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Om NORDPSO

NORDPSO éar en forening for samarbete mellan psoriasisforbunden i de nordiska landerna som
startade 1986. Foreningen &r partipolitiskt och religidst neutral. NORDPSO bestar av hogsta
ledningen i ett Psoriasisférbund fran respektive medlemsland. Féreningen kan sagas vara en
gemensam rost i fragor som ror psoriasissjuka i hela Norden.

Om psoriasissjukdom

Psoriasis ar en kronisk inflammatorisk systemsjukdom som orsakar hud- och ledsymtom och 6kad risk
for andra associerade sjukdomar, exempelvis diabetes eller hjart- och karlsjukdomar.
Samlingsnamnet for dessa akommor ar i detta sammanhang psoriasissjukdom (eng: psoriatic
desease). Bendgenheten att insjukna i psoriasis ar arftlig.

Organisation

NORDPSO:s hogsta beslutande organ dr Radsmotet. Mellan dessa moten drivs verksamheten av en
styrelse. Ordférandeskapet for styrelsen alternerar mellan medlemslanderna enligt en sarskild plan.
Moétena alternerar mellan landerna, det land i vilket ett mote halls utgor vardland.

Moten Typ Ordforandeland | Vardland Noteringar
2019

Apr 2019 Radsmote Norge Farbarna Installt
Jun 2019 Styrelsemote Norge Digital

Nov 2019 Radsmote Norge Sverige

Nov 2019 Styrelsemote Sverige Sverige

2020

Apr 2020 Styrelsemote Sverige Danmark Installt
Nov 2020 Styrelsemote Sverige Digital

2021

Apr 2021 Radsmote Sverige Digital

Apr 2021 Styrelsemote Danmark Digital

Nov 2021 Styrelsemote Danmark Danmark

2022

Apr 2022 Styrelsemote Danmark Finland

Nov 2022 Styrelsemote Danmark Island

2023

Apr 2023 Radsmote Danmark Norge

Apr 2023 Styrelsemote Finland Sverige

Nov 2023 Styrelsemote Finland Danmark

2024

Apr 2024 Styrelsemote Finland Finland

Nov 2024 Styrelsemote Finland Island
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2025
Apr 2025 Radsmote Finland Norge
Apr 2025 Styrelsemote Island Sverige
Nov 2025 Styrelsemote Island Danmark
2026
Apr 2026 Styrelsemote Island Finland
Nov 2026 Styrelsemote Island Island
2027
Apr 2027 Radsmote Island Norge
Verksamhet
| NORDPSO Radsmate |
f-|~. Processer |
Sekretariat |- { NORDPSO styrelse > Projekt |
> Aktiviteter |
‘. Danmark ‘ | Finland ‘ ‘ Island ‘ ‘ Norge ‘ ‘ Sverige ‘

‘ Fardarna ‘

Verksamheten vilar pa tre pelare:

1. Gemensam process

2. Gemensamma projekt

3. Gemensamma aktiviteter

Med gemensam process avses foreningens strategier, kunskapshojande atgarder och

erfarenhetsutbyte. Hit raknas dven stod for utveckling av organisationerna i respektive land, till

exempel metodstod, tipskatalog etc.

Med aktiviteter avses moten, konferenser eller andra event, till exempel styrelsemoten, deltagande i
andra moten eller konferenser for NORDPSO:s rakning etc.

Med projekt avses riktade gemensamma satsningar eller initiativ till omraden som bast drivs i

projektform, till exempel forskningsprojekt, utvecklingsprojekt etc.
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NORDPSO kan bilda arbetsgrupper eller projektgrupper. NORDPSO:s styrelse ar dock ansvarig for
beslut. Grupperna kan enbart lamna forslag till styrelsen, om inget annat avtalas.

Hela verksamheten ligger till grund fér anskande om medel fran exempelvis Nordens valfardscenter.
Vision

Varje medlemsland i NORDPSO har en egen vision, egen malsattning eller mission. NORDPSO:s
gemensamma paraplyvision ar:

Kompletteras

Vision
“Et liv uden psoriasis”
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Mission
“At keempe for bedre vilkdr og livskvalitet for mennesker med psoriasis i hud og led og
deres pdrgrende”

Vision
“Ett bra liv fér alla med psoriasis och psoriasisartrit”
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Mission

“Att verka fér goda livsvillkor for mdnniskor med psoriasis, béttre stéd dt alla
psoriasissjuka, verka for upplysning och forskning och for bdttre vard-, behandlings-
och arbetsmdjligheter” (forkortad version)

Norge
I Vision
H I— Kompletteras
Mission
Kompletteras
Finland
Vision
Kompletteras
Mission
Kompletteras
Island
I Vision
I_ Kompletteras
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Mission
Kompletteras

Fardarna
Vision
Kompletteras

Mission
Kompletteras

Syfte

NORDPSO:s syfte ar att i samverkan mellan l[anderna verka for:

Att, i samverkan mellan landerna férbattre vard-, behandlings- och arbetsmdjligheter, for alla
psoriatiker, verka for att de psoriasissjuka tillférsakras samma ekonomiska, sociala och kulturella
standard som 6vriga medborgare inom de nordiska landerna, samt verka for upplysning och
forskning om psoriasis.

Varden som forenar

Det finns varden som forenar medlemslanderna i foreningen NORDPSO.

v" Demokrati
v' Jamstilldhet
v Pélitlighet

Medlemsldanderna har dven andra faktorer som férenar:
v Nordiska vélfardssystemen och en bra offentlig hilsovard
Nordiska klimatet
Psoriasissjukdomens utbredning
Professionella organisationer
Hogt medlemsantal
Individuellt perspektiv, individers basta

AN NI NI NN

Vart intresse och i var roll som part i andra organisationer fér psoriasissjuka, till exempel The
International Federation of Psoriasis Associations (IFPA).

NORDPSO ér en fristdende organisation som ar oberoende gentemot ldkemedelsindustrin.

Mal och inriktning

NORD PSO:s mal och inriktning (strategi) definieras vid varje Radsmote.

2020-20nn
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e En gemensam process pa temat framtid. Processen ska handla om strukturella fragor som ror
vara forbund eller féreningars organisation eller utmaningar (t.ex. medlemsantal,
generationsvaxling, utveckling av sjukvarden, omvarldsférandringar etc.). Processen kan paga i
samband med samt mellan styrelsem6tena och dven ske i arbetsgrupp/er.

e FOrvantat resultat: Erfarenhetsutbyte, bygga upp en gemensam dokumenterad
erfarenhetsbank med tipskatalog som kan delas mellan landerna och kontinuerligt
uppdateras. Erfarenhetsbanken kan besta av lagesrapporter, sammanfattning av
strategiska diskussioner etc. Tipskatalogen kan besta av konkreta tips fran
medlemslanderna som exempelvis informationsmaterial, kampanjmaterial, skrifter
etc.

e Gemensamma aktiviteter i form av rad- och styrelsemoéten. Aktiviteterna anordnas enligt
motesplan.
e Forvantat resultat: Minst ett radsmote, minst tva styrelsemoten (beroende pd hur vi
beslutar i april) eller Ett radsmote vartannat ar, minst ett styrelsemdéte per ar.

e Ett projekt for det intressepolitiska omradet klimatvard. Projektet ska sammanfatta (forpacka)
den kunskap eller de resultat som finns dokumenterade kring klimatvard och skapa ett mer
samlat kunskapsunderlag. Vidare ska projektet anordna en nordisk konferens om klimatvard.
Processen kan paga i samband med samt mellan styrelsemdotena och dven ske i arbetsgrupp/er.

e Forvantat resultat: Minst ett gemensamt kunskapsunderlag/dokument som kan
spridas till beslutsfattare. En gemensam paverkanskonferens riktad till landernas
beslutsfattare.

e Minst ett gemensamt projekt for ungdomsverksamhet. Projektet ska bygga vidare pa den
handlingsplan som togs fram 2017 i Helsingfors. Projektet genomférs inom ramen for en
sarskild projektorganisation (TN: se férslag till mall fér projekt).

e Forvantat resultat: Minst ett forslag pa fortsatt organisering av
ungdomsverksamheten, minst ett mote bland de av landerna utsedda
representanterna (ytterligare resultat kan kompletteras senare).

Stadgar och plan

NORDPSO har egna stadgar och upprattar tids- och verksamhetsplan.

Finansiering

NORDPSO finansierar sin verksamhet med egna medel samt med stod fran Nordiska ministerradet via
Nordens valfardscenter.

Vetenskapliga projekt, forskningsresultat och satsningar

NORDPSO stodjer och foljer vetenskapliga projekt och vetenskapliga forskningsresultat avseende
psoriasis och psoriasisrelaterad sjukdom. | forekommande fall, i samband med rads- eller



7(7)

styrelsemoten, bjuds forskare eller andra in som foreldsare. Under aren har aven sarskilda symposier
anordnats.

Exempel pa satsningar inom NORDPSO:

Psoriatic Arthritis Mutilans (PAM) i Norden — avslutat 2019. Den nordiska PAM-gruppen bildades
for att i ett samarbetsprojekt mellan intresserade hudldkare och reumatologer samt NORDPSO
specifikt studera forekomst och klinik av den sallsynta mutilerande varianten av psoriasisartrit.

Quality of life in Nordic Patients with Psoriasis: The NORDPSO Study (2001-2004). Undersdkningen
om livskvalitet var viktig for NORDPSO:s medlemsorganisationer. For forsta gangen gavs heltdckande
forskningsinformation om situationen inom psoriasisvarden, sjukdomens allvar, livskvaliteten etc.
Betydelsefullt var informationen om férekomsten av psoriasisartrit som visade sig vara vanligare an
vad man tidigare vetat om.

Klimatvard. Av alla behandlingsformer har klimatvard lange varit det delomrade som NORDPSO
verkat for. Bland annat har fragan varit uppe i Nordiska ministerradet gallande en samnordisk
klimatvardspraxis (1987). Nordiskt samforstand naddes inte i radet eftersom landerna var av olika
uppfattning. | borjan av 1990-talet diskuterade NORDPSO:s styrelse eventuellt kop av gemensam
behandlingsanlaggning pa Lanzarote, men det fanns vara for dyrt. Fler exempel finns.
Klimatvardsfragan ar fortfarande aktuell pa NORDPSO:s agenda.

Arbetsgrupp for psoriasisartrit (PsA) (2001-nn). NORDPSO har under flera ar haft en arbetsgrupp
som tittat narmre pa gemensamma satsningar for att satta 6kat fokus pa psoriasisartrit.

Detta dokument antogs av NORDPSO:s styrelse 2020-11-07 att galla tillsvidare.

Tina Norgren, ordférande NORDPSO, ordférande Sverige

Antero Laukkanen, ordférande Finland

Sten Svensson, ordférande Danmark

Tord Johansen, ordférande Norge

borsteinn borsteinsson, ordférande Island



