PSORIASISFORBUNDET

Framtidsarbetet inom
Psoriasisforbundet

Underlag till FS prioriteringar
och verksamhet 2024-2026

Sid 1 (23)



Sid 2 (23)

Innehall

UNDERLAG TILL PRIORITERINGAR OCH VERKSAMHET ......ccccociiiiinniiiinniiiiinnenisnieiissneeisssnesisssnessssseesssssessssssne 3
OM PSORIASISFORBUNDET
VARDEGRUND ...ttt isie sttt sh bt eh e bbb e ab e s h e b e s h e b e b e he e be e e b e e b e e b e oAb e e ab e s hb e s b e s b e e b s e b s e bt s ebs e s b e et e en
ORGANISATION OCH STYRNING
FRAMTIDSARBETET ...ttt ettt sttt ettt h e e e e sa e e b st s as e s b e e b e e b e e ab e s ab e s abe s he e s ae e ae e e s e ab e saseeabesaee b e e b e e b e sanesanes 4

MER OM FORBUNDETS UTMANINGAR/MOJLIGHETER ........ccevererererrereeesessssssesesssssssssssesessssssssessssssssssssssesssssssssses 5
EN FORANDRAD OIMVARLD ... uvtiiutiiiutieiitie it sitt sttt st a s s ab e s b s b e e b e s b e e e b e e s b e e e ab e e s ab e e e bb e e sab e e s aa e e sab e s saa s e sabeesabeeeas 6
UTVECKLINGEN INOM SVENSK SJUKVARD ....cuviiiitiiiieiiiietiie sttt st s h st sa b nena 7
o (N0 N NP 9
GODA FORUTSATTNINGAR FOR IDEELLT ARBETE ...cuuviuiiiuieiuie ittt ettt st sbe ettt st sha s b b sa st saa s sbs s bbb b saas 10
BREDD BLAND MEDLEMMAR I ALLA ALDRAR ....c.uiiviiiiiiititite st sttt st s st bbb s 13
NARHET TILL MEDLEMMAR.....ccvirueereereerenanens

FLER OCH NOJDA MEDLEMMAR

FORENINGSLIVET OCH FRAMTIDEN ......covvtiiiiicsisisisisissssssssssssssassssssssssssssssssstsssssssssssssessssssssssssssssssssasssssassssssns 18
IDEELLA FORENINGARS VILLKOR ENLIGT MIUCF ....oiiiiiiiiiiii ettt 21
IMIOTIVERA IDEELLA «..utiitientiitti ittt ettt ettt st be et et as e b e b e e b e e b e e ab e s ha e s he e s be e beeabe e et e e bbaebe e be e b e et e eabesaeesbeesaeenbeeans 21
VOLONTARBAROMETERN 2022 ....oiiiiiiiiiitiiitiiite ettt sttt ettt s s be bbb be e b e e b e et e et e s aae s ae e s beenbeenreeans 22

GIVANDE & ENGAGEMANG 2021 ....eiiiiieiiieeeiiteeesitteeesiit e e s ettt e sitteessabeeesssbeeesaubteessabeeeaeasbeeesaseeessabaeeeaanbeeesanseeessabananan 22



Sid 3 (23)

Underlag till prioriteringar och verksamhet

Fakta, bakgrund och férdjupning.

Om Psoriasisforbundet

Psoriasisférbundet ar en organisation
bestaende av enskilda medlemmar som stédjer
forbundets syften att arbeta for att alla med
psoriasis och psoriasisartrit ska kunna leva ett
bra liv.

Vardegrund

Psoriasisférbundets vardegrund visar vilka
vi ar och hur vi verkar och speglar dirmed
vara gemensamma varderingar. Vara
vardeord ar: Gemenskap, kunskap,
engagemang, trovardighet, 6ppenhet och
ansvarstagande.

Forbundets vardegrund visar vilka vi ar och hur
vi verkar och speglar darmed vara gemensamma
varderingar. Den blir ocksa en signal till andra
hur vi vill uppfattas. Vardegrunden laggs fast av
Riksstamman och manar till viss eftertanke, eller
i alla fall till att uppmarksamma aven nya
fortroendevalda pa vilka kdrnvarden férbundet
star for.

Trovardighet

Gemenskap

Engagemang

Ansvarstagande

Kunskap Oppenhet

Forbundet ar del i den svenska
folkrorelsetraditionen. Verksamheten vilar pa
demokratiska grunder som manniskors lika
varde och rattigheter samt mojligheten att vara
med och bestdamma. Férbundet verkar for goda
livsvillkor for méanniskor med psoriasis. Vart
syfte framgar ocksa i vara stadgar. Férbundet &r
partipolitiskt och religiost obundet.

Vara vardeord ar:

Gemenskap

e Vibygger gemenskap mellan oss
medlemmar.

e Vivisar var gemenskap utat och bjuder in
dven andra att delta.

e Viutgar fran vara medlemmars olika behov,
krav och forvantningar som individer och
patienter.

Kunskap

e Vihar kunskap om hur det ar att leva med
psoriasis i olika former.

e Visprider gdrna kunskap om psoriasis
vidare till andra.

Engagemang

e Viarengagerade i vara fragor och kdnner
gladje i var verksamhet.

e Vivisar vart engagemang pa olika satt dven
utdt och tar ansvar for medlemmarnas
basta.

Trovdrdighet

e Viartrovardiga darfor att vi har erfarenhet
av psoriasis och kunskap om hur ett bra liv
med psoriasis ser ut.



e Viagerariviktiga samhallsfragor som ror
oss medlemmar.

Oppenhet

e Viar 6ppna for nya perspektiv, kontakter
och idéer.

e Visynliggor var verksamhet genom
Oppenhet.

Ansvarstagande
e Vibedriver var verksamhet pa ett
ansvarsfullt satt och bidrar till en positiv
och uthallig samhallsutveckling.

Organisation och styrning

| dag ar Psoriasisférbundet organiserat
med en nationell Férbundsstyrelse, lans-
och lokalavdelningar. Forbundets hégsta
beslutade organ ar Riksstamman, som
genomfors vart tredje ar. Forbundet har
sitt kansli i Stockholm. Lans- och
lokalavdelningarna ar sjalvstandiga.

; v
Stadgar Vardegrund

Prioriterade
omraden

Psoriasisforbundets vision ar ”Ett bra liv for alla

Verksamhetsplan

med psoriasis och psoriasisartrit”. Forbundets
vision ar en bild av vart vi vill na med var
verksamhet, vart hogre syfte. Visionen ar en

Sid 4 (23)

framtidsbild mot vilken vi ska strdva. Den
paminner oss om vart vi ar pa vag och varfor.

Stadgarna anger ramarna for forbundets
verksamhet. De kan ocksa beskrivas som
férbundets regler. Andamalsparagrafen anger
vilket syfte verksamheten har. Syftet svarar pa
fragan ”“varfor?”. Det kan ocksa uttryckas som
”"meningen med féreningen”.

Forbundets vardegrund visar vilka vi ar och hur
vi verkar och speglar ddrmed vara gemensamma
varderingar.

Forbundets prioriterade omraden ligger till
grund for hela férbundets
verksamhetsplanering, i termer av
verksamhetsplan och budget. Férbunds-
styrelsens och avdelningarnas verksamhets-
planer, som vanligen upprattas arligen, visar hur
vi ska arbeta, vilka aktiviteter som pa arlig basis
ska genomforas.

Framtidsarbetet

2019 inleddes ett flerarigt internt
framtidsarbete i syfte att hitta I6sningar for
Psoriasisforbundets viktigaste
framtidsfragor for att klara uppdraget
gentemot vara medlemmar. Till dessa
fragor, eller utmaningar raknas
omvarldsférandringar, inklusive
utvecklingen inom svensk sjukvard, som
paverkar forbundets verksamhet. For att
klara dessa utmaningar behover forbundet
vara robust. Det innebar i sin tur att
ekonomin maste vara i balans, det maste
finnas goda forutsattningar for ideellt
arbete, medlemsantalet maste 6ka och
breddas i dlder och vi maste finns ndra vara
medlemmar, fysiskt eller digitalt.



Under 2019 genomforde Forbundsstyrelsen (FS)
en forstudie om framtidsfragor. Studien skulle
svara pa fragan vilka férutsattningar som
beddmdes finnas for ett forstarkt eller
intensifierat utvecklingsarbete. Forstudien
skulle ocksa lamna forslag pa det fortsatta
arbetet.

Bakgrunden var de utmaningar som férbundet
stod och star infor med bland annat hog
medelalder, minskande medlemsantal och
minskande antal avdelningar. Utmaningar som i
sin tur paverkar vara mojligheter att synas och
horas, att paverka vardens beslutsfattare och
att uppratthalla den personliga kontakten med
medlemmarna. Studien omfattade besdk i nagra
lansavdelningar, dialog med andra
organisationer, kommunikation pa Facebook
med mera.

Riksstdmman 2021 antog ett antal malbilder
som pekade ut fardriktningen for det fortsatta
framtidsarbetet.

Omvaérldsspaning och omvarldsanalys |[6per som
en ror trad genom framtidsarbetet.
Forbundsstyrelsen har bland annat gjort
utblickar hos andra organisationer, om
foreningslivet i stort etc.

Psoriasisforbundets framtidsarbete eller
utvecklingsarbete ska ses som en langsiktig
process inom forbundet for att mota nuvarande
och framtida utmaningar, dels externt i termer
av samhallsférandringar, dels internt i termer av
att bygga en solid organisation.
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Framtiden for Psoriasisforbundet

En forandrad omvarld
och utvecklingen inom svensk
sjukvard

* Behdver métas genom:

Ekonomi i balans

Goda forutsattningar for
ideellt arbete

Bredd bland medlemmari alla
aldrar

Narhet till medlemmar

Fler och nojda medlemmar

Fig.1: For att kunna mota omvarldsférandringar inklusive
sjukvardens utveckling behévs en robust inre organisation
med en ekonomi i balans.

Mer om forbundets
utmaningar/mojligheter

| detta avsnitt beskrivs de
utmaningar/majligheter som framkommit i
framtidsarbetet. Dessa ligger till grund for
FS forslag samt forslag till stadgeandringar.

Psoriasisforbundet har sedan starten pa 60-talet
statt infor olika slags utmaningar. Dessa har
varierat dver tid, ofta hittat sina I6sningar och
darmed inneburit en utveckling av
verksamheten.

Nar forbundsstyrelsen 2019 tog initiativ till ett
framtidsarbete sa byggde detta arbete pa ett
antal utmaningar som bedémdes vara viktigast
att fokusera pa och hitta I6sningar for. Det
handlar om utmaningar som paverkar
forbundets mojligheter att vara en “robust”
organisation som kan klara eller leva upp till sitt
syfte och darmed till medlemmarnas
fortroende. For att kunna mota
samhallsutvecklingen, omvarldsférandringarna
inklusive sjukvardens utveckling behévs en solid
inre organisation med en ekonomi i balans.



Prioritering
En forandrad omvarld

Omvirlden férandras och da maste dven
Psoriasisforbundet fordandras. Darfor behéver
vi arbeta med systematisk omvarldsspaning
och analys. Pa sa satt kan vi tidigt styra om
verksamheten, till exempel med stéd av ny
teknik eller genom att hitta nya arbetsformer.

Omvdirldsspaning och analys

Fragor kring omvarldens forandringar och
forbundets behov av att vara ”ett forbund i
tiden/modernt férbund” vacktes tidigt som en
bakgrund till och senare som en del av
framtidsarbetet. Sammantaget handlar det om
fragor som ror nutid och framtid och var
formaga att tanka och agera utifran hur
omvadrlden ser ut och forandras. Ett exempel ar
hur andra organisationer fungerar, tanker eller
gor. Det finns drygt 260 000 organisationer i
Sverige. Darmed finns det mycket att spana
kring, enbart inom den ideella sektorn.

Genom att blicka utat far vi tips, ideer och
tankar som kan leda till utveckling av och inom
forbundet. Darfor ska vi bevaka och analysera
omvarldsférandringar eller samhallsutmaningar
som kan paverka vara medlemmars intressen
och i forekommande fall justera var verksamhet
darefter.

Internet och dataanvéndning

Omvarlden forandras. 1993 anvande 1,7 % av
svenskarna internet. 2000 var siffran éver 50 %
och 2010 var 91 % av svenskarna
internetanvandare. Manga har lart sig att
chatta, blogga, gilla och twittra. Sociala medier
har blivit en ny plattform for kommunikation
och ersatter alltmer tidningar eller andra
traditionella medier. | bérjan av 2000-talet kom
alltmer innehall pa webben fran anvandarna.
2001 startades uppslagsverket Wikipedia och
den sociala natverkstjansten Facebook dék upp
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2004. 2006 blev Sverige det internettataste
landet i varlden med 86 % internetanvandare.

Coronapandemin visade att ett virus inte tar
hansyn till landsgranser och kan drabba alla
grupper av manniskor. Hela varlden kommer
narmare nar man delar samma situation och
kan nas av information om varandra. Det
uppskattas att 4,55 miljarder eller 58 % av
varldens befolkning ar aktiva anvandare av
sociala medier 6ver hela varlden.

For Psoriasisférbundets del har pandemin bland
annat inneburit en slags paradigmskifte da
digitala moten i hog utstrackning ersatt tidigare
fysiska moten. Detta har i sin tur inneburit att
fortroendevalda inte behovt resa till moten. For
medlemmarna i stort har det digitala utbudet, i
form av exempelvis féreldsningar, inneburit att
vi natt helt nya malgrupper, for hur manga vill
eller ens kan resa till en foreldsning, annat an de
som bor i den omedelbara narheten?

72006 blev Sverige det
internet tdtaste landet i
vdrlden med 86%
internetanvédndare”

De fysiska och de digitala moétesplatserna
utesluter inte varandra. Det dr inte “antingen
eller” utan ”"bade och”. | vissa fall passar det
digitala motet battre, i vissa fall passar det
fysiska motet battre. Ibland kan de dessutom
komplettera varandra. Vi maste ha 6gon 6ppna



for den digitala nutiden och framtiden och dess
moijligheter, vid sidan av det fysiska motet.

Exemplet Facebook

6 587 personer foljer Psoriasisforbundets
officiella sida pa Facebook. 116 fortroendevalda
ar med i den sluta Facebook gruppen
Psoriasisforbundets idégrupp/Utvecklings-
forum. Andra slutna Facebookgrupper, utan
koppling till Psoriasisférbundet, ar grupperna
"Vi med psoriasis” som har 3 137medlemmar.
Gruppen ”“PSA-psoriasisartrit” har 2 861
medlemmar och gruppen
”Psoriasis/psoriasisartrit - vi stéttar varandra”
har 5 130 medlemmar. “Ung med psoriasis” har
1 794 foljare.

Exemplet Instagram
992 personer foljer Psoriasisforbundets officiella
sida pa Instagram.

Det innebar att Psoriasisférbundet inte ar
ensam pa sociala medier avseende psoriasis och
psoriasisartrit. Ur ett perspektiv kan vi saga att
vi har konkurrens, ur ett annat att det ar bra
med komplement till forbundets eget utbud.

Digitala méten och féreldsningar

Forbundets utbud av digitala méten och
forelasningar har 6kat vasentligt. Det har ocksa
inneburit att nya malgrupper har kunnat nas.
Som exempel kan ndmnas de digitala
forelasningarna som har visats cirka 900 ganger
eller moétena foér nya och nyfikna medlemmar
som pa ett enkelt satt, digitalt, kan ta del av mer
information om férbundet och sjukdomen. Aven
digitala moten pa olika teman, till exempel
psoriasis i harbotten, har ront intresse och hittat
fram till nya personer som inte alltid deltar pa
de fysiska aktiviteter som avdelningarna ordnar.
Vi har &n sa lange endast nosat pa
mojligheterna med detta digitala utbud.
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Prioritering
Utvecklingen inom svensk sjukvard

Psoriasisvarden fungerar inte likadant i alla ldn
eller regioner. Det leder till ojamlik vard.
Samtidigt minskar antalet avdelningar
forbundet, vilket forsvarar lokalt och regionalt
paverkansarbete, men nya arbetsformer fér
det intressepolitiska arbetet kan utvecklas,
saval nationellt som inom avdelningarna.

Sveriges vaxande och aldrande befolkning leder
till en férandrad sjukdoms vy med allt fler som
far kroniska sjukdomar och darmed behover
sammanhallen vard. Ny teknik ger nya former
for sjukvarden, till exempel digitala moéten
mellan vard och patient.

Primdrvdrden

| dag laggs politiskt fokus pa primarvardens 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
Iangt, mindre antal aterfinns i specialistvarden.

Regionalt pdverkansarbete

Snabb utveckling av digitala |I6sningar och ny
teknik ar en annan utveckling som férbundet
maste forhalla sig till &ven 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
vardpolitiska programmet eller driva pa kring
nationella riktlinjer nar, som nu, lansavdelningar
upphor eller av olika anledningar inte sjdlva kan
arbeta aktivt.

De biologiska lakemedlen har revolutionerat
behandlingen av psoriasis och psoriasisartrit,
men det ar langt kvar tills de kommer att bli den
vanligaste behandlingsformen. Det kommer
sannolikt fortfarande och under langt tid
framover att vara vanligast att behandla med
kramer, salvor och ljusbehandling. Dessutom
kraver den typen av behandling séllan eller
kanske aldrig specialistvard. | stallet far
patienterna sin vard via allmanlakare/
distriktsldakare vid vard- eller hadlsocentraler
(primérvarden) eller vid forbundets egna
anlaggningar.

Klimatvard ar hogt prioriterad i Socialstyrelsens
nationella riktlinjer vid vard av psoriasis. Trots
det drar allt fler regioner ned pa vardformen.
Om denna utveckling fortsatter sa kommer
vardformen snart att upphora. Det &r en stor
utmaning att dels férsdka bromsa utvecklingen,
dels att forsoka fa klimatvard i alla landets lan. |
dag finns klimatvard i cirka 6 av 21 lan.

“merparten av det intresse-
politiska arbetet mdste ske
lokalt och regionalt.”
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Psoriasisférbundets intressepolitiska
paverkansarbete handlar i stora stycken om
"fotarbete” pa lokal och regional niva. Det ar
regionerna (tidigare landsting) som ansvarar for
sjukvarden, i olika utstrackning dven de sex
sjukvardsregionerna. Det ar har manga beslut
fattas, sa det ar ocksa har som paverkan
behover ske. Sjalvklart ska den nationella nivan i
Psoriasisforbundet ocksa paverka nationellt,
men merparten av det intressepolitiska arbetet
maste ske lokalt och regionalt.

For en organisation som Psoriasisforbundet,
som ska varna alla psoriasissjukas intressen, ar
det synnerligen angelaget att ha 6rat mot
marken i de sjukvardsfragor som ror vara
grupper och att ha regelbunden kontakt med
vardens beslutsfattare. Det ar ocksa viktigt att
forbundets representanter [amnar forslag till
|6sningar snarare an att upptrada som
kravmaskiner. Pa satt bygger vi fortroende och
goda relationer.

“Det dr ocksa viktigt att
férbundets representanter
Idmnar férslag till I6sningar
snarare dn att upptrdda som
kravmaskiner. Pa sétt bygger
vi fortroende och goda
relationer.”

Ingen brist pad riktlinjer

Trots Socialstyrelsens nationella riktlinjer for
vard vid psoriasis och for rorelseorganens
sjukdomar och samlade behandlings-
rekommendationer fran Lakemedelsverket samt
fran hudldkare och reumatologer och trots
arbetet inom systemet med kunskapsstyrning sa
ar varden fortfarande ojamlik sett till hela
landet. Det &r alltsa inte brist pa riktlinjer som ar
forklaringen till den orattvisa varden. Salunda



kanske det snarare ar brist pa kunskap och pa
resurser, eller kanske pa organiseringen av
varden. Oavsett vilket sa bor vi, som foretrader
landets psoriasissjuka, ha god kinnedom om
hur varden for vara grupper fungerar. Dartill
behover vi paverka den i ratt riktning. Fragan ar
bara vem eller vilka som ska gora det, nar flera
avdelningar “gar pa kndna” och det ideella
arbetet inte ger tillrackliga forutsattningar for
engagemang.

Nya former for intressepolitiskt arbete bor
darfor utvecklas, i de delar eller geografiska
omraden dar avdelningarnas resurser inte
racker till och i de delar som omfattas av det
arbete som ska ske pa nationell niva.

Prioritering

En ekonomi i balans

Det ar viktigt att ekonomin ar god hos saval
forbundet nationellt som hos lans- och
lokalavdelningar. En god ekonomi kravs fér att
vi ska kunna bedriva en bra och bred
verksamhet. Men lotteriférsaljningen minskar,
medlemsantalet krymper och
verksamhetsbidrag som ar beroende av
genomfoérda aktiviteter sjunker i takt med att
avdelningar ldggs ned eller drar ned pa sina
aktiviteter. Det blir en ond cirkel som vi
gemensamt behdver bryta.

Sid 9 (23)

Med god ekonomi avses ekonomin hos saval
forbundet nationellt som lans- och
lokalavdelningar.

Lans- och lokalavdelningarnas finansieras i
huvudsak av regionbidrag eller motsvarande,
kommunala bidrag samt av avdelningarnas
andel av medlemsavgifterna.

Av Psoriasisforbundets tre storsta intdkter
gdllde denna fordelning ar 2021:
e Statsbidrag 23 % motsvarande cirka 4
miljoner kronor
e Rikslotteriet 45 % motsvarande cirka 8
miljoner kronor
e Medlemsavgifter 16 % motsvarande
cirka 3 miljoner kronor, varav en viss
andel skickas vidare till avdelningarna.

Ovriga intékter ar i jamforelse med dessa relativ
sma.

Statsbidrag

Statsbidraget bestar idag av ett grundbidrag om
cirka 500 000 kr, ett samarbetsbidrag om cirka
200 000 kr, ett foreningsbidrag om cirka 20 000
kr/férening och ett medlemsbidrag om cirka 120
kr/medlem. Ju fler avdelningar och medlemmar,
desto hogre kan statsbidraget bli, atminstone
inom de av staten angivna ramarna. Men om
avdelningar laggs ned blir det kdannbart
ekonomiskt och kan leda till behov av hardare
besparingar. Om scenariot med enbart tva
lokalavdelningar 2033 skulle bli verklighet sa
innebar det en minskning fran dagens
statsbidrag om 900 000 kr for 45
lokalavdelningar till 40 000 kr for 2
lokalavdelningar. Det ar en avsevard summa.

Finansieringen behéver breddas
Psoriasisférbundets ekonomi ar for narvarande i
balans, men externa medel maste sokas eller
tillféras om aktiviteter som exempelvis



ungdomslager, kampanjer eller liknande ska
kunna genomfdras. De medel vi har racker
enbart till drift av féorbundet med kansli, lokaler,
forbundsstyrelse etc. (Il6pande verksamhet).

En ekonomi i balans ar viktig for hela forbundet,
inklusive lans- och lokalavdelningar.

Den totala ekonomin i férbundet blir alltmer
anstrangd. Lotteriforsaljningen minskar,
medlemsantalet krymper och
verksamhetsbidrag som ar beroende av
genomforda aktiviteter sjunker i takt med att
avdelningar laggs ned. Det blir en ond cirkel, for
utan ekonomiska medel ar det svart att bedriva
nagon verksamhet.

Rikslotteriet ar forbundets storsta intdktskalla
just nu. Men forbundet behover en langsiktigt
hallbar ekonomi som sannolikt behover bygga
pa fler intdktskallor 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 med ett funktionellt
forbundskansli. God ekonomi, det vill sdga
hushallning med resurser, ska forstas alltid vara
i fokus, men ett eventuellt vixande forbund
eller utvecklad verksamhet kommer att krdava en
okning och variation av intdkterna. Vi bor darfor
inte lagga alla 4gg i samma korg.

Den av FS beslutade finansieringsstrategin ska
darfor 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.

Rikslotteri — Psoriasislotten
Lotteriverksamheten med Psoriasislotten,

sasom den ar utformad idag med
telefonférsaljning, minskar varje ar.
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*rsumslsmmum RIKSLOTTERI 2023

PSORIASISLOTTEN

Till sted for forskning och information om psoriasis Lottpris 25 kr

Vinster f&r 00001-01

3.500.000:-
SKRAPAS VINN UPP.TILL

VID VINST

100.000:-

Forsaljningen ar 2021 uppgick till 8 mkr, en
minskning med 6 % mot foregaende ar. 2021 ars
resultat gav ett 6verskott om 2,1 mkr. Pa grund
av pandemin minskade lottforsaljningen bade
till privatpersoner och till foretag under aret.
Med radande varldslage kan det bli svarare att
sdlja lotterna, varfor dven avdelningarna bor
framja lottforsaljning.

Ovrig finansiering

Ovriga intdkter - gdvor och forsdljning
Minnesgavor, testamenten, medel fran Folkspel
samt Ovriga engangsgavor uppgick ar 2021 till
548 tkr.

Vid arsaviseringen av medlemsavgiften 2022
gavs medlemmarna mojlighet att “runda upp”
medlemsavgiften genom att skanka en
gdva/pengar vilket gav 121 000 kronor till
verksamheten. Forsaljning av varor utan
egenvdrde har under samma ar uppgatt till
168 000 kronor.

Prioritering
Goda forutsattningar for ideellt
arbete

Férbundet behéver frimja ett hallbart ideellt
arbete som ger goda férutsattningar for
manniskor att engagera sig i var verksamhet.
Vi behover riva de hinder som kan finnas for
att ta pa sig ett uppdrag som fortroendevald.
Det kan handla om att hitta forenklingar,



arvodering/erséttning eller arbetsformer som
stoder det ideella engagemanget.

Férutsdttningar for ideellt arbete
Nar omvarlden forandras behdver dven

Psoriasisforbundet fordandras eller utveckla
verksamheten i takt med tiden. Givet att
forbundets verksamhet dven framledes ska
drivas pa ideell basis, i linje med vara syften, sa
behover det finnas goda forutsattningar for
ideellt arbete.

For en del medlemmar kan det upplevas som en
hog troskel att ta pa sig ett uppdrag som
fortroendevald. For den som redan ar
fortroendevald och kanske har varit det en
langre tid kan det vara svart att forsta varfor
troskeln upplevs vara for hog. Sjalv vet man ju
precis vad det innebadr och har accepterat sitt
uppdrag som det dr. Forbundet kan behoéva
tanka lite nytt i denna fraga. Hur sénker vi
troskeln? Maste det se ut som det alltid gjort
eller kan man hitta andra arbetsformer? Ett
exempel pa detta ar de pilotprojekt med
kontaktpersoner som pagar inom nagra
lansavdelningar, dar man provar att fa personer
att vara enbart en kontakt, inte en
styrelseledamot. Forbundet arbetar ocksa med
olika former av volontérinsatser.

”Aven en till synes ”“passiv”
medlem maste réknas lika
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hégt som en till synes “aktiv”
medlem.”

Vi behover ocksa paminna oss om att
ingangsvardena i ett féreningsengagemang kan
skilja sig fran person till person och fran
generation till generation.

Forbundet behéver framja sadana aktiviteter
eller sddana arbetsformer som underlattar ett
ideellt engagemang. Dit raknas exempelvis
tekniska I6sningar/digitala motesformer, i
forekommande fall olika typer av ersattning for
uppdrag, och uppdrag som kan laggas ut pa
enskilda medlemmar utan att de behdver vara
med i styrelsen eller natverk 6ver
lansgranserna, engagemang via sociala medier,
forenklad administration for avdelningarna med
mera.

Aktiva och passiva medlemmar
Med aktiva medlemmar menar vi ofta de som

tar pa sig uppdrag eller frekvent deltar i de
aktiviteter vi anordnar. Uttrycket passiva
medlemmar anvander vi ofta om de som inte
engagerar sig mer an att betala sin
medlemsavgift. En del féreningar i Sverige har
dessutom sarskilda medlemsavgifter for passivt
medlemskap.

Man bor kanske skilja pa aktivt medlemskap och
engagemang. Att betala sin medlemsavgift, men
inte gora nagot mer for eller i avdelningen, ar
ocksa ett engagemang, man stodjer
verksamheten. Men for en ambitiés och aktiv
fortroendevald som dgnar tid och kraft at det
ideella arbetet kan det vara svart att bejaka
detta "passiva” engagemang och i stallet soka
vidare efter andra som vill vara aktiva i
avdelningens verksamhet och/eller stélla sig
fragor som:
o Arvart andamal ratt for den tid vi lever i
nu?



e Arviratt organiserade?

e  Har vi ratt slags verksamhet?

e  Mobiliserar och lockar var lokala
verksamhet medlemmarna?

e  Vialkomnas nya medlemmar i det lokala
arbetet?

Férenklingar
Det borde vara enkelt att starta, driva eller

avveckla en avdelning — men det upplevs inte
alltid som enkelt. Kanske for att kraven ar for
stora eller for att resurserna ar for sma. |
styrelserna som saknar anstalld personal, vilket
de allra flesta gor, ska ofta nagra fa ledamoter
dela pa stora bordor eller pa manga uppgifter.
Det kan vara svart att hitta férenklingar som
underlattar avdelningens arbete.

For att framja sadana l6sningar menar
Forbundsstyrelsen att det ar viktigt att sa langt
mojligt “latta pa bordan” for det ideella arbetet
och verka for forenklingar i foreningsarbetet pa
lans- och lokal niva. Forbundsstyrelsen menar
att det ska vara sa enkelt som majligt att starta,
driva och avveckla en avdelning och/eller att
engagera sig ideellt och att alla fértroendevalda
bor bidra till sadana I6sningar.

“det dr viktigt att sa langt
mdjligt ’ldtta pd bérdan’ fér
det ideella arbetet”

Omvarlden férandras i rask takt. Vi maste tanka
nytt, inte minst kring utmaningar, men ocksa
kring mojligheter med det nya digitala
"landskapet” som snabbt vaxt fram i vart land.
Inom forbundet arbetar vi, precis som flera
andra ideella organisationer, med att intressera
och fa fram medlemmar som ér villiga att g in i
ett aktivt arbete som fértroendevalda eller som
kontaktpersoner eller funktionarer under
enskilda aktiviteter. Den medlem som arbetar

Sid 12 (23)

eller studerar har begransade mojligheter att
utféra uppdrag pa dagtid eller kvallstid,
beroende pa forutsattningar. En del har dven
svart att resa eller ta pa sig uppdrag som
stracker sig 6ver tid.

/

Fértroendevalda
Forbundsstyrelsen har tittat pa antalet

fortroendevalda inom férbundet. Vi menar

att I6sningen snarare ar att hitta nya former for
verksamheten &n att lata dnnu farre
fortroendevalda dela pa allt fler uppgifter.

Fortroendemannakaren i forbundet ar sa liten
att nastan alla kdnner alla, atminstone pa
ldnsniva. 2022 var 373 fortroendevalda inom
forbundet (2019: 440 personer). Av dessa var
over 75 % eller 282 personer 6ver 60 ar. 2019
var motsvarande siffror 70 % eller 313 personer.
2022 var enbart 3 % eller 11 personer under 39
ar, vilket dr en minskning fran 2019.

Antal fértroendevalda

|

|

|

| : |
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m Antal fortroendevalda  ® - varav Gver 60 ar

Fig. 2: Visar antal fortroendevalda inom férbundet 2019
och 2022. Visar att antalet har minskat och att fler nu ar
over 60 ar.

2022 hade 80 fortroendevalda tva olika uppdrag
som exempelvis lansavdelningsordférande och
lokalavdelningsordférande (2018: 86
fortroendevalda) och 16 hade tre eller fler
uppdrag (2018: 10 personer). Det innebar att

23 % av de fortroendevalda hade fler an ett



uppdrag vilket ar en 6kning jamfort med 2018
da motsvarande andel var 18 %.

Antal uppdrag per person
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Fig. 3: Visar antal uppdrag som fortroendevalda har. Fler
personer har fler uppdrag 2022 jamfort med 2019.

Fragor som reser sig ar i vilken utstrackning vara
stadgar matchar dagens eller framtidens satt 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. Forbundsstyrelsen
menar att [6sningen snarare ar att hitta nya
former for verksamheten an att lIata annu farre
fortroendevalda dela pa allt fler uppgifter.

”Forbundsstyrelsen menar
att I6sningen snarare Gr att
hitta nya former for
verksamheten dn att Idta
dnnu fdrre fortroende-valda
dela pad allt fler uppgifter.”
Sammantaget handlar det om fragor som ror
nutid och framtid och var férmaga att tinka och

agera utifran hur omvaérlden ser ut och
forandras.
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Prioritering

Bredd bland medlemmar i alla aldrar

Psoriasisforbundet ska vara ett forbund for
alla, i alla dldrar. Medelaldern bland
forbundets medlemmar och darmed dven
bland de fortroendevalda ar betydligt hogre an
medelaldern for Sveriges befolkning. Darfor
behover antalet yngre medlemmar 6ka och en
jamnare aldersfordelning framjas.

Medelaldern i Sverige &r 41,6 ar. Som referens
ligger den pa 44,3 ar i Norrbotten och 44,1 ar i
Dalarna samt 41,6 i Ostergétland.
Medeldldern for medlemskaren i forbundet ar
65,5 ar. Som referens ligger den pa 66 ar i
Norrbotten och 67,5 i Dalarna samt 65 i
Ostergdtland.

Vi vet att den férhallandevis hoga medelaldern
bland medlemmarna dven speglar sig i aldern
bland fortroendevalda. Medlemsantalet bland
barn och ungdomar har legat stabilt pa cirka 500
under manga ar, men har nu gatt ned till 350.
Det ar alltsa for fa unga medlemmar i
forhallande till dldre. Det innebar att det blir de
(oftast) aldre fortroendevalda som forvantas
planera och genomfdra aktiviteter for barn,
unga eller familjer.

”"Medlemsantalet bland barn
och ungdomar har legat
stabilt pa cirka 500 under



mdnga dr, men har nu gdtt
ned till 350.”

| Sverige finns det uppskattningsvis 78 800
personer med psoriasis i aldern 15-34 ar. Av
dessa ar 1 procent medlemmar. | férbundet
talar vi ofta om behovet av "féryngring” eller
"generationsvaxling” men det saknas etablerade
metoder eller modeller fér hur det ska ga till
bade vad galler nyrekrytering av unga
medlemmar och nyrekrytering av unga
fortroendevalda.

Under 2022 bildade Forbundsstyrelsen ett
nationellt Narstdenderad, efter
Riksstdmmobeslut. Det ar en bérjan pa mer
organiserade foraldrar- barn och
ungdomsaktiviteter. Men nagot mer maste
ocksa ske i lans- och lokalavdelningarna for att
framja en 6kad aldersspridning bland vara
medlemmar.

Prioritering
Narhet till medlemmar

Psoriasisforbundet ar en demokratiskt
uppbyggd organisation som ska vara nara
medlemmarna i form av lokalavdelning eller
lokal kontaktperson samt med narhet genom
digitala I6sningar. Men avdelningarna minskar.
Om utvecklingen fortsdtter kommer det om 10
ar att finnas enbart tva lokalavdelningar. Den
utvecklingen behover vinda.
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Sverige arindelat i 21 1dn, 20 regioner (tidigare
landsting) och 290 kommuner. Tanken med
nuvarande organisation for Psoriasisforbundet
ar att det ska finnas en ldansavdelning i varje lan
(21) och lokalavdelningar i lanets kommuner
(290). | dagslaget finns 20 lansavdelningar och
40 lokalavdelningar, en minskning med fyra
enbart fran ar 2020. Det innebér att ett ldn helt
saknar lansavdelning och lokalavdelningar och
att 245 kommuner saknar lokalavdelningar

Psoriasisférbundet ska vara ndra
Psoriasisforbundet ar en demokratiskt
uppbyggd organisation som ska vara nara
medlemmarna. Det har Riksstdmman lagt fast.
Med narhet menas i detta sammanhang lokal
narvaro i form av lokalavdelning eller en
kontaktperson. Aven digitala I6sningar kan ge
narhet, till exempel kontakt pa sociala medier
eller deltagande i digitala traffar.

Narhet ar viktigt av flera skal. | dag vet vi att den
mest framgangsrika medlemsrekryteringen sker
med "mun-mot-metoden”, vilken kraver
mote/samtal mellan manniskor. Intressepolitiskt
arbete mot kommunen eller lokala
beslutsfattare genomfors enklare om man kan
bygga upp goda relationer, vilket ocksa staller
krav pa mote/samtal. Men det viktigaste ar att
den som behover ska ha nara till sitt
Psoriasisforbund, for att stalla fragor, byta
erfarenheter, fa kamratstod etc.

”I dag vet vi att den mest
framgangsrika
medlemsrekryteringen sker
med “mun-mot-metoden”,
vilken krdver méte/samtal
mellan ménniskor.”



Antalet lokalavdelningar minskar. 2006 fanns
det 68 lokalavdelningar inom férbundet, 2016
fanns det 58 lokalavdelningar och idag finns 40
lokalavdelningar. Raknat pa ett medelvarde och
med rak framskrivning skulle antalet
lokalavdelningar uppga till tva om 10 ar (2033).
Om Psoriasisforbundet ska kunna vara nara sina
medlemmar behover antalet lokalavdelningar
oka, parallellt som ett system med
kontaktpersoner byggs upp och att digitala
mojligheter ytterligare utvecklas. Nagot
regelratt system med kontaktpersoner finns
annu inte, men haller pa att utvecklas.

Antal lokalavdelningar
80
60

40
O —

2006 2016 2022 2033

Fig. 4: Antal lokalavdelningar med berakning aven for
2033.

Vi som hel organisation har svart att
uppratthalla den personliga kontakten med
medlemmarna eftersom vi inte i tillrdacklig
utrackning nar ut i alla delar av landet. Ytterst
handlar det ocksa om demokratii det fall man
som enskild medlem har eller far for langt till
sina foretradare i styrelsen.

Prioritering
Fler och ndjda medlemmar

I Sverige berdknas 300 000 personer ha
psoriasis. Ca 5 procent av dessa ar medlemmar
i forbundet. Innebér detta att de aterstaende
95 procenten inte ser férbundet som en
resurs? Ett storre forbund skulle kunna bedriva
en mer slagkraftig verksamhet.

Sid 15 (23)

Medlemsrekryteringen maste 6ka om
forbundet ska klara sin 6verlevnad och
medlemskapet behover fyllas med efterfragat
innehall.

Medlemmarna ar forbundets ryggrad. Utan
medlemmar, inget forbund. Medlemmarna kan
sagas aga och styra forbundet och tillfor
forbundet resurser. De ger ocksa legitimitet och
garanterar forbundets fortsatta overlevnad. Ett
stort medlemstal ger status och inflytande.
Manga medlemmar ger en stark rost i
samhallsdebatten och gor att fler manniskor hor
talas om féreningen. En stor forening kan
bedriva en slagkraftig verksamhet.

Inriktningen inom ramen for framtidsarbetet ar
darfor att antalet medlemmar bor 6ka och att
en O0kad spridning i alder ska uppnas, parallellt
som vi ska ha bra verksamhet for befintliga
medlemmar. Ett 6kat medlemsantal ar viktigt ur
flera aspekter, dels for att Forbundsstyrelsen
tror att fler skulle behéva/ha nytta av att vara
medlemmar, dels av legitimitetsskal, dels for att
Oka intdkterna fran medlemsavgifterna och fran
statsbidraget.

Medlemsantalet i férbundet sjunker, med
undantag fér den kampanj som genomfordes
2022 som gjorde att tappet blev mindre an
tidigare. Dock kvarstar en hog medelalder bland
medlemmar, 64,9 ar (2019: 62,5) ar vilket skiljer
sig mot befolkningens medelalder om 41,6 ar.



“en 6kad spridning i alder ska
uppnds”

Vi maste fortsatta att tro att en person med
psoriasis eller psoriasisartrit tjdnar pa att vara
medlem i vart forbund, att det &ar en vinst for
individen.

Antal medlemmar
2021 hade Psoriasisférbundet 13 597

medlemmar varav 7 559 kvinnor (56 %) och
6 032 man (44 %). Av dessa var 867 (6 %)
familjemedlemmar och 325 var under 30 ar.

| dagslaget har cirka 4 %, eller cirka 13 320 av de
som har psoriasis i ndgon form valt att vara
medlemmar i Psoriasisforbundet. Av dessa ar
cirka 325 yngre &n 30 ar. Cirka 95 % eller

286 000 av de som berdknas ha psoriasis i nagon
form har dock valt att inte vara medlem i
forbundet.

4,4 %

A

® Har psoriasis ® Darav medlemmar

Fig. 5: Visar andelen (4,4 %) medlemmar av de som
beraknas ha psoriasis i nagon form.

Om vi ska leva upp till vara nuvarande syften
behover 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
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som bor vara differentierad och ddrmed kraver
resurser.

Medlemsantalet ar ocksa viktigt for en hog
legitimitet. Ett hogt medlemsantal framjar aven
mangfald, givet att det ocksa avspeglar sig i de
aktiviteter som genomfors.

Medlemsantal vid arsslut
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Fig. 6: Medlemsantal 2013-2021

Antal medlemmar ligger ocksa till grund for
forbundets ekonomi. Medlemsavgifterna
innebar en intdkt pa cirka 2,8 miljoner kronor.
Antalet medlemmar ligger till grund for
berdkning av statsbidrag. Idag ligger intdkterna
for statsbidrag pa cirka 4 miljoner kronor (inkl.
bidragen per avdelning). Darmed ligger antalet
medlemmar till grund for cirka 39 % av
forbundets totala intdkter pa 17,5 miljoner
kronor. Medlemsavgifterna férdelas ocksa ut pa
lansavdelningarna.

Idag ar cirka 5 % av alla som har psoriasis
medlemmar i Psoriasisforbundet, eller cirka
14 300 av 300 000. Av alla som har psoriasis
berdknas cirka 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 tjdna pa att
vara medlemmar eller utgora var potentiella
primara malgrupp (de som behover
behandling).



Néjda medlemmar och fler medlemmar
Vi vill att Psoriasisforbundets medlemmar ska

vara nojda med sitt medlemskap och manga ar
ocksa nojda. Men vi kan inte sla oss till ro med
att de medlemmar vi har ar néjda. For att klara
var 6verlevnad maste vi ocksa bli betydligt fler
och dven de ska forstas kdnna sig ndjda. Som
forbund maste vi klara att bade rekrytera nya
och att skapa ett gott medlemskap for de som
redan valt att ga med i vart forbund. Inte heller i
denna fraga ar det "antingen eller”, utan "bade
och”.

En del medlemmar ar néjda med sitt
medlemskap pa grund av de aktiviteter som
anordnas for dem, andra ar ndjda enbart pa
grund av Psoriasistidningen och andra tycker att
det racker med att deras medlemskap stodjer
forbundets verksamhet, utan att de sjalva vill
engagera sig. Alla medlemmar maste raknas
lika, en till sa kallad passiv medlem &r lika
vardefull som en aktiv.

Medlemskapet i sig bor utvecklas, det vill saga
vart erbjudande eller utbud till medlemmarna,
snarare an att vi fyller det enbart med férmaner
som exempelvis rabatter. Darfor ar regelbundna
medlemsundersdkningar viktiga verktyg.

Medlemsformer
Genom att spinna vidare pa tanken om att allt

engagemang raknas sa kan man ocksa resa
fragan om framtidens former for medlemskap.

Riksstdmman har beslutat att det ska finnas en
okad valbarhet kring eller alternativ for
betalning av medlemsavgift och att
differentierad medlemsavgift eventuellt kan
forekomma under kampanijer. Det senare
testades under sommaren 2022 med gott
resultat. Nu aterstar att folja hur lange dessa
medlemmar stannar kvar och ddarmed utvardera
effekterna av den kampanjen.
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Forbundet behover fortsatt diskutera for- och
nackdelar med olika former av medlemskap. Det
kan handla om sa kallat "digitalt medlemskap”
som en del organisationer tillampar vid sidan av
"vanligt” medlemskap med flera exempel pa
olika medlemsformer.




I

Foreningslivet och
framtiden

Nar det &r svart att engagera medlemmarna
vill man forstas férsta varfér och vad man
eventuellt kan géra annorlunda. Aven nir man
anordnar bra aktiviteter sa kan medlemmar
utebli. D3 dr det ltt att tappa sugen. Men det
ideella engagemanget &r stort i vart land, sa
det finns goda maojligheter att engagera fler.

Foreningslivet ar viktigt for den enskilda
personen men ocksa for samhallet och for
demokratin.

Enligt Statistiska Centralbyran, SCB sa ar

75 procent av befolkningen eller cirka 6 400 000
personer, 16 ar och dldre, medlem i en eller
flera féreningar. Andelen som ar medlem i
minst en forening ar hogst “mitt i livet”, vilket
bland annat beror pa att manga da ar medlem i
en facklig organisation. | dldrarna 40-64 ar ar
drygt atta av tio medlemmar i minst en
forening, jdmfort med nastan sex av tio i aldern
16-19 ar. Bland de dldsta, de som &r 80 ar och
aldre, ar sju av tio medlemmar i minst en
forening.

Att delta aktivt i en eller flera féreningars
verksamhet innebar olika typer av insatser i
foreningslivet. For vissa handlar det om att de
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har ett fortroendeuppdrag eller sitter med i en
styrelse, medan det for andra till exempel
handlar om att de ar idrotts- eller kursledare
eller hjalper till att anordna olika aktiviteter
inom ramen for foreningens verksamhet.

Forskning har visat att ett engagemang i
foreningsliv kan vara positivt for den enskilda
individen pa olika satt, bland annat genom att
man blir en del av en social gemenskap. De
foreningsaktiva ar dessutom med och skapar
forutsattningar for att barn, ungdomar och
vuxna far maojlighet att till exempel idrotta,
komma ut i naturen, sjunga i kor eller spela
teater.

29 procent av befolkningen, 16 ar och aldre,
deltar aktivt i minst en forenings verksamhet.
Det motsvarar ungefar 2,4 miljoner manniskor.
Det ar till exempel ungefar 975 000 personer
som ar foreningsaktiva inom en idrotts- eller
friluftsférening och 395 000 personer som ar
foreningsaktiva inom en kultur-, musik-, dans-
eller teaterférening.

729 procent av befolkningen,
16 ar och dldre, deltar aktivt i
minst en férenings
verksamhet. Det motsvarar
ungefdr 2,4 miljoner
mdnniskor”

Det ar framfor allt personer i aldern 40-79 ar
som deltar aktivt i nagon féreningsverksamhet
och det ar vanligare att man an kvinnor ar det. |
aldersgruppen 70-79 ar ar 39 procent av
mannen och 33 procent av kvinnorna
foreningsaktiva, jamfort med 38 procent av
maéannen och 32 procent av kvinnorna i aldern
40-49 ar. | aldersgruppen 20-29 ar &r 22
procent av mannen och 20 procent av kvinnorna



foreningsaktiva. Av SCB:s undersokning framgar
inte andel som deltar aktivt i patientféreningar.

Det finns ocksa regionala skillnader. |
Stockholms lan deltar 25 procent av
befolkningen, 16 ar och aldre, aktivt i minst en
foreningsverksamhet. | mellersta och 6vre
Norrland ar motsvarande andel 35 procent.

SCB visar ocksa att det 2019 fanns 256 657
organisationer inom det civila samhallet, vilket
ar en minskning med 2,5 procent jamfort med
2018. Sedan 2015 har antalet organisationer
dock 6kat med 5,3 procent.

Enligt Socialstyrelsen utgick statsbidrag till 65
handikapporganisationer ar 2022. Funktionsratt
Sveriges medlemsforbund uppgar till 49 och
man raknar med cirka 400 000 medlemmar.

Folkrérelsernas kris?
Riksdagen beskriver det sa har: Atminstone

sedan 1960-talet har man talat om
"folkrorelsernas kris”. Det rader ingen tvekan
om att de klassiska folkrorelserna har tappat
bade medlemsantal och inflytande sedan
storhetstiden. Ar folkrérelserna pa vig utfér —
eller sdker de bara efter nya former?

Ekonomi och valfard (cirka 1880-1940)
Under denna period bildades manga féreningar

med siktet installt pa ekonomiska rattigheter
och ekonomisk trygghet. Exempel ar
fackforeningar, egnahemsroérelsen samt olika
former av lantbruks- och konsumentkooperativ.

Alternativ opposition (cirka 1950-1990)
Fran slutet av 1950-talet bérjade det komma

foreningar av mer informell karaktar, som hade
en plattare struktur och nya motesformer.
Exempel ar politiska studentorganisationer och
rorelser inriktade pa miljofragor, fred, global
solidaritet, manskliga rattigheter och en
alternativ livsstil.
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Natverk och glokala sociala rorelser (1990—i

dag)
Pa 1990-talet kom internet och det darmed

sammanhangande natverkssamhallet.

Informationsteknologin, globaliseringen och en
Okad individualisering har bidragit till nya
former av sociala rorelser, dar fysiska granser
och fasta organisationsformer alltmer suddas
ut. Rorelser kan snabbt uppsta saval lokalt som
globalt och samordnas med hjalp av sociala
medier. Exempel dr Occupy, Attac, Refugees
Welcome, Missing People och metoo-rorelsen.

”Ar folkrérelserna pd vig
utfor — eller séker de bara
efter nya former?”

Medborgerligt engagemang
Enligt rapporten "Medborgerligt engagemang i

Sverige 1992—-2019”, Ersta Skondal Bracke
Hogskola, visade 2019-ars befolknings-
undersokning att 51 procent av den vuxna
befolkningen (16—84 ar) har arbetat ideellt vid
atminstone ett tillfdlle under de senaste tolv
manaderna (fran undersokningstillfallet). Det
innebadr att sedan 1992 ligger omfattningen av
ideellt arbete pa en stabil nivd som motsvarar
omkring halften av befolkningen. | ett
internationellt jamférande perspektiv arbetar
en mycket stor andel av den svenska
befolkningen ideellt.

”sedan 1992 ligger
omfattningen av ideellt
arbete pad en stabil niva som
motsvarar omkring hdlften
av befolkningen”



Befolkningsundersdkningen visade ocksa att
over 80 procent av de tillfragade gett en gava
till ndgot &ndamal under de senaste 12
manaderna. Darmed ligger omfattningen av
givande i befolkningen konstant sedan den
foregaende undersokningen 2014.
Omfattningen av givande i det svenska
samhallet ar bland de hogsta i varlden.

2019 ars undersokning visar att 50 procent av
de ideella har ett (1) ideellt atagande, 28
procent har tva dtaganden och 22 procent
uppger att de har tre eller fler ataganden. Dessa
resultat ar mycket lika resultaten fran 2014 ars
undersokning vilket gor att dven nar vi tar fasta
pa ideella ataganden forandras omfattningen
av det ideella arbetet inte namnvart.

Manga studier har visat att de grupper i
samhallet som har tillgang till socioekonomiska
resurser, lever i familj med barn samt har
kulturellt och socialt kapital oftare arbetar
ideellt an andra. Framfor allt finns det ett
positivt samband mellan universitets- och
hogskoleutbildning och ideellt arbete.

Alder
Det ideella arbetets fordelning pa alder, 1992—

2019. | procent av befolkningen efter alder:

Alder 1992 2019
16-24 52 54
25-39 52 47
40-54 53 62
55-64 41 44
65-74 38 53
75-84 - 47
Totalt 438 51

Initiativ och typ av insatser
52 procent av de som arbetade ideellt uppgav

att de hade borjat arbeta ideellt eftersom de
hade tagit ett eget initiativ och 48 procent
svarade att de hade borjat eftersom de hade
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blivit uppmanade eller erbjudna, vilket ar ett
likartat resultat som 2014 ars studie visar.

| procent av alla som arbetar ideellt engagerar
man sig enligt:

Administration och praktiska insatser 49 %
Styrelseuppdrag 35%
Ledaransvar eller aktivitetsledare 27 %
Utatriktad kommunikation eller info 12 %

Utbildning 12%
Direkta hjalpinsatser 8%
Penninginsamling 9%
Opinionsbildning, uppvaktning mm 3%
Annat 16 %
Vet ej 3%

”48 procent svarade att de
hade bérjat (arbeta ideellt)
eftersom de hade blivit
uppmanade eller erbjudna.”

Omstandigheter som gjorde att man tog eget
initiativ, 2019. | procent av dem som svarat att
de tagit eget initiativ:

o Jagtog initiativ eftersom en
annons/tidningsartikel/hemsida/TV-
program gjorde mig intresserad 8 %

o Jagtoginitiativ eftersom jag fick héra om
det ideella arbetet av nagon jag kanner
(slakting/ van/granne/arbetskamrat) 27 %

o Jagtog initiativ eftersom nagon narstaende
(t.ex. foralder, syskon, barn) ar aktiv i
organisationen 22 %

o  Annat som fick dig att borja arbeta ideellt
43 %.

De som aldrig gér insatser
Cirka 50 % av de tillfragade i undersékningen

gor aldrig insatser ideellt.



En grupp med litet eget kapital:

Att det skulle finnas en sadan héar grupp, alltsa
en undergrupp bland dem som aldrig gjort
nagra ideella insatser och som verkar ha samre
betingelser an de flesta andra hade man raknat
med. Mindre forvantat var att gruppen, trots
att den ar den storsta undergruppen, endast
utgor drygt 40 procent av alla dem som aldrig
gjort nagra ideella insatser, eller knappt 10
procent av befolkningen.

En grupp med vissa resurser men utan tillit:
Den har gruppen utgoér omkring 30 procent av
alla dem som aldrig gjort nagra insatser. Den
bestar till skillnad mot den férra gruppen i
storre utstrackning av man an kvinnor och
dessutom ar huvuddelen sammanboende och
en hog andel har barn. Detta ar med andra ord
en helt annan grupp én den foregdende.
Gruppen bestar ocksa i lite storre utstrackning
av invandrare.

En grupp fullt upptagen med annat:

Denna tredje och sista grupp utgor knappt 30
procent av alla dem som aldrig gjort nagra
insatser, eller omkring fem procent av hela
befolkningen. Det ar en grupp som skiljer sig
ratt sa mycket at fran de tva 6vriga. Den verkar
helt enkelt mer resursstark. Och bestar i hogre

utstrackning av kvinnor dn av man.

.‘ ““‘T o — ‘r':
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Ideella foreningars villkor enligt
MUCF

Myndigheten for ungdoms och
civilsamhallsfragor, MUCF, har tagit fram
rapporten "ldeella féreningars villkor 2018”. |
undersokningen stallde MUCF fragan om hur
viktiga foljande syften ar for de tillfragade
organisationernas verksamhet. De tre
vanligaste syften som féreningarna uppger som
ganska eller mycket viktiga ar alla sociala syften:
att framja sociala relationer, fungera som
motesplats och att bedriva en verksamhet som
tar ett socialt ansvar. Pa fjarde plats kommer
att framja manniskors halsa. De minst vanliga
syftena ar ge service eller utféra
valfardstjanster, paverka politiskt
beslutsfattande och att arbeta for en viss
grupps rattigheter.

Bland intresseorganisationerna ar det i stallet
flera alternativ som uppfattas som viktiga av
manga. De vanligaste ar: Férbattra livsvillkoren
for vara medlemmar (78 procent), framja
manniskors hélsa (74 procent), paverka politisk
debatt och beslutsfattande (72 procent), fraimja
manniskors organisering i foreningar (65
procent) och verka foér jamstéalldhet mellan
kvinnor och méan i samhallet (65 procent).

|
Motivera ideella

Aron Schoug forskar i pedagogik pa Stockholms
universitet med sarskilt intresse for
civilsamhalle, ideellt arbete, demokrati och
gruppkommunikation. Han ar sedan lange sjalv
ideellt engagerad i flera foreningar.

Frdn “Motivera ideella” av Aron Schough

"For det forsta galler det att skapa en bra grupp
dar ni kdnner er trygga och bekvdma med
varandra. Det motsatta, en grupp med
konflikter och otrygghet, kan fa vem som helst



att tappa lusten. Kanslan av samhoérighet ar
alltsa avgorande.

Det andra som ar viktigt ar
kdnslan av att gora nytta,
att var och ens kunskaper
tas tillvara och att var och
en utvecklas. Att kdnna sig
vardelds, eller i alla fall
kdnna sig osaker pa sin

féormaga att bidra ar inte VR s
bra for motivationen. Upplevd kompetens ar
med andra ord nédvandig.

En tredje sak som bidrar till starkt motivation ar
att man sjalv far styra 6ver hur man jobbar och
med vad. Att tvingas arbeta med fragor man
inte brinner for eller metoder som man inte tror
pa kan verkligen sdnka motivationen.

Den ideelle

Denideelle Den ideelle tror A
upplever sig ha pa sin egen Wt sie
tillfredsstéllande férméaga att l;?gztaszggamselg
och stddjande bidratill arbetet o A
y ; . - utgangspunkti
relationer i foratt uppna h N
L e sitt personliga
arbetsgruppen. foreningens mal.
engagemang.
v v
Behovetav Behovet av Behovet av
upplevd upplevd upplevd
SAMHORIGHET KOMPETENS AUTONOMI

ar tillfredsstallt. ar tillfredsstallt. ar tillfredsstallt.

Volontarbarometern 2022

Volontarbyran hjalper engagerade manniskor
och ideella organisationer att hitta varandra. De
gor det genom att férmedl|a ideella uppdrag och
genom att utbilda och stodja féreningar i fragor
om ideellt engagemang. Byran genomfor arliga
undersokningar:

Nagra hdjdpunkter fran 2022

v" 93 % av volontarerna upplever att de
paverkar samhillet i en positiv riktning.
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v 92 % av volontarerna kanner
meningsfullhet i livet genom sitt ideella
engagemang.

V" 89 % av volontdrerna mar bittre genom
sitt ideella engagemang.

v 29 % av volontarerna upplever att
engagemanget har hjalpt i arbetslivet.

v 80 % av volontdrerna skanker dven
pengar till ideella organisationer.

v" 94 % av volontarerna vill engagera sig
ideellt dven néasta ar.

V" 42 % av volontarerna vill engagera sig
ideellt vid en kris eller katastrof i
Sverige.

v~ 90 % av organisationerna uppger att
ideellt engagemang ar en forutsattning
for deras verksamheter.

Topp 3 uppgifter for volontédrerna
o Praktiska uppgifter 42 %
o Stod och hjalp 26 %
o Evenemang21%

Givande & engagemang 2021

Organisationen Giva Sverige har drygt 170
medlemsorganisationer, inklusive
Psoriasisforbundet. Giva Sverige bidrar med
kunskap inom insamling och givande samt
ledning, styrning och kvalitetsarbete for
insamlingsorganisationer.

Under 2021 samlade Giva Sveriges medlemmar
in drygt 9,7 miljarder kronor i gadvor och bidrag
fran allmédnheten, féretag och organisationer.
Det ar en 6kning med 4,8 % eller drygt 450
miljoner kronor jamfért med 2020. Okningen
under 2021 kan framfor allt forklaras av att det
totala vardet av gavor fran allmanheten har
Okat med drygt 9 % jamfort med 2020, och ar
nu 6,8 miljarder kronor. Antalet givare har 6kat
med 3 %.



Foretagens bidrag till ideella organisationer
Okar med hela 26 % under 2021 och nar ater
drygt 1 miljard kronor. Aven om det &r ett fatal
stora organisationer som star fér huvuddelen av
okningen visar sammanstallningen att
organisationer i alla storlekskategorier 6kar sina
intdkter fran foretag.

Drygt 60 % av organisationerna uppger 6kade
intakter fran gavor, bidrag och samarbeten
medan 28 % anger minskade intdkter. Detta
visar att pandemins effekter for intdkterna for
ideella organisationer blev mindre markbara
under 2021.

Statistiken fran Skatteverket visar att det totala
beloppet for skattereduktion for gavor 2021
uppgick till drygt 368 miljoner kronor vilket
motsvarar knappt 1,5 mdr i gavor. Bara 4 av 10
kdnner till skattereduktion fér gavor medan
narmare 7 av 10 ar positiva till det.
Kommunikation om skattereduktion ger effekt.

Fordelningen av gadvor mellan de olika
givarkategorierna visar att allmanhetens andel
av intakterna okar och star nu fér 70 % av alla
gavor och bidrag.

“Férdelningen av gdavor och
bidrag utifran
organisationernas
huvudédndamdl visar att det
fortsatt dr barn och unga,
forskning och humanitért
bistand som utgor topp-tre.”
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Andelen organisationer som far gavor pa

100 000 kronor eller mer har 6kat till 4 7%.
Antalet givare har 6kat men det totala beloppet
har minskat nagot och utgér nu 7,5 % av
allmanhetens givande.

Under 2021 utokas topplistan for insamlade
medel pa 100 miljoner kronor eller mer med
ytterligare en organisation och de ar nu 22
organisationer. Dessa organisationer star dven
2021 for 74 % av intdkterna fran gavor, bidrag
och samarbeten.

Fordelningen av gavor och bidrag utifran
organisationernas huvudandamal visar att det
fortsatt ar barn och unga, forskning och
humanitart bistand som utgor topp-tre.

Utvecklingen for givandet via sociala
plattformar som till exempel Facebook har
stagnerat medan externa plattformar 6kar
nagot. Dessa intdkter utgor fortsatt stor andel
av gavorna fran allmanheten fér mindre
organisationer.




