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Dia Mundial
de la Psoriasis

2020

Cada 29 de octubre, asociaciones de pacientes con pso-
riasis, organizaciones asociadas y patrocinadores cor-
porativos se rednen para celebrar un dia dedicado a las
personas que viven con psoriasis y/o artritis psoridsica.

Juntos pretendemos sensibilizar, difundir informacion,
mejorar el acceso al tratamiento y educar a la comuni-

dad sobre psoriasis.

(QUIEN ORGANIZA EL DIA
MUNDIAL DE LA PSORIASIS?

Es presentado por IFPA, Federa-
cion Internacional de Asociacio-
nes de Psoriasis, una organizacion
mundial clave de defensa de la
psoriasis que une asociaciones na-
cionales y regionales de psoriasis
de alrededor del mundo

INFORMATE. Este Dia Mundial de
la Psoriasis, te animamos a llamar
la atencidn sobre cuestiones clave

Yy mantener la psoriasis y la artritis
psoriasica sonando en el centro de
atencidn politica mundial. Creemos
que el secreto del éxito es la infor-
macion. Los pacientes informados,
las asociaciones de pacientes, los
defensores, los profesionales médi-
cos, los cientificos y las sociedades
tienen el poder de mejorar drama-
ticamente la calidad de vida de las
personas que viven con psoriasis. La
informacidén es un ingrediente clave
en la receta para el empoderamien-
to. Acompananos el 29 de octubre

y a lo largo del mes de conciencia-
cion sobre la psoriasis para difundir
informacién y levantarse para un
mundo sin sufrir de psoriasis.

La campana estd representada
por un teléfono celular azul con
un signo de informacién que se
muestra en la pantalla jUsa tu pro-
pio dispositivo para seguir la cam-
pafa en las redes sociales! A través
de dispositivos portatiles, tenemos
un océano de informacién a nues-
tro alcance. jAprende y conéctate!

Acompananos el 29 de
octubre y a lo largo del mes
de concienciacion sobre
la psoriasis para difundir
informacién y levantarse
para un mundo sin sufrir de
psoriasis.
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PSORIASIS

Esté Informado

INFORMATE

Dia Mundial de la Psoriasis 2020

Coémo la psoriasis y la artritis psoridsica impactan...

FISICAMENTE

Las personas con psoriasis pue-
den experimentar picazén o ardor
constantes. La artritis psoriasica
puede causar dolor y fatiga per-
sistente. Ademas, se ha demostra-
do que las personas con psoriasis
tienen una mayor incidencia de
otras enfermedades no transmisi-
bles como diabetes tipo 2, artritis
psoriasica, enfermedad cardiovas-
cular y accidente cerebrovascular.

EMOCIONALMENTE

La psoriasis se asocia con una va-
riedad de dificultades psicoldgi-
cas, incluyendo baja autoestima,
disfuncion sexual, ansiedad, de-
presion e ideacion suicida. La visi-
bilidad de las lesiones psoriasicas
significa que la estigmatizacion

social y el rechazo son experien-
cias comunes.

SOCIALMENTE

El malestar fisico, el deterioro del
funcionamiento emocional y la
imagen corporal y personal nega-
tiva conducen a limitaciones en
las actividades diarias, evitar situa-
ciones interpersonales o lugares
publicos y, por lo tanto, la reduc-
cién de la exposicidn social y ocu-
pacional.

COMPARTE TU HISTORIA

Graba un mensaje de video, escri-
be una publicacién o simplemen-
te inicia una conversacion sobre la
carga de la psoriasis con tu familia,
amigos o colegas. {Obtén ideas de
nuestra campanal

ABOGAR POR UNA MEJOR
ATENCION

Ponte en contacto con los res-
ponsables politicos de su pais y
capacita a que apliguen las reco-
mendaciones establecidas en la
Resoluciéon de la OMS sobre pso-
riasis para crear directrices/planes
de accidén nacionales y dedicar
recursos para apoyar la deteccién
temprana de pacientes con pso-
riasis.

SOCIALIZA, iEN LINEA!

Acompdananos en las redes socia-
les y difunda la informacién sobre
la psoriasis con sus seguidores. Si-
guenos en @psoriasisIFPA en Twi-
tter, Facebook, Instagram y You-
tube. Usa los hashtags #WPD2020
#Belnformed #WorldPsoriasisDay.

Autores de este documento IFPA. Traducido por Betty Quintana, Secretaria de APAPP.

Mensaje del
presidente
de APPAP

Alguien dijo que la felicidad es como los es-
pejuelos, que los buscas y los buscas y re-
sulta que los tienes puestos. Nos engafa-
mos cuando creemos los cuentos de que
las cosas que tengoo mi imagen externa es
lo que importa y olvidamos que lo impor-
tante estd adentro. Buscar dentro debiera
ser normal en cada ser humano por nuestra
capacidad reflexionar; y no desenfocarnos
con los espejismos de felicidad falsa que a
menudo nos venden.

Yo sé que vivir esta pandemia no es fa-
cil para ninguno de nosotros. Miremos
este tiempo como la nueva oportunidad
de bucear en nuestro interior y fortalecer-
nos mental, emocional y espiritualmente.
Como paciente de psoriasis tengo claro que
lograr la paz interior me hace feliz. Animo
en esta tarea a todos los pacientes, fami-
lias y amigos que nos cuidan y nos quieren
bien; y cuenten con APAPP que les ofrece
acompanamiento como ha hecho por los
pasados diez anos.

\V\

Ricardo Colén Pérez
Presidente de APAPP
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Psoriasis y
Salud Mental

Por: Lcda.
Yesenia Pérez
Roman,
Psicélogay
estudiante
doctoral PsyD

La psoriasis es una enfermedad que tiene
un profundo impacto en la salud mental y
calidad de vida de quien la padece. Esta in-
fluye en el funcionamiento fisico, social y
psicolégico.

Pompili y colegas (2016) mencionan que
algunas investigaciones han demostrado
gue mas del 90% de las personas que pa-
decen de psoriasis tienen un diagndstico
psiquiatrico. Se ha encontrado que ocurre
de forma comérbida, es decir en conjunto
con varios desordenes de salud mental. Al-
gunos son la ansiedad y la depresion.

Ademsds, las investigaciones han demos-
trado una relaciéon significativa entre la
psoriasis y el riesgo de ideacién suicida
mayor al compararse con otras condicio-
nes dermatoldgicas. Segun Veintimilla
Quintana (2017), con mucha frecuencia la
afectacién psicolégica que sufren los pa-
cientes de psoriasis produce un impacto
negativo mayor en el bienestar en compa-
racion con los sintomas fisicos.

La American Psychiatric Association
(2017) define la depresiéon como una con-
dicion médica que afecta negativamente
la forma en que nos sentimos, cémo pen-
samos y cOmo actuamos. La depresion
puede causar dificultades en nuestro
funcionamiento diario en el hogar y en
el trabajo. Las siguientes sefiales pueden
alertar sobre una posible depresion:

Estado de dnimo deprimido

Pérdida del interés o placer por las
actividades que antes solia disfrutar
Dificultad para concentrarse, pensar
y tomar decisiones

Sentimientos de inutilidad, minusva-
lia o culpa

Fatiga o pérdida de energia

Cambios en el apetito (aumento o
pérdida de peso corporal)

Insomnio o hipersomnia
Pensamientos de muerte recurrentes
y/o ideacién suicida

Si algunos de estos sintomas interfieren
significativamente con su vida diaria, con-
sulte con un profesional de la salud men-
tal. Una buena salud mental es esencial
para fomentar la adherencia al tratamien-
to de la psoriasis, la resiliencia y una 6pti-
ma calidad de vida.

Se esta realizando una investigacioén para
conocer sobre la calidad de vida y los es-
tados de animo de los y las pacientes de
psoriasis en Puerto Rico. Si usted desea
participar de forma anénima, voluntaria
y confidencial puede acceder al siguien-
te enlace:
https://www.surveymonkey.com/r/cali-
dadvidapsoriasis

UNIVERSIDAL INTERAMERW ANA [ PUERTO RICO
RECTNTD DE SAN GERMAN
PROGEAMA DOCTOIRAL DE FRICOLOGLS

iSaludos! Usted ha sido invitsdodn) o participar del cstudio titulndo:

Calidad de Vida, Estados de Animo v Discapacidad Percibida de tn Psoriasis
en Pacientes Puertorriguedios

El propisite de este estudio es idennificer ¢ pivel ¢ indicadores de calidad de vida en los
pacienics con psoriasis, qué cslados de dnime le describen ¥ su percepeitn de discipacidac por
In enformedaosd.

Para participar debe cumplir con los siguienles crferios:

& Ser mayor de 11 afios

< Ser disgnosticadn con psorissis par wn dermatiloge
% Leer espaiiol

< Conocimiento ¥ acceso al uso de tecnalogia o Internet

PPeede scceder al estudio mediante ¢l enlace:

https./fwww surveymonkey.com/r/calidadvidapsoriasis
Aceoda con s teléfono

PParn mils imformaciin pucide contaciar a: cscancando el oodigo:

Yesenia M. Pérez Romin, MA {investigadors principal)

Tel: (THT) 251-9028  ( Email: eSO gnssil. com

Dra. Gloria Asencio Toro

Email: gloria_asencio torodi intemsg. odu
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Por: Haydee Navedo Vazquez
Paciente de psoriasis

Mi historia.
Hablemos de
psoriasis...

Hace aproximadamente dos afnos atras me diag-
nosticaron psoriasis, condicién de la que descono-
cia mucha informacion. Todo comenzé con unas
pequenas ronchas en mis piernas que luego ocu-
paron lugar en otras partes de mi cuerpo. No ha
sido facil, ellas van y vienen. A veces pienso que he
tenido una mejoria, y de momento, al siguiente
mes, me visitan nuevas ronchas, unas mas peque-
Aas, otras un poco mas grandes.

Reflexionando sobre mi condicién de salud, he
podido entender que uno de los mayores factores
gue ha provocado mi psoriasis ha sido el estrés.
Por esta razén, una de las recomendaciones que
daria a otras personas, que al igual que yo pade-
cen de esta condicidn, es tratar de relajarse y dis-
traerse, ya sea con la familia o en actividades que

le ayuden a manejar el estrés y a combatir esas
preocupaciones que pueden resultar ser daninas
para la salud.

Otro punto importante para el manejo de mi pso-
riasis ha sido el apoyo familiar, el cual considero
crucial para ayudarnos a enfrentar esta condicion,
asi como educarnos sobre la misma. El desco-
nocimiento sobre cdmo manejar la psoriasis nos
puede jugar en contra para poder continuar de
una Mmanera adecuada nuestro tratamientoy para
mantener nuestra salud emocional.

Debemos saber que no es una enfermedad con-
tagiosa, ya que en ocasiones me da verguenza
exhibir mis piernas y ver la reaccién de algunas
personas cuando ven mi piel. Es algo que he teni-
do que aprender a trabajar, no solo para estar for-
talecida, sino también para manejar las actitudes
de otras personas, educarlos sobre la condicién.

Cumplir con los tratamientos de mis médicos es-
pecialistas resulta una manera responsable de
velar por mi bienestar y calidad de vida, asi como
buscar ayuda psicolégica para manejar mis emo-
ciones y aceptar mi condicién. Han sido pasos
con los que he tenido que aprender a ser mas
responsable para ver mejores resultados. Muchas
veces uno se desespera al no ver cambios rapi-
dos, y empieza a usar diferentes medicamentos,
en ocasiones ni siquiera por nuestro médico, y
eso puede tener resultados negativos.

Por el momento, sigo aprendiendo cada vez a
manejar mi psoriasis, sus altas y bajas, aprendo a
entender mi piel, cdmo reacciona, a mantenerme
hidratada para que no se me reseque, a consumir
alimentos que no alteren mas mi condicién, y a
tratar de mantenerme relajada, vivir un dia a la
vez, y no permitir que la psoriasis controle mi es-
tado de animo y ganas de disfrutar los momen-
tos de calidad que puedo compartir junto a mis
seres queridos.

Por: Victor Gustavo
Hiraldo Chiesa
Paciente de psoriasis.

Hablemos de
psoriasis... mi
vida con esta
condicion

W Y

Hola. Mi nombre es Victor Gustavo Hiraldo Chiesa. Fui
diagnosticado con la psoriasis en mi adolescencia y
aungue ha sido una montafia rusa de emociones, he
aprendido mucho en el camino.

Durante mi niflez y adolescencia me llamaban el Elefan-
te. Ronchas en la piel que no entendia, personas que se
burlaban y muy poca educacién sobre la condicién era
la norma de mi vida. Podia haber decidido aislarme y
no luchar por mis suefos, pero mis ambiciones por una
vida mejor eran mas grandes que mi condicion.

Al pasar de los aflos me eduqué mejor y empecé a preo-
cuparme por cuidar mi piel lo mejor que podia. Mi meta
era estar de la mejor manera posible con la condicién y
gue mi piel de “elefante” no fuera excusa para no lograr
mis metas. Con eso en mente me gradué y me converti
en maestro. Sabia que tenia que darle al mundo lo me-
jor de miy que tenia que ensenar a otros pacientes con
la misma condicién a empoderarse y ser mas grandes
gue sus circunstancias.

Diez afos atrdas comparti con la Dra. Lépez la vision de
educar y ser la representacién de quienes padecen esta
condicién. Darles una voz a todos los pacientes con pso-
riasis en Puerto Rico era algo necesario. Asi fue que me
convertien miembro fundador e inscripcion de la APPAP.

Hoy es un orgullo ver cbmo han crecido. Esta visién ya no
es solo una ilusién sino toda una realidad. Hoy podemos
decir gue hemos avanzado y que ya no hay vuelta atras.

Si eres un nuevo paciente o si llevas mucho tiempo con
la condicién, quiero decirte que no estas solo. Que en-
tiendo por lo que estas pasando, pero también sé que
con el apoyo de muchos podemos luchar juntos por
mejoras en la calidad de vida de los pacientes y, claro
estd, luchar por nuestra meta final: Una cura para esta
condicion.

Hoy brindo por estos 10 aflos y por los préximos 100. Ayu-

danos a recordarle al mundo esto: Abrazame. La psoria-
sis No se pega.
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Directorio de dermatdélogos colaboradores ——

Directorio de reumatélogos
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Clinicas de la Escuela de Medicina UPR (787) 758-7908 Rio Piedras Dra. Noemi Varela 787-252-8736 Aguada
- RCM Reumatologia 787-758-7910
Dra. Norma Alonso Santana ((',77:77)) 7555:?2172927 San Juan -
Dr. Rafael Concepcion 787-723-6225
DI AIS Criz (787) 769-1954 Carolina Dra. Sari Pomales 787-765-3245
Dra. Aida Quintero (787) 769-1954 Carolina Dra. Grissel Rio 787-765-3245 Area Metropolitana
3 Dr. José R. Rodriguez 787-713-3908
Dra. Eneida De la Torre Lugo ((Zg,;)) 332_1227065 Bayamon ‘
Dr. Radameés Sierra 787-765-3245
Dr. Jose Gonzalez Chaves 787) 727-0060 Santurce Dr. Oscar Soto 787-765-9034
Dra. Zaida Fuxench 787-798-1690
Dr. Rafael Martin Garcia 787-724-3407 San Juan !
Dra. Yolanda Lopez 787-794-8486 Bayamon
Dra. Maria Maymi Soto (787) 724-8945 Dorado .
Dra. Elena Velazquez 787-787-0202
Dr. Rogelio Mercado Seda 787-652-3030 Mayagiiez Dr. José R. Rodriguez 787-884-9119 Manati
Dra. Elena Montalvan Miro Dra. Amarilis Pérez 787-286-8465 Caguas
(787) 400-4851 Dorado
Dra. Elena Nogales Pérez _ Dra. Anaida Nadal 787-866-8925 Guayama
(787) 860-4500 Fajardo
Dra. Liliana Ramirez Garcia o Dra. Maria Justiniano 787-803-3939 MayagUez
(787) 763-6795 Rio Piedras
Dr. Samuel Sdnchez Rivera Dra. Elivette Zambrana 787-620-4207 Caguas v Bavamon
(787) -746-3136 Caguas Reumatdloga pediatrica gHasy By
Dra. Mariana Cruz Manzano 787-998-3400 Rio Piedra
*No recomendamos a ningun reumatoélogo en particular, solo compartimos algunos nombres.
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APAPP

Asociacién Puertorriquefia de Ayuda al

Paciente de Psoriasis

Ricardo Colén
Presidente

Leticia N. Lopez
Directora ejecutiva

Junta
directiva
APAPP

Tanya Traviza
Lider de voluntarios

Yadira Torres
Vocal

Nelson Gonzalez
Tesorero

Margarita Irizarry
Vocal

Betty Quintana
Secretaria
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