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MENSAJE DEL
PRESIDENTE

AQUIi TODOS SOMOS
HERMANOS

HOY LOS PACIENTES DE PSORIASIS
son mas conocidos en Puerto Rico y el
mundo, aunque falta mucho por hacer-
se. Queremos llegar a todos los pacien-
tes de nuestra amada Isla, pues si auna-
mos esfuerzos, viviremos mas y mejor.
Si depende de alguien, depende de no-
sotros mismos. Ya contamos con APA-
PP, ya la marcha inicié y no hay razén
para detenerla. En el camino hemos he-
cho alianzas con otras asociaciones aqui
y fuera de nuestras fronteras. También
nos apoyamos con huestros médicos y

Loy
ke

Ricardo Colon Pérez

farmacéuticas asi como farmacias
especializadas; para vencer la pso-
riasis necesitamos de todos. Confia-
mos que Mas personas se uniran a
nuestra voz y todos cantaremos la
misma cancion de mejor calidad de
vida. Hace falta tu voz para unirla a
nuestro canto. Mientras tanto man-
tendremos cada paso con la mirada
de respeto a la dignidad del otro,
mirando a sus 0jos, a la persona mis-
ma. Si pones atencién cruzaremos
pronto nuestros pasos contigo.

@apappsoriasis



PSORIASIS
EN PLACA
MODERADA
A SEVERA

La psoriasis es una condicion inflama-
toria de la piel que afecta a alrededor
de 2% de la poblacion mundial. Se
caracteriza por areas de piel engrosa-
das (placas), enrojecidas y con esca-
mas. Las lesiones ocurren frecuente-
mente en codos, rodillas, troncoy cuero
cabelludo, pero puede afectar palmas,
plantas y unas. Entre un 5 -30% de los
pacientes pueden desarrollar artritis
psoriasica.

Se desconoce la causa exacta de la
psoriasis. Sin embargo, se han des-
cubierto errores en el funcionamien-
to del sistema inmunoldgico. Varios
genes han sido asociados al desarro-
llo de psoriasis. Existen algunos fac-
tores de riesgo para el desarrollo de
psoriasis, entre éstos, la herencia, ya
gue se estima que entre 35-90% de
los pacientes tienen un familiar con
psoriasis. También se ha encontra-
do asociacion con el uso de algu-
nos medicamentos como los beta-
blogueadores, antiinflamatorios no




Por: Rogelio B. Mercado Seda, MD, FAAD
Dermatologo
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La psoriasis puede
clasificarse en
leve, cuando afecta
menos del 3% de la
superficie corporal;
moderada, cuando
afecta entre 3-10%
de superficie; o
severa cuando

afecta mas de 10%.

esteroidales, litio, antimalarialesy retira-
da de esteroides sistémicos. Otros fac-
tores relacionados son las infecciones
(i.e. Streptococcus, Virus de Inmunode-
ficiencia Humana); sindrome metabdli-
Co, que incluye diabetes, hipertension y
obesidad; consumo de alcohol y taba-
co, y el estrés emocional.

La psoriasis puede clasificarse en leve,
cuando afecta menos del 3% de la su-
perficie corporal; moderada, cuando
afecta entre 3-10% de superficie; o seve-
ra cuando afecta mas de 10%. El trata-
miento de la psoriasis se ajusta depen-
diendo de la severidad de la condicion
y los tratamientos previos utilizados. En
algunos pacientes con psoriasis mode-
rada a severa, los tratamientos topicos
son efectivos. Los medicamentos topi-
cos mas utilizados son los corticoeste-
roides. También se utilizan derivados de
vitamina D3, retinoides y preparaciones
con alquitran de hulla (“coal tar”).

La mayoria de los pacientes con psoria-
sis moderada a severa requiere trata-
miento Mas agresivo para controlar su
condicion. En estos casos puede con-
siderarse la fototerapia, en diferentes
modalidades, como la luz ultravioleta B,
ultravioleta A con psoraleno (PUVA por
sus siglas en inglés) y excimer laser. De
haber alguna contraindicacion a estas
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terapias, o de no resultar efectivas, se uti-
lizan medicamentos orales o inyectables.
Entre los medicamentos orales utilizados
convencionalmente se encuentran me-
thotrexate, acitretin y ciclosporina.

Sin embargo, en las ultimas décadas se
han desarrollado nuevos medicamentos
gue actuan directamente en las molécu-
las del sistema inmunoloégico asociadas
en el desarrollo de psoriasis. Entre estos
medicamentos se encuentran los deno-
minados “biologicos”, que son inyecta-
bles, y existe una variedad que incluye: los
inhibidores de tumor necrosis factor alfa
(adalimumab, infliximal, etanercept), in-
hibidor de interleucina 12 y 23 (ustekinu-
mab), inhibidores de interleucina 17 (secu-
kinumab, brodalumalb, ixekizumab) y los
inhibidores de interleucina 23 (guselku-
mab, tildrakizumalo, risankizumalb). Tam-
pbien esta disponible un inhibidor mole-
cular oral conocido como apremilast que
inhibe fosfodiesterasa 4.

Estos medicamentos biologicos a par-
te de ser mas efectivos que los conven-
cionales, han demostrado ser seguros,
siempre que sean administrados bajo la
supervision de un dermatologo. Una pre-
ocupacion valida de los pacientes aho-
ra durante la pandemia COVID-19, es
si deben continuar su tratamiento con
medicamentos bioldgicos aun cuando
éstos pudieran interferir con la capacidad

del sistema inmunoldgico para combatir
infecciones. La recomendacion es que no
deben parar tratamiento sin antes consul-
tarlo con su dermatologo.

Adicional al uso de medicamentos, re-
cientemente se ha evidenciado que cam-
bios en estilos de vida pudieran tener
efecto positivo en |los pacientes de psoria-
sis. Estudios demuestran que la reduccion
de peso, ya sea mediante dieta, gjercicio o
cirugia bariatrica, resulta en reduccion de
la severidad de enfermedad psoriatica vy
mejor respuesta a tratamientos.

Por ultimo, a pesar de que no existe cura
definitiva, si existen tratamientos efecti-
VOS para controlar la psoriasis. Se requiere
de un equipo multidisciplinario para ma-
nejar las comorbilidades de la condicion
tales como el sindrome metabdlico, en-
fermedad inflamatoria del intestino, artri-
tis psoriatica y depresion. En Puerto Rico
contamos con la Asociacion Puertorri-
quena de Ayuda al Paciente de Psoriasis
(APAPP) que sirve de gran apoyo y enlace
tanto a pacientes, familiares y comunidad
general.

Referencia:

Jean L. Bolognia, Joseph L. Jorizzo, and
Julie V. Schaffer. Dermatology, 3rd Edition.
Elsevier, Philadelphia 2012




Adicional al uso de
medicamentos, recientemente
se ha evidenciado que cambios

en estilos de vida pudieran tener
efecto positivo en los pacientes
de psoriasis.

351 Ave Hostos Suite 410 Edificio
Medical Emporium Mayaglez,
PR 00681 - Tel. 787-652-3030
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HISTORIA
DE PACIENTE

Lesvia Rivera Yauco, Puerto Rico
Paciente de enfermedad psoridsica

Desde que se habléy comenzd la vacunacion estuve
bien renuente a querer vacunarme. Soy de las per-
sonas que me gusta leer mucho, educarme siempre
sobre los temas de salud y otros. No es que acepte
y crea todo lo que se escribe y se dice, pero debido
a lo acontecido, surgieron en mi muchas dudas y
preguntas y entendia que en el momento no habia
nadie que me diera una respuesta acertada ante lo
sucedido. Quizas porque la informacion brindada y
escuchada de algunos médicos, medios, redes y pe-

riodicos era toda diferente. En fin, un sinnumero de
cosas que, bajo mi situacion de salud, no me permi-
tia tener todo claro; aun asi ya toda mifamilia estaba
vacunada.




Siempre he sido de la personas que toda in-
formacion recibida, la corroboro de la mejor
manera posible y me encargo de preguntar
a las personas que atienden mi salud, por-
gue son ellos los que, de manera responsa-
ble y con empatia, me diran lo mejor que
es mejor para mi. Y asi fui analizando todo,
pues me considero también muy analitica.

En cuanto a miestado de salud, he atravesa-
do varias condiciones de cuidado y criticas
ya por cuatro anos consecutivos: neumonias,
infecciones bilaterales en ambos pulmones,
artritis psoriasica y lupus, haciendo cada dia
estragos nuevos en mi cuerpo. También he
sufrido pericarditis, gastroparesia ( 38% de
funcion del estdmago), pancreatitisy, lo mas
reciente, una embolia pulmonar y edema
en la macula del ojo derecho. Todas estas
cosas hicieron que, por indicaciones médi-
cas, se me retrasara aun mas el proceso de
vacunacion, lo cual yo acepté, porque venia
de mis médicos la buena informacion dada.

A raiz del retraso, me veia en la constante
disyuntiva de estar haciéndome pruebas
del COVID constantemente, pues mi espo-
SO, aungue esta vacunado se encuentra ex-
puesto diariamente por su trabajo en oficina
bancaria.

No fue hasta un ultimo procedimiento mé-
dico en mayo cuando mis médicos me con-
firmaron que debo vacunarme. No puedo
negar que fue todo un proceso de emocio-
nes encontradas por todo lo sucedido; adi-
cionalmente, desde nifa Nno Me ponia una
vacuna. Fue cuando tomé yo la decision pro-
pia de aceptar vacunarme.

Tomé la mejor decision de mi vida. No me
arrepiento, me vacuné contra el COVIDI9.
Pensé en las personas que amo: Mi espo-
so, mis hijos, mis nietos, a los cuales siem-
pre he querido ver crecer en bien y forma-
dos hombres y mujeres de bien al mundo
vy a la sociedad, mi familia entera. Lo hice
por ellos y por mi, porque quiero seguir
viviendo, porgue quiero seguir luchando
contra los enemigos que lleguen al cuer-
PO, quiero vivir 50 anos Mmas o los que Dios
me tenga destinada, pues siempre él me
ha resguardado y me ha cuidado en todo
momento. Nunca he estado sola y sé que
el tiempo es de él no el mio. Porgque su
tiempo es perfecto.

Agradezco a los médicos por sus consul-
tas, por su excelente labor siempre, porque
cuando comenzo esta travesia de compli-
caciones de salud estuvieron y estan para
atenderme siempre.

Agradezco a mi equipo de médicos y a
cada médico que fue a verme, porque fue-
ron muchos. Gracias al personal de todas las
areas del tratamiento recibido, que desde el
primer dia estuvieron presentes. Sin su aten-
ciony sus cuidados la ruta de mi vida hubie-
se sido otra. Y a tantos buenos amigos por
SuUs oraciones.

Y para seguir agradeciéndole aun mas a

Dios y la Virgen, pude ponerme la tercera
dosis de la vacuna contra el COVIDI9.

iEnhorabuena!

@apappsoriasis



HISTORIA
DE PACIENTE

Lydia Osorio Nieves. Toa Alta,
Puerto Rico, paciente de psoriasis

Mi nombre es Lydia Osorio Nieves, residente de Toa
Alta, Puerto Rico. Aproximadamente hace dos me-
sesy medio inicié con una condicion en la piel de |a
cual no conocia nada. Fui a una sala de emergen-
cia y el doctor no sabia en realidad qué diagnods-
tico darme, pues no era un especialista de la piel.
Se me hizo bien cuesta arriba tratar de conseguir
una cita con un dermatdlogo; ni aun contandoles

gue tenia una condicion critica en la piel en esos

momentos. No me podian atender porque las citas
estaban para el proximo ano.




Fue entonces cuando, buscando e Google, encontré esta asociacion
gue se especializa en ayudar a pacientes con psoriasis. Les expliqué
mi problema y les envie fotos de como se veia mi piel en ese Mmo-
mento. La persona que me atendid me pregunto si tenia alguna
cita con algun dermatologo. Le expliqgué que si, pero que era para
diciembre y que me sentia desesperada al verme con la piel toda
manchada y sin saber qué era lo que me estaba pasando. Leticia,
después de tener esa informacion, hizo todo lo posible y logro que
se me adelantara la cita para dos dias después de haber hablado
con ella.

Gracias a esa gestion me hicieron las pruebas y me diagnosticaron
con enfermedad de psoriasis. Actualmente estoy recibiendo trata-
mientos para esta condicion y, gracias a Dios y a estas personas que
me ayudaron, puedo decir que hoy veo un cambio en mi piel bien
grande. Le doy las mas expresivas gracias a Leticia que me ayudo,
que Dios la bendiga.

Deseo que otras personas como yo puedan ser ayudadas también.

Entre todos vamos a promocionar esta pagina de ayuda en beneficio
de otras personas con esta enfermedad.

Ya yo hice lo gue me tocabay le he dado

publicidad en todos los medios que tengo
a mi alcance. Gracias por todo.

13
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LA UNIDAD ES NUESTRA FORTALEZA,
Y LA DIVERSIDAD, NUESTRO PODER

Material de IFPA traducido por Betty Quintana

Creado en 2004, el Dia Mundial de la Psoriasis ha crecido hasta

convertirse en una extraordinaria plataforma para unir nuestras
voces y promover las medidas destinadas a dar a conocer la i
enfermedad psoriasica. Actualmente, el Dia Mundial de la Q—.,#

Psoriasis se celebra en mas de 50 paises de todo el mundo.

DIA MUNDIAL DE LA PSORIASIS /29 DE OCTUBRE

Material de IFPA traducido por Betty Quintana

A pesar de las grandes victorias obtenidas por la comunidad de

la psoriasis, las personas que padecen la enfermedad psoridsica
deben seguir superando muchas necesidades que no se atienden
debidamente. Si permanecemos unidos, podemos aprovechar

la oportunidad que nos concede el Dia Mundial de la Psoriasis
para movilizarnos. El 29 de octubre haremos publicas nuestras
solicitudes y pediremos a los gobiernos nacionales que conviertan
las medidas politicas en acciones. Contamos con tu apoyo.

6 ¥
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OBJETIVOS DEL DIA MUNDIAL
DE LA PSORIASIS:

Material de IFPA traducido por Betty Quintana

CONCIENCIAR

Si permanecemos unidos, aumentaremos la
notoriedad de la enfermedad psoridsica y la
concienciacion sobre su influencia en la calidad
de vida de quienes la padecen.

IMPULSAR LAS MEDIDAS POLITICAS

Si permanecemos unidos, los gobiernos pueden dar
un paso adelante y mejorar el acceso a tratamientos
adecuados y asequibles.

INFORMAR

Si permanecemos unidos, podremos acabar
con los mitos y dar respuesta a las preguntas. Si
permanecemos unidos, podemos lograr cosas
maravillosas. Para muchas personas, la psoriasis
sigue siendo una enfermedad relativamente
desconocida.

SER LA VOZ DE UNA COMUNIDAD

DE LA PSORIASIS POTENTE
Si permanecemos unidos podemos lograr cosas

maravillosas.

(@apappsoriasis ﬁ Q
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o VIDEO INTERNACIONAL Y PETICION EN:

I Ai_f WWW.PSOrl asisd ay.org @

/ GLOBAL LEADER IN FIGHTING
PSORIATIC DISEASE
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o POR EL DIA MUNDIAL DE LA PSORIASIS

https://youtu.be/ILDtLZUSIMY Q




¢COMO TRABAJAMOS UNIDOS EN

BENEFICIO DE LOS PACIENTES?

“Unidos” para hacer conocer, para luchar por acceso a tratamientos,
empoderar a los pacientes y para educar a pacientes y comunidad”

Betty Quintana

<& APAPP

Asociaucién Puertorriquefia de /:yudah al
\\ Paciente de Psoriasis

* En Argentina AEPSO enfatiza en el acceso a dermatdélogosy a

tratamiento de los pacientes. Con este propésito ha realizado distintos

estudios para conocer las necesidades de los pacientes y poder

ayudarlos a conseguir una calidad de vida. Ademas, ha hecho alianza con

asociaciones médicas para llevar los especialistas a realizar consultas

gratuitas a los pacientes. La educacién a la comunidad tiene gran

importancia y anualmente realiza Psoriatica. 17

|
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Destacamos y visibilizamos las necesidades de atencién sanitaria de los
pacientes de enfermedad psoriasica, las dificultades que se producen
en dicha atencidén y las diferencias en el acceso de los pacientes a los
tratamientos mas avanzados en funcién de la zona geogréfica. Los datos
nos revelan que existen inequidades en el tratamiento de la psoriasis

en funciéon del lugar donde se reside. En Espana los pacientes estan
infratratados; uno de cada cuatro pacientes con psoriasis no esta en

tratamiento. Ademas, la mitad tienen un abordaje terapéutico que puede
ser insuficiente, seguln las guias de practica clinica. Ademas, socialmente,
y aungue muchos menos que antes, existen mitos que no son ciertos
respecto a la enfermedad psoriasica, que ademas lleva aparejada un
impacto emocional importante y destacadas comorbilidades.”

.‘..i“".%.. PSORIASIS

@apappsoriasis



FACTORES
DE RIESGO DE
LA PSORIASIS

Alcohol

Tabaquismo

TIPOS DE

PS 0 R IAS I S Factores metabdlicos
Placa: piel inflamada y escamosa

18 Clavo: picaduras y separacion de unas
Guttate: protuberancias en forma de lagrima
Inverso: manchas de piel color rojo vivo, lisas

y brillantes, pero sin escamas Traumatismo cutaneo,

incluido el fenémeno
de Koebner

TIPOS RAROS
DE PSORIASIS

Pustuloso: bultos llenos de pus (pustulas)
rodeados de piel enrojecida
Eritrodérmico: piel ardiente y extendida
que parece estar quemada

Medicamentos

Infecciones

Historial familiar
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DATOS MENOS CONOCIDOS
SOBRE LA PSORIASIS

La enfermedad inflamatoria crénica de la piel acorta el ciclo de
vida de la piel de 30 a 50 dias aentre 3y 4 dias.

La psoriasis pustulosa palmoplantar (PPP) es una rara forma de
psoriasis: palmo significa palmas y plantar significa plantas de los
pies.

La artritis psoridsica puede comenzar a cualquier edad. Para
muchas personas, comienza aproximadamente 10 anos después
de que se desarrolle la psoriasis, pero algunas desarrollan PsA
primero.

En las personas con piel blanca, la psoriasis aparece como
manchas rojas o rosadas con escamas de color blanco plateado. En
personas con tonos de piel mas oscuros, la psoriasis aparece como
manchas moradas o marrones con escamas grises.

Hay muchas afecciones de la piel que se asemejan a la psoriasis.
Por ejemplo, infecciones por hongos en la piel o eczema.




17 Directorio de dermatoélogos en Puerto Rico —l

*Dr. Jose Gonzalez Chaves
*Dra. Alma Cruz

*Dr. Samuel Sanchez

Dra. Mariana Cruz Manzano

Dra. Eneida De la Torre
Dra. Michelle Collazo
Dr. Jaime Villa

Dr. Amilcar Rodriguez
Dra. Maria Maymi

Dr. Rafael Martin

Dr. Hiram Ruiz Santiago

Dra. Norma Alonso

Dr. Fitzgeraldo Sanchez
Dra. Carla Cruz

Dr. Francisco Colén

Dra. Elena Montalvan
Dr. Rogelio Mercado
Dra. Rocio Cardona Mufioz

Servicios Médico Universitarios

(787) 727-0060 Santurce
(787) 769-1954 Carolina
(787) 746-3136 Caguas
(787)- 998-3400 Rio Piedras
(787) 798-2765 Bayamon
(787) 259-3391 Ponce
(787) 259-3391 Ponce
(787) 599-1010 Dorado
Condado

(787) 724-3407

(acepta Mi salud)**

(787) 641-9585 Bayamon
(787) 759-5122 Rio Piedras
(939) 242-0138 Aibonito

(787) 789-1996

Salus- Carolina

(787) 728-4938

San Juan
(Dermatdlogo pediatrico)

(787) 400-4851

Dorado

(787) 652-3030

Mayagtliez

1-855-380-4380

Metro Pavia Clinic

(787) 765-7950

Rio Piedras

*Realizan estudios clinicos




17 Directorio de reumatélogos en Puerto Rico —l

Dr. Oscar Soto Raices

Dr. Karina Vila

Dr. José Rodriguez Santiago

Dra. Amarilis de Jesus

Dra. Noemi Varela
Dra. Crisel Rios
Dra. Elizabeth Ramirez

Elivette Zambrana
Reumatdloga Pedriatrica

(787)765-9034 Hato Rey
(787)502-5191 Barceloneta
(787)268-1100 Santurce
(787)286-8465 Caguas
(787)458-6276 Aguada
(787)765-3245 Caguas
(787)869-1290 Naranjito
(787)653-2224 Caguas
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TRABAJANDO UNIDOS
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ENnrermeda
Significado, comprensidn y estrategia de abordaje

Educarte es la clave para

=)

tomar el control de tu salud

Inscribete al evento virtual

s

La Psoriasis tiene
un gran impacto
en la familia

‘—" Dr. Oscar
Soto Raices

Dra. Cristina
Echeverria

Leticia Silvia
Fernandez Barrio

Lépez Rodriguez
conéctate este proximo 22 de mayo

,\7 (@ con todos los especialistas
@ Sabado Educativo con APAPP
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SABADO EDUCATIVO, 22 DE MAYO
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