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Namn: Psoriasisférbundet

Otrganisationsnummer: 802002—7283

Organisationsform: Ideell f6rening !

Verksamhetsomraden: Vird och behandling, forskning om psoriasis och psoriasisartrit,
kommunikation, verksamhet och medlemmar, ekonomi !

Geografisk tickning: Svensk folkrorelse; riksférbund, 21 linsavdelningar, omkring 50
lokalavdelningar, cirka 14 000 medlemmar !

Avgrinsningar: Rapporten avser den férbundsgemensamma verksamheten med fokus pé
for rapporten relevanta nedslag i férbundets olika verksamhetsomraden 2

Forindringsteori

Problembild och malgrupp *

Det rader en kunskapsbrist om psoriasis och psoriasisartrit i samhillet och varden och
behandlingsméjligheterna f6r manniskor som lever med sjukdomen ir inte jamlik 6ver
landet. Den sociala och ekonomiska standarden 4r inte alltid lika h6g bland den hir
patientgruppen som bland 6vriga medborgare. Det behovs satsningar pa olika typer av
forskning kring psoriasis och psoriasisartrit for att forbittra villkoren f6r méinniskor som
lever med sjukdomen. Den primira malgruppen for Psoriasistérbundet 4r minniskor som
lever med psoriasis och psoriasisartrit. Den sekundira malgruppen dr nirstiende och
andra enskilda personer som stodjer vara syften.

Vilka resurser anvinder vi? 5

For att na tinkta effekter har Psoriasisférbundet en férbundsstyrelse som leder det
strategiska arbetet efter riksstimmans beslut. Riksstimman dger rum vart tredje ar och ér
det hogst beslutande organet i organisationen. Pa riksstimman utvirderas styrelsens
arbete, en ny verksamhetsinriktning f6r kommande mandatperiod faststills och en ny
torbundsstyrelse viljs. Styrelsen bestdr av tretton ledaméter och leds av en ordférande.
Kompetens f6r ledaméterna redovisas pa hemsidan.

Psoriasisférbundet har ett kansli bestdende av nio medarbetare som arbetar operativt.
Dessa har dokumenterad kompetens och erfarenhet som ér relevant f6r uppdraget.
Tjansterna pd kansliet faststills av f6rbundsstyrelsen och bestir av kanslichef,
verksamhetssamordnare vird, behandling och forskning, samordnare
organisationsutveckling, samordnare medlem, fundraiser och annonsansvarig, marknad-
och insamlingsansvarig, siljcoach, redaktér och handliggare ekonomi.

Psoriasisférbundet dr organiserad som en folkrérelse och bestir av ett 20-tal
linsavdelningar och ett 50-tal lokalavdelningar med geografisk spridning 6ver hela landet.
Genom den lokala férankringen ges medlemmar stdd och hjilp. Avdelningarna driver
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paverkansarbete i linje med férbundets vision, virdegrund och verksamhetsinriktning
gentemot sjukvirdsregionerna.

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

En yttetligare resurs for forbundet dr de sammanhang dir vi samarbetar/samverkar med
andra organisationer dir Funktionsritt Sverige, Arbetarnas Bildningsférbund (ABF), den
Internationella sammanslutningen av psoriasistérbund (IFPA) och Nordiska
Psoriasisférbundens Samarbetsorganisation (NordPSO) ir av storst vikt.

Forbundets intdkter som dr resurser fOr att driva verksamheten bygger 1 huvudsak pa
medlemsavgifter, statsbidrag och lotteriverksamhet. Ovriga intikter 4r i jimférelse med
dessa relativt sma.

Aktiviteter ¢

Psoriasisférbundets vision dr ”Ett bra liv f6r alla med psoriasis och psoriasisartrit”.

Psoriasisférbundets uppdrag ar:

® att sprida information och kunskap om psoriasis och psoriasisartrit,

® att arbeta fOr bittre vird- och behandlingsméijligheter,

® att verka foOr att psoriasissjuka tillférsdkras samma ekonomiska, sociala standard som
6vriga medborgare,

® attisamarbete med region/lins- och lokalavdelningar ge st6d och rad till vira
medlemmar och

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

Onskade effekter 7
Psoriasisférbundets langsiktica mal ir:

® (kad kunskap om psoriasis och psoriasisartrit 1 samhillet liksom 6kad forstdelse f6r
vad det innebir att leva med sjukdomen,

® cn god psoriasisvird pa lika villkor Gver hela landet,
®  (kad hilsa och livskvalitet f6r méinniskor som lever med psoriasis och psoriasisartrit,
®  Okat antal medlemmar och 6kat antal néjda medlemmar och

® en psoriasisforskning av internationell klass som leder till 6kad kunskap om
sjukdomen och bittre behandlingsmdiligheter vilket 6kar livskvalitén f6r minniskor
som lever med psoriasis och psoriasisartrit

Resurser?
Totala verksamhetskostnader for 2020 ar 16 613 150 kr.
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Prestationer ’

Forbundsstyrelsen foljer den verksamhetsinriktning som riksstimman lagt fast och vir
arliga verksamhetsplan. Nedan foljer en sammanfattning av vad vi har dstadkommit under
perioden f6r rapportering.

Vird och behandling

Forbundet har arbetat vidare med de nationella riktlinjerna fér psoriasis som slipptes av
Socialstyrelsen 2019. Intressepolitiska insatser har genomférts genom publicerade
debattartiklar, i forbundets kommunikationskanaler samt i kontakt med beslutsfattare,
viardprofession, myndighetsféretridare och likemedelsindustrin. En hogt prioriterad insats
ir patientutbildning och darfér har férbundet under aret startat ett nitverk for de
linsavdelningar som aktivt vill arbeta med frdgan i sin region. Férbundets ordférande har
varit representerad i en nationell arbetsgrupp f6r mer kunskapsbaserad, jamlik och
resurseffektiv vird samt i en prioriteringsgrupp for att revidera de nationella riktlinjerna
for rorelseorganens sjukdomar. Férbundet har gjort en érlig uppdatering av
Psoriasiskompassen som dr en guide till vird och forsikring for personer med psoriasis
och psoriasisartrit. Moten med tema intressepolitik har genomforts £6r intresserade
tortroendevalda. Férbundet har pabérjat en satsning pa vidareutbildning av sjukskéterskor
och underskéterskor.

Forskning

Under 2020 beviljade Psoriasisfonden och Gosta A Katlssons 60-drsfond anslag till
forskningsprojekt. Rapportering frin projekt som beviljats fran fonderna féregiende ar
har kommunicerats via Psoriasistidningen, information pa hemsidan och andra
kommunikationskanaler. Projekt som beviljats stdd har under dret publicerat artiklar eller
abstract i ansedda vetenskapliga tidskrifter.

Medlemmar

Ar 2020 hade férbundet 13 968 medlemmar. Medlemsantalet har minskat som en foljd av
den pagiende pandemin. De naturliga kontaktytorna dir fértroendevalda méter
potentiella medlemmar har under perioden férsvunnit. Forbundet genomférde en digital
traff f6r nya medlemmar som en alternativ kontaktyta. Utéver det anordnade férbundet
dven en Facebooksindning om covid kopplat till sjukdomen. Sdndningen var 6ppen f6r
medlemmar och andra intresserade.

Kommunikation

Psoriasistidningen har under aret gett medlemmar den senaste informationen om
forskning, behandlingar och tillgang till vird men dven personliga berittelser och tips.
Teman f6r tidningen har varit ung, egenvird, yrkeslivet, behandling, haret och forskning.
Med start fran nummer 1 2020 utkommer tidningen numera dven som e-tidning.

God ekonomi
Férbundet har en ekonomi i balans men férbundsstyrelsen arbetar med en
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finansieringsstrategi for att langsiktigt titta p nya finansieringskallor. Arbetet dr
kontinuerligt.

Verksamhetsutveckling

Verksambheten i landets avdelningar stannade av med anledning av pandemin. Férbundet
har gjort en satsning fOr att 6ka den digitala nirvaron genom utbildning av
fértroendevalda och genom digitala aktiviteter riktade direkt till medlemmar. Férbundets
arbete med strategiska framtidsfrdgor har fortsatt och sammanfattas av fem omraden;
svensk sjukvird, medlemmar, lokal nirvaro, god ekonomi och bra férutsittningar f6r
ideellt arbete. Under aret har arbetet med att forma det vi kallar Ung 2.0 fortsatt. Det
handlar om att bredda vir verksamhet sa att det finns aktiviteter f6r alla aldersgrupper
men dven att pa sikt 6ka antalet unga medlemmar som innehar fértroendeuppdrag.
Forbundet har genomfért ett antal digitala traffar f6r unga och nirstdende.

Utvirdering "

Den strategiska inriktningen av verksamheten tydliggdrs i form av fem huvudomraden.
Inom ramen f6r dessa omraden bryts verksamhetsinriktningens 6vergripande mal ned till
uppfoljningsbara arliga verksamhetsmal och aktiviteter. Det gbrs ocksa andra riktade
uppfoljningsinsatser.

Prestationer i férhallande till resurser, tidigare resultat och satta mal
Hur har férbundets prestationer bidragit till att nd vara 6nskade effekter, lingsiktiga mal?

Psoriasisforbundets mal “okad kunskap om psoriasis och psoriasisartrit i sambdllet liksom okad
[forstdelse for vad det innebar att leva med sjukdomen”

Patientutbildning f6r personer som lever med psoriasis och psoriasisartrit har varit
uppskattat och framgangsrikt. Diremot erbjuder inte alla regioner den typen av utbildning,
Foérbundet har genom att starta ett nitverk for linsavdelningar som vill arbeta med fragan
haft mojlighet att sprida kunskap och erfarenheter samt ge intresserade linsavdelningar
méjlighet att diskutera och utbyta erfarenheter. Insatsen ska férhoppningsvis bidra till ett
Okat antal patientbildningar runt om i landet. Vilket bidrar till en 6kad kunskap inom
patientgruppen men dven inom anhdriggruppen.

En kunskapsbrist om psoriasis och psoriasisartrit inom varden dr ndgot som manga
medlemmar bevittnar. Genom den pabérjade satsningen pa vidareutbildning av
sjukskoterskor och underskoterskor hoppas térbundet 6ka kunskapen om sjukdomen
inom yrkesgrupperna.

Barn och anhériga till barn som lever med psoriasis och psoriasisartrit, eller som dnnu inte
diagnostiserats, vittnar om en kunskapsbrist inom virden. Genom férbundets satsning
Ung 2.0 som dr under utveckling vill f6rbundet bland annat na anhériga till barn som lever
med sjukdomen. Det hir anser férbundet dr en viktig malgrupp dir en 6kad kunskap om
sjukdomen efterfrigas.

1. 1.1 isjélvdiagnosen
2. 1.21isjélvdiagnosen
3. 1.3 isjalvdiagnosen
4. 2.1 isjalvdiagnosen
5. 2.2isjalvdiagnosen
6. 2.3 isjalvdiagnosen
7. 2.5isjalvdiagnosen
8. 3.1 och 3.2 sjélvdiagnosen
. 4.1 isjalvdiagnosen
10. 6.1 i sjalvdiagnosen
11. 6.3 i sjalvdiagnosen
12. 7.1 i sjalvdiagnosen

@ .



PSORIASISFORBUNDET

Psoriasisférbundets tidning innehaller mycket kunskap i form av information om
forskning, behandling men 4dven personliga berittelser. Tidningen nér ut till medlemmar
och bland annat behandlingsanliggningar som valt att prenumerera pd tidningen. Genom
artiklar bidrar férbundet till en 6kad kunskap om sjukdomen.

Ovan insatser riktar sig till personer som lever med sjukdomen, anhoriga samt
vardprofessionen. Férbundets anser ocksa att det dr viktigt att na ut till allmédnheten.
Genom férbundets vilbesdkta webbplats och sociala kanaler har férbundet under éret
spridit kunskap. Férbundet bidrar dirmed till en 6kad kunskap om sjukdomen och
minskad stigmatiseringen i samhallet.

Psoriasisforbundets mal “en god psoriasisvard pa lika villkor dver hela landet”

Under prestationer redovisas att forbundets ordférande har varit representerad i
arbetsgrupper tillsammans med myndigheter och andra civilsamhillesorganisationer. Det
ir av stor vikt att vi som patientorganisation i sidana sammanhang deltar och f6r vira
medlemmars talan. Pa det sittet kan vi vara med och paverka och arbeta f6r att varden ska
vara jaimlik Gver hela landet.

Genom de tvi stiftelserna som férbundet férvaltar och de forskningsanslag som delas ut
har vi bland annat bidragit till en 6kad forstaelse av genetiken kring psoriasis, vilket har
stor betydelse f6r att kartligga drftligheten, predisposition och 1 framtiden kanske dven
utveckla individualiserad behandling. Stiftelserna har dven bidragit med medel till den
forskning som varit forst i virlden med att pavisa kopplingar mellan psoriasis och hjirt-
kirlsjukdomar vilket pabérjade utvecklingen av den moderna synen pa psoriasis som en
inflammatorisk systemsjukdom. Forskningens framsteg bidrar pé sikt till en férbattrad
vird och behandling f6r var malgrupp. Att stiftelserna fortsitter dela ut forskningsbidrag
ar ddrfor av stor vikt for att na en god och jimlik psoriasisvard.

Psoriasisforbundets mal "6kad hilsa och livskvalitet for ménniskor som lever med psoriasis och
psoriasisartrit”

Som ovan nimnts bidrar saval forbundets representation i arbetsgrupper som bidragen till
forskningen till en god och jimlik vard. Vilket i sin tur pa sikt bidrar till att nd malet om en
6kad livskvalitet f6r midnniskor som lever med sjukdomen.

Psoriasisforbundets mal “6kat antal medlemmar och okat antal nijda medlemmar”
Psoriasisférbundets medlemsantal minskade under perioden for rapportering. Aven om
minskningen var relativt liten sa 4r den viktig att belysa. P4 lokal niva kan vi se samband
mellan minskat medlemsantal och uteblivna aktiviteter f6r medlemmar. Och 4 andra sidan
ett 6kat medlemsantal hos avdelningar som haft aktiviteter digitalt under pandemin.
Férbundet har genomfért digitala aktiviteter £6r medlemmar under tiden {61 rapportering.
Foérbundet har ocksa gjort olika insatser for att na ut med avisering for att behalla
befintliga medlemmar. Dessa insatser syftar till att 6ka eller atminstone behalla befintliga
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medlemmar. Men det krivs att avdelningarna gor direkta insatser/aktiviteter riktade till
medlemmarna inom sitt upptagningsomrade for att vi ska nd ett 6kat medlemsantal.

Psoriasisforbundets mal “en psoriasisforskning av internationell klass som leder till 6kad kunskap om
sjnkdomen och bittre bebandlingsmdjligheter vilket dkar livskvalitén for méanniskor som lever med
psoriasis och psoriasisartrit”

Som tidigare nimnts har stiftelserna som férbundet forvaltar delat ut medel till
forskningsprojekt under 2020.

Liardomar infor det fortsatta arbetet 11

En lirdom ir att férbundet har ett behov av att arbeta vidare med effektutvirdering
genom att hitta bittre modeller och rutiner for att férenkla arbetet. En del blir ocksa att ta
fram mallar f6r utvirdering som kan anvindas i flera sammanhang. Standardiserade
utvirderingar ger oss bittre mojlighet att jimfora resultat Gver tid.

Med anledning av piagiende pandemi har férbundet som tidigare redovisats ett minskat
medlemsantal och minskat antal aktiviteter f6r medlemmar pd lokal niva. Vi kan se att
avdelningar som har stillt om” sin verksamhet till digital och dirav har kunnat erbjuda
aktiviteter har 6kat i medlemsantal. Det hir visar efterfrigan av métesplatser och
aktiviteter for viara medlemmar. Férbundet har under dret genom information, lathundar
och vigledning stéttat avdelningar i digitala verktyg. En lirdom efter aret ir att det arbetet
miste fortsdtta. Férbundet ser att digitala aktiviteter ocksa ger nya grupper en méjlighet att
delta. Dirav behover vi utdka viara fysiska aktiviteter och métesplatser med digitala
alternativ dven fortsdttningsvis.

En annan lirdom ir att det finns ett stort behov av att framtidsarbetet inom férbundet
fortsitter. Vi maste arbeta for att finnas nara vara medlemmar, sinka medelaldern och 6ka
antalet medlemmar. Det dr av vikt fOr att vi fortsittningsvis ska vara en stark kraft som
kan bevaka och paverka utvecklingen inom svensk sjukvérd.

Hur miits prestationer?
Nedan presenteras nagra av de nyckeltal fran férbundets aktiviteter 2020.

® TForbundet genomforde tva digitala utbildningar i Teams for fortroendevalda

® Forbundet genomforde ett digitalt méte med ldnsavdelningar kring nationella riktlinjer
for rorelseorganens sjukdomar

® Forbundet genomférde en 6ppen Facebooksindning om covid kopplat till
psoriasis/psortiasisartrit

® Forbundet genomforde tva digitala samtalstillfillen £f6r fortroendevalda fOr att prata
om digitala drsmoten

® Forbundet genomforde ett digitalt rundabordssamtal infor den digitala riksstimman

® TFo6rbundet genomférde en digital triff f6r nya medlemmar
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Férbundet genomférde fem digitala remissmoten under hosten 2020, infor
riksstimman med syftet av att f6ra dialog med fortroendevalda om fragor som skulle
behandlas under stimman

Psoriasisférbundets medicinska och vetenskapliga rdd, som har en vigledande och
informerande roll i férbundets arbete med medicinska samt sjukvirds- och
forskningsrelaterade fragor, hade under aret tva digitala méten

Psoriasisférbundet har fatt 100 tkr f6r en satsning pd vidareutbildning om psoriasis
tor sjukskoterskor och underskéterskor

Psoriasisfonden beviljade under 2020 12 projektbidrag till en sammanlagd summa av
2,7 mkr

Gosta A Karlssons 60-arsfond beviljade 4 projektbidrag till en sammanlagd summa av
450 tkr

Psoriasistidningen har utkommit med sex nummer och en upplaga av 13 500
exemplar.

5 externa nyhetsbrev har skickats ut till omkring 1500 personer
6 interna nyhetsbrev har skickats ut till férbundets fértroendevalda

Férbundet har i genomsnitt publicerat 3 inldge pd Facebook per vecka och har nu
6ver 6000 foljare

27 nyhetsartiklar publicerades pa webben
Over 3400 exemplar av férbundets informativa foldrar bestilldes
Forbundet hade vid drets slut 13 968 medlemmar

Forsiljning av Psoriasislotten uppgick till 8,5 mkr och gav ett 6verskott om 1,9 mkr
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