
psoriasis
y artritis
psoriásica

Documento
de posición sobre
necesidades
de atención en

Una iniciativa de:



https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/
https://www.linkedin.com/in/emilia-arrighi-a9728947/

Coordinación editorial
Dr. Enrique Soriano
Dr. Carlo Vinicio Caballero

Coordinación del estudio
y redacción del documento
Dra. Emilia Arrighi
Dra. Ana Paula León
Universidad del paciente y la familia

Diseño editorial
Lic. Alejandro Ysiar

Reservados todos los derechos. No se permite la reproducción total o parcial de esta obra, ni 
su incorporación a un sistema informático, ni su transmisión en cualquier forma o por 
cualquier medio (electrónico, mecánico, fotocopia, grabación u otros) sin autorización previa y 
por escrito de los titulares del copyright. La infracción de dichos derechos puede constituir un 
delito contra la propiedad intelectual.

Escanear para
descargar online:

Este trabajo fue realizado gracias a un subsidio irrestricto de Janssen LATAM
Octubre 2021

https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/
https://www.linkedin.com/in/ana-paula-leon-13939120/

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

https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/
https://www.instagram.com/upfpacientes/

https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/
https://www.facebook.com/upfpacientes/

https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org
https://www.universidaddepacientes.org



Índice

Presentación 03

Comité de expertos 04

Resumen ejecutivo 08

Introducción 09

Objetivos 15

Metodología 16

Resultados por área de acción 18

Decálogo de recomendaciones 25

Referencias 29

Anexos 38



Desde hace varios años la enfermedad psoriásica se ha separado de otras enfermeda-
des reumáticas, como una entidad específica, con sus propias características, demo-
grafía, y evolución. También se ha demostrado que tanto la psoriasis como la artritis 
psoriásica tienen un muy importante efecto en la calidad de vida de quienes la 
padecen. La investigación en artritis psoriásica ha crecido enormemente en los 
últimos años y ha permitido la incorporación de estrategias y medicamentos que están 
cambiando las perspectivas de nuestros pacientes. Sin embargo existen aun muchas 
limitaciones en el conocimiento, el acceso al tratamiento, y en los tratamientos 
mismos que desenmascaran las necesidades insatisfechas de nuestros pacientes.
En este documento PANLAR ha querido recopilar las opiniones y recomendaciones de 
pacientes padeciendo la enfermedad y reumatólogos expertos en el tema, sobre las 
necesidades insatisfechas de los pacientes con enfermedad psoriática. Es la intención 
de PANLAR  hacer un llamado de atención a los responsables de políticas de salud, 
sociedades médicas, médicos, asociaciones de pacientes, pacientes,  y en definitiva va 
dirigida a toda la sociedad con el objetivo de conocer estas necesidades y la urgencia 
de abordarlas y atenderlas.
Creemos firmemente que este documento colaborará en mejorar la calidad de vida y 
las esperanzas de nuestros pacientes con enfermedad psoriática.

En América Latina el problema de la psoriasis y sus comorbilidades es un reto crecien-
te de salud pública, esto en parte por la gran inequidad en la distribución de los 
insumos de salud, atención médica y el enfoque de los gobiernos por priorizar la 
distribución de recursos para el control de las enfermedades agudas. En las diferen-
tes poblaciones del continente se han detectado problemas recurrentes como el 
diagnóstico tardío o incompleto de la enfermedad y la consecuente falta de un 
tratamiento oportuno afectando muchas veces irreparablemente la calidad de vida de 
los pacientes afectados por estas condiciones. Por estas razones, es oportuno para 
PANLAR el gestionar la atención sobre las necesidades insatisfechas en la región 
haciendo un llamado conjunto a pacientes afectados por la enfermedad y médicos 
dedicados a su tratamiento, para disminuir la brecha en el conocimiento de cómo 
abordar apropiadamente estás enfermedades dentro de los lineamientos generales 
para las patologías reumáticas que hemos creado a través del marco del manifiesto 
de las enfermedades reumáticas.

Dr. Enrique Soriano
Presidente del Comité
de Educación
y Ciencia PANLAR

Dr. Carlo Vinicio
Caballero Uribe
Miembro del grupo
Juntos PANLAR
Médico Internista
Reumatólogo. 
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a Kavanaugh, A., Helliwell, P., & Ritchlin, C. T. (2016). Psoriatic arthritis and burden of disease: patient perspectives from the population-based multinational assessment 
of psoriasis and psoriatic arthritis (MAPP) survey. Rheumatology and therapy, 3(1), 91-102. 
b Smolen, J. S., Breedveld, F. C., Burmester, G. R., Bykerk, V., Dougados, M., Emery, P., ... & Van Der Heijde, D. (2016). Treating rheumatoid arthritis to target: 2014 update of 
the recommendations of an international task force. Annals of the rheumatic diseases, 75(1), 3-15.
c Toloza. Sergio M.A, Valle-Oñate y Espinoza Luis R. Psoriatic Arthritis in South and Central America. Current Rheumatol Rep (2011), 13:360-368.   

Antecedentes

La psoriasis es una enfermedad crónica, no transmisible, dolorosa que impacta 
negativamente la calidad de vida (CV) de los pacientes.a

Además de la piel, la psoriasis puede estar asociada con una artritis inflamatoria 
conocida como Artritis Psoriásica (APs) que puede afectar cualquier articulación 
incluyendo la columna vertebral, estimándose que alrededor del 30 al 40% de los 
pacientes la desarrollarán en algún momento de su vida.b

Generalmente la derivación de los pacientes al reumatólogo puede ser tardía y, alre-
dedor del 30% pueden quedar subdiagnosticados, lo que dificulta aun su atención ya 
que sin un diagnóstico y tratamiento oportuno, los pacientes están en riesgo de 
presentar lesiones en sus articulaciones afectando su calidad de vida. a,b

En América Latina el problema de la psoriasis y sus comorbilidades es un reto 
creciente de salud pública, esto en parte por la gran inequidad en la distribución de 
los insumos de salud, atención médica y el enfoque de los gobiernos por priorizar la 
distribución de recursos para el control de las enfermedades agudas.c 

Desarrollar un documento basado en la evidencia que describa los desafíos clave 
que se deben afrontar en relación con las personas que conviven con enfermedad 
psoriática. A través de este documento se obtendrán recomendaciones para mejorar 
las acciones en las políticas públicas a nivel regional.

Se convocó a un grupo de expertos especialistas reumatólogos y líderes de organi-
zaciones de pacientes representantes de 11 países. Se realizaron 2 grupos de discu-
sión con la participación de 24 expertos. Dichos grupos de discusión tuvieron una 
duración aproximada de 2 horas. La discusión giró en torno a un guion semi-estruc-
turado previamente compartido el cual daba paso a la elaboración de una serie de 
recomendaciones para la acción y promoción de la salud.

Objetivo

Metodología

Se elaboró un decálogo que fue organizado en cuatro áreas de acción los cuales 
requieren una atención inmediata, en donde es esencial sumar esfuerzos multilate-
rales que logren combatir el sufrimiento causado por esta compleja enfermedad.

Recomendaciones

Resumen ejecutivo



La psoriasis es una enfermedad crónica, no transmisible, dolorosa, que en la actuali-
dad no tiene cura y puede afectar el aspecto físico de la persona e impactar negativa-
mente sobre la calidad de vida (CV) de los pacientes. Puede ocurrir a cualquier edad 
y es más común en el grupo etario entre los 40 y los 59 años, con una prevalencia 
variante entre los países de 0,09% a 11,4%, lo cual la convierte en un grave problema 
de salud pública a nivel mundial.1

En América Latina el problema de la Psoriasis y sus comorbilidades es un reto 
creciente de salud pública, esto en parte por la gran inequidad en la distribución de 
los insumos de salud, atención médica y el enfoque de los gobiernos por priorizar la 
distribución de recursos para el control de las enfermedades agudas dejando en 
segundo plano la atención de las enfermedades crónicas tales como la enfermedad 
psoriásica.3

La prevalencia e incidencia de Psoriasis y Artritis Psoriásica (APs) que se reporta en 
Latino América tiene variaciones entre sus distintos países miembros, a pesar de la 
escasez de estudios.3,4  

Derivado de lo anterior los datos no permiten del todo una estimación exacta de la 
carga de la enfermedad y expresión clínica en Latino América y el Caribe. Sin embar-
go, la prevalencia de la enfermedad psoriática parece ser mayor en los países de Sud-
américa tales como: Argentina, Chile y Uruguay con una predominancia étnica caucá-
sica.3,4   

Introducción
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Con respecto a la historia natural de la enfermedad, las personas con enfermedad 
psoriásica (EP) pueden pasar por períodos de dolor intenso, fatiga, prurito insoporta-
ble, eritema generalizado o segmentario con o sin descamación, sangrado de gran-
des áreas de la piel y afección de las articulaciones. Investigaciones recientes tam-
bién sugieren que el riesgo de comorbilidades como las enfermedades cardiovascu-
lares esta aumentado en estos pacientes, magnificando así la necesidad crítica del 
acceso oportuno a opciones de tratamientos eficaces.2 

Es por ello que en 2014, los Estados miembros de la Organización Mundial de la 
Salud (OMS) reconocieron a la psoriasis como una enfermedad grave no transmisi-
ble, adoptando la resolución WHA 67.9, en la que reconocen la necesidad de realizar 
esfuerzos multilaterales para crear conciencia y combatir la estigmatización asocia-
da al trastorno, además de identificar que existen demasiadas personas en el mundo 
que la padecen, frecuentemente relacionada al diagnóstico incorrecto o tardío, opcio-
nes de tratamiento inadecuadas y/o acceso insuficiente a la atención especializada.2 
No obstante, actualmente se cuenta con avances notables que han permitido mejo-
rar el conocimiento de la patogénesis, llevando así  a la identificación de varias 
dianas terapéuticas novedosas.5 

La psoriasis antiguamente se consideraba como una enfermedad limitada a la piel 
con pocas implicaciones en la salud general, pero en estudios epidemiológicos más 
recientes se ha demostrado que los pacientes con psoriasis tienen un incremento en 
la incidencia de otras condiciones crónicas inflamatorias, tales como artritis reuma-
toide, enfermedad inflamatoria intestinal, obesidad, diabetes mellitus tipo 2, enferme-
dad cardiovascular, ictus, depresión y ansiedad, por lo que ahora se considera como 
una enfermedad sistémica en la que el impacto es más que cosmético.6 Por otro 
lado, se estima que alrededor de un 10% de los pacientes de 18 a 34 años, pueden 
presentar ideación suicida.7-9 

Discutir los puntos de vista, las emociones y el comportamiento de los pacientes 
puede permitir la identificación de "señales de alerta" que pueden ser responsables 
de la angustia psicológica.7 Bajo este marco, los pacientes con psoriasis tienen un 
39% más de probabilidades de ser diagnosticados con depresión que aquellos que 
no la padecen, mientras que el riesgo de un diagnóstico de ansiedad es un 31% más 
alto.5 

Además de la piel, la psoriasis puede estar asociada con una artritis inflamatoria 
conocida como Artritis Psoriásica (APs) que puede afectar cualquier articulación 
incluyendo la columna vertebral, estimándose que alrededor del 30 al 40% de los 
pacientes la desarrollarán en algún momento de su vida.2,10 Los pacientes con APs 
presentan pronósticos variables: aproximadamente el 47% desarrolla erosiones 
radiográficas evidentes a los 2 años después del diagnóstico y hasta un 68% des-
pués de los 5 años. Hasta el 40% de los pacientes con APs desarrollarán enfermedad 
axial y se estima que entre el 5 y el 8% desarrollan el fenotipo extremo de la Artritis 
Psoriásica Mutilante.5

Introducción
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Hasta el 84% 
de los pacientes con
APs presentan
manifestaciones
cutáneas antes
del primer síntoma
clínico evidente a
nivel articular.

Introducción

Hace algunos años algunos profesionales mantenían la idea errónea de que la APs 
tenía un curso más leve que la artritis reumatoide y no requería un tratamiento espe-
cífico; sin embargo, estudios recientes muestran que la APs constituye una artropatía 
progresiva e incapacitante con consecuencias tan graves como la AR. La falta de 
conocimiento de los síntomas entre los pacientes, los médicos de atención primaria 
y los dermatólogos pueden retrasar la derivación de un paciente al reumatólogo.7 

Lo que explica por qué a menudo los dermatólogos son los primeros especialistas en 
enfrentarse al reto de establecer un diagnóstico precoz de la APs y aunque están 
ampliamente familiarizados con las lesiones cutáneas de la psoriasis, pueden tener 
menos experiencia con las manifestaciones musculoesqueléticas asociadas, 
además de que la mayoría no realizan un cribado de APs en la práctica clínica habi-
tual lo que implica un potencial retraso diagnóstico. La prevalencia estimada de APs 
no diagnosticada entre los pacientes con psoriasis que están recibiendo tratamiento 
en consultas dermatológicas oscila entre el 15 y el 30%.11-12 Por lo que para garantizar 
unos buenos resultados clínicos a largo plazo es esencial que los dermatólogos 
lleven a cabo un cribado sistemático de la APs en los pacientes con psoriasis, por lo 
que deben obtener una formación y una práctica adecuadas que les permitan hacer 
un diagnóstico de sospecha de APs y realizar una derivación precoz al reumatólogo, 
quien podrá confirmar el diagnóstico e iniciar el tratamiento antes de que se produz-
ca un daño articular permanente.13,14

El diagnóstico tardío da como resultado mayor deterioro funcional y erosión ósea 
provocando retraso en el tratamiento lo que puede impactar negativamente la salud 
mental del paciente debido al aumento de las limitaciones funcionales y la disminu-
ción de la calidad de vida.7 
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La importancia de trabajar a través de un grupo interdisciplinario que incluya a los 
Dermatólogos para lograr reducir el número de pacientes que quedan sin diagnosti-
car es elemental.7 

Tanto la psoriasis como la APs afectan negativamente la calidad de vida. En los 
pacientes con APs, la mejora de su calidad de vida depende del tratamiento exitoso 
de la piel y las articulaciones. Los pacientes frecuentemente padecen un aumento en; 
trastornos del sueño, fatiga, estrés leve, depresión, cambios de humor, mala imagen 
corporal, y una productividad laboral disminuida.9 El dolor, la fatiga y los problemas 
de la piel se encuentran entre las preocupaciones más importantes del paciente.8 La 
APs se asocia a una peor calidad de vida versus los pacientes con solo psoriasis ya 
que tienen un estado funcional inferior y mayor discapacidad.7

La carga significativa de la calidad de vida en los pacientes con APs y la necesidad 
insatisfecha presenta variaciones notables en las respuestas que se obtienen entre 
países. Entre las principales preocupaciones que presenta la enfermedad se encuen-
tran: afectación del bienestar emocional, mental, relaciones con familiares y amigos, 
las relaciones de pareja incluyendo el ámbito de intimidad, así también como la capa-
cidad física, la productividad laboral y desarrollo profesional. Todas estas impactan-
do de manera moderada la calidad de vida del paciente.10 

El manejo clínico de la Psoriasis y la Artritis Psoriásica ha cambiado considerable-
mente en las últimas décadas, principalmente como resultado de nuevas estrategias 
de diagnóstico y tratamiento oportuno, tratamiento personalizado y búsqueda de la 
remisión. La introducción de los agentes biológicos ha logrado mejorar de manera 
significativa la calidad de vida de los pacientes .15  

En línea con el manejo clínico de la Psoriasis y la Artritis Psoriásica el Grupo de Inves-
tigación y Evaluación de la Psoriasis y la Artritis Psoriásica (GRAPPA) reiteran que el 
manejo óptimo de los pacientes sigue siendo un gran desafío y destacan la necesi-
dad de un mejor abordaje y rapidez del tratamiento. Con respecto a las pautas tera-
péuticas enfatizan dominios clínicos claves tales como: artritis, espondilitis, entesitis, 
dactilitis, piel y uñas.7

El diagnóstico y tratamiento
oportunos de la APs son
importantes para prevenir
la enfermedad progresiva
y daño articular irreversible
o posible invalidez.

Introducción
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Introducción

Al evaluar la actividad de la enfermedad, los médicos deben utilizar medidas de resul-
tado completadas tanto por el médico tratante como por el paciente, ya que reflejan 
mejor la multi-dimensionalidad del impacto en la APs. Las evaluaciones y el trata-
miento deben contar con el apoyo multidisciplinario entre especialistas para consoli-
dar mejoras en la evolución del paciente.8,16,17 Con respecto a la fuerza laboral sanita-
ria como eje fundamental para la atención es presumible que el número de reumató-
logos disminuya alrededor del 30% entre 2015 y 2030 por lo que es importante se 
puedan tomar acciones en este sentido para evitar sobrecargas en el equipo de 
profesionales, así como falta de acceso al grupo de especialistas.18 ,19 

Tanto EULAR como GRAPPA recomiendan la toma de decisiones compartidas entre 
el paciente y el médico, teniendo en cuenta la eficacia, la seguridad y los costos, así 
como las preferencias y expectativas del paciente. Se otorga a los pacientes un papel 
cada vez más activo en el recorrido asistencial. Para facilitar este proceso, los cana-
les de comunicación entre el paciente y el médico deben permanecer siempre abier-
tos. Los pacientes involucrados en el proceso de toma de decisiones parecen tener 
mejores resultados y una mayor satisfacción en su atención médica.18,19,20, 
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Se considera esencial seguir trabajando en la eficiencia del sistema y en una atención 
centrada en el paciente y por lo tanto una creciente participación de ellos(a) en la 
toma de decisiones. En este sentido, cobran gran importancia las organizaciones de 
pacientes que no sólo ejercen una excelente tarea educativa en relación al autocuida-
do y a la defensa de los derechos, sino también como órganos de representación 
colaborativa con autoridades sanitarias, sociedades científicas y otros actores 
claves para lograr los objetivos comunes y asegurar que las políticas públicas 
respondan a las necesidades de los pacientes.18,23  

Un ejemplo claro, ha sido la estrategia que PANLAR viene desarrollando desde hace 
unos años a través del Grupo Juntos, un comité permanente de trabajo entre espe-
cialistas y líderes de la región que tiene por misión el desarrollo de acciones de cola-
boración conjunta. En esta línea en 2018 se publicó el Manifiesto de necesidades de 
pacientes con enfermedades reumáticas24 y dentro de esas líneas de acción se iden-
tificó la necesidad de seguir trabajando para dar visibilidad a las enfermedades 
reumáticas, mejorando el acceso oportuno al diagnóstico y a los tratamientos más 
efectivos.

Este proyecto impulsará una serie
de recomendaciones tendientes a mejorar
el abordaje de los pacientes con EP
y a disminuir el estigma asociado
a la enfermedad aumentando las
posibilidades de una mejor calidad de vida. 

Introducción
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Este tipo de documentos contienen un conjunto argumentado de propuestas de 
acción comunitaria en un ámbito específico, como en este caso la EP. Para ello, es 
imprescindible involucrar a los representantes de grupos de interés y los distintos 
actores (stakeholders).

Por otra parte, este documento busca hacer frente a retos relacionados con el 
acceso a servicios de calidad, la atención centrada en la persona y la sustentabilidad 
del sistema sanitario a nivel global.  

El objetivo principal de esta iniciativa ha sido la de desarrollar un documento basado 
en evidencia que describa los desafíos clave que se deben afrontar con relación a las 
personas que conviven con enfermedad psoriática. A través de este documento se 
obtendrán recomendaciones para mejorar las acciones en las políticas públicas y 
compartirlas con la región.

Objetivos
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Metodología

Para responder a los objetivos que persiguió este documento, se utilizó una metodo-
logía de tipo cualitativa que incluyó la organización de grupos de discusión o focus 
group con expertos reconocidos.
 
En primera instancia se conformó un Comité de expertos conformados por represen-
tantes especialistas de PANLAR en psoriasis y artritis psoriática, y líderes de organi-
zaciones de pacientes de los siguientes países: Argentina, Brasil, Colombia, Costa 
Rica, Chile, Ecuador, Estados Unidos, México, Panamá, República Dominicana y 
Uruguay.

Se realizó una distribución de los participantes en los grupos de manera que existiera 
un equilibro entre profesionales y líderes de pacientes y que en ambos grupos estu-
vieran representados todos los países participantes. El desarrollo de este estudio se 
estructuró de acuerdo a las fases que se presentan a continuación: 

La base de datos bibliográfica es recolectada por la National Library of Medicine USA, 
recopilada a través del sitio PUBMED. Los criterios de búsqueda que fueron conside-
rados fueron revistas con menos de 10 años de antigüedad, artículos clínicos, 
revisiones o documentos con las palabras clave: "psoriatic", "psoriatic arthritis", "qua-
lity of life" and "psychosocial factors" obteniéndose el artículo completo. 
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Revisión de la
literatura científica1

Los miembros del comité de expertos recibieron una invitación a participar donde se 
les informó de los objetivos del estudio, además de información acerca de la dinámi-
ca y el rol que se esperaba de ellos con su participación en el grupo.

Trabajo
de campo2



Se organizaron dos grupos de discusión en formato virtual el 2 y el 3 de julio 2021. 
Cada grupo contó con la participación de 12 expertos y tuvo una duración aproxima-
da de dos horas respectivamente. Las sesiones fueron moderadas por un investiga-
dor experto en este tipo de técnicas, y se contó con el asesoramiento de 2 profesio-
nales que tomaron notas. 

Antes de comenzar la sesión se reiteró la información sobre los objetivos del estudio 
y se anunció que la sesión se grabaría, garantizando la confidencialidad de los datos 
que fueron recogidos. Cada participante firmó una hoja de consentimiento informa-
do (Anexo 2).  Se siguió un guion semi-estructurado, que se desarrolló a partir de la 
revisión científica y que sirvió de disparador para abordar los distintos temas, consti-
tuyendo además, el requisito principal para que se genere el intercambio de opinio-
nes entre los distintos participantes (Anexo 1). 

A través de un proceso de codificación, se detectaron los mensajes claves, corres-
pondientes a las distintas áreas temáticas previamente identificadas y se realizó un 
análisis de contenido.25  Se reportan en este documento algunos de los verbatim o 
expresiones textuales de los participantes, asegurando su confidencialidad. 26

Cada grupo elaboró un listado de recomendaciones que se integraron en 10 puntos 
finales. Los expertos de ambos grupos revisaron, hicieron comentarios y consensua-
ron las recomendaciones finales que se detallan en este documento. 

Elaboración del
informe de resultados3

Metodología
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Resultados
por área de acción

Acceso a diagnóstico
y tratamiento oportuno

Políticas
de salud

Organizaciones
de pacientes y comunidad

Sociedades
Científicas



Acceso a diagnóstico y tratamiento oportuno

Detección, derivación al especialista y diagnóstico oportuno

La detección oportuna de la enfermedad psoriásica constituyo uno de los primeros 
puntos de acuerdo entre los expertos. Esto requiere, según su parecer, de una mayor 
capacidad de tamizaje y derivación al reumatólogo especialista. Para ello, recomien-
dan estrategias coordinadas que estén dirigidas a una mayor formación de profesio-
nales que reciben en sus consultas a estos pacientes como pueden ser dermatolo-
gía, médico de atención primaria, medicina interna, fisiatría entre otros., para poder 
hacer una derivación rápida ante la sospecha. Otra de las acciones necesarias está 
dirigida a implementar métodos de screening sencillos y rápidos que permitan ir 
identificando quienes pueden ser candidatos a una serie de pruebas más profundas 
para conocer su situación. Una de las problemáticas identificadas es que en muchos 
de los casos, el proceso de detección se puede prolongar meses o años según el 
lugar de residencia del paciente y el acceso que pueda tener a la consulta con un 
especialista, es por ello la importancia de estrategias que optimicen los tiempos en 
el recorrido de atención asistencial.

La derivación oportuna al especialista permitirá un abordaje y control precoz de la 
patología, la prescripción del tratamiento terapéutico apropiado y el acompañamien-
to y debido seguimiento del médico tratante, garantizando así las mejores opciones 
disponibles.

Para garantizar buenos resultados clínicos a largo plazo es esencial que los dermató-
logos lleven a cabo un cribado sistemático de la APs en los pacientes con psoriasis, 
por lo que deben obtener una formación y una práctica adecuada que les permitan 
hacer un diagnóstico de sospecha de APs y realizar una derivación oportuna al 
reumatólogo, quien podrá confirmar el diagnóstico e iniciar el tratamiento antes de 
que se produzca un daño articular permanente.

“Que los dermatólogos también lo hagan, de alguna forma invitar a tener una valora-
ción específica para detectar tempranamente la enfermedad … pero un paciente que 
venga con dolor articular debe ser evaluado por un reumatólogo…  porque a veces los 
sistemas de salud dilatan la referencia oportuna de los pacientes, porque no cumplen 
criterios o el médico cree que lo puede manejar él, etcétera.”
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Abordaje por parte de un equipo multidisciplinar y Centros de especialidad 

Tratándose de una enfermedad sistémica e inflamatoria, los especialistas recomien-
dan un abordaje multi e interdisciplinar con la coordinación del reumatólogo, además 
de la colaboración con otras especialidades que tienen que ver con el seguimiento de 
las posibles comorbilidades asociadas a esta condición como pueden ser: oftalmolo-
gía, cardiología, gastroenterología, entre otras.

Cuando se refieren al equipo de atención también se hace hincapié en la formación 
especializada de profesionales de enfermería con el objetivo de brindar un segui-
miento adecuado en los pacientes que conviven con esta condición. 

Para ello, se hace imprescindible el acceso al arsenal terapéutico que garantice las 
mejores opciones para los pacientes, utilizando distintas líneas de tratamiento y 
fármacos con diferentes mecanismos de acción, para la prevención de daños articu-
lares y discapacidad asociada. Coinciden además en contar con centros especializa-
dos para la atención integral de esta patología y un mayor compromiso con la investi-
gación e impacto en calidad de vida.

Especial mención se realizó en la importancia del seguimiento de la calidad de vida 
de los pacientes, ya que muchos de ellos ven interrumpidos o disminuidos sus con-
tactos sociales y/o sus posibilidades laborales, a causa del estigma relacionado a la 
enfermedad, y con ello las opciones de continuar una vida económicamente activa. 
Los expertos revelan que, los síntomas de ansiedad y depresión son frecuentes en 
estos pacientes, y algunos pueden presentar riesgo de suicidio si no reciben trata-
miento psicológico adecuado. Por este motivo, la recomendación va dirigida a la 
necesidad de integrar en esos equipos a profesionales de salud mental expertos en 
esta patología.

“acceder a generar plazas de fuerza laboral disponibles, están faltando muchos 
reumatólogos en toda América, entonces si pensamos formar en reumatología hay 
pocos planes para ello, por ejemplo: hacia la formación de enfermeras especialistas 
en reumatología, la necesidad de  formación del  equipo multidisciplinario…”
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Educación de los pacientes, engagement y advocacy

Entre las claves principales de mejora se detectó la importancia de la educación a los 
pacientes incluyendo a sus familiares y cuidadores. En este sentido se constató la 
gran labor que realizan las organizaciones de pacientes en la promoción del autocui-
dado y en fortalecer en los pacientes las posibilidades de una participación más 
activa en la toma de decisiones compartidas. 

“La importancia de la autonomía de las organizaciones de pacientes, pero también la 
importancia de la colaboración con sociedades científicas para que se produzca un 
trabajo de calidad, que ha fortalecido y ha potenciado mucho la reumatología”

Las acciones de contención emocional y seguimiento de las barreras a las que se 
tienen que enfrentar los pacientes, es otra de las funciones principales que coordinan 
estas organizaciones dando respuesta a casos que se encuentran en especial situa-
ción de vulnerabilidad. 

El trabajo conjunto entre organizaciones de pacientes y sociedades científicas, según 
afirmaron los expertos, debe articularse con otros actores claves para poder promo-
ver políticas públicas y el respaldo necesario para garantizar el acceso y continuidad 
terapéutica necesaria para disminuir el impacto de la enfermedad en los pacientes y 
sus familias y preservar al máximo la funcionalidad, calidad de vida y actividad labo-
ral de los afectados.

“…el rol de los de los pacientes es fundamental, y ese rol me parece que hay que 
llevarlo con el tema de educación y con el tema de apoyo mutuo a lo que llaman tejido 
social, que te permite poder enfrentar una enfermedad crónica como puede ser esta.”

“partimos de que un paciente que conozca bien su poderío, sus síntomas, saber qué 
hacer, dónde ir … y las organizaciones de pacientes y digámoslo las sociedades cien-
tíficas y todo en su programa de educación, van a poder brindar información comple-
mentaria, yo pienso que la educación es fundamental…”
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Estigma social y campañas de difusión

Otra de las actividades gestionadas por las organizaciones de pacientes son las 
distintas campañas de difusión y concientización para que la sociedad conozca 
mejor la patología y como una medida para disminuir el estigma asociado a ella. Uno 
de esos objetivos seguramente se refiera a superar las barreras meramente estéticas 
y centrar la atención en que se trata de una enfermedad crónica, a largo plazo con 
potenciales comorbilidades asociadas, a las que hay que tener bajo seguimiento y 
control para maximizar las oportunidades de lograr mejorar la  calidad de vida.

“Los grupos de pacientes tienen que trabajar frente al impacto del  fuerte estigma 
social, es importante el hecho de poder incorporar esta recomendación desde la 
prescripción social” 

22

Resultados por área de acción
Organizaciones de pacientes y comunidad 



Investigación

Uno de los puntos de referencia que ha centrado la discusión de los expertos partici-
pantes en este estudio, ha sido el de unificar a nivel regional, escenario en el que ya 
se está trabajando desde PANLAR, la realización de guías de práctica clínica para el 
abordaje completo de la artritis psoriásica que permitan ofrecer tratamientos soste-
nidos y de calidad, con objetivos terapéuticos que respeten las necesidades de los 
pacientes. De este modo se contarían con estándares de atención y líneas de acción 
sobre los protocolos a seguir. 

También se destacó la necesidad de potenciar la investigación epidemiológica en la 
región para poder contar con datos de evidencia que puedan ir respaldando esa toma 
de decisiones. Junto a ello es necesario además, poder promover estudios de impac-
to en calidad de vida de los pacientes de manera de poder identificar el grado de afec-
tación a todos los niveles, psicológico, social, laboral, económico y de qué manera la 
posibilidad de un acceso oportuno puede mejorar las oportunidades de llevar adelan-
te una vida lo más normal posible. 

Formación continua 

La puerta de acceso de estos pacientes sigue siendo el profesional de dermatología 
o el de atención primaria y en este sentido existe una coincidencia entre los expertos 
acerca de la importancia de ofrecer mayor formación y actualización de estos profe-
sionales que son quienes podrán tener los parámetros necesarios para proponer 
estudios de mayor profundidad, estudios de cribado y detectar de manera precoz la 
patología con una derivación al especialista en reumatología.

Los expertos tanto especialistas como líderes de organizaciones de pacientes 
advierten que muchos pacientes con psoriasis pueden llevar años hasta que logran 
llegar al diagnóstico de APs con la consiguiente pérdida de oportunidades terapéuti-
cas y un impacto importantísimo en el pronóstico de la enfermedad.

Aumento de los profesionales reumatólogos en la región 

Desde el ámbito colegiado también se pone el foco en la posibilidad de dar impulso 
a la especialidad, ya que, según los datos revelados por PANLAR, existe un número 
insuficiente de reumatólogos en la región, lo que agrava las condiciones de acceso, 
sobre todo para pacientes que residen en zonas alejadas de los centros urbanos o las 
grandes ciudades. Otra de las recomendaciones que plantean tiene que ver con un 
mayor conocimiento social de esta condición. Hay que superar el mito de que la 
enfermedad psoriásica sólo tiene que ver con un hecho estético, cuando en realidad 
es una enfermedad multisistémica, con importantes comorbilidades asociadas. 
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Acceso a tratamientos continuos 

Desde los gobiernos y quienes se ocupan de las estrategias de abordaje a enferme-
dades crónicas, es importante que identifiquen la manera correcta de detección de 
esta condición y ofrecer tratamientos continuados que aseguren la anticipación de 
mayores complicaciones. 

“Promover la accesibilidad de los pacientes a los tratamientos, considerando la 
mayor variabilidad de mecanismos de acción, teniendo en cuenta la relación con los 
gobiernos y el sistema de salud de cada uno de los países.” 

Los sistemas de salud modernos deben garantizar ámbitos sistemáticos de partici-
pación donde se puedan trasladar las necesidades y prioridades de los pacientes 
para juntos diseñar estrategias que se ajusten mejor a la manera en que esperan ser 
atendidos. 

Para ello es imprescindible un diálogo estrecho entre todos los actores claves y 
tomadores de decisiones,  asociaciones de pacientes, sociedades científicas y auto-
ridades gubernamentales para que a través de mecanismos de participación siste-
mática puedan colaborar en estrategias solidas que aseguren a este tipo de pacien-
tes las necesidades de atención que requieren. 

“A nivel de políticas públicas hay que generar estrategias que muestren que se trata 
de una enfermedad incapacitante con un alto impacto a nivel laboral, psicológico y 
social, por lo que los tomadores de decisiones deben ser conscientes de las pérdidas 
laborales relacionadas… hay que contar con estadísticas de la pérdida económica.”

Aplicación a controles de farmacovigilancia y calidad

Otro de los roles del estado está ligado además a la tutela de los pacientes y por lo 
tanto a la vigilancia de productos no autorizados y falsos que dañan las oportunida-
des reales de las personas afectadas por esta patología. El fomento de la farmacovi-
gilancia comunitaria y de las autoridades, es una herramienta fundamental de detec-
ción para vigorizar los controles de calidad de los medicamentos. Entre esos pará-
metros de garantía de calidad también se encuentra legítima posibilidad de desarro-
llar estudios clínicos siempre que se cumplan los criterios establecidos por la norma-
tiva vigente de cada país. 
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Gracias a la metodología del estudio y los grupos de discusión, se determinaron 10 
recomendaciones finales la cuales se enumeran a continuación. Dichas recomenda-
ciones hacen referencia a 4 áreas fundamentales de acción: Acceso a diagnóstico y 
Tratamiento oportuno, Organizaciones de Pacientes y comunidad, Sociedades Cien-
tíficas y  Políticas de salud.

Decálogo de
recomendaciones
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Decálogo de
recomendaciones

Como parte del trabajo colaborativo entre los diferentes grupos de expertos especia-
listas reumatólogos y líderes de organizaciones de pacientes representando a 11 
países de la región, se pudieron plasmar diez recomendaciones que atender con 
urgencia, en donde se requieren sumar esfuerzos multilaterales que logren combatir 
el sufrimiento causado por esta enfermedad compleja. 

Abordar de manera sistemática estás acciones, será fundamental para mejorar el 
diagnóstico precoz, acceso al arsenal terapéutico requerido, instalación del trata-
miento oportuno, sensibilización de la enfermedad,  acciones adecuadas contra el 
estigma que eviten la exclusión, reincorporación óptima de los pacientes a la comuni-
dad social, integración de los grupos interdisciplinarios entre ellos el área de derma-
tología como parte fundamental en el recorrido de la atención, así como lograr rutas 
de acción por parte de los sistemas de gobierno para generar soluciones prácticas 
que brinden la atención centrada en el cuidado de los pacientes y eleven significativa-
mente la calidad de vida.

Para finalizar el documento de posición se comparte en su variante extendida, el 
decálogo de recomendaciones finales emitidas por el grupo de expertos a través de 
los grupos de discusión, y que van en línea con la evidencia publicada a través de 
documentación científica.
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Atención eficiente al paciente a través del apoyo transdisciplinario 
integrado, que tome en cuenta las comorbilidades y los abordajes de 
tratamiento por guías de práctica clínica y estándares mínimos de 
atención. 27-31

Recomendaciones

Asegurar el acceso adecuado a métodos e instrumentos diagnósti-
cos para una detección precoz de la enfermedad, que evite el retraso 
en su tratamiento integral e incorpore alternativas de seguimiento a 
través de la telemedicina en el caso de poblaciones lejanas a los cen-
tros sanitarios1, 32-36 

Apoyo psicológico integral a los pacientes, por especialistas prepa-
rados que se incorporen al equipo transdisciplinario de tratamiento 
del paciente con enfermedad psoriásica, que puedan identificar de 
manera precoz, la presencia de alguna condición mental, como parte 
de las comorbilidades y que brinden soporte en esta acción a las 
organizaciones de pacientes,incluyendo estrategias para la preven-
ción del suicidio.37-41 

Innovación en el área de educación para los pacientes, familiares, 
cuidadores y organizaciones de la sociedad civil, a través del trabajo 
entre pares, que permitan consolidar escuelas de pacientes, forma-
ción y desarrollo de programas que generen pacientes, familiares y 
cuidadores expertos, como pilar fundamental para la toma de deci-
siones compartidas con los profesionales sanitarios y la detección 
oportuna de signos y síntomas para su atención y derivación.42-46     

Colaboración estrecha de las organizaciones de pacientes y las 
sociedades científicas, para el desarrollo de estrategias y campañas 
a favor de incidir en políticas de salud, reducción de costos, sensibili-
zación de la enfermedad y sus complicaciones, la no estigmatiza-
ción, el autocuidado, las cuales también se puedan ejecutar a través 
de canales de comunicación digital. 42,47,48         
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Educación continua y actualizada a profesionales de la salud de 
atención primaria y otras especialidades (Dermatología, Enfermería, 
Medicina interna, Fisiatría y Reumatología) con el objetivo de preser-
var estándares de calidad en la fuerza sanitaria y así mismo lograr 
una atención oportuna y derivación a través de la identificación de 
signos y síntomas en el paciente.49-53               

Recomendaciones

Diseñar estrategias que aseguren el acceso eficiente a reumatólo-
gos especialistas, así como la generación de recursos y plazas de 
trabajo que incrementen la fuerza de salud laboral en las especialida-
des reumatológicas.54-56       

Trabajo en conjunto con los tomadores de decisiones para eficientar 
el acceso, la cobertura de aseguradoras privadas, el abasto de medi-
camentos de primera línea, segunda línea e indicados por el especia-
lista (con mayor urgencia en el sector público que es en donde más 
barreras enfrentan los pacientes y los profesionales de la salud) que 
permitan ofrecer tratamientos sostenidos y de calidad, con objetivos 
terapéuticos que respeten las necesidades de los pacientes. 62-66    

Fomentar estudios epidemiológicos, económicos y sociales con el 
objetivo de generar y presentar evidencia acerca de los costos rela-
cionados a la baja laboral, pérdidas laborales, carga social de la 
enfermedad, estigmatización, tomando en cuenta su relación favora-
ble con el manejo temprano, adecuado y controlado de la enferme-
dad, para la óptima incorporación del paciente a la sociedad.57-61

Fomentar la farmacovigilancia comunitaria como herramienta de 
detección que apoye los controles de calidad de los medicamentos, 
así como la aplicación de controles de farmacovigilancia y calidad 
por parte de las autoridades sanitarias, para evitar la introducción de 
medicamentos falsos, no autorizados, así como el desarrollo de 
estudios farmacológicos que no cumplan con los estándares de 
calidad. 67-70   
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Anexo 1

Necesidades
relativas
a la detección
y diagnóstico 

1 ¿Cuál es la situación actual en el proceso de 
detección de la Psoriasis y la Artritis Psoriática?

¿Qué nivel de conocimiento de acuerdo con su 
experiencia, tiene la sociedad acerca de este tipo 
de enfermedades?

¿Cuáles son las barreras que se presentan para 
un diagnóstico oportuno?

¿Qué estrategias de mejora podrían implemen-
tarse en este ámbito?

Disponibilidad de especialistas.

Necesidades
relacionadas
a la atención
clínica

2 ¿Qué deficiencias se pueden encontrar en el 
proceso asistencial?

¿Cómo sería la asistencia que necesitan los 
pacientes y qué profesionales deberían incluirse 
en el equipo?

¿En Latinoamérica se puede hablar de toma de 
decisiones compartidas en relación al trata-
miento?

¿Cree que hay un buen manejo de la sintomato-
logía en el paciente (picazón, ardor, irritación, 
inflamación de las articulaciones, entre otras)?

¿Cuáles son las necesidades de seguimiento y 
remisión de brotes?

¿Qué estrategias son necesarias para afrontar la 
discapacidad?

¿Qué instrumentos pueden ayudar a tener la 
población identificada y sus necesidades en las 
distintas fases de atención?

Guión del grupo de discusión
Necesidades de pacientes con

enfermedad psoriática en la región

Guión de  investigación 
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Guión del grupo de discusión
Necesidades de pacientes con

enfermedad psoriática en la región

Necesidades
psicológicas,
emocionales
y espirituales

3 ¿Qué compromiso psicológico advierten en el 
paciente que recibe el diagnóstico de Psoriasis y 
la Artritis Psoriática ?

¿De qué manera impacta la enfermedad en la 
relación de pareja y familia?

¿Qué sentimientos invaden a la persona que la 
padece? 

¿Cree necesario el apoyo profesional en los 
casos que así lo requieran? 

Rol de las
organizaciones
de pacientes

5 ¿Qué rol estratégico deben ocupar las organiza-
ciones de pacientes para mejorar la calidad de la 
atención de las personas que la padecen?

¿De qué manera se pueden empoderar a los 
pacientes y educarlos en autocuidado?

¿Es necesaria una relación de colaboración con 
las Sociedades Científicas?

Necesidades
sociales
y laborales

4 ¿Qué barreras encuentra la persona frente a la 
estigmatización de la enfermedad y que afecta 
la vida social de la persona?

¿Cuáles son las necesidades que han identifica-
do?

Impacto en el ámbito laboral y de los compañe-
ros de trabajo.

Políticas
públicas
y de acceso.

6 ¿En Latinoamérica que barreras hay en el 
acceso a medicamentos de primera línea de 
tratamiento?

A modo de mensajes claves ¿Cuáles son las 
recomendaciones claves a nivel de planes de 
salud y políticas públicas para garantizar una 
atención de calidad para las personas afectadas 
y de sus cuidadores informales?

Anexo 1
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Anexo 2

Se está llevando a cabo el desarrollo de un documento de posición para conocer las 
Necesidades de Pacientes con Psoriasis y Artritis Psoriásica en la región.

Para alcanzar este objetivo, se llevará a cabo el desarrollo de un documento de 
posición utilizando la técnica de grupo focal. En dicho grupo de discusión Ud. ha 
sido invitado a participar como experto para compartir sus experiencias y la infor-
mación que tiene acerca de la situación de los pacientes en su país.

La duración de la sesión será de 2 horas aproximadamente y estará moderada por 
un experto investigador, esto con la intención de recolectar en detalle la informa-
ción que nos proporcione. Dicha sesión será grabada. 

Les recordamos que la participación en este estudio es voluntaria y que podrá 
retirarse en el momento que lo considere oportuno. Sus datos personales y la infor-
mación que nos facilite se mantendrán confidenciales para todas las personas 
externas al equipo de investigación y serán utilizados solo para responder a los 
objetivos de este estudio, respetando las declaraciones internacionales vigentes 
(Código de Núremberg en 1947, la Declaración de Helsinki en 1964 y la Declaración 
de Tokio en 1975). 

Hoja de información y consentimiento informado.

Nombre y apellido:

Afilicación / Institución

País de origen

DNI

Lugar y fecha:

Firma

Gracias por su colaboración.
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