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EDITORIAL

Psoriasis: aportación  y valor  de  las  asociaciones

de pacientes

Coping  with  Psoriasis:  Contribution  and  Value  of Patients’  Associations

Uno  de  los  hitos  históricos  que  han  vivido  los  pacientes  con
psoriasis  y  aquellos  agentes  relacionados  con  la  enfermedad
fue la  aprobación  en  mayo  de  2014  en  la 67.a Asamblea  de
la  Organización  Mundial  de  la Salud  (OMS)  de  la  resolución
que  describe  la psoriasis  como  «una  enfermedad  crónica,

no  contagiosa,  dolorosa,  desfigurante  e  incapacitante  para

la  que  no  hay  cura».  Entre  otros  factores,  esta  resolución
fue  aprobada  por  el  intenso  y fructífero  trabajo  efectuado
por  la  Federación  Internacional  de  Asociaciones  de  Psoria-
sis  (IFPA),  de  la  que  Acción  Psoriasis,  como  asociación  de
pacientes  de  psoriasis  de  España,  forma  parte.  Las  asocia-
ciones  de  pacientes  vieron  reflejada  su  demanda  de  que  se
explicite  por  la  máxima  autoridad  sanitaria  a nivel  mundial
la  necesidad  de  una  mejora  en el  acceso  al  tratamiento  y la
atención  sanitaria  de  las  personas  con  psoriasis.

A  raíz  de  la  resolución,  hace  unos  meses,  la  OMS  ha  reali-
zado  un  Informe  Global sobre  la Psoriasis  («Global  Report  on
Psoriasis»),  que  de  forma  pormenorizada  describe  la  enfer-
medad,  cómo  supone  una  carga  y una  merma  importante
de  la  calidad  de  vida  de  los  pacientes  afectos1,  así como
propone  herramientas  y  recomendaciones  para  mejorar  su
asistencia  y  su inclusión  social,  evitando  la estigmatiza-
ción.  Asimismo  se  enfatiza  en  considerar  la  psoriasis  una
enfermedad  sistémica  en  la  que, además  de  la piel  y  las
uñas,  se  asocian  comorbilidades  como  la artritis  psoriásica,
alteraciones  endocrino-metabólicas,  enfermedades  cardio-
vasculares  y  trastornos  psicológicos  (ansiedad  y  depresión),
entre  otras,  así  como la  presencia  de  hábitos  tóxicos,  y es
por  ello  que  el  abordaje  en  determinados  pacientes  ha de
ser  multidisciplinar2.

La  OMS  considera  que  las  organizaciones  de  pacientes
juegan  un  papel  muy importante  en aras  de  mejorar  la  situa-
ción  de  los  sujetos  afectados.  Las  asociaciones  de  pacientes,
de  forma  ideal,  efectúan  campañas  de  concienciación  para
la  sociedad,  establecen  grupos  de  apoyo  para  pacientes,
aspiran  a  aumentar  el  conocimiento  de  la  enfermedad  y  el
autocuidado,  así como  favorecen  el  soporte  de  la  sociedad

y la involucración  de las  personas  cercanas  al paciente  (p.
ej.,  la familia  y  las  amistades).

En  esta  línea,  Acción  Psoriasis  se marca  como  objetivos
mejorar  la atención  médica,  reducir el  estigma  social  por la
psoriasis  y  mejorar  la  calidad  de vida  de los  pacientes,  con
la  aspiración  de  ser un pilar  de  la asistencia  junto  con  los
profesionales  sanitarios,  instituciones  sanitarias,  sociedades
científicas  e  industria  farmacéutica.  De forma  muy loable
han  realizado  un  estudio  (que  se encuentra  en  este  número
de  Actas  Dermo-SifiliogrÁficas) entre  sus  socios  y  simpatizantes
para  explorar  la  funcionalidad  de la asociación,  del que
poder  extraer  conclusiones  e incidir  en  el  ciclo  de  mejora
del  proceso.  En el  estudio,  se puede  confirmar  el  respaldo
que  la asociación  presenta  entre  sus  socios;  la  importancia
de Internet  en el  conocimiento  de la  asociación  y difusión  de
la  información;  así  como  el  grado  de credibilidad  y confianza
que  existe hacia  los  dermatólogos  y la propia asociación.

Una función  apoyada  por  los  pacientes  es la  referente
al  aumento  de sensibilización  de la  sociedad  sobre  el  pro-
blema  de la  psoriasis,  la  transmisión  del  mensaje  de  que  no
es  una  enfermedad  contagiosa,  así  como  el  establecimiento
de  alianzas  con los  otros  agentes  del sector  sanitario,  muy  en
la  dirección  de  lo establecido  por la  OMS.  Las  autoridades
deben  combatir  las  falsas  creencias  sobre  la  psoriasis,  así
como  promover  campañas  de  concienciación  de gran  calado
mediante,  entre  otros,  los medios  de comunicación  social.

Un  aspecto  en el  que  los  pacientes  manifiestan  un
menor nivel  de  desempeño  es  en  el  apoyo  psicosocial  y el
acompañamiento.  Este  se  podría  mejorar  en  nuestro  con-
texto  en el  proceso  asistencial  mediante  la potenciación  de
las  asociaciones  de pacientes  (como  ocurre  en  otros  paí-
ses).  Además,  se  podría  mejorar  la  continuidad  asistencial
entre  atención  primaria  y especializada,  y  explorar  el  des-
arrollo  del papel  de  los farmacéuticos  y  la  enfermería3 en el
proceso  de  forma  coordinada  con los dermatólogos.  En  esta
línea,  el  plan  estratégico  del Grupo  de Trabajo  de  Psoriasis
(GPS)  de la  AEDV,  efectúa  proyectos  con los  distintos  agentes
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implicados.  El  hecho  de  que  los proveedores  de  salud  estén
bien  formados  sobre  el  diagnóstico  y el  tratamiento,  y a  su
vez  transmitan  la  información  de  forma  clara  y  efectiva,  es
fundamental  para  lograr  el  objetivo  de  calidad  asistencial.

Debemos  incidir  en  el  apoyo  psicosocial  debido  a que
la  repercusión  de  la  enfermedad  es  muy elevada,  afec-
tando  a  las  relaciones  en el  hogar,  trabajo  y  familia4,5.  Los
pacientes  sienten  el  estigma6 y la  exclusión  en  ambientes
sociales  como  escuelas,  trabajos,  piscinas,  conduciendo  en
ocasiones  al aislamiento,  soledad  y  frustración.  El impacto
socioeconómico  que  conlleva  la enfermedad,  con  pérdida
de  oportunidades  en  el  ámbito  laboral,  costes  directos  e
indirectos  y absentismo  laboral,  es muy  acusado7.

Según  establece  el  Informe  Global  sobre  la Psoriasis  exis-
ten  barreras  que  han  de  superarse  como  son el  acceso
inadecuado  a los  cuidados  de  salud8,  la  falta  de  concien-
ciación  de  los profesionales,  la escasez  de  herramientas
estandarizadas  para  el diagnóstico  y tratamiento,  el  coste  y
disponibilidad  de  los  fármacos,  la  falta de  adherencia  y  la
discriminación  social.

El  objetivo  es que  el  paciente  ocupe  el  centro  del pro-
ceso  y  entorno  a él  se vertebren  todo  el  resto  de  actores,  de
tal  forma  que  se le  proporcione  una  asistencia  individuali-
zada  e  integral.  El  valor  añadido  que  aporta  la asociación  de
pacientes  en este  diseño asistencial  es muy  elevado  y sería
adecuado  que  los  profesionales  sanitarios  pudieran  infor-
mar  sobre  su  existencia  a los  pacientes,  y  así  se pudieran
beneficiar  de  sus  diferentes  servicios.
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