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Accion

Orientacion y herramientas para reforzar la defensa de la enfermedad psoriasica.
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INTRODUCCION CONTACTO

Una guia
practica de
inspiracion

Este Manual Operativo sirve de manual para los defensores y
miembros de organizaciones de pacientes comprometidos con la
concienciacion sobre la enfermedad psoridsica, un problema de salud
acuciante que requiere mejores tratamientos y cuidados.

El objetivo de este Manual Operativo es empoderar a las asociaciones
miembro de la IFPA y a los embajadores dedicados que se esfuerzan
por apoyar a las personas que viven con la enfermedad psoriasica en
todo el continente americano. Su objetivo es ayudar a los defensores a:

@]ﬁb Dotar a las asociaciones de pacientes de herramientas y
plantillas practicas para desarrollar estrategias y planes de
defensa adaptados a su entorno local.

A=) Inspirar la accién y el compromiso de las partes interesadas
&8  compartiendo recursos y ejemplos de iniciativas exitosas.

Desarrollar mensajes y esfuerzos coherentes en toda América,
amplificando el impacto colectivo.

ny

Sentar las bases de
una accion estratégica

El Foro IFPA Américas 2025 gird en torno al tema "Una atencion mas equitativa de la
enfermedad psoriasica en las Américas". Este tema se apoya en tres ejes principales:
Acceso a la atencion y deteccion precoz, Enfermedad psoridsica y enfermedades no
transmisibles, e Investigacion colaborativa. Para mas informacion sobre el tema y estos
asuntos, consulte el material del Foro que figura a continuacion.

Dossier informativo

El Dossier informativo desvela
la carga y el impacto de la
enfermedad psoridsica en la
region.

Toward more
equitable
psoriatic
disease care in
the Americas

Resumenes tematicos

Los resumenes tematicos se centran
en tres cuestiones criticas que los
miembros de la IFPA han esbozado
para su debate en el Foro.

Psoriatic disease
and non-
communicable
diseases

Access to
care and early
detection

of psoriatic
disease

Acceda al Dossier
informativo en inglés,
espanol o portugués

Acceso a la atencidon y
deteccion precoz de la
enfermedad psoridsica

Enfermedad psoridsica
y enfermedades no
transmisibles

Collaborative
research

for psoriatic
disease

Investigacion colaborativa
para colmar lagunas de
conocimiento y mejorar la
atencion


https://www.ifpa-pso.com/resources-tools/ifpa-forum-2025-briefing-book
https://www.ifpa-pso.com/assets/open/34b8d91b-0d41-419c-956d-c0c125309ef4/48070771-31fe-4966-bb7d-a4860e4d80d5
https://www.ifpa-pso.com/assets/open/b21db9f7-2c7f-4e8a-91f5-66d033052ac4/67d39224-1188-4b99-9047-921135ad41e8
https://www.ifpa-pso.com/content/uploads/ForumAmericas_ThemeBrief_Research.pdf
https://www.ifpa-pso.com/resources-tools/ifpa-forum-2025-briefing-book
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PASAR A LA ACCION

La Hoja de ruta se centra en tres areas de accion prioritarios. Cada area de

®
a o,a e Uta accion prioritaria contiene peticiones prioritarias para orientar los planes de

promocion y las interacciones con los responsables politicos y otras partes
interesadas. Se sugieren acciones especificas recomendadas para cada solicitud

y el Ma n ua I de politica para ayudar a planificar iniciativas nacionales y regionales.
Operativo
funcionan juntos

Este Manual Operativo va acompafiado de una Hoja de Ruta que Acceso equitativo |nvestigacio’n en
presenta directrices de actuacion que reflejan las prioridades al diaanéstico precoz o -
acordadas en el Foro. El objetivo de este Manual Operativo es inspirar 9 - P colaboracion para
la puesta en practica de las recomendaciones de la Hoja de ruta y y su tratamiento Acceso equitativo colmar Iagunas de
permitir a las asociaciones de pacientes crear planes de accion a conocimi
. . e imiento
medida, que aborden las necesidades especificas de las personas que p.al‘.a todos . .,
viven con la enfermedad psoriasica. vivir con ENT y mejorar la atencion
@ Diagnostico precoz
living with 'y atencion integrada
psoriatic disease
Atencion —  Registros nacionales y
é& Capacitacion y gQQ multidisciplinar E y regionales
o o S P O concienciacion publica
Roadmap
for ir.nproving - Integracién de la =, /- Datos sdlidos
:i"‘,?nllvasit;f people =t Educaciony ':':, enfermedades psoridsica £\ y pruebas
g L—{ desarrollo de capacidades en el marco de las ENT

psoriatic disease

® Colaboracion regional y

aaQ Formulacion de politicas Q Campafias de colaboracion ~® Ccreacion de redes
e iniciativas educativas



https://www.ifpa-pso.com/assets/open/7e5a0315-2896-4fce-b236-7bc39171c769/2077f281-dfcf-45ef-be0a-e6da37c4f348
https://www.ifpa-pso.com/resources-tools/ifpa-forum-roadmap-americas
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Acceso equitativo
al diagnoéstico

y tratamiento
precoces

Cuando se detecta y controla precozmente,

la enfermedad psoriasica puede tratarse
eficazmente para prevenir los efectos fisicos,
emocionales y sociales a largo plazo. Sin embargo,
en todo el continente americano, muchas personas
siguen teniendo un acceso desigual a una atencion
oportuna debido a factores como la ubicacion
geografica, la situacion socioecondmica, la
fragmentacion del sistema sanitario y la escasa
sensibilizacion de los proveedores de atencion
primaria. Estas disparidades pueden dar lugar

a retrasos en el diagnostico, a una mala gestion y

a una mayor carga de morbilidad. Para colmar estas
lagunas, es necesario actuar con urgencia para
reforzar los sistemas de atencion primaria, mejorar
las vias de derivacion y garantizar que todas las
personas, independientemente de su procedencia,
puedan acceder a un tratamiento asequible,
centrado en el paciente y en el momento adecuado.

AREA 01 AREA 02 AREA 03

CONTACTO

Diagnostico precoz y atencion integrada

Las guias locales de practica clinica sobre la enfermedad psoridsica son cruciales, ya que adaptan el tratamiento

a poblaciones y recursos sanitarios especificos, garantizando la coherencia entre los proveedores. También pueden

ayudar a orientar a los médicos de atencion primaria sobre la deteccion precoz y aportar claridad sobre los procesos
de derivacion. Al promover practicas basadas en la evidencia y adaptadas al contexto local, estas directrices mejoran
los resultados de los pacientes y ayudan a los médicos a prestar una atencion eficaz y personalizada.

Recursos

Directrices regionales y nacionales especificas

Danate

New Guidance for Treating Your Psoriasis
Patients

5 . BECOME A PART o
ey OF AMOVEMENT

En el sitio web de la National Psoriasis
Foundation (NPF) se enumeran todas las
directrices elaboradas conjuntamente con la
American Academy of Dermatology (AAD).

El GUIDEMAP - Dermatology guidelines
by condition evalua la calidad de las guias
mediante la herramienta internacional de
calificacion AGREE II.

oc [ I —

Treatment Guidelines

Africa/Middle East

Asia
E Europe
tin America

i
'?" La

El Consejo Internacional de Psoriasis (IPC)
dispone de una lista de todas las directrices de
tratamiento a nivel mundial, incluido el continente
americano.

R
Y

La Pan American League of Associations
for Rheumatology (PANLAR) ha publicado
sus primeras Recomendaciones para el

tratamiento de la artritis psoridsica (2024).

Mejores practicas

Progreso en la atencion w»

sanitaria en Colombia

En Colombia, la atencidn a la enfermedad
psoridsica ha mejorado gracias a tres iniciativas
clave. En primer lugar, el Grupo Colombiano

de Psoriasis y la Asociacion Colombiana de
Dermatologia elaboraron directrices de manejo
que se ajustan a los requisitos del Ministerio
de Sanidad, facilitando la adopcion de politicas
nacionales.

En segundo lugar, muchos pacientes reciben
ahora una atencion integral en programas de
excelencia, que incluyen apoyo psicoldgico y
orientacion nutricional, aunque siguen existiendo
dificultades para el intercambio de datos entre
los proveedores de atencion sanitaria.

Por ultimo, ha aumentado la concienciacion
sobre las comorbilidades psoriasicas, lo que
pone de relieve la importancia de un tratamiento
bioldgico precoz para prevenir las lesiones
hepaticas relacionadas con los farmacos

y destaca el impacto de la defensa de los
pacientes en las politicas sanitarias.

Compartido por Dr César Gonzalez,
Colombia, en el Foro IFPA Américas



https://psoriasiscouncil.org/education/treatment-guidelines/
https://www.psoriasis.org/guidelines-treating-your-psoriasis-patients/
https://sites.manchester.ac.uk/guidemap/guidelines-by-condition/
https://www.jrheum.org/content/jrheum/51/6/563.full.pdf
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Capacitacion y concienciacion publica @

Sensibilizar a la poblacion y capacitar a las personas que viven con la enfermedad psoriasica
es esencial para reducir el estigma, fomentar el reconocimiento precoz e impulsar el cambio
de politicas. Los recursos educativos y las campafas de concienciacion, especialmente los
relacionados con iniciativas como el Dia Mundial de la Psoriasis, ayudan a informar al publico
y fomentan un mayor compromiso en los sistemas sanitarios y la sociedad.

Recursos Recursos de la IFPA Mejores practicas

AEPSO s

Psoriasis TV

WORLD
PSORIASIS
DAY 2025

Psoriasis TV Dia Mundial de la Psoriasis 2025 Dia Mundial de la Psoriasis, @
Vea entrevistas con expertos sobre 29 de octubre

diversos temas relacionados con la En Puerto Rico, la legislacion promulgada
enfermedad psoriasica. en noviembre de 2022 designa el

29 de octubre como Dia Nacional de
Concienciacion sobre la Psoriasis. La
reciente ley es el resultado de la exitosa
presion ejercida por la Asociacion
Puertorriquefia de Ayuda a los Pacientes
E’%‘ﬁzﬁi de Psoriasis (APAPP) para que se
reconociera oficialmente este dia.

Historias que no escuecen Informe de impacto del Dia Mundial
Un video y un folleto para nifios de la Psoriasis 2024
con enfermedad psoriasica.

Campana global

Dia Mundial de la Psoriasis,

29 de octubre — Comprender el efecto dominé

En el Dia Mundial de la Psoriasis 2025, nos reunimos como comunidad
mundial de la enfermedad psoridsica para centrarnos en los graves
riesgos para la salud relacionados con la enfermedad. La enfermedad
psoridsica no existe de forma aislada; a menudo desencadena un efecto
domino de comorbilidades como enfermedades cardiovasculares,

diabetes y trastornos mentales.

Mediante el conocimiento compartido, la defensa coordinada y la
accion colectiva, estamos trabajando para detener este efecto domind

antes de que empiece. Al poner de
relieve las conexiones y promover un
enfoque holistico de la atencion, nos
mantenemos unidos en nuestra mision:
unir, fortalecer y liderar la comunidad
mundial de la enfermedad psoridsica
para mejorar la vida de todas las
personas afectadas.

Cada aflo, el Dia Mundial de la Psoriasis
une a la comunidad mundial para poner
de relieve los problemas prioritarios de
la enfermedad psoriasica.

WORLD
PSORIASIS
DAY

PSORIATIC DISEASE
AND COMORBIDITIES

Understanding
the domino effect

#StopTheDominoEffect



https://www.aepso.org/espanol/psoriasis_tv.php
https://www.youtube.com/watch?v=bgduPlpu0nQ&t=480s

https://www.aepso.org/espanol/libro.php
https://www.ifpa-pso.com/assets/download/2df5902d-c7d6-48a1-a8cd-a3d4444d307f/bcee208b-1b90-4378-81f6-96474480e44b
https://www.ifpa-pso.com/content/uploads/WPD-2024-Impact-Report.pdf
https://www.ifpa-pso.com/global-actions-overview/world-psoriasis-day
https://www.ifpa-pso.com/global-actions-overview/world-psoriasis-day
https://www.ifpa-pso.com/global-actions-overview/world-psoriasis-day
https://www.aepso.org/espanol/psoriasis_tv.php
https://www.ifpa-pso.com/global-actions-overview/world-psoriasis-day
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INTRODUCCION

Educacion y capacitacion @

La enfermedad psoridsica es una afeccion sistémica que afecta a diversos aspectos de la salud y
el bienestar del individuo. El tratamiento eficaz de esta compleja enfermedad requiere un enfoque
personalizado y holistico de la atencion. Herramientas e innovaciones como la telemedicina y las
aplicaciones moviles mejoran la deteccion precoz y el tratamiento oportuno de la enfermedad
psoridsica. Ademas, los recursos educativos y las pruebas genéticas pueden ayudar a identificar a
las personas con mayor riesgo, aumentando asi las posibilidades de un tratamiento eficaz.

Recursos Mejores practicas

THE PSORIASIS AND
PSORIATIC ARTHRITIS

Formulacion de politicas =)
fatava)

La defensa de las personas con enfermedad psoridsica pretende mejorar la
calidad de vida aumentando la concienciacion, combatiendo la estigmatizacion
y promoviendo un mejor acceso a la atencion sanitaria y la investigacion. Este
esfuerzo implica educar al publico y a los responsables politicos, compartir
experiencias personales y colaborar con organizaciones para dar forma a las
politicas y mejorar las opciones de tratamiento. Entre las competencias clave
para la defensa de los intereses figuran la buena comunicacion, la persuasion,
la oratoria, la creacion de redes y la comprension del entorno politico.

Apoyo de la IFPA

Guia de bolsillo sobre la psoriasis

y la artritis psoridasica: Treatment
Algorithms and Management Options
ofrece orientacion actualizada para los
profesionales médicos.

El International Psoriasis Council (CIP)
Los esfuerzos del Grupo de Trabajo de
Latinoamérica se centran en enriquecer
el conocimiento y avanzar en la atencion
de los pacientes con enfermedad
psoriasica en Latinoamérica.

ECHO® Psoriasis Argentina

El Proyecto ECHO® (Extension for
Community Healthcare Outcomes) es
una iniciativa virtual que comenzo en
2015 en Argentina como una herramienta
web para que los dermatdlogos
compartan las mejores practicas para la
psoriasis.

Entrenamiento Accelerator

El programa Accelerator de la IFPA ofrece
formacion para defensores del paciente
de todos los niveles, incluidos los recién
llegados y los miembros actuales de

la IFPA. El programa también ofrece
oportunidades de perfeccionamiento

a quienes deseen crear una nueva
asociacion de enfermedad psoridsica.


https://academic.oup.com/bjd/article/191/Supplement_3/ljae360.106/7916100
https://npf-website.cdn.prismic.io/npf-website/Z8il5hsAHJWomJ8f_NPF_EO_PocketGuide_2025_web.pdf
https://psoriasiscouncil.org/our-work/regional-outreach/latin-america-working-group/
https://www.ifpa-pso.com/global-actions/ifpa-accelerator#:~:text=IFPA%20Accelerator%20provides%20training%20for,Together%20we%20drive%20progress
https://npf-website.cdn.prismic.io/npf-website/Z8il5hsAHJWomJ8f_NPF_EO_PocketGuide_2025_web.pdf
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Acceso equitativo
para todas las
personas que
viven con ENT

La psoriasis es una enfermedad sistémica, cronica
y no transmisible (ENT), dolorosa, desfigurante

e incapacitante, que no tiene cura. Aumenta el
riesgo de varias comorbilidades, incluidas otras
ENT, que pueden darse de forma concurrente,

lo que supone un complejo reto sanitario. La
prevencion y la gestion eficaces requieren un
enfoque global que aborde diversos factores

de riesgo y adopte un planteamiento holistico,
multidisciplinar y centrado en la persona. La
integracion de la enfermedad psoridsica en

los marcos nacionales y regionales de las ENT
también es crucial para avanzar en su gestion y

en la asignacion de recursos. Al mismo tiempo, los
esfuerzos de colaboracion con las asociaciones
de defensa que trabajan en el ambito de las ENT
pueden reforzar las iniciativas dirigidas a aumentar
la concienciacion, mejorar el acceso a la atencion
sanitaria y potenciar los esfuerzos de investigacion
para todas las personas afectadas por ENT.

AREA 01 AREA 02 AREA 03 CONTACTO

[ By 4 (] [ ] [ ] [ ] % &
Atencién multidisciplinar ©

La identificacion y el control de las enfermedades que suelen acompafar a la
psoriasis pueden ayudar a ralentizar el avance de la enfermedad y mejorar la
eficacia de los tratamientos. Un enfoque holistico de estas afecciones relacionadas
permite a los profesionales sanitarios mejorar los resultados de salud a largo plazo
de las personas que viven con la enfermedad psoriasica.

Recursos

La IFPA ha elaborado varios materiales educativos sobre la enfermedad psoriasica
y las afecciones comodrbidas asociadas:

Inside Psoriatic Disease

A om0 CARDIOVASCULAR
and Comorbidities

DISEASE

Interior de la enfermedad psoridsica:
Enfermedades cardiovasculares

Enfermedad psoridsica
y comorbilidades

e

TR' z
e

Inside Psoriatic Disease

Inside Psoriatic Disease
DIABETES [MENTAL HEALTH

Breaking the vicious cycle
sssssssssssssssssssssssssssssssss

Interior de la enfermedad Interior de la enfermedad psoriasica:
psoriasica: Diabetes Salud mental

Integracion de la enfermedad =

psoriasica en el marcode las ENT O

Las principales ENT, como las cardiopatias, los accidentes
cerebrovasculares, el cancer, la obesidad y los trastornos
mentales, contribuyen en gran medida a la carga mundial
de morbilidad y son prioritarias en las estrategias
sanitarias. La enfermedad psoridsica esta estrechamente
relacionada con estas ENT y deberia incluirse en los
planes de accion mas amplios contra las ENT para
garantizar la deteccion precoz (especialmente en el ambito
de la atencidon primaria), el tratamiento integral y el apoyo
a los afectados.

Mejores practicas

| &V @ Salud

Guide to Communicating
Policy Briefs in Public
Health

Informe politico @

Un resume politico es una herramienta eficaz

para comunicar propuestas o llamamientos a la
accion a los responsables politicos. Por lo general,
se trata de un documento breve y conciso que
presenta datos relevantes, evalua opciones
politicas y resume puntos clave para un publico
amplio.

Aprenda a elaborar un resumen politico con la
Guia para comunicar resumenes politicos en
salud, Colombia.


https://www.vitalstrategies.org/wp-content/uploads/Guide-to-Communicating-Policy-Briefs-in-Public-Health_ENG.pdf
https://www.ifpa-pso.com/content/uploads/PSDComorbidities_Digital_Final_2025-03-26-085733_szhd.pdf
https://www.ifpa-pso.com/content/uploads/Inside_CVD_Digital.pdf
https://www.ifpa-pso.com/content/uploads/Inside_Diabetes_Digital.pdf
https://www.ifpa-pso.com/content/tools/Mental-Health-Report_eng.pdf
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Campanas de colaboracion e iniciativas educativas Qﬂ

Muchas organizaciones trabajan para garantizar una atencion equitativa a las personas que viven
con ENT. Mientras que algunos se centran en enfermedades especificas, otros tratan de promover
la prevencion y el control de las ENT de forma mas amplia. Colaborar con otras organizaciones
puede ofrecer beneficios positivos, como aprovechar la experiencia en promocion, facilitar el
acceso a un publico mas amplio y amplificar los mensajes clave para impulsar el impacto.

Recursos

=4\
ADVOCACY
TOOLKIT

from The Chronic Disease Coalition

S

La Coalicion contra las Enfermedades
Crdnicas dispone de

un Conjunto de herramientas para la
defensa de las enfermedades cronicas
y diversos recursos de promocion para
apoyar las campafas en favor de la
equidad y la inclusion.

Building Advocacy Agendas
of People Living with NCDs

#NCDvoices

Q OUR
-~ VIEWS,

OUR
C VOICES
ey honCo e O)neontiance T )

nd people fving with NCDs.

La Alianza contra las ENT elabord la
Guia prdctica sobre la creacion de
agendas de promocion de las personas
que viven con ENT para apoyar a los
miembros nacionales y regionales de la
alianza y a sus redes de personas que
viven con ENT.

Herramientas

Strategic advocacy
planning toolkit

This strategic advocacy planning toolkit aims
to support patient associations in identifying
local priorities and formulating actions aligned
with the IFPA Americas Roadmap.

Pasos de la Planificacion estratégica de
la promocion y Hojas de trabajo

Noticias sobre salud mundial

La OMS declara las enfermedades cutaneas prioridad mundial

de salud publica

En una decision histérica adoptada en la 782 Asamblea Mundial de la
Salud, celebrada en mayo de 2025, los Estados miembros reconocieron
oficialmente las enfermedades de la piel como una prioridad mundial
de salud publica. La resolucion insta a los paises a tomar acciones
decisivas mejorando la vigilancia de la enfermedad, la disponibilidad de
medicamentos, la integracion de la salud de la piel en los servicios de
atencion primaria y el aumento de la inversion en investigacion.

/7% Pan American ¢ orld Healt
(% ))heaith, " %GRS Organizatior
o8 Organization ——

Americas Region

PAHO/OMS Region de las Américas

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) proporciona
cooperacion técnica a sus paises miembros de las Américas en su
objetivo colectivo de proteger la salud, luchar contra las enfermedades
y fortalecer los sistemas de salud. Para ayudar a sus miembros, han
elaborado varios recursos relacionados con las ENT, entre ellos
orientaciones sobre la mejora de la atencion a las ENT: Acelerar las
actuaciones en Atencion Primaria.


https://chronicdiseasecoalition.org/get-involved/advocacy-toolkit
https://www.ourviewsourvoices.org/sites/ovov/files/2021-05/OVOV_Advocacy%20Agendas%20Guide.pdf
https://www.ourviewsourvoices.org/sites/ovov/files/2021-05/OVOV_Advocacy%20Agendas%20Guide.pdf
https://www.ifpa-pso.com/assets/download/e53b701e-07e9-4b18-9a40-d8a7fa459194/5a5c00dd-36d3-4d7c-a549-24c239ba51ea
https://www.who.int/news/item/24-05-2025-seventy-eighth-world-health-assembly---daily-update--24-may-2025
https://www.paho.org/en/better-care-ncds-initiative

ACCION AREA 03
PRIORITARIA >

—

Registros nacionales y regionales (=)

Los registros nacionales y regionales de la enfermedad psoridasica desempefan un papel fundamental
en la comprension de la epidemiologia, los resultados del tratamiento y la calidad de vida de los
pacientes afectados por esta enfermedad. Estos registros recogen sistematicamente datos sobre

la demografia de los pacientes, la gravedad de la enfermedad, las modalidades de tratamiento y

las comorbilidades, lo que permite a los investigadores y a los profesionales sanitarios hacer un
seguimiento de los patrones de la enfermedad y la eficacia del tratamiento a lo largo del tiempo.

Investigacion

en colaboracion

para acercar
conocimientos
lagunas y mejora
de la atencion

Existen importantes lagunas en los datos, lo que
repercute en la asignacion de recursos para la
enfermedad psoriasica en las Ameéricas. Muchos
sistemas sanitarios carecen de informacion

fiable sobre la prevalencia y los resultados del
tratamiento, lo que dificulta la aplicacion de
estrategias de atencion eficaces. La investigacion
en colaboracion entre instituciones académicas,
profesionales sanitarios y organizaciones de
pacientes es esencial para generar pruebas que
mejoren la politica y la practica clinica. Invertir en
conocimientos compartidos es clave para mejorar
la atencion y las respuestas de salud publica.

Mejores practicas

JAAD =

Registro de pacientes con psoriasis en
placas de moderada a grave (PURE)

PURE es un estudio de cohortes multinacional,
prospectivo y observacional de pacientes con
psoriasis cronica en placas de moderada a
grave, cuyo objetivo es evaluar la seguridad y
eficacia en el mundo real de secukinumab y
otros tratamientos indicados.

FORW=RD B Rl < - o |

OUR RESEARCH IS ABOUT YOU.

%

Registro FORWARD =

El Banco Nacional de Datos de Enfermedades
Reumaticas (FORWARD) es el mayor banco de
datos de investigacion de trastornos reumaticos
notificados por pacientes en Estados Unidos.
El Registro de Psoriasis FORWARD es un
estudio observacional prospectivo disenado
para recopilar datos longitudinales mediante
cuestionarios. El objetivo del estudio es realizar
un seguimiento de diversas medidas de
resultados de los pacientes relacionadas con la
psoriasis, que se detallan en su pagina web.

THERAPY AREAS

AUTOIMMUNE ONCOLOGY

WOMEN'S HEALTH IPHTHALMOLOGY INFECTIOUS DISEASE

Adelphi Programmes™

Obtenga informacion real de médicos, pacientes
y cuidadores sobre la psoriasis y la artritis
psoridsica a través de los Disease Specific
Programmes™. Estas pruebas del mundo real se
recogen utilizando una metodologia publicada,
citable y validada que garantiza la generacion y
el analisis creibles de los datos.
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https://forwarddatabank.org
https://www.jaad.org/article/S0190-9622(18)31817-6/abstract
https://adelphirealworld.com/disease-specific-programmes/

ACCION AREA 01
PRIORITARIA >

INTRODUCCION PASAR A LA

ACCION

Datos y pruebas sélidos 2:\"""":-

Para conocer a fondo la enfermedad psoridsica es necesario tener acceso a datos de alta
calidad, como bases de datos sanitarias, estudios a largo plazo y encuestas a pacientes.
Estos conocimientos son esenciales para la investigacion, la formulacion de politicas y la
mejora de la atencion a diversas poblaciones.

Recursos

\:():\ PSORIASIS

Psoriasis Health Indicator Report

El Informe sobre los Indicadores
Sanitarios de la Psoriasis pone de
manifiesto las desigualdades sanitarias
que afectan a los enfermos psoriasicos.

Carga de morbilidad de la artritis
psoridsica en Latinoameérica por Bautista-
Molano et al. 2023 es una revision
sistematica que sintetiza la bibliografia
para proporcionar informacion sobre
diversos ambitos relacionados con las
enfermedades.

=I0QVIA

FIFARMA Patient W.A.LT. Indicator
2024 — Latin America

@ ‘ ( ) |
.

L Welcome to the Second Edition of the Global Psoriasis Atlas

Wl & \ P

s globally. .
al’ 1 Psoriasis is a systemic disease that affects people physically and psychologicaly arfd is
- .
Explore and share the Global P Atias and Morts th

d with t available data on psoriasis globally

S

El FIFARMA Patient W.A.I.T. El informe
Indicador 2024 - América Latina mide
los tiempos de acceso a medicamentos
innovadores.

El Global Psoriasis Atlas ofrece
estimaciones de prevalencia por paises
de la enfermedad psoridsica.

AREA 02

AREA 03 CONTACTO

Mejores practicas

Psoriatic
Disease
Response
Index:

Americas

Indice de respuesta SHedE

a la enfermedad psoridsica

El fndice, encargado por la IFPA, sirve
como herramienta de defensa disefiada
para influir en las politicas nacionales

y mundiales relacionadas con la
enfermedad psoridsica. Los indicadores
del Indice Américas evaltan el grado
de aplicacion en cinco paises de las
recomendaciones expuestas en el
Informe Mundial sobre la Psoriasis 2016
de la OMS: Argentina, Canada, Colombia,
Estados Unidos y Panama.

ncuesta de necesidades insatisfechas en
s con enfermedades de la piel en la
regidn LATAM 2024

Encuesta sobre necesidades
insatisfechas en América Latina

La Coalicion Latinoamericana de
Pacientes de Piel (COLLAPIEL) realizo
una encuesta en la que participaron
organizaciones de 14 paises que
trabajan con pacientes de enfermedades
cutdneas en la region. Mas de 3.500
personas participaron en la encuesta, ya
fuera mediante respuestas directas o a
través de las redes sociales. La encuesta
proporciono informacion sobre la
demografia de los pacientes, sus pautas
de atencion sanitaria y tratamiento, y sus
experiencias

y resultados de los encuestados.

PSO SERIOUS 2024:
or

4:
Care

PsSo
serious

PSO Serious Report 2024

La PSO Serious 2024 representa la
tercera vision general del estado

de la atencion y el tratamiento de la
enfermedad psoridsica en Canada
durante la ultima década. Repasa los
cambios desde el informe de 2018,
hace hincapié en las nuevas prioridades
y analiza la equidad, la diversidad y
los efectos de la atencion virtual en el
tratamiento.
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https://npf-website.cdn.prismic.io/npf-website/Zkt5kSol0Zci9SlA_Health_Indicator_Report.pdf

https://cifchile.cl/wp-content/uploads/2025/03/IQVIA-FIFARMA-WAIT-2024.pdf
https://www.globalpsoriasisatlas.org/en/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38114817/

https://fundapso.org/material/

https://www.ifpa-pso.com/projects/psoriatic-disease-response-index#:~:text=The%20Psoriatic%20Disease%20Response%20Index,a%20stronger%20health%20system%20response

https://www.canadianpsoriasis.ca/images/PsoSerious_2024/2024_PSO_Serious_Report_EN_Oct28v2.pd
https://fundapso.org/material/

https://canadianpsoriasis.ca/en/resources/reports/psoserious-2024

INTRODUCCION PASAR A LA ACCION AREA 01 AREA 02 AREA 03 CONTACTO
ACCION PRIORITARIA >

Colaboracion y creacién de redes regional @@

La colaboracion regional y la creacion de redes son cruciales para avanzar en la investigacion

y el tratamiento de la enfermedad psoriasica. Al asociarnos con organizaciones internacionales,
regionales y nacionales, podemos abordar colectivamente las complejidades de la enfermedad.
Esta colaboracion fomenta el intercambio de mejores practicas, mejora el impacto de la
investigacion en la atencion al paciente y apoya el desarrollo de intervenciones adaptadas

a poblaciones diversas.

Apoyo de la IFPA Mejores practicas
El programa Acelerador de la IFPA ha elaborado plantillas utiles para ayudar a los Formacion de una federacion “'y
promotores a desarrollar proyectos: para incidir en el cambio en Panama

La Fundacion Panamefa de Psoriasis forma

parte de la Federacion de Enfermedades

Crodnicas, Criticas y Degenerativas, integrada

por 17 ONG unidas para abordar cuestiones

clave de la medicina, entre ellas las reformas de

2\ A o la ley de la Caja de Seguro Social de Panama.
. La Federacion es un recurso vital para los

‘ responsables politicos.
Se anima encarecidamente a las fundaciones

a unirse a estos esfuerzos federativos, ya que

Actividad de cartografia de los Herramienta de la defensa colectiva ha demostrado ser mucho

recursos comunitarios planificacion de proyectos mas eficaz a la hora de influir en las politicas e
impulsar cambios positivos que los esfuerzos

individuales por si solos. Este enfoque ha
consolidado a la Federacion como una parte
interesada respetada e influyente en el
panorama de la politica sanitaria de Panama.

COMMUNITY RESOURCE

MAPPING

Project Framework

Compartido por Ménica Chapman,
Fundacion Panamena de Psoriasis,
en el Foro IFPA Américas 2025

Consejos practicos
Encuestas — una herramienta de investigacion util

Desarrollar encuestas para personas con enfermedad psoridsica es una
practica valiosa que permite a las asociaciones de pacientes recopilar
informacion de primera mano sobre las experiencias, necesidades

y prioridades de los pacientes. Las encuestas bien disefiadas ayudan

a las organizaciones a detectar lagunas en la atencion, comprender el
impacto de la enfermedad en la vida real y recopilar datos que pueden
impulsar servicios mas eficaces de defensa, educacion y apoyo.

Para realizar una encuesta con éxito, las asociaciones deben
asegurarse de que las preguntas sean claras, concisas y culturalmente
apropiadas, garantizando la confidencialidad del paciente durante todo
el proceso. También resulta util colaborar con profesionales sanitarios
o investigadores a la hora de disefiar la encuesta, y ofrecer multiples
formatos (entrevistas en linea, en papel o en persona) para mejorar la
accesibilidad y los indices de respuesta.

Por ultimo, compartir los resultados de la encuesta tanto con los
pacientes como con los responsables politicos puede reforzar la
influencia de la asociacion y fomentar cambios positivos en la atencion
y la politica.
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https://www.ifpa-pso.com/assets/download/abd0545e-7308-490c-aa7d-fd75212297a1/1fb96b37-2b35-48a4-9fbf-28b98eb8c472
https://www.ifpa-pso.com/assets/download/317bb495-5790-41eb-8a78-01ac57b2d9dd/e5c7b453-6448-4089-8b6f-199d5173eb05

INTRODUCCION PASAR A LA ACCION
ACCION PRIORITARIA >

ARGENTINA

AEPSO

Asociacion Civil para el Enfermo de Psoriasis
Pagina web / Facebook / X /Instagram / YouTube

Asociaciones miembros de la
en las Ameéricas

BRASIL
Psoriase Brasil
Pagina web / Instagram

CANADA
Psoriasis Canada
Pagina web / X/ Facebook / Instagram / LinkedIn

COLOMBIA
Fundapso-Colombia
Website / Facebook / X / Instagram

REPUBLICA DOMINICANA

FUNAPAPSO

Fundacion de Apoyo a Pacientes con Psoriasis
Sitio web / Facebook / Instagram

CONTACTO

EL SALVADORPSONUVES
Asociacion Psoriasis Nueva Vida El Salvador
Facebook

PANAMA
Fundacion Psoriasis de Panama
Pagina web / X /Instagram

PERU

APAPSO Peru

Asociacion de Psoriasis y Arthritis Psoridsica — Peru
Website / Facebook / X / Instagram / LinkedIn

PUERTO RICO

APAPP

Asociacion Puertorriquena de Ayuda al Paciente de Psoriasis
Website / Facebook / X/ Instagram / YouTube

ESTADOS UNIDOS
National Psoriasis Foundation
Website / Facebook / X / Instagram / LinkedIn / YouTube

URUGUAY

APSUR

Asociacion Psoriasis Uruguay (APSUR)
Pagina web /Facebook / X /Instagram

CANADA
Asociacion Canadiense de Espondilitis (CSA)
Website / Facebook / Instagram / Linkedln / YouTube

Consejo Internacional de Psoriasis
Website / X / Instagram / LinkedIln / YouTube



https://www.aepso.org/intro.php
https://www.facebook.com/people/AEPSO/100064855295798/?fref=ts#
https://psoriasiscouncil.org/education/treatment-guidelines/
https://www.ifpa-pso.com/assets/download/2df5902d-c7d6-48a1-a8cd-a3d4444d307f/bcee208b-1b90-4378-81f6-96474480e44b
https://www.ifpa-pso.com/content/uploads/WPD-2024-Impact-Report.pdf
http://www.psoriase.org.br
https://www.instagram.com/psoriasebrasil_oficial/
https://canadianpsoriasis.ca/en/
https://x.com/PsoriasisCan1

https://www.facebook.com/PsoriasisCan1/reels/?_rdr

https://www.instagram.com/psoriasiscan1/

https://www.linkedin.com/company/psoriasiscan1/

https://fundapso.org
https://www.facebook.com/FundapsoColombia/
https://www.jaad.org/article/S0190-9622(18)31817-6/abstract
https://www.instagram.com/fundapso/
https://www.funapapso.org
https://academic.oup.com/bjd/article/191/Supplement_3/ljae360.106/7916100
https://www.ifpa-pso.com/global-actions/ifpa-accelerator#:~:text=IFPA%20Accelerator%20provides%20training%20for,Together%20we%20drive%20progress
https://adelphirealworld.com/disease-specific-programmes/
https://sites.manchester.ac.uk/guidemap/guidelines-by-condition/
https://www.psoriasis.org/guidelines-treating-your-psoriasis-patients/
https://www.ifpa-pso.com/content/uploads/Inside_CVD_Digital.pdf
https://www.ifpa-pso.com/content/uploads/PSDComorbidities_Digital_Final_2025-03-26-085733_szhd.pdf
https://www.vitalstrategies.org/wp-content/uploads/Guide-to-Communicating-Policy-Briefs-in-Public-Health_ENG.pdf
https://www.who.int/news/item/24-05-2025-seventy-eighth-world-health-assembly---daily-update--24-may-2025
https://www.paho.org/en/better-care-ncds-initiative
https://www.psoriasispr.org
https://www.facebook.com/Apappsoriasis/

https://forwarddatabank.org/about/contact/
http://Access
https://www.psoriasis.org/watch-and-listen/measuring-body-surface-area/
https://www.psoriasis.org
https://www.facebook.com/National.Psoriasis.Foundation/

http://Visit the AEPSO site
http://Visit the site 
http://info@ifpa-pso.com
https://psoriasiscouncil.org/our-work/regional-outreach/latin-america-working-group/
https://apsur.org.uy
https://www.jrheum.org/content/jrheum/51/6/563.full.pdf
http://: https://www.aepso.org/espanol/psoriasis_tv.php
https://www.aepso.org/espanol/libro.php
https://sparthritis.ca
https://chronicdiseasecoalition.org/get-involved/advocacy-toolkit
https://www.ppd.com/our-solutions/clinical/real-world-data/registries/dermatology/
https://psoriasiscouncil.org
https://x.com/IpcPs/status/1943358358561431742

https://www.instagram.com/internationalpsoriasiscouncil/?hl=en

http://Roadmap
https://forwarddatabank.org/psoriasis-registry/
https://x.com/PsoriasisCan1
https://x.com/IpcPs/status/1943358358561431742
https://www.facebook.com/National.Psoriasis.Foundation/
https://www.facebook.com/Apappsoriasis/
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CONTACTOS

IFPA

Fundada en 1971, la IFPA es la federacion internacional

de asociaciones de la enfermedad psoridasica. Somos la
comunidad de la enfermedad psoriasica. Nuestros miembros
representan a mas de 60 millones de personas que conviven
con la enfermedad psoriasica. Juntos, abogamos por un futuro
en el que todas las personas con enfermedad psoridsica gocen
de buena salud y bienestar, sin estigmas ni discapacidades

y comorbilidades evitables.

Nuestra ubicacion:
Slottsbacken 8
111 30 Estocolmo
SUECIA

Email: info@ifpa-pso.com

IFPA

Sitio web / Pagina del foro / Facebook / X / Instagram / LinkedIn /TikTok /YouTube

5\\\\\

’//

/////

“

/
K

?}\\\\\\\


mailto:info%40ifpa-pso.com?subject=
https://www.instagram.com/psoriasisifpa?utm_source=ig_web_button_share_sheet&igsh=ZDNlZDc0MzIxNw==
https://www.tiktok.com/@psoriasisifpa
https://www.youtube.com/@psoriasisIFPA

