@ Hablan los pacientes

Accion Psoriasis

La asociacion Accion Psoriasis trabaja desde hace 25 aiios para
dar a conocer la psoriasis, sensibilizar a 1a poblacién sobre esta

enfermedad y, en definitiva, hacer mas facil la vida de las personas
J uUbl/\/\_-‘. que la padecen. Los farmacéuticos deben ser conscientes de que
ACCION PSORIASIS en muchos casos ellos son el primer profesional sanitario al que
recurren estos pacientes.

Texto: Javier March

Accién Psoriasis nacié en mayo de 1993. Han transcurrido, pues, 25 afios des-
de el dia en que un grupo de personas coincidié buscando informacién sobre
psoriasis, descubri¢ la existencia de asociaciones en toda Europa y decidié crear
algo similar en Espafia. Su objetivo era transmitir una actitud activa entre las per-
sonas que sufrian la patologia, implicarse proactiva y personalmente y conseguir
que todas las personas afectadas colaborasen y pusiesen interés en superar su
enfermedad de la mejor manera posible. EI nombre de la asociacién, Accion
Psoriasis, hacia y hace referencia a que las personas tienen que tomar una ini-
ciativa personal para superar su enfermedad.
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Actualidad

Aunque el escenario terapéutico ha cambiado muchisimo en
estos 25 afios y hoy dia los pacientes con psoriasis grave tie-
nen posibilidades de llevar a cabo una vida normal, Accién
Psoriasis sigue trabajando con los mismos objetivos. Su fun-
cién sigue siendo informar sobre la patologia, sus consecuen-
ciasy sus tratamientos, apoyar a los pacientes que lo requie-
ran y velar por que las administraciones les garanticen los
medicamentos que necesitan, sin que se vean afectados por
motivos econdémicos. En resumen, sus retos son: empode-
rar, participar y la innovacion terapéutica.

Aunque su sede esta en Barcelona, Accion Psoriasis dis-
pone de una red de delegados y voluntarios que les permi-
ten trabajar y ofrecer sus servicios en todo el territorio es-
pafiol. Cuenta con cerca de 3.000 socios y mas de 40.000
personas cercanas a ella que reciben informacion de forma
habitual; ademas, tiene mas de 20.000 seguidores en re-
des sociales.

Reivindicaciones y necesidades

Cada vez son mas las instituciones que reconocen al pa-
ciente como un agente mas en la atencién sanitaria, pero
las asociaciones de pacientes aun deben luchar para que
se les trate de igual a igual en muchos ambitos y foros.

También los ajustes presupuestarios plantean situaciones
que estas asociaciones se ven obligadas a denunciar. Una
de las lineas de trabajo de Accidn Psoriasis es, precisamen-
te, luchar por que las prescripciones de los tratamientos se
hagan segun criterios médicos y no presupuestarios.

Y hablando de presupuesto, Accion Psoriasis se financia
gracias a las cuotas de sus socios. Para llevar a cabo pro-
yectos concretos, busca el apoyo de la empresa privada y
cuenta con diversos patrocinadores de la industria farma-
céutica que le permiten desarrollar acciones informativas y
de apoyo al paciente.

Pero ;qué debe hacer un paciente recién diagnosticado
de psoriasis para acercarse a la asociacion? «Hay diferen-
tes vias para hacerlo —nos explica Jaume Juncosa, presi-
dente de Accion Psoriasis—. Muchas personas nos descu-
bren, a través de nuestra pagina web, cuando buscan
informacion en internet. Otras, a través de nuestras redes
sociales. Y muchos especia-
listas que colaboran habi-
tualmente con nosotros in-
forman al paciente sobre la
asociacion.»

Una vez en la asociacion
los pacientes encuentran
ayuda para defender sus
principales reivindicaciones,
entre ellas, explica Juncosa,
«recibir el tratamiento ade-

L cuado, independientemente
Jaume Juncosa de la situacién econdmica
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La psoriasis en cifras

Estudios recientes indican que en Espafia el 2,3% de la
poblacion tiene psoriasis. Esto significa que mas de 1 mi-
[I6n de personas en nuestro pais la sufre.

Se calcula, ademas, que en torno a 200.000 personas
padecen artritis psoridsica en Espafa.

de la Administracion publica». «También hemos reclamado,
durante afios —prosigue—, la subvencion de productos cos-
méticos, basicamente hidratantes, para los pacientes con
psoriasis que, mes a mes, deben usarlos y que suponen un
coste muy elevado.»

Es importante, ademas, tener en cuenta que la atencion
no es igual en todas las comunidades auténomas, ni es la
misma dependiendo del municipio donde se encuentre el
paciente.

Actividades, formacion, investigacion...

-

La asociacion lleva a cabo actividades orientadas a formar
e informar a los pacientes, sensibilizar a la poblacién gene-
ral y luchar contra la discriminacion que puede generar la
patologia, y realiza acciones de apoyo a la investigacion,
con la participacion en estudios clinicos y en congresos
cientificos y publicaciones médicas.
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Accidn Psoriasis

Papel del farmaceutico comunitario
Comprometidos con los pacientes

méxima informacion posible.

El farmacéutico a menudo se convierte en la persona de confianza de las
personas con enfermedades cronicas. Consciente de ello, Accion Psoriasis
trabaja codo con codo con los farmacéuticos y realiza formaciones para que
puedan atender a las personas que sufren psoriasis y artritis psoridsica con la

Muchas veces el farmacéutico descubre la psoriasis y tiene la oportunidad de:

e Ofrecer informacidn al paciente y, en caso necesario, derivarlo al especialista.

e Informar a las personas con psoriasis de |a existencia de una asociacion que puede apoyarles
y explicarles que alli podran compartir experiencias con otras personas en su misma situacion.

e Ofrecer consejos a los pacientes. Uno de los mds importantes es la necesidad de hidratarse, cémo hacerlo y cuando,
y también cémo aplicarse los tratamientos tépicos farmacoldgicos, ya que hay muchas dudas en este aspecto.

En concreto, Accion Psoriasis organiza, desde sus inicios,
jornadas y conferencias por todo el territorio espafiol desti-
nadas a pacientes y profesionales interesados en la psoria-
sis, con la colaboracion, en la mayoria de los casos, de or-
ganizaciones sanitarias.

Accidn Psoriasis cuenta con un curso de formacién en
psoriasis online y gratuito (https://www.accionpsoriasis.org/
elearning/) y celebra encuentros con pacientes en los que
éstos pueden trasladar todas sus dudas a especialistas. Por
otro lado, organiza también formaciones a farmacéuticos
en psoriasis.

Ademas, informa sobre la patologia, sus tratamientos y
los Ultimos avances médicos a través de su revista trimes-
tral, sus dos paginas web y sus perfiles en redes sociales.

Otra de las lineas principales de actuacion es la atencion
y apoyo directo a los afectados por la patologia a través del
servicio de atencion al paciente. Y promueven actividades
colectivas que permiten el intercambio de experiencias.

Acuerdos y contactos
Accion Psoriasis representa a los pacientes frente a las au-
toridades sanitarias, participa en grupos y foros de salud
nacionales e internacionales, y lleva a cabo acciones para
unir esfuerzos para conseguir una mejor atencion sanitaria
y una legislacién mas justa.

Esta en contacto con el Ministerio de Sanidad y ha reali-
zado, en los Ultimos meses, encuentros con gestores sani-
tarios de distintas comunidades auténomas. Respecto a los
farmacéuticos, tiene convenios de colaboraciéon con todos
los colegios oficiales de Espafia y recientemente ha firma-
do uno con la SEFAC.

Mantiene contactos con organizaciones internacionales
como la IFPA (la Federacion Internacional de Asociaciones
de Pacientes con Psoriasis), de la que forma parte. Y tam-
bién con organizaciones que representan a personas con
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otras patologias en Espafia, con las que a menudo coinci-
den en la defensa de los derechos de los pacientes. «Es
fundamental trabajar de la mano, porque todos tenemos un
objetivo comun: la defensa de los derechos de los pacien-
tes», puntualiza Jaume Juncosa. @

Contacta con. .. Accion Psoriasis

e Teleféno: 932 804 622
e Correo electrénico: info@accionpsoriasis.org

¢ \Webs: www.accionpsoriasis.org
www.artritispsoriasica.org

e Twitter e Instagram: @accionpsoriasis
e Facebook: https://www.facebook.com/AccionPsoriasis
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