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Desde el afio 2004, cada 29 de octubre se ha dedicado a concientizar sobre la psoriasis y la artritis
psoriasica. Concebido por los pacientes, para los pacientes, el Dia Mundial de la Psoriasis es un
recordatorio de los muchos logros, pero también de los muchos desafios que todavia enfrentan las
personas que viven con psoriasis y artritis psoriasica. En 2016, las actividades en el Dia Mundial de la
Psoriasis alcanzaron una participacion récord. Este 2017 el dia esta enfocado a desacreditar mitos:

¢ sabias que la psoriasis es una ENT?

¢Por qué un Dia Mundial de la Psoriasis?

La psoriasis es una enfermedad grave, crénica, incapacitante, desfigurante y no contagiosa (ENT), para la cual no
hay cura. A nivel mundial, hay 125 millones de personas que viven con psoriasis [1] [1]. Los sintomas de la psoriasis
son en su mayoria visibles en la piel, que puede inflamarse, irritarse, presentar picazén o escamas. Visualmente,
puede parecer que la psoriasis es contagiosa o el resultado de una mala higiene. Pero la realidad es mucho méas
compleja. Los "sospechosos de siempre" causales de un brote de psoriasis son los genes, el sistema inmunoldgico,
los factores de riesgo, como la dieta, la actividad fisica, el consumo de tabaco y alcohol y los factores
desencadenantes como el estrés o una infeccion.

A lo largo del trabajo realizado por IFPA, hemos observado las diferentes realidades a las que se enfrentan las
personas con psoriasis, en diferentes paises, desde la baja calidad de vida y los costosos tratamientos, hasta la
exclusién de la comunidad y la discriminacion. El Dia Mundial de la Psoriasis nacié como un intento de cambiar el
enfoque hacia la celebracion de la fortaleza de las personas con psoriasis y para informar mejor a las comunidades
sobre la enfermedad y las necesidades de las personas con psoriasis. Mas de una década después, el Dia Mundial
de la Psoriasis se celebra en més de 50 paises del mundo, con actividades cuyo lema es simple: inclusion.

'Romper con las barreras’ en 2016

Todos los dias, las personas con psoriasis enfrentan inmensas barreras en la sociedad, incluso en el sistema de
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salud, la escuela o el trabajo, en las relaciones sociales y en su comunidad. Las dificultades incluyen desde obtener el
diagnéstico correcto o conseguir tratamiento hasta las actividades rutinarias como asistir al trabajo y la escuela y
establecer relaciones saludables y de apoyo con sus comparieros, familiares y en la comunidad en general.

Sabiendo que "lucha" es la palabra clave para describir la vida cotidiana, el Dia Mundial de la Psoriasis 2016 se
enfoc6 en romper las barreras y traer nuevas palabras a las vidas de las personas con psoriasis:

LUCHAR contra el prejuicio, la estigmatizacién y la discriminacién

AUMENTAR la conciencia, la comprension y la esperanza
* LOGRAR el acceso a un diagnéstico y a tratamiento adecuado como una mejor calidad de vida.

El nuevo enfoque se hizo eco entre las comunidades y asociaciones de psoriasis, que crearon conjuntamente mas de
200 diversas actividades en todo el mundo, desde campanas de sensibilizaciéon en Portugal, El Salvador, Irlanda y
Corea; a la organizacion de eventos y conferencias en Rusia, Austria y Malasia; y apariciones en medios de
Argentina, Hong Kong, Japon y Filipinas. IFPA amplié adin mas sus voces, creando una pelicula animada, ‘Romper
barreras’ ('Breaking Barriers'), asi como organizando campanas en redes sociales globales.

2017: Aumentar la atencion sobre las ENT

Uno de los mayores mitos que escuchamos todos los dias es que la psoriasis es Unicamente una enfermedad de la
piel. Si bien en la mayoria de los casos tiene una manifestacion cutéanea, la psoriasis es en realidad una ENT
(reconocida como tal en la Resolucion de la OMS sobre Psoriasis [[2]]). Ademas, hay conexiones directas entre la
psoriasis y otras principales ENT, como la diabetes y las enfermedades cardiovasculares [3]. Investigaciones
recientes también han identificado los lazos entre la psoriasis y el cancer, y las enfermedades respiratorias cronicas

[l2]]-

Motivados por estos hallazgos en la investigacion, el tema para el Dia Mundial de la Psoriasis 2017 es 'La psoriasis
de adentro hacia afuera’ ('Psoriasis Inside Out’). Con el objetivo de mostrar los ‘muchos lados de la psoriasis’ en
la vida cotidiana, y escuchar las experiencias de las personas afectadas por psoriasis, como pacientes, familiares,
SOCios, amigos o colegas.

El Dia Mundial de la Psoriasis 2017 resalta la necesidad de analizar las comorbilidades de las ENT para la psoriasis y
también cambia el enfoque que considera solamente la carga fisica para observar las deficiencias psicosociales:
cémo la psoriasis afecta las relaciones interpersonales, la pertenencia a la comunidad y la vida escolar y laboral
diariamente.

"En un entorno adecuado, las personas con psoriasis pueden sobresalir en lo que quieran. Pueden desafiar
las probabilidades, perseguir sus suerios y alcanzar sus objetivos".

Sabemos que, en un entorno adecuado, las personas con psoriasis pueden sobresalir en lo que quieran. Pueden
desafiar las probabilidades, perseguir sus suefios y alcanzar sus objetivos. Esta es la razon por la que vemos un gran
potencial en el Dia Mundial de la Psoriasis: abrir la discusién acerca de que las personas con psoriasis estan un poco
mas cerca de no perder posibilidades de la vida debido a su condicion. Soy lo suficientemente optimista como para
pensar que 2017 es el afio en que la comunidad mas amplia de ENT se unir4 a nosotros en este ejercicio mundial de
comprension, activismo y creacién de mejores vidas para las personas con psoriasis.
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Para respaldar el trabajo sobre la psoriasis y nutrir las voces de los pacientes que viven con psoriasis en las
discusiones mundiales de las ENT, IFPA recientemente lanz6 la Coalicién Mundial de la Psoriasis (Global Psoriasis
Caallition) [[5]], creando una oportunidad mas para organizaciones no gubernamentales, sociedades médicas,
fundaciones, investigadores, socios corporativos y para que aquellos encargados de tomar decisiones unan fuerzas y
apoyen a las 125 millones de personas con psoriasis en todo el mundo. Esperamos que consideres unirte a nosotros.

Esta es una version extendida del blog que aparece en el sitio web de la Federacién Internacional de Asociaciones de
Psoriasis [2].

Acerca del autor:

Josef de Guzman desempefia el papel de Tesorero en el Consejo de la Federacion Internacional de Asociaciones
de Psoriasis (IFPA) (@PsoriasisIFPA) y es Presidente del Comité Directivo del Dia Mundial de la Psoriasis. Para
Josef, la psoriasis ha sido parte de su vida cotidiana, desde el primer brote de psoriasis en 1996. Josef, afectado,
pero también motivado por la realidad de ser un paciente con psoriasis, ha tomado un exitoso camino de la promocion
de la salud, transformando la conciencia, el apoyo y conocimiento de la psoriasis en Filipinas con la creacion de
PsorPhil en 2005. Comenzando como un grupo de apoyo en linea, PsorPhil ahora esté liderando la defensa nacional
de la psoriasis en Filipinas. En la actualidad, Josef asesora a personas de otros paises en el lanzamiento de
organizaciones de pacientes y da conferencias sobre la perspectiva del paciente en congresos médicos en Asia, la
UE y Medio Oriente.
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