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Mapa
para melhorar
a vida das pessoas
que vivem com
a doenca psoriasica

Um plano estratégico para orientar as atividades regionais e nacionais
e as acoes de defesa relacionadas a doenca psoriasica.
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E uma grande honra dirigir-me a vocés como 0 novo
presidente eleito da IFPA.

O Forum IFPA Américas faz parte da série regional da IFPA,
que reune nossa vibrante comunidade, destaca os desafios
locais mais proximos, promove colaboracdes mais fortes
entre as diferentes partes interessadas e pressiona por
acdes nacionais e regionais concretas.

Somos um movimento em crescimento: mais forte, mais
volumoso e mais conectado do que nunca, em todas as
regides. Ainda assim, transformar recomendacdes globais
em solucdes locais € uma tarefa ardua, e o fardo € pesado.

De acordo com o Global Psoriasis Atlas, estima-se que 60
milhdes de pessoas vivam com psoriase, incluindo mais de
8 milhdes nas Américas. Como em muitas outras partes
do mundo, o énus da doenca psoridsica nas Américas

é marcado por diferencas regionais e demograficas
significativas, complicadas ainda mais pelas lacunas nos
dados disponiveis. As pessoas que vivem com a doenca
psoridsica nas Américas enfrentam desafios para ter acesso
a um atendimento médico adequado. Esses desafios sao
influenciados pelo nivel de renda, raca e plano de saude.
Para as pessoas reais que vivem com a doenca, isso pode
significar que as pessoas com renda mais baixa ou plano
de saude insuficiente tém maior probabilidade de serem
internadas por causa do quadro clinico. Isso é inaceitavel,
e juntos devemos trabalhar para mudar essa situacao.

O acesso aos cuidados de que precisamos ndo € um
privilégio; € um direito humano de todos.

CONTATOS

O Forum IFPA Américas me lembra a razao da existéncia

da IFPA, pois amplifica perspectivas que, de outra forma,
poderiam ndo ser ouvidas. Somente ouvindo, aprendendo e
liderando nossa luta compartilhada poderemos garantir que
ninguém seja deixado para tras.

Este mapa compila as conclusdes de todos os diferentes
didlogos do Férum, que reuniram nosso movimento

de defensores, médicos, formuladores de politicas e
organizacdes parceiras de todo o mundo, unidos na mesma
visao: dar destaque as necessidades de todos que vivem
com a doenca psoriasica. Futuramente convido todos vocés
a levar adiante a forca do Forum IFPA Américas no proximo
ano. Vamos continuar com os didlogos que comecamos.
Juntos, podemos garantir que a doenca psoriasica
permaneca visivel na agenda politica, desde os planos
nacionais de saude até o debate global sobre doencas nao
transmissiveis.

Por fim, estendo meus mais profundos agradecimentos a
VOCES, nossa notavel comunidade IFPA. Seu compromisso
inabalavel alimenta nossa missao de unir, fortalecer e liderar
a comunidade global da doenca psoriasica. Ao refletirmos
sobre o Forum, reafirmemos nossa promessa mutua

de elevar cada voz, desencadear cada acao e, por fim,
transformar vidas.

Maos a obra.

Ingvar Agust Ingvarsson,
Presidente da IFPA



INTRODUGAO AREAS DE ACAO IMPLEMENTACAO CHAMADA A CONTATOS
PRIORITARIAS ACAO

INTRODUCAO UM ROTEIRO PARA ACAO

O~
A u n Iao fa z a A IFPA criou um roteiro que reune as percepcoes do Forum em etapas claras e

acionaveis. Esse roteiro embasa a visao da IFPA, fornecendo as organizacdes de
pacientes e aos parceiros uma diretriz comum para promover 0 acesso equitativo a um

~y
tra nSformagao atendimento de alta qualidade para todos que vivem com a doenga psoriasica.

O roteiro enfatiza , cada uma acompanhada de pedidos
especificos para embasar o avanco da agenda da doenca psoriasica nas Américas.

O Forum IFPA Américas 2025 reuniu defensores de pacientes,
profissionais de saude, formuladores de politicas e lideres do
setor para enfrentar um dos desafios mais urgentes da regiao:
0 acesso equitativo ao atendimento. A mensagem central do

_Il=_orum foi clara: uma.mudanga durad.oura requer acao coletiva. Acesso equitativo Pesquisa colaborativa
rabalhando em conjunto, as partes interessadas podem acabar com . L
as desigualdades sistémicas e transformar os resultados para as a diagnostico para preencher lacunas
pessoas que vivem com a doenca psoriasica nas Américas. .
e tratamento precoces Acesso equitativo de conhecimento e
Embora cada pais enfrente desafios de saude distintos, muitas ] o
barreiras sdo compartilhadas, ndo apenas entre fronteiras, mas para todas as pessoas melhorar o atendimento
também com outras doencas ndo transmissiveis (DNTs). Os obstaculos que vivem com DNTs EE—
comuns incluem sistemas de saude fragmentados, vias de tratamento T Diagndstico precoce
inconsistentes e conhecimento limitado da doenca psoridsica entre @ e atendimento integrado N
os profissionais da atencao primaria, o que geralmente protela o —  Registros nacionais e
diagndstico. Outros obstaculos envolvem lacunas na qualidade dos regionais
dados e complexidades regulatorias relacionadas ao acesso a novos Capacitacdo e % _#? Atendimento
tratamentos. %(‘k conscientizacdo do publico ﬂOQ multidisciplinar
=, /- Dados robustos
220N e evidéncias solidas
(_E( Educacao e desenvolvimento — Integracao da psoriase
—{ de capacidades :':, nas diretrizes das DNTs
@ Colaboracao e redes
@ regionais
Definicdo de politicas Campanhas colaborativas

288 @ e iniciativas educacionais
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AREAS DE ACAO PRIORITARIAS

01

Acesso equitativo
a diagnostico
e tratamento precoces

O desafio

Em todas as Américas, as pessoas enfrentam barreiras persistentes e, muitas
vezes, sobrepostas, para obter os cuidados de que precisam. As disparidades
socioecondmicas, 0s sistemas de saude regionais e fragmentados contribuem
para profundas desigualdades, especialmente entre as comunidades
vulneraveis, resultando em diagnosticos tardios e piores resultados de saude
para muitos que vivem com a doenca psoriasica.

Nosso compromisso regional
Estamos unidos em nosso compromisso de defender o diagnostico oportuno
e o0 atendimento abrangente, inclusive o tratamento eficaz, para todas as
pessoas que vivem com a doenca psoriasica. Isso significa enfrentar as
barreiras sistémicas e fortalecer os sistemas de saude, para oferecer um
atendimento equitativo e centrado na pessoa.

CONTATOS

QUESTOES PRIORITARIAS NA DEFESA DE DIREITOS

L

Diagnostico precoce Capacitacao e
e atendimento integrado conscientizacao do publico

Implementar estratégias que promovam a Reconhecer a doenca psoridasica como uma
identificacao precoce da doenca psoriasica e condicdo sistémica que afeta varios orgaos
garantam o acesso a um tratamento acessivel. e aspectos da vida diaria. Incluir ativamente
O atendimento deve ser centrado no paciente, pessoas com experiéncias vividas na
coordenado e responsivo a natureza complexa elaboracdo de politicas e servicos que as

e vitalicia da doenca. afetam.

=

A28

Educacao e desenvolvimento Criar
de capacidades politicas

Investir nos sistemas de saude e garantir Apoiar os defensores locais para que

que os prestadores de servicos tenham expressem as necessidades da comunidade as
treinamento, ferramentas e recursos para autoridades de saude. Promover a criacdo de
detectar e manejar com eficacia a doenca aliancas estratégicas nacionais e regionais que
psoriasica. O fortalecimento da capacidade possam falar em uma so voz pelas pessoas
clinica € essencial para melhorar o que vivem com a doenca psoriasica.
atendimento.
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AREAS DE AGAO
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QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA
DE DIREITOS 1

Diagnostico precoce

e atendimento integrado
I

Acoes recomendadas

Estabeleca com detalhes e primazia
diretrizes especificas de cuidados
para detectar e gerenciar a doenca
psoridsica que apoiem processos de
encaminhamento transparentes e
alinhados com diretrizes regionais.

Quem deve ser envolvido

01. Pessoas com doenca psoriasica e suas
associacoes

ldentifique quem é responsavel por
desenvolver, emitir e atualizar as diretrizes
nacionais de pratica clinica para a doenca
psoridsica em seu pais, seja uma sociedade
de dermatologia, uma autoridade de saude,
uma organizacao de pacientes ou outra parte
interessada. Verifique se as pessoas que vivem
com doenca psoriasica participaram de seu
desenvolvimento e explore oportunidades de
contribuir para futuras atualizacoes.

IMPLEMENTAGAO

CHAMADA
A ACAO

02. Sociedades médicas e outras partes
interessadas

Se as diretrizes nacionais ndo existirem ou
precisarem ser aprimoradas, considere a
possibilidade de liderar seu desenvolvimento.
O International Psoriasis Council (IPC) pode
ajudar a desenvolver diretrizes nacionais ou
regionais e preencher lacunas com os insights
de sua rede global de especialistas. Além
disso, esteja ciente de quaisquer regulamentos
ou protocolos do Ministério da Saude que
possam afetar o reconhecimento ou a
implementacao oficial.

Em nivel regional, a Sociedade Latino-
americana de Psoriase (SOLAPSO)
desenvolveu diretrizes para o tratamento
sistémico da psoriase. Publicadas em 2019

e atualmente em revisdo, essas diretrizes
tém como objetivo padronizar e melhorar o
tratamento da doenca psoridsica na América
Latina, servindo como uma referéncia valiosa.

Mensurar progresso

Acompanhar se as diretrizes estdo incluidas
nas politicas de saude nacionais ou regionais
ou se sdo usadas na pratica. ldentifique até
que ponto as pessoas com experiéncias vividas
sao incluidas nos conselhos consultivos e em
outras plataformas de tomada de decisao.

CONTATOS

QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA DE
DIREITOS 2

Capacitacao
e conscientizacao do publico
I

Acoes recomendadas

Desenvolver guias educacionais

e campanhas de conscientizacao
publica para promover o
reconhecimento e a compreensao da
doenca psoriasica.

Campanha para o reconhecimento
nacional oficial do Dia Mundial da
Psoriase. Desenvolver iniciativas
nacionais e regionais para marcar o
evento anual.

Quem deve ser envolvido

O01. Prestadores de servicos de saude,
pessoas que vivem com doenca psoriasica e
seus cuidadores

Envolver os profissionais de saude na

criacao e distribuicdo de guias educacionais
para individuos com doenca psoriasica,
compartilhando-os com grupos de apoio

a pacientes e cuidadores. Use campanhas

de midia social direcionadas para atingir
publicos especificos, selecionando os canais
mais adequados para grupos como jovens ou
idosos.

I\

02. Agéncias de midia e jornalistas
Resumir as principais mensagens dos
materiais de orientacao para jornalistas
e informar as agéncias de midia sobre as
campanhas programadas.

03. Organizacoes que fazem parte da
IFPA

Comunique-se com defensores de
direitos em outros paises sobre o
processo do reconhecimento oficial

do Dia Mundial da Psoriase por seus
respectivos governos. Colabore com eles
para criar uma campanha educacional ou
de conscientizacado regional.

Mensurar progresso

Realizar uma pesquisa de conscientizacao
publica para avaliar a eficacia das
principais mensagens comunicadas.

Essa pesquisa pode ser realizada em
intervalos regulares, como anualmente,
ou antes e depois de uma campanha de
conscientizacdo ou educacional.



INTRODUCAO

AREAS DE AGAO
PRIORITARIAS

QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA
DE DIREITOS 3

Educacao e desenvolvimento

de capacidades
S

Acoes recomendadas

Educar os profissionais da saude

e os responsaveis pelas decisoes
politicas sobre a doenca psoriasica
para promover a deteccao precoce e
aumentar a conscientizacao sobre as
terapias disponiveis, a fim de melhorar

os resultados de saude das pessoas que

vivem com a doenca psoriasica.

Quem deve ser envolvido

01. Organizacoes parceiras
O IPC oferece varios programas focados em
cada pais para melhorar o tratamento da

doenca psoridsica. Também possui um Grupo

de Trabalho Latino-Americano composto por
profissionais de saude de toda a regidao que
atuam em servicos publicos e/ou privados e

que tém experiéncia em defensoria de direitos

e pesquisa.

IMPLEMENTAGAO

CHAMADA
A ACAO

=

02. Autoridades de saude

Fornecer aos tomadores de decisao

do setor de saude as informacdes e as
evidéncias de que precisam para motivar
mudancas dentro do sistema de saude.
Certifique-se de que as informacdes
sejam fornecidas em um formato que
ajude a entender facilmente a mensagem
principal.

Mensurar progresso

Realizar pesquisas para avaliar se

o conhecimento dos profissionais de
saude melhorou como resultado das
atividades de capacitacdo. Além disso,
o0 acompanhamento da participacao

e do nivel de envolvimento dos
profissionais de saude que participam de
workshops educacionais pode fornecer
mais informacdes sobre a demanda
pelo conhecimento que esta sendo
compartilhado.

CONTATOS

QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA
DE DIREITOS 4

Criar

politicas
S

Acoes recomendadas

Capacitar os defensores dos
pacientes com as habilidades
necessarias para representar com
sucesso e criar mudancas positivas
para as pessoas que vivem com

a doenca psoriasica em suas
comunidades.

Quem deve ser envolvido

01. A IFPA e seus membros

Organizar workshops locais e regionais
de capacitacao que se concentrem no
desenvolvimento das habilidades dos
defensores para se comunicar de forma
eficaz em nome das pessoas que vivem
com a doenca psoriasica. Os defensores
experientes envolvidos com a IFPA
também podem estar disponiveis para
ajudar e compartilhar percepcdes nos
workshops.

02. Organizacoes de defesa de direitos
Envolva especialistas que tenham
experiéncia no desenvolvimento de
coalizbes ou aliancas. A experiéncia
pode estar em outra associacao de
pacientes em nivel nacional, em alguém
da comunidade de doencas de pele, em
outra area especifica de doencas ou em
alguém que atue de forma mais geral em
DNTs.

Na busca por formar parcerias,

é importante definir o que tornaria a
alianca benéfica para a organizacao que
esta sendo abordada e se alinharia com
suas metas.

Mensurar progresso

Acompanhe o numero de workshops
locais e regionais organizados em um
determinado periodo. Use pesquisas

ou avaliacdes para aferir as habilidades
de defensoria de direitos e de falar

em publico dos participantes antes e
depois dos workshops. Colete feedback
qualitativo sobre o conteudo, a realizacao
e a utilidade do workshop.
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02

Acesso equitativo para
todas as pessoas que
vivem com DNTs

O desafio

A doenca psoriasica aumenta o risco de as pessoas desenvolverem
comorbidades, principalmente DNTs. Essas doencas representam desafios
complexos para a saude, por causa de sua natureza crénica e dos sintomas
multifacetados.

Nosso compromisso regional
Defendemos politicas que garantam acesso justo a saude para individuos
com DNTs e nos esforcamos para criar um ambiente inclusivo em que todos
possam receber os cuidados necessarios para melhorar seus resultados
de saude.

CHAMADA
A ACAO

CONTATOS

QUESTOES PRIORITARIAS NA
DEFESA DE DIREITOS

Y _ &

©

AR

Atendimento Campanhas colaborativas
multidisciplinar e iniciativas educacionais

Assegurar que os profissionais de saude Promover a conscientizacao do publico sobre
saibam e entendam que a doenca psoridsica a doenca psoridsica e sua ligacdo com outras
€ uma condicao sistémica e inflamatoria DNTs, para garantir a deteccao e o tratamento
associada a varias comorbidades e, como tal, oportunos.

requer cuidados multidisciplinares.

]
]
]

Integracao da doenca psoriasica
nas diretrizes das DNTs

Defender que as DNTs sejam reconhecidas
como uma prioridade nacional e regional na
drea da saude, para prevenir e controlar essas
doencas. Isso inclui o reconhecimento da
doenca psoridsica como uma DNT associada a
outras comorbidades.



INTRODUCAO

AREAS DE AGAO
PRIORITARIAS

QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA DE

DIREITOS 1

Atendimento
multidisciplinar
I

Acoes recomendadas

Instrua os profissionais de saude
sobre a doenca psoridsica, sua
natureza inflamatodria e os danos de
longo prazo que a inflamacao pode
causar aos olhos e a drgaos como
pulmoes, figado e rins, resultando
em comorbidades.

Quem deve ser envolvido

O01. Profissionais da saude

Educar todas as especialidades que
contribuem para o atendimento holistico,
incluindo clinicos gerais, dermatologistas,
reumatologistas, enfermeiros, psicélogos
e nutricionistas, sobre a doenca
psoriasica.

02. Organizacoes de defesa de direitos
Faca parcerias com associacoes de
pacientes com doenca psoriadsica e
DNTs que operam em seu pais para
aumentar o reconhecimento da relacao
interconectada entre a doenca e suas
comorbidades relacionadas.

IMPLEMENTACAO CHAMADA
A ACAO

S _ &

®

AR

Mensurar progresso

As métricas podem incluir o registro
de quantos programas educacionais,
workshops ou sessdes de educacao
medica continuada sao oferecidos.

CONTATOS

QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA
DE DIREITOS 2

Integracao da psoriase nas

diretrizes das DNTs
o

Acoes recomendadas

Elaborar um plano de defesa de
direitos delineando como a doenca
psoriasica pode ser priorizada nas
estratégias, planos e diretrizes
nacionais de prevencao e controle de
DNTs.

Quem deve ser envolvido

01. Organizacoes da sociedade civil
|dentificar quaisquer lacunas nas agendas
nacionais e regionais de DNTs. Refletir sobre
as possiveis oportunidades de melhorar

o reconhecimento da doenca psoriasica

nos documentos estratégicos sobre DNTs
produzidos pela Organizacao Pan-Americana
da Saude (OPAS) e considerar como abordar
esse assunto com a OPAS.

Decidir se deve formar uma coalizao

de DNTs ou aliancas com outras
organizacdes para defender coletivamente
o reconhecimento das DNTSs, inclusive a
doenca psoridsica, no nivel local ou regional
de saude.

A NCD Alliance é uma organizacao global de
defesa de direitos com membros nacionais

—

e regionais que pode ser uma forte parceira
para ajudar a elevar a prioridade da doenca
psoridsica em varios niveis de saude.

A Alliance é uma importante parceira da
Organizacdo Mundial da Saude e das
Nacdes Unidas proveniente da sociedade
civil. Em nivel nacional e regional, seus
programas emblematicos criam demanda
para a inclusdao das DNTs nas agendas

de saude e com pessoas que viveram a
experiéncia.

A NCD Alliance oferece subsidios para
defensoria de direitos regionais e nacionais
e subsidios para formacao de coalizao.

Em paises de baixa e média renda, as
parcerias com a rede da NCD Alliance sao
incentivadas, para impulsionar a dindmica
nacional/regional e compromisso com a
questao das DNTs.

Mensurar progresso

Monitorar quantos documentos de politicas
nacionais e regionais, diretrizes ou planos
de acao sobre DNTs incluiram a doenca
psoriasica como um indicador, o que
pretende refletir o sucesso da integracao
com a agenda de DNTs. O reconhecimento
em nivel nacional também pode impulsionar
os esforcos de defesa global.



INTRODUGAO AREAS DE AGAO

PRIORITARIAS

QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA DE
DIREITOS 3

Campanhas colaborativas

e iniciativas educacionais
I

Acoes recomendadas

Promover parcerias e desenvolver iniciativas
que se alinhem as agendas nacionais

e regionais de saude voltadas para

a abordagem da doenca psoridsica e das
DNTs.

Quem deve ser envolvido

01. Profissionais da saude

Conseguir o apoio de profissionais da area de
saude considerados formadores de opinido,
buscando defender a inclusdo da doenca
psoriasica nas decisdes sobre politicas e outros
documentos.

02. Autoridades regionais de saude
Colaborar com grupos de pacientes e
organizacdes que buscam prevenir e controlar
as DNTs, para realizar campanhas regionais

de conscientizacdo ou educacao. A OPAS tem
atividades voltadas para a conscientizacao
sobre as DNTs e publica relatorios sobre o tema
da saude. Tente identificar o representante

do escritorio da OPAS no pais e informe-se
sobre suas atividades. A sincronizacao de suas
campanhas ou atividades com essas iniciativas
pode ajudar a torna-las mais impactantes.

IMPLEMENTACAO CHAMADA CONTATOS

A ACAO

I\

03. Organizacoes da sociedade civil

Trabalhar com organizacdes com foco mais amplo
em outras doencas e cooperar com elas para
organizar workshops e reunides sobre areas
tematicas comuns. Enfatizar o dnus econémico
das DNTs e encontrar pontos em comum com
outras DNTs, destacando o impacto do nao
tratamento adequado da doenca psoriasica.

A doenca psoridsica esta associada a varias
comorbidades, inclusive diabetes, doencas
cardiovasculares, certos tipos de cancer,
obesidade e problemas de saude mental. Essas
doencas ganharam um reconhecimento publico
significativo como as principais DNTs que
impulsionam o 6nus da doenca, sendo a doenca
psoriasica um fator relevante que precisa ser
reconhecido.

Também pode haver sinergias locais com outras
organizacoes da sociedade civil, como as que se
preocupam com a defesa dos direitos humanos,
que podem estar interessadas em estabelecer
parcerias em uma questao especifica, como os
direitos das pessoas com doenca psoriasica e as
DNTs no local de trabalho.

Mensurar progresso
Acompanhe o numero de campanhas regionais

realizadas com organizacdes parceiras, parcerias
formais ou memorandos de entendimento.

10
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AREAS DE ACAO PRIORITARIAS QUESTOES PRIORITARIAS

NA DEFESA DE DIREITOS

== e
Pesquisa colaborativa para (=] ~®
preencher lacunas de conhecimento SO e Colaboragio
e melhgrar o atendimento € regionais e redes regionais

Estabelecer bancos de dados de Promover esforcos conjuntos de pesquisa que
registro nacionais e regionais reais para incluam o compartilhamento de recursos e
] sistematicamente coletar dados sobre o dnus conhecimentos e a criacao de redes regionais
e o impacto da doenca. ldentificar as principais que promovam o apoio da comunidade e
o desafio varidveis para uma coleta de dados uniforme a defesa unida. Esses tipos de esforcos
em todos os paises e garantir que os dados colaborativos sao vitais para fortalecer os
As Américas enfrentam lacunas de conhecimento e falta de dados sobre a sejam acessiveis a todos os profissionais de sistemas de saude e melhorar o atendimento

saude. e 0s resultados de saude dos individuos com

doenca psoriadsica. Além disso, varios obstaculos impedem o compartilhamento e
doenca psoriasica.

eficaz de dados e os esforcos unificados para atender as prioridades regionais
de saude. As barreiras ou lacunas tipicas incluem sistemas inadequados
de coleta e monitoramento de dados, visando dados de qualidade, uso de

indicadores ou diretrizes padrao e financiamento. Dados robustos

e evidéncias
Nosso compromisso regional

Garantir o acesso a dados robustos e recentes

Estamos comprometidos com a parceria com pesquisadores, prestadores de para embasar estudos de alta qualidade para
servicos de salide e organizacdes de pacientes para avancar na compreensao o foliere @le cleciznes JREeROE i eutiencks
o ) na area da saude. Reunir outras formas de
das doencas psoriasicas, preenchendo lacunas de conhecimento e conhecimento, como dados de pesquisas,
promovendo solucdes inovadoras para melhorar o atendimento regional aos para construir uma compreensao coerente
. da doenca psoridsica, identificar lacunas no
pacientes.

atendimento e avaliar o ambiente de saude
mais amplo.



INTRODUCAO

AREAS DE AGAO
PRIORITARIAS

QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA
DE DIREITOS 1

Registros nacionais

e regionais
I

Acoes recomendadas

Melhorar a coleta de dados por meio
de bancos de dados de registros que
identifiquem a prevaléncia nacional

da doenca psoridsica. Esses bancos
de dados coletam informacoes sobre
pessoas com doenca psoridsica que
podem ser acessadas por profissionais
de saude. Determinar pontos de dados
compartilhados para aprimorar o
compartilhamento e as estratégias de
dados regionais.

Quem deve ser envolvido

01. Profissionais da saude

Procurar colaborar com profissionais

da area de saude, incluindo equipes
meédicas e administrativas, em um projeto
para estabelecer um registro de doenca
psoriasica.

02. Mercado

Os parceiros comerciais de pesquisa clinica
tém a experiéncia e 0s recursos para
estabelecer e executar projetos técnicos.
Investigue se ha organizacdes relevantes
em seu pais ou regido que possam ser

IMPLEMENTACAO CHAMADA
A ACAO
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contatadas para estabelecer um registro
nacional ou regional. Os registros
existentes também podem ser consultados
para uma lista resumida das principais
variaveis.

03. Orgdos de financiamento

A National Psoriasis Foundation (NPF)
financia uma ampla gama de pesquisas
sobre a doenca psoriasica e condicdes
relacionadas. Orgdos governamentais e
organizacdes privadas também apoiam a
pesquisa da doenca psoriadsica. Fale com
pessoas de sua rede, inclusive da IFPA,
para entrar em contato com as pessoas
certas que possam ajuda-lo a ganhar
financiamento.

Mensurar progresso

Dados disponiveis ao publico sobre

a prevaléncia da psoriase, inclusive
estimativas nacionais e regionais
publicadas regularmente, sdo essenciais
para identificar lacunas no sistema de
saude e melhorar o atendimento. O
reconhecimento dos formuladores de
politicas ou as mencdes de estimativas de
prevaléncia na midia servem como outra
forma de medir o sucesso.

CONTATOS

QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA
DE DIREITOS 2

Dados robustos

e evidéncias sodlidas
o

Acoes recomendadas

Realizar pesquisas, inclusive
levantamentos, para melhorar a
compreensao da doenca psoriasica

na populacao local. Incentivar o
compartilhamento de dados entre
pesquisadores e destacar as melhores
praticas de divulgacao dos resultados e
aprendizados.

Quem deve ser envolvido

01. Academia

Trabalhar com académicos para formular e
conduzir projetos de pesquisa que investiguem
as comorbidades relacionadas a doenca
psoriasica, o impacto das terapias bioldgicas
na doenca, casos pediatricos, medicina de
precisao, inclusive a identificacdo e o uso de
biomarcadores para selecionar o tratamento
ideal e desenvolver medicamentos mais
acessiveis. Buscar projetos-piloto de pesquisa
escalonaveis em paises individuais.

02. Organizacoes que fazem parte da IFPA
Peca aos membros da IFPA que
desenvolveram pesquisas ou que tém
experiéncia na criacdo de projetos de pesquisa
que compartilhem seus conhecimentos,

?ul][lﬂz-

experiéncia e aprendizados para determinar

a abordagem a ser seguida em seu

proprio projeto. Também pode haver uma
oportunidade de colaborar, de estabelecer um
projeto multinacional.

03. Mercado

As empresas farmacéuticas ou outros parceiros
do setor geralmente estdo dispostos a fornecer
recursos, conhecimento especializado e
infraestrutura para os projetos. Alinhe-se as
prioridades do patrocinador para garantir
parceiros e financiamento. Os membros da
American Federation of the Pharmaceutical
Industry (FIFARMA) promovem a pesquisa
cientifica na América Latina, e a FIFARMA
também tem um Observatdrio Regional

que fornece dados e analises para o setor
farmacéutico.

Mensurar progresso

Os resultados de pesquisas publicadas,

como o numero de artigos, citacdes e

outros resultados académicos, sao métricas
comumente usadas para avaliar o impacto dos
esforcos de pesquisa. Ha também maneiras
de medir o alcance e o envolvimento por
meio de taxas de resposta, downloads,
compartilhamentos em midias sociais, adocao
ou feedback de implementacao do publico-
alvo.
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INTRODUGAO AREAS DE AGAO

PRIORITARIAS

QUESTAO PRIORITARIA NA DEFESA DE
DIREITOS 3

Colaboracao

e redes regionais
I

Acoes recomendadas

Investigar e motivar projetos

com organizacoes internacionais,
bem como parceiros regionais

e nacionais, que melhorem as
evidéncias e conhecimento sobre a
doenca psoriasica.

Quem deve ser envolvido

O01. Instituicoes de pesquisa

e sociedades médicas

Organizacdes como o Group for Research
and Assessment of Psoriasis and Psoriatic
Arthritis (GRAPPA), a Liga Latino-Americana
de Psoriase e Artrite Psoridsica (LAPPAS),

a Liga Pan-Americana de Associacdes de
Reumatologia (PANLAR) e a SOLAPSO
estdo ativamente envolvidas no apoio a
pesquisa e a educacao sobre a doenca
psoriasica. Esses grupos trabalham

em conjunto para fornecer recursos e
conhecimentos a médicos e pesquisadores
académicos, com o objetivo final de
melhorar a compreensao e o tratamento da
psoriase e da artrite psoridsica na regido.

IMPLEMENTACAO CHAMADA
A ACAO

Mensurar progresso

O acompanhamento do numero de
projetos iniciados ou concluidos em
colaboracdo com parceiros também pode
aumentar a confianca

para ampliar as iniciativas de parceria

ou para forjar novas aliancas.

CONTATOS
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INTRODUGAO AREAS DE AGAO IMPLEMENTACAO

PRIORITARIAS ACAO

IMPLEMENTACAO

Marcos

O estabelecimento de marcos importantes é essencial para

o gerenciamento eficaz do projeto e para garantir resultados bem-
sucedidos. A jornada da advocacia pode ser longa, com muitos altos

e baixos. Os marcos ajudam a manter o impeto e a meta final em vista.

A definicdo de metas de curto prazo (até dois anos), médio prazo (até
quatro anos) e longo prazo (cinco anos ou mais) ajuda a se manter no
caminho certo.

Apoio da IFPA

Outro fator importante a ser considerado é o envolvimento
das pessoas ou organizacdes certas no momento certo em
um projeto. Os projetos sao uma parte importante do trabalho
da IFPA. A IFPA tem projetos proprios e em colaboracdo com
outros. Apresente suas ideias de projeto a IFPA para solicitar
sua colaboracao, que pode incluir o financiamento de um
projeto. A IFPA pode ainda fornecer acesso a uma ampla rede
de conhecimentos e recursos, incluindo ferramentas para
treinamento de defensores.

CHAMADA A CONTATOS

definir metas e planejar

marcos que se alinhem com as acdes propostas neste Roadmap:

Curto prazo

Concentre-se em aumentar
a conscientizacdo sobre a
doenca psoridsica como
uma DNT. Assegurar

que haja um amplo
reconhecimento da
relacao interconectada
entre a doenca psoridsica
e outras DNTSs, inclusive
saude mental, sindrome
metabdlica, diabetes,
obesidade e doencas
cardiovasculares.

Médio prazo

Foco no aprimoramento

do diagnostico precoce,
melhorando o acesso ao
tratamento e integrando o
manejo da doenca psoriasica
em esforcos de prevencao
mais amplos das DNTSs.

Longo prazo

Concentre-se em garantir

O acesso equitativo ao
atendimento personalizado
e multidisciplinar,
promovendo o diagnodstico
precoce e fomentando o
aumento do financiamento
de pesquisas para a
construcdao de conhecimento
regional e tratamentos
inovadores que abordem os
aspectos de saude fisica e
mental da doenca.



INTRODUGAQ AREAS DE ACAO
PRIGRITARIAS

IMPLEMENTACAO CONTATOS
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CHAMADA A ACAO

Maos a obra.

Unidos em acao, podemos promover mudancas significativas
para as milhoes de pessoas que vivem com a doenca psoriasica
nas Ameéricas.

Convidamos vocés, nossa dedicada comunidade de defensores, a
arregacar as mangas.

Seu envolvimento pode fazer uma diferenca significativa na
transformacao de vidas e na melhoria dos resultados para aqueles
que vivem com a doenca psoriasica:

Defender o acesso equitativo a diagndstico
e tratamento precoces.

Eduque suas comunidades sobre a doenca psoriasica
e seu impacto na vida das pessoas.

Colaborar com organizacoes locais para ampliar nossas
vozes e garantir que ninguém seja deixado para tras.

Vamos unir nossos esforcos, compartilhar nosso conhecimento e
nos comprometer a alcancar os marcos delineados neste roteiro.

Toda acao é importante. Como uma voz coletiva, podemos garantir
que a doenca psoriadsica seja reconhecida e abordada em todos os
niveis da politica de saude.

Nunca desista!




INTRODUGAO AREAS DE ACAO
PRIORITARIAS

NA ARGENTINA

AEPSO

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

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

IMPLEMENTACAO CHAMADA

A ACAO

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
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https://x.com/AEPSOarg/status/1757917415890112547
https://www.instagram.com/aepso.argentina/?hl=en
https://www.youtube.com/user/Aepso2010/playlists
https://www.instagram.com/canadianpsoriasis/?hl=en
https://x.com/FUNDAPSO
https://www.facebook.com/FUNAPAPSO/
https://www.instagram.com/funapapso/
https://www.facebook.com/PSONUVES/
https://fundacionpsoriasisdepanama.org
https://x.com/PsoriasisPanama/status/1851663580338303175
https://www.instagram.com/fundacionpsoriasisdepanama?utm_source=ig_web_button_share_sheet&igsh=ZDNlZDc0MzIxNw==
https://psoriasis.org.pe
https://www.facebook.com/apapsoperu/
https://x.com/ApapsoPeru
https://www.instagram.com/apapsoperu/
https://www.linkedin.com/company/apapsoperu-asociación-de-psoriasis-y-artritis-psoriásica-perú
https://x.com/apappsoriasis
https://www.instagram.com/apappsoriasis/
https://www.youtube.com/user/Psoriasispr
https://x.com/NPF?ref_src=twsrc%5Egoogle%7Ctwcamp%5Eserp%7Ctwgr%5Eauthor

https://www.instagram.com/national.psoriasis.foundation/?hl=en

https://www.linkedin.com/company/national-psoriasis-foundation
https://www.youtube.com/@national.psoriasis.foundation
https://www.facebook.com/psoriasisuruguay
https://x.com/PsoriasisAPSUR
https://www.instagram.com/apsur_uruguay/
https://www.facebook.com/SpArthritis/
https://www.instagram.com/sparthritis/
https://ca.linkedin.com/company/sparthritis
https://www.youtube.com/channel/UC3W94Y75wyVudvmN49Qi1qg/videos
https://www.linkedin.com/company/international-psoriasis-council
https://www.youtube.com/user/ThePsoriasisCouncil

INTRODUCAO AREAS DE ACAO IMPLEMENTACAO CHAMADA
PRIORITARIAS A ACAO

Siga
a IFPA online

Na IFPA, incentivamos vocé a seguir nossos canais nas redes sociais

e nos manter informados sobre iniciativas, colaboracoes e realizacoes
em que vocé esteja envolvido, para que possamos demonstrar nosso

apoio e ampliar suas mensagens.

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

CONTATOS

IFPA

FORUM

AMERICAS 2025
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https://www.instagram.com/psoriasisifpa?utm_source=ig_web_button_share_sheet&igsh=ZDNlZDc0MzIxNw==
https://www.youtube.com/@psoriasisIFPA



