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Effektrapport fér 2019 (2019-01-01-2019-12-31") i enlighet med Giva Sveriges mall for
effektrapportering

Namn: Psoriasisférbundet
Organisationsnummer: 802002-7283
Organisationsform: Ideella féreningar

Beskrivning av organisationen?, * Psoriasisférbundets ir en ideell intresseorganisation for
personer med psoriasis och psoriasisartrit samt personer som stodjer vara syften. Forbundets
uppdrag ar;

® att sprida information och kunskap om psoriasis och psoriasisartrit,
® attarbeta for battre vard- och behandlingsméjligheter,
® att verka fOr att psoriasissjuka tillf6rsikras samma ekonomiska, sociala standard som 6vriga

medborgare,

e attisamarbete med region/lins- och lokalavdelningar ge stéd och rid till vara medlemmar,
och

e att forskningen kring psoriasis och psoriasisartrit utvecklas och att behandlingsmetoderna
blir effektivare.

Vi dr verksamma i hela Sverige®.

Vir verksamhet (vara resurser och kanaler) dr dels nationella genom en Férbundsstyrelse och ett
forbundskansli, dels regionala och lokala genom 21 linsavdelningar och 49 lokalavdelningar’. De
verktyg vi anvinder fOr att na vara syften dr bland annat insamlingsverksamhet

Vi vill uppna®
Virt vardagliga, kortsiktigare mal 4r som var vision uttrycker genom “Ett bra liv f6r alla med
psoriasis och psoriasisartrit”.

Psoriasisforbundet, 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
psortiasis och psoriasisartrit i samhallet liksom 6kad forstaelse f6r vad det innebdr att leva med

11:3isjalvdiagnos
21:1 i sjalvdiagnos
32:1isjalvdiagnos
41:1i sjalvdiagnos
52.2isjalvdiagnos
62.1,2.2,2.3,2,5isjalvdiagnos
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sjukdomen, hilsa och livskvalitet for psoriasissjuka samt fler och néjdare medlemmar i
Psoriasisforbundet.

Milen uppnar Psoriasisforbundet genom ett aktivt paverkansarbete, kommunikations - och
informationsinsatser, ett aktivt medlemsarbete och dndamalsanknuten insamlingsverksamhet.
Insatserna sker 1 huvudsak i samverkan mellan avdelningar och férbundet centralt.

Psoriasis ar en kronisk och icke smittsam systemsjukdom som paverkar huden, lederna och
sjalvkinslan. Malet ar att det krivs en vil fungerande vardkedja. 300 000 tusen svenskar har niagon

form av psoriasis vilket gor den till en folksjukdom.

Ett annat langsiktigt mal ér att genom langsiktig forskning nirma sig svaret pa gatan varfér man far
psoriasis och behandlingar som leder till en forbattrad livskvalitet.

2019 inledde forbundet ett framtidsarbete som i korthet gar ut pa att stirka férbundet internt 1
termer av fler kontaktpersoner, en ligre medelalder, fler medlemmar etc. for att sta battre rustade
infor omvirldsforandringar, inte minst utvecklingen inom svensk sjukvard som vi medlemmar
maste bevaka och paverka. Infér var riksstimma 1 borjan av 2021 har vi satt upp ett antal malbilder
tor olika omraden, till exempel inférande av ett system med kontaktpersoner, vid sidan av mer
formella/administrativa enheter som lins- och lokalavdelningar. Dessa maélbilder dr dnnu inte
formulerade som matbara mal. Det ér sannolikt att sidana mal eller etappmal kommer att tas fram
under 2021. Givet detta kommer mal att sittas for:

Yttre faktorer
® En férindrad omvirld — handlar om hur vi bist kan méta en allt snabbare
teknikutveckling, vilka forutsittningar for ideellt arbete som bér finnas framgent och andra
samhillsférindringar som paverkar dven Psoriasisférbundets verksamhet.
® Sjukvardens utveckling — handlar om hur vi bist kan méta eller arbeta med ett
sjukvardssystem i stindig forindring, pa vilket sitt vi kan och bor arbeta med paverkan for
att virna medlemmarnas intressen.
Inre faktorer
o Alder — handlar om att Psoriasisférbundet ska vara ett férbund med och for alla
aldersgrupper. Det handlar ocksa om den idag h6ga medelaldern bland medlemmar och
dirmed dven bland fértroendevalda.
® Jokal nirvaro — handlar om att finnas dir folk bor, det vill siga lokalt, 1 kommuner.
¢ Ekonomi — handlar om att ha en ekonomi i balans i alla nivier, nationellt, linsvis och
lokalt f6r att kunna driva verksamhet.
® Medlemsantal — handlar dels om néjda medlemmar, men ocksia om att fa fler medlemmar,
framst for att vi tror att fler behover eller skulle tjana pé ett medlemskap. Det handlar

ocksd om trovirdighet/legitimitet samt om medlemsavgiften som intiktskilla.

Virt organisatoriska sammanhang

Psoriasisforbundet dr organiserat som en svensk folkrorelse, riksférbund, linsavdelningar och
lokala (kommunala) avdelningar. Totalt 70 lins- och lokalavdelningar med cirka 14 000
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medlemmar. Virt att notera ar att for forsta gangen sedan 2015 har férbundet 6kat i medlemsantal,
aven om det bara dr en liten 6kning, sd ser vi det som ett glidjande trendbrott. Genom den lokala
forankringen och arbetet 1 de olika linen far medlemmarna och de psoriasissjuka samt anhoriga
stod och hjilp dir man bor. Avdelningarna driver paverkansarbetet gentemot regionernas sjuk-
och hilsovard till gagn for de psoriasissjuka.

Dirutover dr Psoriasisférbundet representerat i en rad sammanhang av vilka féljande ar av storst
betydelse: Funktionsritt Sverige, Arbetarnas Bildningsférbund (ABF), Internationell
sammanslutning av psoriasisférbund (IFPA) och Nordiska Psoriasisférbundens Samarbetsorgan

(NordPSO).

Vira strategier

Den strategiska inriktningen av verksamheten tydliggérs i form av fem huvudomraden, som anger
prioriterade omraden och processer i arbetet. Inom ramen for dessa omraden bryts
verksamhetsinriktningens évergripande mal ned till uppféljningsbara arliga verksamhetsmal och
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aktiviteter. Huvudomradena ”Vard och behandling”, ”Forskning om psoriasis och psoriasisartrit”,
”Kommunikation”, ”Verksamhet och medlemmar” och “Ekonomi”. Uppf6ljning av verksamhet
och ekonomi rapporteras l6pande under aret i bland annat Psoriasistidningen, pa hemsida och 1

arsredovisningen.
Vir kapacitet for att na vara mal

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

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

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

For Psoriasisférbundet 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 stédjer vetenskapliga projekt som syftar till att 6ka kunskapen
om psoriasis och psoriasisartrit, psoriasissjukas levnadsvillkor och utveckling av bittre
behandlingsmetoder.

Genom stiftelserna tillfor Psoriasisférbundet medel till forskning samtidigt som man sprider
information om forskning och forskningsresultat.
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S4 hir miter vi vira framsteg’
Forbundet miter sina framsteg dels mot satta mal 1 verksamhetsinriktning och verksamhetsplan,

dels genom riktade uppféljningsinsatser.

Psoriasisforbundets satsning pa psoriasisforskning har bland annat lett till en 6kad forstielse av
genetiken kring psoriasis, vilket har stor betydelse for att kartligga drftlighet, predisposition och i
framtiden kanske dven utveckla individualiserad behandling. Stiftelserna har dven bidragit med
medel till den forskning som var forst 1 varlden med att pavisa kopplingen mellan psoriasis och
hjart-kirlsjukdom, vilket paborjade utvecklingen av den moderna synen pa psoriasis som en
inflammatorisk systemsjukdom. Helt enkelt livsviktig forskning.

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

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

Radet har en viktig vigledande och informerande roll i férbundets arbete med medicinska samt
sjukvirds- och forskningsrelaterade fragor. Radet bestér av representanter frain 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 férbundet ska fylla
funktionen som en informationsplattform eller kunskapscentra f6r patienter, profession och
beslutsfattare kring vard och behandling, livsstilsfragor och samsjuklighet.

Detta har vi bland annat dstadkommit®

Forbundsstyrelsen foljer dels den verksamhetsinriktning som liggs fast av riksstimman vart tredje
ar, dels vara arliga verksamhetsplaner. En sammanfattning av vad vi astadkommit i férhéllande till
torbundets verksamhetsinriktning och vara verksamhetsplaner 2018-2020:

Forskning

Under 2019 beviljade Psoriasisfonden och G6sta A Karlssons 60-arsfond sammanlagt
forskningsanslag pa 6,475 mot 4,65 mot under 2018 MSEK. Forskningsprojekten ror bade
grundforskning och spetsforskning inom omriden sa som genetik, T-celler 1 huden, kardiovaskulir
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 Psoriasisférbundet samlar in pengar till
forskning samt hur de férdelas har kommunicerats via Psoriasistidningen samt finns pa férbundets
webbplats.

77.11isjalvdiagnos
84.1,6.1, 6.3 isjilvdiagnos
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Vard och behandling

Varje ar, med undantag fran 2020 pa grund av pandemin Covid-19, genomfor Psoriasisforbundet
en kartligening, Psoriasisbarometern, for att mata hur vil 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 mojlighet till ljusbehandling pa kvallstid. Ett utvecklingsarbete av
Psoriasisbarometern pagar och vi avser gora férdjupande undersékningar av utbud av exempelvis
sirskilda vardformer som ljusbehandling.

Under flera ar har férbundet jobbat malinriktat for att fa till stand nationella riktlinjer for
psoriasisvarden. Forbundet har ocksa aktivt deltagit i Socialstyrelsens arbete med de nationella
riktlinjerna som blev klara och implementerades under viren 2018 f6r psoriasis och det pagaende
riktlinjerarbetet for rérelseorganens sjukdomar som beriknas vara avslutat i borjan av 2021. I dessa
riktlinjer ingar psoriasisartrit. Detta dr en av de viktigaste fragorna for férbundets arbete under det
senaste artiondet. Arbete har genomférts och arbete pagar for att paverka implementeringen av
riktlinjerna 1 varden, ett arbete som ocksa belysts i1 Psoriasistidningen och 1 sociala medier.

Psoriasisforbundet var aven aktivt i arbetet med den resolution om psoriasis som
Virldshilsoorganisationens generalférsamling antog varen 2014 och som faststaller att psoriasis ar
en kronisk, icke-smittsam sjukdom kopplad till en allvarlig samsjuklighet. Denna resolution
hinvisas aven till 1 Socialstyrelsens nationella riktlinjer och ligger ocksa till grund f6r den globala
rapport om psoriasis som Virldshilsoorganisationen publicerade 2016, vari listas ett antal
aktiviteter som medlemsstater, profession samt patientorganisationer kan genomfora for att
forbittra situationen for personer med psoriasis 6ver hela virlden. Vid sidan av detta har
torbundet ett nyligen uppdaterat vardpolitiskt program som anger fardriktningen fér vart
paverkansarbete gentemot vardens beslutsfattare. Hir framgar ocksa vara standpunkter kring
vardens funktion.

Medlermmar och verksambet

Ett framtidsarbete inom férbundet inleddes under aret. Bland annat har férbundet diskuterat hur
medlemskapets former kan utvecklas. Under Férbundskonferensen hésten 2019 diskuterade hela
landets lins- och lokalavdelningsordféranden hur medlemskapet i stort bast bor utformas.
Malsittningen dr att foryngra medlemskaren och om mojligt 6ka aktiviteter for barn-, unga och
deras nirstaende. Parallellt pagar ett framtidsarbete for bittre forutsittningar for ideellt arbete 1
vilket bland annat forenklingar eller férindrade uppdrag till frimst lokalavdelningar forbereds
infér kommande riksstimma.

Kommunikation

Vi har uppnatt nastan alla mal f6r omradet kommunikation som riksstimman la fast f6r 2018—
2021, bland annat att ge ut minst fem externa nyhetsbrev per ar och att sprida information och
bilda opinion pa var webbplats etc. Det vi ytterligare sarskilt vill utveckla ar var kommunikation via
sociala medier, dven om den far anses mycket god dven idag.
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God ekonomi

Vi har en balanserad ekonomi, men behover hitta fler alternativa finansieringskillor f6r att moéta
de samhaillsforindringar som sker. Dirfor har forbundet lagt fast en langsiktig finansieringsstrategi
som regelbundet f6ljs upp och i férekommande fall justeras samt atgirder effektueras.

Vara verksamhetskostnader
19 694 092 kronor (3.1)

Stockholm september 2020



