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La campana ‘Aclara la psoriasis’

1.1. Descripcion

La psoriasis (PsO) afecta notablemente a la vida de quien la sufre, tanto en el ambito fisico como laboral, psicolégico y
social. A estos niveles, la concienciacion y la educacion juegan un papel clave. Por esta razon, Accion Psoriasis y Novartis
han puesto en marcha la campafa ‘Aclara la psoriasis’. Tras recorrer mas de 18.000 kilometros y visitar 25 ciudades de
toda Espana a lo largo de 2017, elproyecto retoma su actividad en 2018 con la creacion de un programa de informacion
y retos que busca animar a los pacientes a'tomar un rol activo en el control de su enfermedad. Para conseguirlo, Accion
Psoriasis y Novartis han puesto en marcha un espacio en aclaralapsoriasis.org que les proporciona las herramientas nece-
sarias para no resignarse y tomar las riendas de la patologia a nivel fisico, mental y social.

1.2. El programa de activacion

Bajo el lema ‘jCuidate y actua!’, el plan de activacion de ‘Aclara la psoriasis’ trabaja en todas las esferas de la vida que se
ven afectadas por la PsO a nivel practico y desarrolla contenido informativo ideado conjuntamente por profesionales
sanitarios, Accion Psoriasis y Novartis.

1.2.1. Los pilares del programa

Disponible en aclaralapsoriasis.org, los tres pilares del programa son:

Cuidate @ Actia @ Ponte a prueba {%}}

Este apartado de contenidos El contenido de esta seccion El ultimo capitulo del programa
hace hincapié en la importan- busca que el paciente visite a de activacion propone a las
cia del autocuidado a nivel su dermatélogo para mejorar personas con PsO varios
fisico, asi como en la necesi- los sintomas de su PsO, retos practicos para reducir la
dad de que los pacientes realice un test para medir el afectacion diaria de la patolo-
presten atencion a sus modo en que la enfermedad gia, alineados a los contenidos
emociones y preparen a su afecta a su calidad de vida y de los dos apartados anterio-
entorno para afrontar de adquiera una actitud proactiva res.
forma adecuada la patologia. para controlar el impacto

emocional y social.

1.2.2. Contenido informativo y formativo y retos

El espacio proporciona una gran cantidad de informacién que ayuda al paciente a mejorar el grado de conocimiento que
posee de su propia enfermedad vy le facilita todo lo necesario para ejercer un rol activo en el control de la misma.




Entre otros contenidos informativos y formativos, desarrolla:

Un documento para que prepare adecuadamente su visita al especialista y afronte mejor la afectacion fisica de
la PsO.

Un test de medicion de la calidad de vida (DLQI) que le ayudara a ser mas consciente del impacto que provoca
su PsO en todas las esferas de la vida cotidiana. El cuestionario consta de ocho preguntas relacionadas con la
incidencia de la enfermedad a nivel fisico, emocional y terapéutico. Los resultados, divididos en 4 areas de accion,
permiten conocer en qué aspectos el paciente debe trabajar con mas intensidad y cuales tiene mejor controlados.

Acceso a la aplicacion mévil MiPsoriasis para explorar la evolucién de la patologia.

Consejos para la mejora del autocuidado, incidiendo en aspectos clave como la hidratacion de la piel, el cumpli-
miento terapéutico o la dieta.

Micro videos sobre asesoria de imagen para mejorar la autoestima y sobrellevar mejor los sintomas evidentes de
la PsO.

Fichas coleccionables con apuntes sobre sexologia, una de las esferas en las que los pacientes se sienten mas
limitados.

Por su parte, los retos, que los pacientes pueden compartir en redes sociales bajo el hashtag #AclaraLaPsoriasis,
son actividades para trabajar de forma practica el impacto de la PsO en el ambito fisico, emocional y social. Se
engloban en tres categorias:
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O Reto fisico: ‘Disfruta del verano’. La idea es animar a las personas con PsO a destaparse sin tapujos en
verano, ya que la PsO no tiene que ser un impedimento para disfrutar de la playa o la piscina en los meses
mas calurosos del afo.

O Reto emocional: ‘Lista tus propdsitos’. El reto consiste en que el paciente cree una lista de propésitos
para después de verano que le ayude a gestionar mejor sus emociones, como hablar con su entorno, practi-
car ejercicio, aprender técnicas de respiracion o disfrutar del ocio con amigos.

8 Reto actitudinal: ‘Prepara tu visita’. La actividad propone a las personas con PsO apuntar las dudas que
tengan sobre su psoriasis para plantearselas a su dermatdlogo en su préxima visita.

Para que todas estas herramientas repercutan en una mejora de la calidad de vida del paciente y proporcione
resultados reales, el programa evalla los conocimientos adquiridos y el cambio logrado a través de una encuesta
que se realiza antes y después de la implementacion del programa de activacion.

1.2.3. Extension en redes sociales

‘Aclara la psoriasis’ también desarrolla contenido, como videos, y actividades, como los retos, en redes sociales, a través

de los perfiles en YouTube, Twitter, Facebook e Instagram tanto de Accion Psoriasis como de Novartis, asi como en el
canal ‘Tu Cuentas Mucho'. Lo hace bajo el hashtag “#AclaralLaPsoriasis y dando continuidad al c/laim de la campanfa ‘jCui-
date y actua!’.

Novartis

@NovartisSpain Accion Psoriasis:
https://www.facebook.com/AccionPsoriasis

Tu Cuentas Mucho https://twitter.com/accionpsoriasis

http://www.tucuentasmucho.com/ https://www.youtube.com/user/accionpsoriasis

https://www.facebook.com/TCM.Espana/ https://www.instagram.com/accionpsoriasis/




1.3. Principales objetivos

‘Aclara la psoriasis’ tiene diversos objetivos:

Convertirse en una herramienta de educacién y ayuda al paciente con PsO en placas moderada/grave mal
controlada y con actitud pasiva.

Concienciar sobre la corresponsabilidad del paciente en el cuidado de su salud.
Activar a este tipo de paciente inactivo para que tome el control de su PsO.

Ayudar al paciente a ganar confianza en si mismo y en su dermatélogo para que aprenda a trasladarle sus preo-
cupaciones.

Mejorar su calidad de vida en la esfera fisica, mental y social.
Informarle sobre las opciones terapéuticas disponibles en PsO.

Apoyar al paciente y permanecer a su lado en todo el proceso de activacion.

1.4. ‘Aclara la psoriasis’ en 2017

‘Aclara la psoriasis’ desarrollo a lo largo de mas de seis meses diferentes actividades dirigidas a los pacientes de PsO, la
poblacion general, los dermatdlogos y los farmacéuticos. La iniciativa se llevo a cabo a pie de calle en tres oleadas que
recorrieron 25 ciudades del territorio nacional: Albacete, Alicante, Almeria, Barcelona, Bilbao, Burgos, Caceres, Cadiz,
Granada, Guadalajara, A Coruia, Las Palmas de Gran Canaria, Logrofio, Madrid, Malaga, Murcia, Oviedo, Palma, Pam-
plona, San Sebastian, Santander, Sevilla, Toledo, Valencia, Valladolid, Vitoria y Zaragoza.

La campafia desarroll6 tres oleadas diferentes: ‘Pide a tu dermatélogo unos pantalones cortos’, ‘Pide a tu dermato6-
logo un bano’ y ‘Pide a tu dermatélogo una cita’, que ademas celebré un speed dating y Livestream event ‘Psoriasis:
Entre tu y yo’ para realzar la necesidad de consultar con especialistas, como psicélogos o sexologos, el alcance de esta
enfermedad.

Durante 2017, ‘Aclara la psoriasis’ contribuy¢ a visibilizar la realidad de esta patologia por todo el territorio a lo largo de
mas de 18.000 kildbmetros. Durante el recorrido, las actividades informativas desarrolladas despertaron el interés de mas
de 12.300 personas, de las que cerca de 3.000 eran pacientes y unas 4.000 familiares. La campana también llegé a las
redes sociales bajo el hashtag #Aclaralapsoriasis.
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1.5. Entidades promotoras

Accion Psoriasis

Accion Psoriasis (www.accionpsoriasis.org) es la asociacion espanola de pacientes con psoriasis y artritis psoriasi-
ca y sus familiares, declarada Entidad de Utilidad Publica. En sus mas de veinte anos de existencia, se ha converti-
do en una de las asociaciones de pacientes mas activas y participativas. Durante todo el afio, Accion Psoriasis
organiza actividades, divulga las ultimas investigaciones en tratamientos y apoya a los afectados, con el objetivo
de reivindicar sus derechos e incrementar su calidad de vida.

Novartis AG (NYSE: NVS) proporciona soluciones innovadoras para el cuidado de la salud acordes con las
necesidades de pacientes y sociedades. Con sede en Basilea, Suiza, Novartis dispone de una amplia cartera de
productos para responder a estas necesidades: medicamentos innovadores, medicamentos genéricos y biosimi-
lares que ayudan al ahorro de costes y cuidado de la vision. Novartis tiene posiciones de liderazgo a nivel mun-
dial en cada una de estas areas. En 2017, el Grupo logré una cifra de ventas de 49.100 millones de délares USD
e invirtio, aproximadamente, 9.000 millones de doélares USD en actividades de 1+D. Las companias del Grupo
Novartis cuentan aproximadamente con 124.000 empleados. Los productos de Novartis se venden en aproxima-
damente 155 paises de todo el mundo. Para mas informacién, pueden visitarse las webs http://www.novartis.com
y http://novartis.es/

www.novartis.com/news/media-library

I Twitter: @NovartisSpain
Mail: media.relations@novartis.com




La psoriasis

2.1. ;Qué es?

La psoriasis (PsO) es una enfermedad del sistema inmunolégico no contagiosa que se mani-
fiesta en la piel y, ocasionalmente, en las articulaciones. La patologia sigue un curso crénico y
persistente, con exacerbaciones y remisiones, alternando periodos con mas o menos lesiones
y periodos sin lesiones. A pesar de que existen terapias efectivas, que modulan el sistema inmu-
nitario y permiten controlar la enfermedad, todavia no existe la cura definitiva para la patologia".

2.2. Principales datos sobre la enfermedad

La PsO afecta a-mas de 125 millones de personas La enfermedad afecta por igual a hombres y mujergs
en todo el mundo; o que equivale a una prevalen- y, por.lo‘general, aunque los. sintomas pueden mani-

cia del 3%?2. En Espafia, alrededor del 2,3% de la festarse a cualquier edad, incluyendo la infancia, la

poblacion la padece, 1o que representa mas de un patologia aqueja sobre todo a adultos, desarrollando
millon de personas®. signos en especial entre los 15 y los 35 afos*?.

2.3. Tipos de psoriasis

Existen varios tipos de PsO en funcién de las lesiones y de cdmo se distribuyan por el cuerpo?. La PsO en placas es la
mas frecuente, representando el 90 % de los casos®. Quienes la manifiestan desarrollan lesiones cutaneas gruesas y
extensas, llamadas placas, que provocan ronchas rojas y con relieve cubiertas de una acumulacion blanco-plateada de
células cutdneas muertas que suelen ocasionar picor, dolor e incluso a veces grietas y sangrado. Estas placas se forman
con mayor frecuencia en el cuero cabelludo, las rodillas, los codos y la region lumbar de la espalda“.

Mas de un tercio de las personas con PsO manifiesta la enfermedad en su forma moderada/grave®’. Cuando se da ese
grado de afectacion, las personas que la sufren presentan sintomas en mas del 10% de su superficie corporal, o bien
padecen la enfermedad en areas mas sensibles o dificiles de tratar, como las manos o pies (PsO palmoplantar), las ufias
(PsO ungueal) o la cara (PsO facial), lo que interfiere en mayor medida en su calidad de vida*8.

2.4. Impacto en la calidad de vida

En el plano fisico, el picor, el dolor, el engrosamiento de las capas de la piel, el enrojecimiento, las escamas, la sensacion
de ardor, la irritacion cutanea o la rigidez en las articulaciones son algunos de los sintomas comunes de la enfermedad.
Estas molestias son dolorosas y visibles e influyen en todos los aspectos de la vida diaria de quien las padece®°.

La PsO no solo afecta a la piel. Se ha demostrado que la patologia limita la capacidad de las personas en sus actividades
laborales y sociales, repercutiendo en su salud mental y emocional™.

Asimismo, varios estudios han confirmado que el efecto que tiene la patologia en los individuos es comparable al impacto
gue causan los trastornos cardiacos avanzados y algunos tipos de cancer''?. En este sentido, la PsO también se relacio-
na con otros problemas de salud graves como la depresion, la diabetes y enfermedad cardiaca™.

Ademas, hasta un 30% de las personas con psoriasis han desarrollado o desarrollaran en el futuro artritis psoriasica, una
patologia estrechamente conectada con la PsO en la que las articulaciones sufren un dafio irreversible y que produce
sintomas debilitantes que incluyen dolor o rigidez*".



Descamacion Aislamiento social

Engrosamiento y enro-
jecimiento de la piel

Reduccién de la
capacidad de trabajo

Ansiedad

Depresion

2.5. Retorno social de la inversiéon en psoriasis 0

Segun el proyecto ‘Retorno Social de la Inversion de un abordaje ideal de la psoriasis’®®, la PsO afecta especialmente a la
vida emocional de quien la padece, seguida del ambito del ocio, la sexualidad y las relaciones sociales. El estudio muestra
que un 73,9% de las personas con PsO moderada-grave y un 64,4% de las leves refieren una alteracion de su estado de
animo tras el diagnostico, generando ansiedad, depresion, irritabilidad, apatia e insomnio en gran parte de los casos. La
PsO también motiva la disminucion de la frecuencia con la que asisten a lugares como la playa/piscina (34,9%) o el gimna-
sio (34%), donde hay una mayor exposicién del cuerpo, algo que también afecta a la sexualidad y a las relaciones sociales.

Ademas, un 57,4% de los pacientes con PsO dice atender su cuidado personal en mayor medida desde el diagnéstico, un
43,5% asegura cuidar mucho mas su alimentacion y un 17,6% declara realizar mas o mucho mas ejercicio fisico que
antes.

El diagnéstico de psoriasis puede afrontarse de muchas maneras, que van desde intentar ignorarla hasta aprender a
convivir con ella. Segun ‘La psoriasis y la artritis psoriasica en la vida diaria’, la Ultima opcion es la mas recomendable ya
que permite conocerla a fondo y aprender a manejarla’™.
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