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Orientacao e ferramentas para fortalecer a defesa da doenca psoriasica.
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Um guia pratico
de inspiracao

Este manual é um guia para defensores e membros de organizacoes
de pacientes comprometidos com a conscientizacao sobre a doenca
psoridsica, um problema de saude urgente que requer tratamento

e cuidados aprimorados.

O objetivo do manual é capacitar as associacdes que compoem

a IFPA e os embaixadores dedicados que se esforcam para ajudar
as pessoas que vivem com a doenca psoriasica nas Américas. Veja,
abaixo, as ajudas oferecidas pelo manual aos defensores de direitos.

[xb Equipar as associagcdes de pacientes com ferramentas
@] e modelos praticos para desenvolver estratégias e planos
de defesa de direitos relevantes para seu ambiente local.

[E] Inspirar a acdo e o envolvimento das partes interessadas
A28  compartilhando recursos e exemplos de iniciativas bem-
sucedidas.

@c Desenvolver mensagens e esforcos consistentes nas Américas,
ampliando o impacto coletivo.

AREAS DE ACAO CONTATO

Estabelecer a base para
a acao estratégica

No Forum IFPA Américas 2025, tratamos do tema dos cuidados mais equitativos para

a doenca psoriasica nas Américas. Esse tema é alicercado por trés topicos principais:
acesso a atendimento e deteccao precoce, doenca psoridsica/doencas nao transmissiveis
e pesquisa colaborativa. Para mais informacdes sobre o tema e sobre esses topicos,
consulte os materiais do Forum, abaixo.

Livro de instrucoes Resumos tematicos

Os resumos tematicos se concentram
em trés questoes criticas delineadas
para discussao no Forum pelos
membros da IFPA.

O livro de instrucoes revela o
onus e o impacto da doenca
psoridsica na regiao.

Psoriatic disease
and non-
communicable
diseases

Access to

care and early
detection

of psoriatic
disease

Toward more SEEE
equitable 13.3%
psoriatic
disease care in
the Americas

Acesso a tratamento e
deteccao precoce da
doenca psoridsica

Acesse o livro de instrucoes em
inglés, espanhol ou portugués.

Pessoas com psoriase
e doencas nao
transmissiveis

Collaborative
research

for psoriatic
disease

Pesquisa colaborativa para preencher
lacunas de conhecimento e melhorar
o atendimento


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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ACAO

Uso conjunto do
mapa e do manual
de acoes

O mapa abrange trés areas de acao prioritarias. Cada area de acao prioritaria
contém perguntas prioritarias que norteiam os planos de defesa de diretos

e as interacdes com os formuladores de politicas e outras partes interessadas.
Acdes especificas recomendadas para cada questao de politica sao sugeridas
para ajudar a planejar iniciativas nacionais e regionais.

Esse manual é acompanhado por um roteiro que apresenta diretrizes

de acao que refletem as prioridades acordadas no Forum. O objetivo Pequisa colaborativa
do manual é servir de inspiracdo para acoées tomadas a partir das Acesso equitativo para preencher lacunas
recomendacoes do mapa e permitir que as associacoes de pacientes . R .
criem planos de acdo personalizados, atendendo as necessidades a diagnostico de conhecimento
especificas das pessoas que vivem com a doenca psoriasica. e tratamento precoces Acesso eaus . e melhorar

quitativo

para todas as pessoas o atendimento

que vivem com DNTs

living with @ Diagnostico precoce
. t. d. / [ i . . .
psoriatic disease e atendimento integrado = (Reslsies realrEs

e regionais
©w_? Atendimento
e e L @ Capacitacdo e ©) multidisciplinar

Roadmap conscientizagao do publico -, /= Dados robustos

for improving U\ e evidéncias solidas
:il:r?nﬁv:vsit:f people N - Integracdo da psoriase

psor?atic disease b @ Educagao -e D:, nas diretrizes das DNTs

S ... ,r esenvolvimento de ® Colaboracéo e redes

capacidades @ regionais

Campanhas colaborativas

e iniciativas educacionais
Definicao de politicas



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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Acesso equitativo

a diagnostico
e tratamento

precoces

Quando identificada e gerenciada
precocemente, a doenca psoridsica pode ser
tratada com eficacia para evitar impactos
fisicos, emocionais e sociais de longo

prazo. No entanto, nas Américas, muitos
individuos ainda enfrentam desigualdade de
acesso a cuidados oportunos por causa de
fatores como localizacao geografica, status
socioecondmico, fragmentacao do sistema

de saude e conscientizacdo limitada entre

os prestadores de cuidados primarios. Essas
disparidades podem acarretar diagnosticos
tardios, tratamento inadequado e um 6nus
maior da doenca. Para fechar essas lacunas,
sdo necessarias agoes urgentes para fortalecer
0s sistemas de atencao primaria, melhorar as
vias de encaminhamento e garantir que todas
as pessoas, independentemente do histodrico,
possam ter acesso a um tratamento acessivel
e centrado no paciente no momento certo.

AREAS DE ACAO
PRIORITARIAS >

AREA 1 AREA 2 AREA 3 CONTATO

[ ] V& [ ]

Diagnostico precoce
[ (]

e atendimento integrado (
As diretrizes locais de pratica clinica sobre a doenca psoriasica sao cruciais, pois adaptam
o tratamento a populacdes e recursos de saude especificos, garantindo a consisténcia entre
os provedores. Também podem ajudar a orientar os médicos da atencdo primaria sobre
a deteccao precoce e esclarecer os processos de encaminhamento. Ao promover praticas
baseadas em evidéncias relevantes para o contexto local, essas diretrizes melhoram
os resultados dos pacientes e ajudam os médicos a oferecer um atendimento eficaz
e personalizado.

Recursos

Diretrizes regionais e especificas dos paises

— oc [ I —

Danate

New Guidance for Treating Your Psoriasis Treatment Guidelines
Patients

Africa/Middle East

T
ey s OF AMOVEMENT r As

sia
Europe
tin America

i
'?" La

O site da National Psoriasis Foundation
(NPF) lista todas as diretrizes desenvolvidas
em conjunto com a American Academy of
Dermatology (AAD).

R
Y

O GUIDEMAP apresenta as diretrizes de
dermatologia por quadro clinico e avalia

a qualidade das diretrizes usando a ferramenta
de classificacao internacional AGREE Il.

for Rheumatology (PANLAR) lancou
suas primeiras recomendacdes para

O International Psoriasis Council (IPC) tem
uma lista de todas as diretrizes de tratamento
do mundo todo, inclusive nas Américas.

A Pan American League of Associations

o tratamento da artrite psoridsica (2024).

Melhores praticas

Progresso do atendimento na Colombia w»
Na Colémbia, o atendimento a doenca psoridsica
melhorou por meio de trés iniciativas principais.
Em primeiro lugar, o Grupo Colombiano

de Psoriase e a Associacao Colombiana

de Dermatologia desenvolveram diretrizes

de manejo que se alinham as exigéncias do
Ministério da Saude, facilitando a adocao

de politicas nacionais.

Em segundo lugar, muitos pacientes agora
recebem atendimento abrangente em programas
de exceléncia, inclusive com apoio psicoldgico

e orientacdo nutricional, embora ainda existam
desafios no compartilhamento de dados entre os
prestadores de servicos de saude.

Por fim, a conscientizacao sobre as
comorbidades psoridsicas aumentou,
enfatizando a importancia do tratamento
bioldgico precoce para evitar lesdes hepaticas
relacionadas a medicamentos e destacando

o impacto da defesa dos pacientes nas politicas
de saude.

Relato do dr. César Gonzalez,
Colombia, no Féorum 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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Capacitacao e conscientizacao do publico QQ:

Conscientizar o publico e capacitar as pessoas que vivem com a doenca psoridsica € essencial
para reduzir o estigma, promover o reconhecimento precoce e impulsionar mudangas nas
politicas. Os recursos educacionais € as campanhas de conscientizacao, especialmente
aqueles vinculados a iniciativas como o Dia Mundial da Psoriase, ajudam a informar o publico
e incentivam um envolvimento mais amplo dos sistemas de saude e da sociedade.

Recursos Recursos da IFPA Melhores praticas

AEPSO s

Psoriasis TV

WORLD
PSORIASIS
DAY 2025

Psoriasis TV Dia Mundial da Psoriase, Dia Mundial da Psoriase, @
Assista a entrevistas com especialistas 2025 de outubro 29 de outubro

sobre uma série de topicos relacionados Em Porto Rico, a legislacao promulgada
a doenca psoriasica. em novembro de 2022 designa o dia

29 de outubro como o Dia Nacional de

Conscientizacao sobre a Psoriase. A lei

recente € o resultado do lobby bem-

sucedido da Asociacion Puertorriqueia

de Ayuda al Paciente de Psoriasis

E’%‘ﬁzﬁi (APAPP) para o reconhecimento oficial
desse dia.

Histdrias que nao machucam Relatdrio de impacto do Dia Mundial da
Um video e um livreto para criancas Psoriase de 2024
com a doenca psoriasica.

Campanha global

Dia Mundial da Psoriase, 29 de outubro: efeito domino

No Dia Mundial da Psoriase de 2025, a comunidade global da doenca
psoridsica se reune para tratar dos graves riscos a saude associados

a doenca. A doenca psoridsica ndo existe isoladamente; ela geralmente
desencadeia um efeito domind de comorbidades, como doencas
cardiovasculares, diabetes e problemas de saude mental.

Por meio de conhecimento
compartilhado, defesa coordenada

e acao coletiva, estamos trabalhando
para impedir esse efeito domino

antes que ele comece. Ao destacar as
conexdes e promover uma abordagem
holistica dos cuidados, estamos unidos
em nossa missao: unir, fortalecer

e liderar a comunidade global da doenca
psoridsica para melhorar a vida de
todas as pessoas afetadas pela doenca
psoriasica.

Todos os anos, o Dia Mundial da Psoriase
redune a comunidade global para esclarecer
questdes prioritarias da doenca 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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(] [ ~ o ® —:
Definicao de politicas (E=
A28
A defesa de pessoas com doenca psoridsica tem como objetivo melhorar a
qualidade de vida por meio da conscientizacdao, do combate ao estigma e da
promocao de um melhor acesso a saude e a pesquisa. Esse esforco envolve
educar o publico e os formuladores de politicas, compartilhar experiéncias
pessoais e colaborar com organizacdes para moldar politicas e melhorar as

Educacao e capacitacao %

A doenca psoridsica € uma doenca sistémica que afeta varios aspectos da saude e do bem-estar de
um individuo. O gerenciamento eficaz dessa doenca complexa exige uma abordagem personalizada
e holistica do atendimento. Ferramentas e inovacdes como a telemedicina e os aplicativos moveis
melhoram a deteccao precoce e o gerenciamento oportuno da doenca psoriasica. Além disso,
recursos educacionais e testes genéticos podem ajudar a identificar individuos com maior risco,

aumentando assim o potencial de gerenciamento eficaz.

Recursos

THE PSORIASIS AND
PSORIATIC ARTHRITIS

The Psoriasis and Psoriatic Arthritis
Pocket Guide: Treatment Algorithms
and Management Options fornece
orientacao atualizada para profissionais
da saude.

Project Leaders

pr——— 3 R o iicio
;  Rspny P
3" A ! |
m =2
g
St
w0 |

International Psoriasis Council (IPC)

Os esforcos do Latin America Working
Group se concentram no enriquecimento
do conhecimento e no avango do
tratamento de pacientes com doenca
psoriasica na América Latina.

Melhores praticas

ECHO® Psoriasis Argentina

O projeto ECHO® (Extension for
Community Healthcare Outcomes) € uma
iniciativa virtual que comecou em 2015,
na Argentina, como uma ferramenta web
para dermatologistas compartilharem
praticas recomendadas para psoriase.

opcoes de tratamento. As principais habilidades de defesa de interesses incluem
boa comunicacao, persuasao, falar em publico, trabalhar em rede e compreender
o ambiente politico.

Apoio da IFPA

Treinamento do programa Accelerator

O programa IFPA Accelerator oferece
treinamento para defensores dos
pacientes em todos os niveis, inclusive os
recém-chegados e 0os membros existentes
da IFPA. O programa também oferece
oportunidades de aprimoramento de
habilidades para aqueles que desejam
estabelecer uma nova associacao de
doenca psoriasica.


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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Acesso equitativo
para todas as

pessoas que vivem

com DNTs

A doenca psoridsica é uma doenca sistémica,
cronica e nao transmissivel (DNT) que é dolorosa,
desfigurante, incapacitante e nao tem cura. Ela
aumenta o risco de varias comorbidades, inclusive
outras DNTs, que podem ocorrer simultaneamente,
representando um desafio complexo para a saude.
A prevencao e o gerenciamento eficazes exigem
uma abordagem abrangente que trate de varios
fatores de risco e adote uma abordagem holistica,
multidisciplinar e centrada na pessoa para o
atendimento. A integracdao da doenca psoriasica
nas diretrizes nacionais e regionais de DNTs
também é crucial para o avanco do gerenciamento
e da alocacdo de recursos. Ao mesmo tempo,

os esforcos de colaboracdo com associacdes

de defesa de direitos que trabalham com DNTs
podem fortalecer as iniciativas destinadas a
aumentar a conscientizacdo, melhorar o acesso
aos cuidados e aprimorar os esforcos de pesquisa
para todos os individuos afetados pelas DNTSs.

AREAS DE ACAO
PRIORITARIAS >

AREA 1 AREA 2 AREA 3 CONTATO

™ _?
Atendimento multidisciplinar ©_

Identificar e gerenciar as condicdes de saude que frequentemente ocorrem

junto com a doenca psoridsica pode ajudar a retardar a progressao da doenca

e melhorar a eficacia dos tratamentos. Uma abordagem holistica desses quadros
clinicos associados permite que os profissionais de saude aprimorem os resultados
de saude de longo prazo em pessoas que vivem com doenca psoriasica.

Recursos

A IFPA desenvolveu varios materiais educacionais sobre a doenca psoriasica
e as comorbidades associadas:

Inside Psoriatic Disease

A om0 CARDIOVASCULAR
and Comorbidities

DISEASE

Doenca psoriasica e comorbidades Por dentro da doenca psoriasica:

doenca cardiovascular

e

TR' z
e

Inside Psoriatic Disease

Inside Psoriatic Disease
DIABETES [MENTAL HEALTH

Breaking the vicious cycle
sssssssssssssssssssssssssssssssss

Por dentro da doenca psoriasica: Por dentro da doenca psoridsica:
diabetes Saude mental

Integracao da doenca psoriasica E‘B
nas diretrizes das DNTs -
As principais DNTs, como doencas cardiacas, derrame,
cancer, obesidade e disturbios de saude mental, sdo os
principais contribuintes para a carga global de doencas

e sdo priorizadas nas estratégias de saude. A doenca
psoridsica esta intimamente ligada a essas doencas nao
transmissiveis e deve ser incluida em planos de agcao mais
amplos para garantir a deteccao precoce (especialmente
no nivel da atencao primaria), 0 manejo abrangente e o
apoio as pessoas afetadas.

Melhores praticas

| &V @ Salud

Guide to Communicating
Policy Briefs in Public
Health

Briefing para fins politicos @

Um briefing para fins politicos € uma
ferramenta eficaz para comunicar propostas
ou apelos aos formuladores de politicas.
Normalmente € um documento curto e conciso
que apresenta dados relevantes, avalia opcdes
de politicas e resume os principais pontos para
um publico amplo.

Saiba como desenvolver um Briefing para fins
politicos com o “Guide to communicating policy
briefs in health”, publicado na Colémbia.


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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Campanhas colaborativas e iniciativas educacionais Qﬂ

Muitas organizacdes estdo trabalhando para garantir um atendimento equitativo as pessoas

que vivem com DNTs. Enquanto alguns se concentram em doencas especificas, outros buscam
promover a prevencao e o controle das DNTs de forma mais ampla. A colaboracdao com outras
organizacdes pode oferecer beneficios positivos, como a alavancagem da experiéncia de defesa
de interesses, 0 acesso a um publico mais amplo e a amplificacdo de mensagens importantes para
gerar impacto.

Recursos Ferramentas

I=/A) .
ADVOCACY Building Advocacy Agendas Strategic advocacy
TOOLKIT 9 Advocacy g planning toolkit
of People Living with NCDs
#NCDvoices This strategic advocacy planning toolkit aims
Q OuR e i S o
® gﬁxvs' with lzelFPAAmericas Ruadgmap. %
C VOICES
e by 1o shrce L) NCDAlliance [ _ovven D)
A Coalizao de Doencas Crbnicas tem A NCD Alliance desenvolveu o Practical Etapas do planejamento estratégico
um kit de ferramentas de defesa de guide on building advocacy agendas de defesa de direitos e planilhas
doencas crénicas e varios recursos of people living with NCDs (Guia pratico
de defesa para alicercar campanhas de sobre a construcdo de agendas de
equidade e inclusao. defesa de direitos de pessoas que vivem

com DNTs) para os membros nacionais
e regionais da alianca e suas redes de
pessoas que vivem com DNTs.

Noticias sobre satuide global

A OMS declara as doencas de pele uma prioridade

de saude publica global

Em uma decisao historica na 782 Assembleia Mundial da Saude,
realizada em maio de 2025, os Estados-membros reconheceram
oficialmente as doencas de pele como uma prioridade de saude publica
global. A resolucao insta os paises a tomarem medidas decisivas,
aprimorando a vigilancia de doencas, melhorando a disponibilidade
de medicamentos, integrando a saude da pele aos servicos de saude
primdria e aumentando o investimento em pesquisa.

% Pan American #7259 world Health
(% neattn " GRS organizatior
44z Organization - =

Regiao das Américas da OPAS/OMS

A Organizacdao Pan-Americana da Saude (OPAS) oferece cooperacao
técnica para seus paises-membros nas Américas, que buscam
coletivamente proteger a saude, combater doencas e fortalecer os
sistemas de saude. Para ajudar seus membros, ela desenvolveu varios
recursos relacionados as DNTSs, inclusive orientacdes sobre um melhor
atendimento para DNTs: Aceleracdo de acdes na atencao primaria

a saude.


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
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Pesquisa
colaborativa
para preencher
lacunas

de conhecimento

e melhorar

o atendimento

Existem lacunas notaveis nos dados, o que
afeta a alocacao de recursos para a doenca
psoridsica nas Américas. Muitos sistemas de
saude ndo dispdem de informacdes confidveis
sobre a prevaléncia e os resultados do
tratamento, o que dificulta estratégias eficazes
de atendimento. A pesquisa colaborativa
entre instituicbes académicas, prestadores

de servicos de saude e organizacoes de
pacientes € essencial para gerar evidéncias
para melhorar as politicas e a pratica clinica.
Investir em conhecimento compartilhado é
fundamental para melhorar o atendimento e as
respostas de saude publica.

AREA 3

—

Registros nacionais e regionais (=)

Os registros nacionais e regionais da doenca psoridsica desempenham um papel fundamental

na compreensao da epidemiologia, dos resultados do tratamento e da qualidade de vida dos
pacientes afetados por essa doenca. Esses registros coletam sistematicamente dados sobre dados
demograficos dos pacientes, gravidade da doenca, modalidades de tratamento e comorbidades,
permitindo que pesquisadores e prestadores de servicos de saude acompanhem os padrdes da
doenca e a eficacia do tratamento ao longo do tempo.

Melhores praticas

FORW=RD B Rl < - o |
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OUR RESEARCH IS ABOUT YOU.
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Registro PURE (pacientes com
psoriase em placas moderada a grave)

O PURE é um estudo de coorte multinacional,

prospectivo e observacional de pacientes com
psoriase em placas crénica moderada a grave,
com o objetivo de avaliar a seguranca

e a eficacia no mundo real do secuquinumabe
e de outras terapias indicadas.

Registro FORWARD =

O National Databank for Rheumatic Diseases
(FORWARD) € o maior banco de dados de
pesquisa de disturbios reumaticos relatados por
pacientes nos Estados Unidos. O registro de
psoriase FORWARD é um estudo observacional
prospectivo projetado para coletar dados
longitudinais por meio de questionarios.

O estudo tem como objetivo rastrear

varias medidas de resultados de pacientes
relacionadas a psoriase, que estao detalhadas
em sua pagina da web.

THERAPY AREAS

Adelphi Programmes™

Tenha acesso a insights reais de médicos,
pacientes e cuidadores sobre psoriase e artrite
psoridsica por meio dos Disease Specific
Programmes™. Essa evidéncia do mundo real

€ coletada usando uma metodologia publicada,
citdvel e validada que garante a geracao

e a analise de dados confiaveis.


https://forwarddatabank.org
https://www.jaad.org/article/S0190-9622(18)31817-6/abstract
https://adelphirealworld.com/disease-specific-programmes/

INTRODUGAO AGAO

Dados e evidéncias robustos

A construcdo de um entendimento abrangente da doenca psoridsica requer acesso a dados de
alta qualidade, inclusive bancos de dados de saude, estudos de longo prazo e pesquisas com
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pacientes. Essas percepcdes sao essenciais para informar a pesquisa, moldar a politica e melhorar

o atendimento em diversas populacoes.

Recursos

‘.( )'.* PSORIASIS

Psoriasis Health Indicator Report

O Psoriasis Health Indicator Report
revela as desigualdades na area da
saude que afetam as pessoas com
doenca psoriasica.

=IQVIA

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

aa
é{’ \
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=

O indicador W.A.ILT. para pacientes
da FIFARMA na América Latina
(2024) mede o tempo de acesso

a medicamentos inovadores.

Burden of Disease in Psoriatic Arthritis in Latin
America: a Systematic Literature Review

“Burden of disease in psoriatic arthritis
in Latin America”, Bautista-Molano et
al., 2023, € uma revisao sistematica

que sintetiza a literatura para fornecer
percepcdes em varios dominios
relacionados a doencas.

.
Welcome to the Second Edition of the Global Psoriasis Atlas

with paoriasis
globally.

Psoriasis is a systemic disease that affects peopie physically and psychologically afid is

O Global Psoriasis Atlas fornece
estimativas de prevaléncia em nivel
nacional sobre doenca psoriasica.

Melhores praticas

Psoriatic
Disease
Response
Index:

Americas

The Psoriatic Disease . 65 %
Response Index

O indice, encomendado pela IFPA,

serve como uma ferramenta de defesa
projetada para influenciar politicas
nacionais e globais relacionadas

a doenca psoridsica. Os indicadores do
Index Americas avaliam o grau em que
as recomendacoes descritas no Relatdrio
Global da OMS sobre Psoriase de 2016
foram implementadas em cinco paises:
Argentina, Canada, Coldmbia, Panama

e Estados Unidos.

Pesquisa sobre necessidades nao
atendidas na América Latina

A Coalizao Latino-Americana de
Doencas de Pele (COLLAPIEL)

realizou uma pesquisa que envolveu
organizacoes de 14 paises que trabalham
com pacientes com doencas de pele

na regido. Mais de 3500 pessoas
participaram da pesquisa, seja por
meio de respostas diretas ou pelas
redes sociais. A pesquisa forneceu
informacdes sobre dados demograficos
dos pacientes, padroes de tratamento e
assisténcia médica e as experiéncias

e os resultados dos entrevistados.

PSO SERIOUS 2024:
on Care

pPSo
serious

Relatoério PSO Serious, 2024

O PSO Serious 2024 representa

a terceira visao geral da situac;dos
cuidados e do tratamento da doenca
psoriasica no Canada na ultima
década. Ele analisa as mudancas
desde o relatdrio de 2018, enfatiza

as novas prioridades e discute a
equidade, a diversidade e os efeitos do
atendimento virtual no tratamento.

1"


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
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Colaboracao e redes regionais @:Z

A colaboracao regional e o trabalho em rede sdo cruciais para o0 avanco da pesquisa e do

AREA 2 AREA 3 CONTATO

tratamento da doenca psoridsica. Por meio de parcerias com organizacdes internacionais, regionais
e nacionais, podemos abordar coletivamente as complexidades da doenca. Essa colaboracao
promove o intercambio de praticas recomendadas, aumenta o impacto da pesquisa no atendimento
ao paciente e apoia o desenvolvimento de intervencdes personalizadas para diversas populacdes.

Apoio da IFPA

O programa IFPA Accelerator desenvolveu modelos uteis para ajudar defensores
de direitos no desenvolvimento de projetos:

COMMUNITY RESOURCE

MAPPING

Project Framework

* e 4 1
v e

e

Atividade de mapeamento de recursos Ferramenta de planejamento
comunitarios de projetos

Melhores praticas

Formacao de uma federacao para &
impactar as mudancas no Panama

A Fundacion Psoriasis de Panama integra uma
federacdo maior, de doencas crbnicas, criticas
e degenerativas, composta por 17 ONGs
unidas para tratar de questdes importantes

da medicina, incluindo reformas na lei do
fundo de previdéncia social do Panama.

A federacdo serve como um recurso vital para
os formuladores de politicas.

L4

As fundacdes sdo fortemente incentivadas

a se unirem a esses esforcos federativos,

pois a defesa coletiva tem se mostrado

muito mais eficaz na influéncia das politicas

e promocao de mudancas positivas do que o0s
esforcos individuais isolados. Essa abordagem
estabeleceu a federacao como uma parte

interessada respeitada e influente no cenario da

politica de saude do Panama.

Relato de Ménica Chapman,
Fundacion Psoriasis de Panama3,
no Férum da IFPA Américas 2025

Conselhos praticos
Questiondrios: uma ferramenta de pesquisa util

O desenvolvimento de questiondrios para pessoas com doenca
psoriasica € uma pratica valiosa que viabiliza, as associacoes

de pacientes, insights em primeira mao sobre as experiéncias,
necessidades e prioridades dos pacientes. Pesquisas bem elaboradas
ajudam as organizacoes a identificar lacunas no atendimento,

a entender o impacto da doenca na vida real e a coletar dados que
possam gerar servicos de defesa, educacao e suporte mais eficazes.

Para realizar uma pesquisa bem-sucedida, as associacdoes devem se
assegurar que as perguntas sejam claras, concisas e culturalmente
apropriadas, garantindo a confidencialidade do paciente durante

todo o processo. Também é util colaborar com profissionais de

saude ou pesquisadores ao elaborar a pesquisa e oferecer varios
formatos (entrevistas online, em papel ou pessoalmente) para melhorar
a acessibilidade e as taxas de resposta.

Por fim, o compartilhamento dos resultados da pesquisa com pacientes

e formuladores de politicas pode fortalecer a influéncia da associacao
e promover mudancas positivas no atendimento e nas politicas.
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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

INTRODUGAO ACAO

NA ARGENTINA

AEPSO

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

AREAS DE ACAO
PRIORITARIAS >

BRASIL
Psoriase Brasil
Website / Instagram

CANADA
Psoriasis Canada
Website / X / Facebook / Instagram / LinkedIn

COLOMBIA
Fundapso-Colombia
Website / Facebook / X / Instagram

REPUBLICA DOMINICANA

FUNAPAPSO

Fundacion de Apoyo a Pacientes con Psoriasis
Website / Facebook / Instagram

CONTATO

Associacoes que integram a IFPA
nas Américas

EL SALVADOR

PSONUVES

Asociacion Psoriasis Nueva Vida El Salvador
Facebook

PANAMA
Fundacion Psoriasis de Panama
Website / X / Instagram

PERU

APAPSO Peru

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

EM 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

URUGUAI

APSUR

Asociacion Psoriasis Uruguay (APSUR)
Website / Facebook / X / Instagram

CANADA
Canadian Spondylitis Association (CSA)

Website / Facebook / Instagram / Linkedln / YouTube

International Psoriasis Council
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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IFPA

Fundada em 1971, a IFPA é a Federacao Internacional de
Associacoes da Psoriase. Somos a comunidade da doenca
psoriasica. Nossos membros representam mais de 60 milhoes
de pessoas que vivem com a doenca psoriasica. Juntos,
defendemos um futuro em que todas as pessoas que vivem com
a doenca psoriasica tenham boa saude e bem-estar, livres de
estigma e de incapacidades e comorbidades evitaveis.

Nossa localizacao:
Slottsbacken 8
111 30 Stockholm
SWEDEN

Email: info@ifpa-pso.com

Website / Pagina do forum / Facebook /X / Instagram / Linkedin / TikTok / YouTube

IFPA
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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

