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Vad vill var organisation uppna?
Virt vardagliga, kortsiktigare mal 4r som var vision uttrycker genom ”Ett bra liv £6r alla med
psoriasis och psoriasisartrit”.

Psoriasisférbundet, som bildades 1963, har frin borjan det langsiktiga malet om god psoriasisvard
pa lika villkor 6ver hela landet, en psoriasisforskning av internationell klass, 6kad kunskap om
psoriasis och psoriasisartrit i samhillet liksom 6kad forstaelse for vad det innebir att leva med
sjukdomen, hilsa och livskvalitet for psoriasissjuka samt fler och néjdare medlemmar i
Psoriasisforbundet.

Malen uppnar Psoriasisforbundet genom ett aktivt paverkansarbete, kommunikations - och
informationsinsatser, ett aktivt medlemsarbete och dandamalsanknuten insamlingsverksamhet.
Insatserna sker i huvudsak i samverkan mellan lokalavdelningar (44 stycken) som i sin tur ér
anslutna till region- eller linsavdelningar (21 stycken) och férbundet centralt.

Psoriasis dr en kronisk och icke smittsam systemsjukdom som péaverkar huden, lederna och
sjalvkinslan. Malet dr att det kridvs en vil fungerande vardkedja. 300 000 tusen svenskar har nagon
form av psoriasis vilket gor den till en folksjukdom.

Ett annat langsiktigt mal 4r att genom langsiktig forskning nirma sig svaret pa gatan varfér man far
psortiasis och behandlingar som leder till en férbattrad livskvalitet.

I vilket organisatoriskt sammanhang verkar var organisation?

Psoriasisforbundet dr organiserat som en svensk folkrorelse, riksforbund, linsavdelningar och
lokala (kommunala) avdelningar. Totalt 65 lins- och lokalavdelningar med cirka 14 000
medlemmar. Genom den lokala férankringen och arbetet i de olika linen fir medlemmarna och de
psoriasissjuka samt anhoriga stéd och hjilp diar man bor. Avdelningarna driver paverkansarbetet
gentemot landstingens sjuk- och hilsovard till gagn f6r de psoriasissjuka.

Dirutéver dr Psoriasistérbundet representerat i en rad sammanhang av vilka foljande ar av storst
betydelse: Funktionsratt Sverige, Arbetarnas Bildningsforbund (ABF), Internationell
sammanslutning av psoriasisférbund (IFPA) och Nordiska Psoriasisférbundens Samarbetsorgan

(NordPSO).

Vilka strategier har vi f6r att uppna vara mal?

Den strategiska inriktningen av verksamheten tydliggérs i form av fem huvudomraden, som anger
prioriterade omraden och processer 1 arbetet. Inom ramen fér dessa omraden bryts
verksamhetsinriktningens 6vergripande mal ned till uppféljningsbara érliga verksamhetsmal och
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aktiviteter. Huvudomradena ”Vard och behandling”, ”Forskning om psoriasis och psoriasisartrit”,
”Kommunikation”, ”Verksamhet och medlemmar” och ”Ekonomi”. Uppfdljning av verksamhet
och ekonomi rapporteras l6pande under dret i bland annat Psoriasistidningen, pa hemsida och 1
arsredovisningen.

Vilken kapacitet och kunnande har vi for att uppna vart mal?

Forbundsstyrelsen leder det strategiska arbetet efter riksstimmans beslut, Riksstimman
sammantrider vart 3:e ar, dar styrelsen viljs samt dess arbete utviarderas och framtiden utstakas i
form av en verksamhetsinriktning. Férbundsstyrelsen bestar av tretton ledamoter ledda av sin
ordférande. Ledamdéternas kompetens redovisas pa hemsidan.

Pa Psoriasisférbundets kansli arbetar atta medarbetare med det operativa arbetet. Dessa har
dokumenterad kompetens och erfarenhet f6r arbetet som ska utféras. Tjansterna faststillts av
torbundsstyrelsen och bestar av kanslichef, ekonomihandliggare, redaktr, kommunikator,
verksamhetssamordnare vard - behandling och forskning, marknad — insamlingsansvarig,
samordnare organisationsfragor, samordnare medlemsfragor och fundraiser.

Insamlingskontor 1 Karlstad bestar av tva medarbetare, platsansvarig och insamlingscoach.

For Psoriasistorbundet har forskning alltid varit av mycket stor betydelse och férbundet har som
del av sitt syfte att verka for upplysning och forskning om psoriasis och psoriasisartrit.

Psoriasisforbundet forvaltar tva stiftelser, Stiftelsen Psoriasisfonden och Stiftelsen Gosta A
Karlssons 60-ars fond. Stiftelserna stodjer vetenskapliga projekt som syftar till att 6ka kunskapen
om psoriasis och psoriasisartrit, psoriasissjukas levnadsvillkor och utveckling av bittre
behandlingsmetoder.

Genom stiftelserna tillfér Psoriasisférbundet medel till forskning samtidigt som man sprider
information om forskning och forskningsresultat.

Hur vet vi om organisationen gor framsteg?

Psoriasisforbundets satsning pa psoriasisforskning har bland annat lett till en 6kad forstaelse av
genetiken kring psoriasis, vilket har stor betydelse for att kartlagga drftlighet, predisposition och i
framtiden kanske dven utveckla individualiserad behandling. Stiftelserna har aven bidragit med
medel till den forskning som var férst i virlden med att pavisa kopplingen mellan psoriasis och
hjart-kirlsjukdom, vilket pabérjade utvecklingen av den moderna synen pa psoriasis som en
inflammatorisk systemsjukdom. Helt enkelt livsviktig forskning.

Stiftelserna bestir av en kombination av forskare och professorer och lekmin i egenskap av egen
erfarenhet av sjukdomen.

Psoriasisforbundet har ett medicinskt- och vetenskapligt rad med representanter fran den
medicinska professionen inom dermatologi och reumatologi.

Psoriasisforbundets medicinska och vetenskapliga rad har en viktig vigledande och informerande
roll 1 forbundets arbete med medicinska samt sjukvards- och forskningsrelaterade fragor. Radet
bestar av representanter fran den medicinska professionen inom dermatologi och reumatologi.
Radets arbete har bland annat har detta lett till en vidareutveckling av Psoriasisférbundets idé om
ett enat vardprogram till att forbundet ska fylla funktionen som en informationsplattform eller
kunskapscentra for patienter, profession och beslutsfattare kring vard och behandling,
livsstilsfragor och samsjuklighet.
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Vad har vi astadkommit sa hir langt?
En bibehallen och utvecklad nationell psoriasisforskning av internationell klass

Under 2018 beviljade Psoriasisfonden och Gésta A Karlssons 60-arsfond sammanlagt
forskningsanslag pa 4,65 mot 2,3 under 2017 MSEK. Forskningsprojekten ror bade
grundforskning och spetsforskning inom omraden sa som genetik, T-celler 1 huden, kardiovaskular
samsjuklighet vid psoriasisassocierad ledsjukdom och tarmens barridrfunktion vid psoriasis.

Forskningsresultat och forskarportritt har kommunicerats via Psoriasistidningen, férbundets
webbplats och Facebook-sida, i vilkomstpaket till nya medlemmar och genom férbundets
insamlande verksamhet. En 6versiktsbild beskrivande hur Psoriasistérbundet samlar in pengar till
forskning samt hur de foérdelas har kommunicerats via Psoriasistidningen samt finns pa férbundets

webbplats.

Varje ar genomfor Psoriasisférbundet en kartligening, Psoriasisbarometern, f6r att mata hur val
psoriasis- och psoriasisartritvarden fungerar i de 21 linen. Kartliggningen visar pa stora regionala
skillnader. Manga patienter erbjuds ingen utbildning om sin sjukdom, individuella
behandlingsplaner upprittas inte och majoriteteten av landstingen erbjuder ingen mdjlighet till
ljusbehandling pa kvillstid.

Under flera ar har forbundet jobbat malinriktat for att fa till stind nationella riktlinjer for
psoriasisvarden. Férbundet har ocksa aktivt deltagit i Socialstyrelsens arbete med de nationella
riktlinjerna som blev klara och implementerades under varen 2018. Detta dr en av de viktigaste
fragorna for forbundets arbete under det senaste artiondet. Psoriasisférbundet var dven aktivt 1
arbetet med den resolution om psoriasis som Virldshilsoorganisationens generalférsamling antog
varen 2014 och som faststiller att psoriasis dr en kronisk, icke-smittsam sjukdom kopplad till en
allvarlig samsjuklighet. Denna resolution hinvisas dven till i Socialstyrelsens nationella riktlinjer
och ligger ocksa till grund for den globala rapport om psoriasis som Virldshalsoorganisationen
publicerade 2016, vari listas ett antal aktiviteter som medlemsstater, profession samt
patientorganisationer kan genomfora for att forbittra situationen for personer med psoriasis Over
hela virlden.

Antagen av forbundsstyrelsen 2019-08-24



