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Sammanfattning

Forbundsstyrelsen (FS) har genomfort en forstudie for att undersdka vilka férutsattningar som finns for ett
forstarkt eller intensifierat utvecklingsarbete. Studien har omfattat besok i lansavdelningar, dialog med
andra organisationer, kommunikation pa Facebook, planering av en idékonferens eller motsvarande samt en
ungdomstraff. Verkstallande utskottet (VU) har fungerat som styrgrupp under studien och arbetet har
genomforts av en arbetsgrupp. FS har fatt en sammanfattande rapport 2019-05-25.
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Bakgrunden &ar Psoriasisférbundets utmaningar med bland annat hég medelalder, minskande medlemsantal
och minskande antal avdelningar. Utmaningar som i sin tur paverkar vara mojligheter att synas och héras, att
paverka vardens beslutsfattare och att uppratthalla den personliga kontakten med medlemmarna.

En slutsats &r att de avdelningar vi besokt delar FS:s uppfattning om vilka utmaningar forbundet star infor
men att det finns vissa skilda meningar eller olika férslag om hur framtidsarbetet bast bér ske. En annan
slutsats ar att FS behover ta stallning till ett antal vagval innan diskussion om organisation tas etc. FS bor
salunda tolka och positionera sig kring ett antal vagval. Darefter kan FS tolkning diskuteras dven under
exempelvis Forbundskonferensen och i forekommande fall dven i andra sammanhang dar
framtidsdiskussioner bor foras och kan férstds komma att diskuteras dven under 2020 ars Riksstamma.

En del konkreta forslag och idéer har fangats upp under férstudien, inte minst genom dialog med andra
organisationer. Dessa finns presenterade i bilagor som nedan.

Intressentanalysen pekar pa att ett eventuellt forstarkt utvecklingsarbete gors for att Psoriasisforbundet ska
"Gverleva” som organisation. Ytterst gor vi detta for det vi kallar “hela férbundet” (medlemmar inkl.
fortroendevalda och anstallda). De primara intressenterna ar de fortroendevalda. Detta innebar att
kommunikationen och processen kring framtidsfragorna i forsta hand ska riktas internt. Processen maste
beskriva pa vilket satt de, i forsta hand fortroendevalda, ska kunna vara delaktiga.

Det fortsatta arbetet/den fortsatta processen foreslas fortsatta i VU och i FS innan beslut om eventuellt
forstarkt utvecklingsarbete fattas.

Inledning

2019-03-02 beslutade Forbundsstyrelsen (FS) att en forstudie om framtidsfragor skulle genomforas. Studien
skulle svara pa fragan vilka forutsattningar som bedéms finnas for ett forstarkt eller intensifierat
utvecklingsarbete. Den skulle ocksa lamna forslag pa det fortsatta arbetet. Verkstéllande utskottet, (VU)
skulle utgora styrgrupp for studien och en arbetsgrupp tillsattes for planering, genomférande och
rapportering. Bakgrunden var de utmaningar som forbundet star inféor med bland annat hog medelalder,
minskande medlemsantal och minskande antal avdelningar. Utmaningar som i sin tur paverkar vara
moijligheter att synas och horas, att paverka vardens beslutsfattare och att uppratthalla den personliga
kontakten med medlemmarna.

Denna slutrapport [amnas till VU av arbetsgruppen som bestatt av Tina Norgren, Conny Erixon, Maria
Bjorklund, Desirée Sterner/Lisa Lundahl och Erika Jeppsson (adjungerad for ungdomsfragorna).

Mal

Malet med forstudien ar en rapport med slutsatser inklusive forslag till VU om det fortsatta arbetet. VU
formulerar darefter forslag till FS. Det bor noteras att forstudien inte har fokuserat pa hur det fortsatta
arbetet bor laggas upp. Darfor har inte sa manga losningar eller forslag till eventuella aktiviteter eller projekt
formulerats.
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Syfte

Syftet med forstudien ar att ta reda pa vilka férutsattningar som kan finnas for ett eventuellt forstarkt eller
fokuserat utvecklingsarbete. Syftet dr ocksa att omvarldsspana for att fa externa influenser/dkat larande.

Forstudiens aktiviteter

Arbetsgruppens arbete
Vid sidan av de aktiviteter som framgar nedan har arbetsgruppen genomfort tre fysiska traffar samt haft ett
antal telefonmdéten och en regelbunden mejlvaxling.

Lansavdelningar — besék och kontakt

Besok

Fem lansbesok ar genomforda. Syftet med beséken har varit att i dialog med lansavdelningens styrelse lyfta
framtidsfragor och fanga avdelningarnas synpunkter och forslag. Vid varje besok deltog tva personer fran
FS/kansli. Infor beséken har arbetsgruppens representanter tagit del av
verksamhetsberéattelser/arsredovisning. Innan besoket har avdelningen fatt ett diskussionsunderlag (bilaga
1) for att ges mojlighet att forbereda sig. Varje mote avslutades med en avstimning/sammanfattning.
Minnesanteckningar finns fran varje besok (bilaga 4-8). En 6verenskommelse togs fram infor beséken och
denna anvandes framst genom muntlig kommunikation (bilaga 2).

Besokta lansavdelningar:
e Hallands Ian 6 maj
e Skane lan 28 april
e Vasternorrlands lan 20 maj
e Ostergotlands ldn 21 maj
e Vastmanlands lan 9 maj

Kontakt
Parallellt har nagra av kontaktpersonerna i FS i mer sammanfattad form kommunicerat vissa framtidsfragor
med sina kontaktlan.

Slutsatser

Arbetsgruppen anser att alla besokta avdelningar delar FS:s syn pa de utmaningar férbundet star infor och ar
positivt installda till ett framtidsarbete i nagon form. Dock reser vissa avdelningar fragor eller farhagor infor
sin egen roll i ett sadant arbete. Dessa handlar bland annat om avdelningens resurser men ocksa om roll- och
ansvarsfordelning mellan FS och avdelningarna.

Arbetsgruppen anser att fler avdelningar behéver besdkas med liknande upplagg for ytterligare férankring av
framtidsfragorna samt att en aterkoppling sker till redan besdkta avdelningar.
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Idékonferens (arbetsnamn)

Tanken pa en nationell konferens ingick i studien. Syftet skulle vara att fanga deltagarnas synpunkter och
forslag kring framtidsfragor samt att frimja fortsatt engagemang. Erfarenheter fran Atertraffen skulle
tillvaratas och malgruppen skulle vara medlemmar i dlderspannet 40/50-ar.

En arbetsgrupp har bildats vars uppdrag ar att ta fram ett forslag till upplagg for en eventuell nationellt
anordnad konferens. Arbetsgruppen har dannu inte presenterat sitt forslag.

Slutsatser
Det ar for tidigt att dra nagra slutsatser annat dn att arbetsgruppen anser det vara fortsatt intressant att
anordna en ny slags konferens som fangar idéer och vacker intresse.

Synpunkter fran lasare/foljare

Syftet med att kommunicera fragor via nagra facebookgrupper har varit att fa ytterligare synpunkter pa hur
Psoriasisforbundet uppfattas eller vilka fragor som kan vara sarskilt viktiga att driva. En generell iakttagelse
ar att diskussionerna i facebookgrupperna om psoriasis i allt vasentligt ror stod och rad mellan varandra
avseende behandling och/eller hur man mar, hur det ar att leva med sjukdomen.

Arbetsgruppen har stallt nagra fragor i grupperna med varierande resultat. Den fraga som handlade om vilka
fragor vi borde driva nar det galler vard och behandling genererade flest inlagg. Flertalet inlagg beskrev
personliga upplevelser. En enkel sammanfattning skulle kunna vara att man 6nskar att varden ska bli battre,
att kunskapen ska 6ka etc. Ovriga inlagg fick |agt gensvar.

Arbetsgruppen har testat att stélla fragor i tre externa facebookgrupper:
e Psoriasis/psoriasisartrit — vi stottar varandra (ca 2 700 foljare/medlemmar)
e Vimed psoriasis (ca 2 000 féljare/medlemmar)
e PsA - psoriasisartrit (ca 2 000 f6ljare/medlemmar)

Slutsatser

Vi kan konstatera att fortsatt arbete i sociala medier ar intressant men att vi kan utveckla detta arbete
ytterligare. Det handlar i forsta hand om att “samtala” med lasare/f6ljare och darmed skapa eller framja
dialog. Nar det kommer an pa sakfragor som belyses i facebookrupperna handlar de i hog utstrackning om
hur det ar att leva med sjukdomen, hur man blivit bemott i varden eller om medicinska fragor kopplade till
olika behandlingsformer. Dessa inldgg eller dessa forum forefaller utgora alternativ till lokala fysiska moten
som avdelningarna anordnar, eller brist pa fysiska motesplatser dar man borde kunna dela erfarenheter med
andra.

Arbetsgruppen anser dock att facebookgrupperna inte har eller kommer att svara pa fragorna om hur
forbundet kan mota framtidsfragorna, atminstone inte i nagon namnvard omfattning.
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Ungdomsaktiviteter
De sedan tidigare planerade aktiviteterna for ungdomar (FS VP-process) har kompletterats med tydligare
fokus pa framtidsfragor.

Exempel pa upplagg
Ungkontakt: Helgtraff for ungdomar, pa kansliet i Stockholm, 4-5 maj.
- Kurs 1: 14-16 juni 2019, Satra Brunn, Sala, malgrupp: 14-19 ar
- Kurs 2: 9-11 augusti 2019, Sunlight Hotel, Nykoping, malgrupp: 20-30 ar

Natverkstraff/helgtraff
4-5 maj traffades 5 medlemmar, Erika fran forbundsstyrelsen och Lisa Lundahl fran kansliet for att diskutera

framtiden for ungkontakt och férbundets 6vergripande verksamhet fér barn, ungdomar och anhéoriga.
Kurs tva genomfors enligt plan med ungdomar 20-32 ar. Kurs ett stalldes in med anledning av for fa
anmalningar. Kursen for ungdomar 14-19 ar kommer att genomféra kursen under hésten, om intresset ar
tillrackligt stort. Se dven FS 2019-05-25 drende 28 (bilaga 10) for ytterligare information.

En personalforstarkning for barn- och ungdomsarbetet har genomforts pa kansliet fram till arsskiftet.
Kansliet tittar pa idéer for att soka projektmedel for att utveckla satsningen med fokus pa barn 6-15 ar

Slutsatser
Det ar for tidigt att dra nagra slutsatser av ungdomsarbetet. Det har dnnu inte kommit igang i tillracklig
omfattning.

Arbetsgruppen anser att fragorna ar fortsatt intressanta och handlar om forbundets éverlevnad. Darmed bor
insatser och aktiviteter for barn- unga och féraldrar fortsatt prioriteras mycket hogt.

Kontakt med andra organisationer

Besok och/eller dialog med nagra andra organisationer ar genomférda. Syftet med kontakterna var att dels
fa tips pa deras eventuella erfarenheter av utvecklingsarbete, dels fa veta mer om foér- och nackdelar med
verksamhetens organisation. Det aterstar tva kontakter som kommer att tas under juni manad.

Exempel pa punkter som diskuterats:
- Organisation, organisationsutveckling
- Bérande idé — vision eller liknande
- Finansiering
- Samverkan med andra
- Utmaningar och méjligheter

SVEROK (bilaga 15)
Exempel fran dialogen:

e Fragan om varfor ni vill ha medlemmar maste besvaras --- medlemmar ska inte engagera sig for
forbundet utan den viktiga fragan dr hur medlemmarna gynnas av engagemanget?
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e Entrend idag att man engagerar sig ideellt i punktinsatser vilket kdnns bra for individen medan
kontinuerligt engagemang utfors for att det ar bra for visionen och gemenskapen. En levande
organisation lyckas fanga bada satten.

e Sverok har tusentals foreningar, flera med 16s eller svag koppling mot “huvudférbundet”. De har en
forenklad struktur for féreningsarbete. Ca 60 000 medlemmar.

RFSU (bilaga 16)
Exempel fran dialogen:
e Organisationen behover en samsyn kring varfor vi vill ha medlemmar och svaret far styra val av
metod, resurser osv. (saknas tydlig strategi)
e RFSU &rinte beroende av medlemmar som intdkt. Bland annat fick de 2017 finansiering fran SIDA pa
112 miljoner kr.
e (Ca 30 % av medlemmarna forlanger inte sitt medlemskap (jmf 8 % hos oss).

Svenska FN forbundet, Volontarbyran, Prostatacancerférbundet med flera
e Se bilaga 17a och féljande

Anslutningsgrad
En kartlaggning av anslutningsgraden ar genomférd (bilaga 18), d.v.s. en berakning av antalet med en viss
sjukdom dividerat med antal medlemmar.

Psoriasisférbundet 5%

Reumatikerférbundet 5%

Diabetesférbundet 4,6 % Stockholm: 8 %
Neuroférbundet 2,6 %
Prostatacancerférbundet 10,6 %

Autism och Aspergerférbundet 11%

Slutsatser

Arbetsgruppen anser det svart att dra nagra sarskilda slutsatser annat an generella, till exempel att det ar
intressant att fora dialog med andra organisationer, i detta fall &ven utanfor funktionsrattsrorelsen. Nagra
konkreta idéer/forslag kan troligen plockas upp i det fortsatta arbetet, till exempel under kommande
verksamhetsplanering.

Budget "forstudie”
Forstudien budgeterades till 50 000 kr inkl. resor, ersattning for forlorad arbetsfortjanst, hotell och 6vriga
omkostnader.

Utfallet blev 55 000 kr.

Reflektioner om forstudien

Arbetsgruppen har sammanfattat sina reflektioner om genomférandet av férstudien. Aven VU har ldmnat
synpunkter.
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Slutsatser

Gruppen har astadkommit eller gjort mycket pa kort tid. Arbetet har blivit komprimerat vilket har varit bade
bra och daligt. Det ar oklart om vi hade tjanat pa mer utdragen process.

Uppdraget har upplevts som lite "luddigt”, men det var ocksa premisserna. Att vi darfor trevar oss fram i
detta arbete ar bara en naturlig foljd.

Alla processer har inte gatt i takt. Vissa fragor som ar val diskuterade i arbetsgruppen har inte natt FS for
motsvarande dialog. Det har inneburit att ledamoterna inte kunnat informera sina kontaktlan i 6nskvard
omfattning. VU har enbart haft ett telefonmote vilket inte mojliggjort en langre dialog kring
framtidsfragorna. VU ar dock pa det stora hela n6jd med sin egen roll och ansvar som varandes styrgrupp.
Arbetsguppens storlek har varit bra. En stoérre grupp hade kravt andra styrprocesser eller annan samordning.

Samverkan mellan fortroendevalda och kansli har fungerat bra, vi gar at samma hall.

Det har varit svart att “Iata bli” att snabbt hamna i [6sningar i stallet for att dels formulera ett antal vagval,
dels ett antal forutsattningar.

Forslag om fortsattning av utvecklingsarbetet

Arbetsgruppen lamnar forslag till VU att:

1. Att VU gar vidare till FS med ett férslag om fortsatt utvecklingsarbete i nagon form.

2. Att FS diskuterar ett antal vagval, till exempel hur férbundets syfte (dndamal) ska se ut, innan
diskussion om organisation tas etc. Forst bor FS vara 6verens om meningen med organisationen och
hur syftena ska tolkas. Darefter bor FS bli verens om hur syftena bast kan uppnas och om
organisationsstrukturen med exempelvis lans- och lokalavdelningar ska behallas eller om
forandringar ska foreslas Rikstdmman. Och sa vidare (se sarskilt diskussionsunderlag som lamnas pa
FS 2019-05-25).

3. Att FS darefter genomfor sin verksamhetsplanering i linje med resultatet av ovan med sikte dven pa
Riksstamman 2020 (for de fragor som kraver riksstammobeslut).

4. Atten eller flera arbetsgrupper bildas for att bereda olika framtidsfragor (t.ex. en organisationsgrupp
med flera exempel).

Intressentanalys

Syftet med en intressentanalys ar att sdkerstalla att relevanta intressenter far mojlighet att paverka och
bidra till arbetet, i detta fall arbetet kring framtidsfragorna. En intressent kan vara en person, organisation
eller funktion som paverkas av arbetet eller av resultatet av insatser eller aktiviteter.

Forbundsstyrelsen kan sdgas vara karnintressenter for ett forstarkt utvecklingsarbete. Ledaméterna i FS ar
de som bestallt férstudien och kommer att vara uppdragsgivare i det fall ett forstarkt utvecklingsarbete ska
draigang.
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Lansavdelningarna och lokalavdelningarna kan sagas vara primarintressenter. Det ar dessa fortroendevalda
som framst kommer att paverkas av eventuella forandringar. Det &r ocksa de som kommer att géra mycket
"av jobbet”.

Anstéllda hos avdelningarna kan sdgas vara sekundarintressenter, da deras anstallningstrygghet inte kommer
att dventyras, atminstone inte utifran vad vi vet idag. Andra sekundarintressenter dr professionen inom
férbundets forskningsrad och Medicinska och vetenskapliga rad. Aven medlemmar kan sigas vara
sekundarintressenter.

Detta innebar att kommunikationen och processen kring framtidsfragorna i forsta hand ska riktas internt.
Processen maste beskriva pa vilket satt de, i forsta hand fortroendevalda, ska kunna vara delaktiga.

FOr vem gor vi det har?

Ett eventuellt forstarkt utvecklingsarbete gors for att Psoriasisforbundet ska ”6verleva” som organisation.
Ytterst gor vi detta for det vi kallar ”hela forbundet” (medlemmar inkl.fortroendevalda och anstéllda). De
som framst tjanar pa det dr nuvarande och kommande medlemmar, sa lange de gagnas av de forandringar
som kanske kommer att ske. Manga fler med psoriasis, psoriasisartrit (icke medlemmar) och andra
foljdsjukdomar tjanar ocksa pa det genom att det férbundet gor gagnar dven dem. Professionen, atminstone
till delar, tjanar pa att vi verkar inom och paverkar vardfragor, att vi driver intressepolitik. Berérda politiker
och andra beslutsfattare tjanar ocksa pa en trovardig patientorganisation som pa ett adekvat satt kan
foretrada sina medlemmar. Anstallda, som trivs med sin anstéllning, tjdnar pa en livaktig organisation. De
som inte kommer att tjdna pa ett forstarkt utvecklingsarbete ar de som inte vill verka i andra strukturer eller
former &n de som rader idag och/eller de som inte delar FS bild av de utmaningar som star for dorren.

Vagval - diskussionsunderlag

| enlighet med forslaget ovan féreslar arbetsgruppen att i forsta hand FS diskuterar ett antal vagval. Dessa
bygger, som arbetsgruppen tolkat dem, pa ett antal grundlaggande faktorer fér Psoriasisférbundets framtid
som behover bli belysta och senare hamna for beslut om exempelvis stadgeandringar. FS bor salunda tolka
och positionera sig kring ett antal vagval. Darefter kan FS tolkning diskuteras dven under exempelvis
Forbundskonferensen och i forekommande fall dven i andra sammanhang dar framtidsdiskussioner bor foras
och kan forstas komma att diskuteras dven under 2020 ars Riksstimma.

Vagval 1

Vart syfte, vart uppdrag

| dag har Psoriasisforbundet sina syften reglerade i sina stadgar (dndamalsparagrafen, § 2). Alla syften
har funnits vara eller tolkats vara lika viktiga. Det finns ingen uttalad rangordning mellan syftena.
Dessa syften kan sagas vara foérbundets uppdrag. Nedan avses framst Psoriasisférbundets syfte (lans-
och lokalavdelningarna har delvis annan lydelse, men med samma andemening).

Syftena Overlappar varandra i viss utstrackning, men bortsett fran det skulle de kunna sammanfattas:
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Foérbundets syfte ar att:

Verka for goda livsvillkor for méanniskor med psoriasis med relaterade sjukdomar i fragor som rér vard
och behandling och lika villkor eller standard i alla delar som den 6vriga befolkningen (vilket gérs genom
upplysning om sjukdomen, pdverkansarbete och samarbete med andra organisationer).

Framja vetenskaplig forskning om psoriasis (vilket gérs bland annat genom férvaltning och utdelning frén
vdra stiftelser/fonder).

Uppratthalla den personliga kontakten med medlemmarna (vilket gérs genom olika aktiviteter,
telefonsamtal etc.).

§ 2 Syfte (stadgar fulltext)
Forbundets syfte ar att:
. verka for goda livsvillkor for manniskor med psoriasis. Med psoriasis avses i dessa stadgar dven psoriasisartrit samt andra
till psoriasis relaterade sjukdomar
. sarskilt arbeta for battre vard-, behandlings- och arbetsmajligheter samt battre stod at alla psoriasissjuka

. sarskilt arbeta for sammanhallen vard, lika vard och behandling i hela landet. Psoriasis dr en systemsjukdom och det kraver
en val fungerande vardkedja.

. verka for att de psoriasissjuka tillférsakras samma ekonomiska, sociala och kulturella standard som évriga medborgare
. verka for upplysning och forskning om psoriasis

. vid behov samarbeta med andra organisationer for forverkligande av gemensamma syften

. genom ett forskningsrad fordela tillgangliga medel for att framja vetenskaplig forskning rérande psoriasis

. i samarbete med lans- och lokalavdelningarna uppratthalla den personliga kontakten med medlemmarna.

Forbundets vision “Ett bra liv for alla med psoriasis och psoriasisartrit” antogs av 2014 ars Riksstimma
och kan sagas utgora ett paraply for forbundets syften.

"Vision &r bland annat nagot man vill uppna. En vision uttrycks oftast som ett framtida tillstdnd som man vill uppn&, och behéver
inte uppfylla formella krav pa realism, tidsbundenhet eller matbarhet---" //Wikipedia

Diskussion

Ar det ndgot eller ndgra syften som saknas?

Ar det ngot eller ndgra syften som bér tas bort eller férandras?
Ar nagot syfte viktigare &n ndgot annat? Vilket eller vilka?
Ovriga synpunkter/reflektioner?

Vagval 2

Hur syftena kan uppnas

Psoriasisforbundets syften kan uppnas pa olika satt. Det handlar om hur syftena tolkas. Exempelvis
kan det tolkas som att vi bidrar till syftet “uppratthalla den personliga kontakten med medlemmarna”
genom inlagg i vara kanaler pa sociala medier, genom arliga arsmoéten pa lans- och lokalniva eller
genom att forbundskansliet tar emot telefonsamtal och e-post fran medlemmarna. Men det kan lika
gdrna tolkas att vi bidrar eller borde bidra pa andra satt.

Syftena for lans- och lokalavdelningar ar beskrivna delvis pa ett annat satt 4n ovan (§ 2 i stadgarna) da
de dven anger hur arbetet ska ske, till exempel att man ska paverka myndigheter eller informera om
de psoriasissjukas forhallanden och problem.
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Nar det gédller verksamhetsplanering, saval pa nationell som regional- och lokal niva sker den i hog
utstrackning med forbundets syfte ”i ryggmargen” dven om kopplingen inte alltid ar uttalad eller
synlig. Syftena anses nog som sjdlvklara och borde i alla hdandelser vara det. | Forbundsstyrelsens
verksamhetsplan omformuleras syftena i termer av fokusomraden, t.ex. “Vard- och behandling” eller
"Forskning” varpa aktiviteter planeras inom respektive fokusomrade.

Fokusomradena (d.v.s. syftena) finns ocksa som rubriker i férbundets verksamhetsinriktning som antas
av riksstdimman. Har &r de dock angivna med konkreta mal som ska nas till ndstkommande stamma
och i forekommande fall med aktiviteter for att na malet. Dessa mal &r dock inte omsatta pa lans- och
lokalniva, atminstone inte i nagon namnvard eller synlig omfattning och i alla fall inte strukturerad
mellan forbundets nivaer. Den traditionen, kulturen eller systemet har vi inte inom férbundet.

Salunda styr férbundsstyrelsen mot forbundets syften i sin verksamhetsplanering och verksamhet.
Forbundsstyrelsen styr dock inte 6ver lans- och lokalavdelningarnas verksamhetsplanering eller
verksamhet, men det kan riksstdmman sagas géra. Genom att stimman antar exempelvis férbundets
verksamhetsinriktning, sdger man som ombud ocksa, direkt eller indirekt, ja till de mal som finns
angivna och om avdelningar ar berorda, ja till att bidra till att malen nas. Ett tydligt exempel fran 2017
ars stimma var diskussionen om medlemsdkning. Beslutet att stalla sig bakom
verksamhetsinriktningen innebar att det totala medlemsantalet ska 6ka med 10 % i varje niva i
forbundet varje ar. Det borde innebara att alla avdelningar jobbar mot detta mal.

"Ett syfte beskriver varfér man utfér en viss handling, vad som ar motivet fér handlingen, varféor man behéver I6sa ett problem och
vad som &r nyttan med en viss l6sning. Ett syfte beskrivs ofta som nagot évergripande, en inriktning pa ett projekt och &r inte
alltid matbart medan ett mal skall vara konkret. Ett mal &r det resultat man vill &stadkomma med sin handling, det

férvantade resultatet. Ett mal bor vara matbart och tidsbundet sa att man kan faststélla nar malet ar uppnatt.”//Wikipedia

Diskussion

| vilken utstrackning bor styrningen eller kopplingen mellan syften, mal och aktiviteter bli tydligare pa
nationell niva (i FS planering och verksamhet)?

I vilken utstrackning bér styrningen eller kopplingen mellan syften, mal och aktiviteter bli tydligare
mellan lans- och lokalniva och nationell niva?

| vilken utstrackning bor det synliggdras utat hur vi arbetar med och fér vara syften? Ar vi tydliga med
varfor vi finns, vad vi vill — det vill sdga vart uppdrag (vara syften)?

Ovriga synpunkter/reflektioner?

Vagval 3

Vara utmaningar

Forbundsstyrelsen (FS) anser att forbundet fortfarande har en uppgift att fylla eller att vi &nnu inte &r
klara med vart uppdrag, att visionen om ett bra liv for alla med psoriasis och psoriasisartrit annu inte

ar uppnadd. Ytterst handlar det om forbundets ”6verlevnad”, givet att vi fortsatt ska verka i enlighet

med férbundets nuvarande vision, syften och organisationsform. Vi krymper till antal bade vad géller
medlemsantal och avdelningar. Hur mycket kan vi krympa innan vi nar golvet for att kunna klara vara
uppdrag?
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Nagra av de utmaningar FS identifierat ar:

Medlemsantalet

Om vi ska leva upp till vara (nuvarande) syften/till att vara en folkrérelse behdver den kritiska massan,
antalet medlemmar, vara tillrackligt hog i hela landet sa att vi kan verka lokalt och regionalt dar vara
medlemmar bor, dar de konsumerar vard etc. Den tanken bygger i sin tur pa att det kravs en viss
kritisk massa for att hitta de som vill och kan ta pa sig fortroendemannauppdrag for att i sin tur kunna
bedriva funktionell verksamhet som medlemmarna efterfragar, en verksamhet som bor vara
differentierad och darmed kraver resurser. Medlemsantalet dr ocksa viktigt for en hog legitimitet. Ett
hogt medlemsantal framjar dven mangfald, givet att det ocksa avspeglar sig i de aktiviteter som
genomfors.

Idag dr ca 5 % av alla som har psoriasis medlemmar i Psoriasisforbundet, eller ca 14 300 av 300 000. Av
alla som har psoriasis berdknas ca 12 % ha svar psoriasis (36 000), 12 % ha medelsvar psoriasis

(36 000) och 76 % (228 000) ha lindrig psoriasis. Vi nar langt ifran de grupper som vi kan anta skulle
tjana pa att vara medlemmar eller utgora var potentiella primara malgrupp (de som behover
behandling).

Antalet avdelningar

| dag finns det lansavdelningar i 20 av landets 21 lan. Det finns totalt 54 lokalavdelningar, ojamnt
fordelade 6ver landets 290 kommuner. Vissa lansavdelningar har fa eller inga lokalavdelningar.
Harmed har vi som hel organisation svart att uppratthalla den personliga kontakten med
medlemmarna. Vi har ocksa svart att hinna eller orka med det paverkansarbete som kravs fér god vard
och behandling. Ytterst handlar det ocksa om demokrati i det fall man som enskild medlem har eller
far for langt till sina foretradare i styrelsen. Satsningen Lansteam som FS initierat har visat att
insatserna troligen kommit forsent och varit lite av “brandkarsutryckningar” vilket inte hjalpt berérd
avdelnings strukturella problem dven om det hjalpt pa andra satt.

Alder

Medelaldern i Sverige ar 41,2 ar. | Psoriasisforbundet &r medelaldern bland medlemmarna 63,5 ar. Det
ar inga problem i sig sa lange var verksamhet riktar sig till denna aldergrupp eller att andra
aldersgrupper tycker att den verksamheten ar bra. Vi vet att den forhallandevis hoga medelaldern
bland medlemmarna dven speglar sig i aldern pa oss fortroendevalda. Medlemsantalet bland barn och
ungdomar har legat stabilt pa ca 500 under manga ar. Det ar alltsa fa unga medlemmar i forhallande
till dldre. Det innebar att det blir de (oftast) aldre fortroendevalda som forvéantas planera och
genomfora aktiviteter for barn, unga eller familjer. Det finns cirka 77 000 personer med psoriasis i
aldern 15-34 ar i Sverige. Av dessa ar 1 procent medlemmar. | férbundet talar vi ofta om behovet av
"foryngring” eller “generationsvaxling” men det saknas etablerade metoder eller modeller for hur det
ska ga till bade vad galler nyrekrytering av unga medlemmar och nyrekrytering av unga
fortroendevalda.

Utveckling av svensk vard
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En av forbundets huvudfragor dr den om rattvis eller jamlik vard. Psoriasisvarden fungerar inte
likadant i alla lan eller regioner. Det leder till orattvisor. Sveriges viaxande och aldrande befolkning
leder till en forandrad sjukdomsvy med allt fler som far kroniska sjukdomar och darmed behover
sammanhallen vard etc. | dag laggs politiskt fokus pa priméarvardens roll. Den kan forvantas fa fler
befogenheter/mer resurser for att klara den patientnara varden och darmed fa en storre roll i den
svenska sjukvarden. | vissa lan driver vara avdelningar egen vardverksamhet i olika former och
utstrackning. Det ar i framst primarvarden och pa vara egna anlaggningar som vara medlemmar finns.
Endast ett, i sammanhanget langt, mindre antal aterfinns i specialistvarden. Snabb utveckling av
digitala I6sningar och ny teknik ar en annan utveckling som férbundet maste forhalla sig till inom
sjukvardsomradet. Med tanke pa att varden i mangt och mycket planeras och drivs regionalt ar det
regionalt vi bor finnas med vart paverkansarbete. Det tal att fundera pa vem eller vilka som ska arbeta
aktivt med intressepolitik, till exempel utifran det vardspolitiska programmet eller driva pa kring
nationella riktlinjer nar lansavdelningar upphor eller av olika anledningar inte sjalva kan arbeta aktivt.

En forandrad omvarld

Om férbundet ska kunna na sina nuvarande syften maste férutsattningar for ideellt arbete finnas. Det
borde vara enkelt att starta, driva eller avveckla en avdelning — men det upplevs inte alltid enkelt.
Kanske for att kraven ar for stora eller for att resurserna ar for sma. | styrelserna som saknar personal,
vilket innebér de allra flesta, ska ofta fa ledamoter dela pa stora bordor eller manga uppgifter. Den
forhallandevis lilla kritiska massan av fortroendevalda forvantas ofta stalla upp bade lokalt och
regionalt (samma personer). | forekommande fall handlar det dven om nationella uppdrag, antingen i
FS, i valberedningen eller som revisor eller i nagon utbildning, arbetsgrupp eller motsvarande.
Fortroendemannakaren i forbundet ar sa liten att nastan alla kdnner alla, atminstone pa lansniva. Det
finns cirka 440 fértroendevalda inom var organisation. Av dessa har 110 tva uppdrag eller fler. Fragor
som reser sig ar i vilken utstrackning vara stadgar matchar dagens sétt att arbeta, till exempel med ny
teknik eller med Internet, inklusive sociala medier. Fragan som ocksa reser sig &r om och hur det ska
ga att kombinera sitt fortroendemannauppdrag med saval familj som arbete. Sammantaget handlar
det om fragor som ror nutid och framtid och var férmaga att tédnka och agera utifran hur omvarlden
ser ut och férandras.

Diskussion
| vilken utstrackning har vi identifierat ratt utmaningar? Vilken eller vilka saknas eller bor strykas?
I vilken utstrackning bor vi prioritera mellan utmaningarna? Ar n&gon eller ngra viktigare &n andra?
| vilken utstrackning bor vi kommunicera dessa utmaningar internt inom organisationen? Hur kan det
ga till?
Ovriga synpunkter/reflektioner?

Vagval 4

Var organisationsform
Psoriasisférbundet ar idag det som kan kallas en folkrorelse. Den ar ideell, organiserad, demokratiskt
och bygger pa bred anslutning med medlemskap. Tre viktiga kdnnetecken fér en folkrorelse ar just
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medlemmar, lokalavdelningar och demokrati. | Sverige finns ett 50-tal motsvarande férbund inom
funktionshinderroérelsen.

"Nagon faststélld, av alla erkand, definition av folkrérelse finns inte. Men talar vi om organisationer och inte
rorelser, finns traditionellt vissa kriterier som maste uppfyllas:

Den juridiska formen ska vara ideell férening.

Medlemmarna ska vara personer, inte organisationer.

Strukturen ska vara demokratiskt forbund baserat pa lokalavdelningar och distrikt.

Det egha medlemsantalet ska vara betydande.

Den geografiska spridningen ska vara vid, helst landsomfattande.

For mig ar folkrorelse kort och gott en benamning pa en ideell forening i férbundsform som vuxit sig sa stor att dess
distrikt och lokalavdelningar téacker hela landet. Det &r ett forbund XXL helt enkelt. Folkroérelsen &r varken ett
vanster- eller hogerprojekt utan en form 6ppen for alla.”

/[Christer Leopold, Voluntarius

Psoriasisforbundet ar samtidigt en ideell férening. Det finns cirka 200 000 ideella foreningar i Sverige.
En ideell férening ar en sammanslutning av personer som forenas genom ett antal gemensamma
idéer. | vart fall bildades Psoriasisforbundet bland annat for att paverka varden av psoriasissjuka.

Se dven ”Vagval 3 — Vara utmaningar.

Med annan organisationsform, exempelvis en nationell lobbyorganisation, skulle verksamheten kunna
se annorlunda ut. Kanske skulle det finnas en styrelse bestaende av ett antal experter eller ”proffs”
inom olika omraden samt ett kansli som arbetade med framst lobbyverksamhet, varumarkesbyggande
eller riktade insatser etc. Det skulle fortfarande kunna finnas ideella krafter runt om i landet som
moijligen skulle kunna organiseras pa nagot annat satt dn idag, exempelvis som ambassadérer eller
kontaktpersoner som utfor riktade uppdrag. Fler varianter finns forstas. Demokratiaspekten bor noga
vagas in. Ska var verksamhet bygga pa nerifran och upp, uppifran och ned eller pa nagot mitt emellan?
Och om eller nér vi diskuterar andra organisationsformer, gor vi det for att det ar den enklaste/mest
realistiska vagen att ga (t.ex. att vi indirekt anpassar organisationen efter utvecklingen med
krympande antal medlemmar och avdelningar som om den utvecklingen kommer att besta) eller for
att vi verkligen vill ha en annan organisation d@n den som i detta dokument ar beskrivet som en
folkrorelse, en organisation som lika bra eller battre kan framja forbundets syften?

Diskussion
Vilken organisationsform bor Psoriasisforbundet strava mot for att lika bra eller battre kunna framja
forbundets (nuvarande) syften?
Om det finns fler an ett ténkbart alternativ — vilka ar de och vilka ar for- och nackdelarna med
respektive alternativ?

Pa vilket satt tar de eventuella alternativen hansyn till demokratiaspekten?

Ovriga synpunkter/reflektioner?

Vagval 5
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Var ekonomi

En ekonomi i balans ar viktig for hela forbundet, inklusive ldans- och lokalavdelningar. | dag finansieras
verksamheten pa nationell niva i huvudsak av medlemsavgifter, statsbidrag samt lotteriverksamhet.
Ovriga intékter r i jamforelse med dessa relativ sma. Trenden visar en minskning av medlemsavgifter i
takt med att medlemsantalet sjunker. Idag star medlemsavgifterna for cirka 11 % av forbundets
intdkter. Statsbidraget minskar i takt med sjunkande medlemsantal och minskat antal avdelningar men
ocksa i takt med 6kad konkurrens fran fler och fler organisationer. Idag star bidraget for cirka 15 % av
forbundets intdkter. Lotteriverksamheten, sasom den ar utformad idag med telefonférsaljning,
minskar varje ar. Idag star den for cirka 47 % av forbundets intdkter. Minskande intdkter géller daven de
flesta av lans- och lokalavdelningar, som ocksa ar beroende av medlemsantal etc. for regionala eller
kommunala bidrag samt andel av férbundets medlemsavgifter.

Psoriasisforbundets ekonomi ar for narvarande i balans, men externa medel maste sdkas eller tillforas
om aktiviteter som exempelvis ungdomslager, kampanjer eller liknande ska kunna genomforas. De
medel vi har racker till drift av férbundet med kansli, lokaler, férbundsstyrelse etc. (I6pande
verksamhet).

Detta innebdar att forbundet behover en langsiktigt hallbar ekonomi som sannolikt behoéver bygga pa
fler intaktskallor an de nuvarande. Det finns en grans for hur mycket minskning av kostnader som kan
goras givet att vi samtidigt vill ha en val fungerande verksamhet. God ekonomi, det vill sdga
hushallning med resurser, ska forstas alltid vara i fokus, men ett eventuellt vaxande forbund eller
utvecklad verksamhet kommer att krdava en 6kning och variation av intdkterna. Vi bor inte lagga alla
dgg i samma korg.

Den av FS beslutade finansieringsstrategin bor forstas hallas levande under aren och i forekommande
fall revideras. VU har uppdraget att diskutera fragan om langsiktig finansiering och aterkommer till FS
med forslag. VU tar gdrna emot synpunkter pa vagen i dessa fragor.

Diskussion

Pa vilket satt kan hela forbundet (FS, Idns- och lokalavdelningar) utveckla ett gemensamt arbete kring
langsiktigt hallbar ekonomi?

Ovriga synpunkter/reflektioner?

Vagval 6

Ickeférandring

Om férbundet av olika skal véljer att inte satsa pa ett forstarkt utvecklingsarbete bor man skissa pa
"priset” for en ickeférandring. Det ar viktigt i det fortsatta arbetet, oavsett om vi ténkt inleda ett
intensifierat utvecklingsarbete eller inte. Det ar viktigt for att kunna lyfta argument for saval for som
emot. Att vi vet vad vi gor och varfor.



Sid 16 (18)

En beskrivning av en ickeférandring ska inte spegla olika mer eller mindre orealistiska antaganden som
att ”snart vander det — medlemmarna strommar nog till” utan ska forstas sa langt maojligt bygga pa
realistiska antaganden, dven om dessa ar svara att gora. Det ar svart att sia om framtiden. Ett bra satt
ar dock att borja med olika fakta och gora framskrivningar for att pa sa satt belysa en eventuell
framtid. Exempel: Om minskningen av antal lokalavdelningar fortsatter i samma takt som idag
kommer det att finnas kvar totalt tva lokalavdelningar ar 2033, om 14 ar. Motsvarande minskning nar
det géller medlemmar berdknas bli ett tapp pa drygt 6 000 och landa pa cirka 8 000 medlemmar ar
2033. Med farre medlemmar och farre avdelningar 6kar utmaningarna att klara verksamheten med
minskande resurser.

Ett annat satt kan vara att skissa pa ett antal antaganden eller scenarios. Nagra olika exempel pa
scenarios:
= Om 10 ar kommer antalet ldnsavdelningar sannolikt att ytterligare ha minskat. Om vi inte
forsoker gora nagot at detta kan det innebéra att forbundet nationellt kommer att behova ta
ett allt storre ansvar for dven de regionala fragorna ---etc.
= Om 10 ar star inte langre forsaljningen av Psoriasislotten for lika hog andel av férbundets
intakter som idag. Om vi inte forsoker gora nagot at detta kan det innebéra att forbundets
ekonomi inte langre gar att halla i balans---etc.
=  Om 5 ar kommer fa landting/regioner att associera Psoriasisférbundet som paverkar for
implementering av Socialstyrelsens nationella riktlinjer for psoriasis eller rérelseorganens
sjukdomar. Det innebar att --- etc.

Ytterligare ett satt att beskriva en ickeférandring kan vara att symbolisera olika fragor som
orsakssamband eller som onda och goda cirklar, det vill sdga for- och nackdelar med att inte inleda ett
utvecklingsarbete.

Exempel pa orsakssamband:
Orsakssamband Onda cirklar

Avdelningar .
Minskat
lédggs ned V >

Firre/inga medlemsantal
fortroendevalda

Lagt eller obefintligt
padverkansarbete

[
)

Okunniga
beslutsfattare
L

Samre vard

Missnéjda IVIin\dre
medlemmar pengar
~ Minskad
~ verksamhet
Goda cirklar

—= Battrebehandlingar —

Fler gévor, Ska'par
donationer efterfrigan

_ Okatintresse
for forskning
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Diskussion
1. Ge nagra exempel pa vad som kan hinda/hur saker och ting kan utveckla sig vid en icke-
forandring/ickeutveckling.
2. lvilken utstrackning har Psoriasisforbundet rad med en eventuell ickeférandring/ickeutveckling?
3. Ovriga synpunkter/reflektioner?

FS kommer att redovisa sina synpunkter och férslag under sammantradet den 24/8 2019.

Budget

Nagon budget for kommande process/arbete &r dnnu inte framtagen da nédvandiga beslut dnnu inte &r
fattade. VU/kansli arbetar nu med prognoser och liknande underlag.

Férslag
Arbetsgruppen foreslar att budgetarbetet lyfts in i VU/FS ordinarie processer.

Tids- och aktivitetsplan

Nagon tidplan for kommande process/arbete ar annu inte framtagen da nddvandiga beslut annu inte ar
fattade.

Férslag

Arbetsgruppen foreslar att den fortsatta planeringen dels lyfts in i VU/FS ordinarie processer, dels uppdras
till den foreslagna arbetsgruppen. Det dr angeldget att Forbundskonferensen planeras och genomférs med
starkt fokus pa framtidsfragorna.

Resursbehov och resurser

Nagon berakning av resursbehov for kommande process/arbete ar dnnu inte gjord da nodvandiga beslut
annu inte ar fattade. Vi vet dock att férbundets ekonomi, sdsom den ser ut idag, inte har utrymme fér nagra
storre verksamheter/aktiviteter. Det innebér att annan finansiering maste till, till exempel projektmedel.

Férslag
Arbetsgruppen foreslar att FS “tar hojd” for framtidsarbetet i nagon form, eller har beredskap for att det kan
komma att krava extra resurser.

Modeller/metoder for framtids- forandrings- eller utvecklingsarbete

Arbetsgruppen har tittat pa nagra olika modeller eller metoder for utvecklingsarbete. Dessa framgar i
sammanfattning av bilaga 9.

Slutsatser
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Arbetsgruppen drar slutsatsen att det kan vara bra att anamma eller halla sig till en modell/en metod men
att ingen verkar battre dn den andra. Gruppen menar ocksa att utvecklingsarbetet maste ledas av och i den
befintliga organisationen. | férekommande fall kan konsultinsatser eller motsvarande vara motiverade, men
arbetet maste ledas, styras och koordineras i befintliga strukturer for att undvika”sidospar”. Dessutom &r
vissa fragor av sadan art att de svarligen kan hanteras utanfor VU/FS eller kansli.

Bilagor (se mapp SharePoint)

Diskussionsunderlag till lansavdelningarna
Overenskommelse med ldnsavdelningarna
Minnesanteckningar fran mote med lansavdelningen i Hallands lan
Minnesanteckningar fran mote med lansavdelningen i Vastmanlandslan
Minnesanteckningar frdn méte med ldnsavdelningen i Ostergétlands l4n
Minnesanteckningar fran mote med lansavdelningen i Vasternorrlands lan
Minnesanteckningar fran mote med lansavdelningen i Skane lan
Metoder/modeller fér utvecklingsarbete
FS 2019-05-25 arende 28 Arbetsgrupp barn, ungdom foraldrar

. FS 2019-03-02 drende 13 Framtidsfragor PM

. FS 2019-05-25 arende 14 Framtidsfragor

. VU 2019-04-09 arende 13 Framtidsfragor processplan

. Powerpointpresentation — besok lansavdelningarna
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