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Toiminnanjohtajan alkusanat: Vuosi 2023 lyhyesti

Olisipa ihanaa todeta, ettd sodat Ukrainassa ja Lahi-idassa ovat paattyneet. Maailman
epdjarjestys nayttaa kuitenkin pysyvalta olotilalta, ja se vaatii mukautumiskykya sekéa yksiloilta
etta yhteisailta.

Potilasjarjestot, kuten Psoriasisliitto ja sen jasenyhdistykset, tarjoavat valtavasti tukea siihen, etta
sairastuneilla asiat olisivat mahdollisimman hyvin.

21.10.2023 pidetty vuosikokous vahvisti toimintalinjauksemme kolmelle seuraavalle vuodelle.
Perustehtdvamme on edistaa psoriasista sairastavien kokonaisvaltaista hyvinvointia ja
yhteiskunnallista osallisuutta. Toimintamme keskidssa on tiedon ja tuen tarjoaminen
psoriasista sairastaville seka heidan laheisilleen.

Vuonna 2023 toteutimme monenlaista toimintaa. Vaikuttamisessa saimme laakkeiden
vuosiomavastuun jaksottamisen lapi hallitusohjeimaan. Eduskunnan psoriasisryhma perustettiin
uudestaan vaalien jalkeen.
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Toiminnanjohtajan alkusanat

Yhdistykset laativat muutossuunnitelmia toiminnan vetovoimaistamiseksi ja jarjestivat monipuolista
toimintaa jakamallamme jasenjarjestbavustuksella. Tuimme viime vuonna yhdistyksia myads
varainhankinnassa.

Tarjosimme psoriasiskursseja kaikenikaisille ja saimme niista hyvaa palautetta. Psorilinjalla
ohjasimme asiakkaitamme sairaanhoitajan ja kahden laakarin voimin.

Ihon aika -lehti, muu viestintd ja messuosallistumiset toivat runsaasti nakyvyytta toiminnallemme.

Hankkeemme osoittivat, etta vertaistuki auttaa elintapamuutosten tekemisessa ja toteutuu hyvin myos
verkkotapaamisissa.

Olemme sanoittaneet liiton perustenhtavaa vuosien varrella hieman eri tavoin. Viesti kuitenkin on ja
pysyy: Hyva elama psoriasista sairastavalle.

Kiitos kaikille vuonna 2023 toiminnassamme mukana olleille!

Sonja Backman, toiminnanjohtaja
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- Painopiste 1: Tapasimme paattajia, laadimme lausuntoja ja
- Vaikuttaminen ja saimme keskeisen tavoitteemme mukaan
oikeuksien valvominen hallitusohjelmaan.
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Laakekaton jaksottaminen hallitusohjelmaan

- Teimme lausuntoja muun muassa ladkkeiden vuosiomavastuun ja terveydenhuollon
asiakasmaksujen tasosta. Kommentoimme psoriasisyhdistysten kanssa hyvinvointialueiden
periaatteita jarjestoyhteistyosta ja jarjestdjen avustamisesta.

- Kevaan eduskuntavaalien alla tapasimme ehdokkaita ja veimme viestejJamme eteenpain.
Karkitavoitteemme, laakekaton jakaminen osiin, kirjattiin Petteri Orpon
hallitusohjelmaan. Vaalien jalkeen myds eduskunnan psoriasisryhma koottiin uudelleen.
Ryhman uusi puheenjohtaja on ensimmaisen kauden kansanedustaja Saku Nikkanen (sdp).

« Koulutimme vapaaehtoisia vaikuttajia jarjestdjen ja Opintokeskus Siviksen yhteisessa
Yhdistysvaikuttaja-koulutuksessa.

 Psoriasisyhdistykset tekivat hyvinvointialueilleen aloitteita psoriasista sairastavien
Ilmastohoidon puolesta.
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Joulupiparit muistuttivat eduskuntaa siita, etta
psoriasis el tartu. Eduskunnan psoriasisryhman
puheenjohtaja Saku Nikkanen ja

varapuheenjohtaja Paula Werning veivat
Maailman psoriasispaivan viestia eteenpain.
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Painopiste 2: o o
Psoriasisliittoon kuuluu 37 paikallista

Psoriasisyhdistysten psoriasisyhdistysta, joissa toimi vuonna 2023 lahes

toiminnan 400 vapaaehtoista.
vahvistaminen




Psoriasisyhdistysten toiminnan vahvistaminen

Koulutimme vapaaehtoisia monin tavoin. Elokuussa jarjestimme ensimmaista kertaa uuden
vapaaehtoisen infoillan, joka tavoitti runsaasti kiinnostuneita. Lahdimme mukaan mygs
Toivo-vertaistukisovellukseen, jonne koulutimme uusia vertaistukijoita.

Psoriasisyhdistykset paasivat laatimaan itselleen Psoriasisliiton muutosohjelma Mupson
mukaisia muutossuunnitelmia. Muutosohjelman tavoitteena on muun muassa kehittaa
toimintaa perhellle ja kaiken ikaisille seka tavoittaa uusia jasenia.

Tuimme vertaisohjaajiamme jarjestamalla heille odotetut voimavarapaivat marraskuussa.
Voimavarapaivilla kehitimme lahi- ja verkkovertaistoimintaa, vaihndoimme kokemuksia ja
vahvistimme ohjaajien pystyvyyden tunnetta omaa vapaaehtoistyota kohtaan.

Jasenjarjestbavustuksella yhdistykset jarjestivat psoriasista sairastaville ja heidan laheisilleen
monenlaista toimintaa, kuten perhetapahtumia, luentoja, retkia ja vertais- ja liikkuntaryhmia.
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Keski-Suomen alueen
psoriasisyhdistykset kokoontuivat
yhteiseen kehittamispaivaan
Ideoimaan uusien ihmisten
tavoittamista.

"Sain vahvistusta uudistamiseen ja
uusia ideoita. Suunnitelmallisuuden
merkitys kirkastui”, kommentoi
paivan osallistuja.




Painopiste 3: Psoriasisliitto jarjestaa psoriasista sairastaville
Hyvinvoinnin ja erilaisia kursseja ja tuettuja lomia, jotka auttavat
- terveyden arjessa sairauden kanssa. Kurssien ohjelmaan

kuuluu paivittaista liikuntaa.

edistaminen
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Kursseja kaikenikaisille

Jarjestimme vuonna 2023 kahdeksan Voimaa psorista -kurssia tyoikaisille ja
heidan laheisilleen, kolme seniorikurssia (joista yksi oli avomuotoinen kurssi),
kaksi lasten perhekurssia, yhden aurinkopainotteisen kurssin nuorille seka
yhden Psori tutuksi -verkkokurssin vastasairastunellle.

Kurssellle osallistui yhteensa 201 henkil6a.

Voimaa psorista ja Psori tutuksi olivat uusia kurssimuotoja, jotka jatkuvat
vuonna 2024.
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Palautteita Voimaa psorista -kursseilta

Laheinen ymmartaa tautiani ja vointiani paremmin, kun han sai olla mukana

kurssilla. Laheisen lasnéaolo oli myos tarkeaa kurssin aikana.
Yksin ei olisi ollut voimia lahtea.

Minulle oli tarkeda saada tietoa psorista, koska olen sen puolen laiminlydnyt

alemmin. Myds muiden osallistujien tarinat ja vertaistuki olivat kullanarvoisia.
Tama kurssi oli mahtava ja voimavaroja lisaava.
Kurssi oli erinomainen, sopivasti luentoja ja likkuntaa.
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Palautteita lasten perhekursseilta

Yhdessaolo muiden lasten ja oman
vanhemman kanssa oli tarkeaa.

Hyva kurssi, oli kiva olla muiden
kanssa ja sai olla oma itsensa.

Hieno ja tarpeellinen kurssi, arjen
tahtihetkia ja laatuaikaa.




Palautteita seniorikursseilta

Hyva ja valja kurssiohjelma. Jai aikaa myds oma-aloitteiselle likunnalle ja
tietojen vaihtamiselle toisten kurssilaisten kanssa.

Reppu tadynna tietoa kotiin viemisiksi.

Luennoitsijoille arvosana 10+.

Aivan ihanat vetgjat. Heille sydamellinen kiitos.

Parasta vertaistukea, vaikka jokaisella psori on erilainen.
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Palautteita Psori tutuksi -kurssilta

Muutaman kuukauden sairastaneena tarvitsin tietoa ihan
kalkesta.

Asiantuntijaluennot olivat taynna tietoa. Oli my0s tarkeaa,
etta kurssilla oli huomioitu yhta lailla iho- kuin nivelpsoria
sairastavat.

Monenlaista pohdittavaa, rohkeutta kertoa omasta
sairaudesta ventovieraillekin.

Kurssi antoi energiaa hakea muillekin kursseille.

Sain vinkkeja psorin hoitoon.




Psorilinja

 Psorilinja on Psoriasisliiton maksuton ohjaus-
ja neuvontapalvelu, jossa yhteydenottoihin
vastaavat sairaanhoitaja, ihotautilaakari ja
reumalaakari. Sairaanhoitaja palvelee
puhelimessa ja chatissa, laakarit puhelimessa.

- Kaikki palvelut ovat kayttajalle maksuttomia.

 Psorilinjan toimintaa tukivat vuonna 2023
AbbVie, Amgen, Janssen Finland, Novartis
Finland ja UCB.
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Kohtaamisia ja tapahtumia
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« Psorilinjan kanavissa oli vuoden S . r
aikana yhteensa 1 040 B, L= ‘ =
yhteydenottoa.
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 Psorilinjan sairaanhoitaja neuvoi
ihmisia Tyoterveyshoitajapaivilla
seka terveysaiheisilla messuilla

Jyvaskylassa, Kuopiossa, Oulussa ,?.
ja Turussa. Sairaanhoitaja koulutti = N
mya0s terveydenhuollon E

ammattilaisia psoriasiksen hoidosta.
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Tuetut lomat

» Psoriasisliitto tarjoaa yhdessa
MTLH ry:n kanssa tuettuja
lomia psoriasista sairastaville
ja heidan laheisilleen, joilla ei
valttamatta ole

mahdollisuutta omatoimiseen
lomaan. Ne tarjoavat

vertaistukea ja irtioton
arjesta.

Vuonna 2023 tarjosimme
yhden lomaviikon
lapsiperheille ja kaksi viikkoa
aikuisille. Lomille osallistui
yhteensa 82 henkil6a.




Painopiste 4:
Tunnettuuden
lisdaminen

Ihon aika -lehti on psoriasista
sairastaville tarkea tiedon lahde.
Vuoden 2023 parhaaksi kanneksi
valittiin numero 1/2023, jonka
kanteen kuvattiin lastenhoitaja Saini
Malinen.
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TIETOA JA KOKEMUKSIA PSORIASIKSESTA

psoriasista sairastaville.

* Vuoden neljassa numerossa kasiteltiin
muun muassa psoriasista eri
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Psoriasisliitto somessa ja verkossa

Facebookissa tavoitimme 133 395 ja
Instagramissa 57 078 tilia vuoden aikana.

« X:ssa (ent. Twitter) julkaisuillamme oli 9 692
ja LinkedlInissa 1 179 nayttokertaa.

 Verkkosivuillamme psori.fi kaytiin vuoden
alkana 147 017 kertaa. Katselluin sivu oli
Psoriasiksen eri muodot.

 Uutiskirjeemme oli luettu ja suosittu. Sen ~ Psoriasiksen eri muodot
avulla jasenet ja tilaajat saavat ajantasaista Iescasypedlyaklanion fetios o i o e,
Psoriasis ilmenee tavallisimmin erityyppisina iho-oireina.
tietoa tulevista tapahtumista ja palveluista.
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Joka toinen

psoriasista sairastava kokee,
etta psoriasis
kuormittaa mielta.
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#KokoKehonSairaus DAY 2023
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Maailman psoriasispaiva

« Maailman psoriasispaivana 29.10. toimme esiin
psoriasista koko kehon sairautena. Teimme
kesalla 2023 kyselytutkimuksen
kokonaisvaltaisesta hoidosta ja viestimme tuloksia
23.10. alkaen. Kyselytutkimukseen vastasi lahes 2
000 psoriasista sairastavaa.

+ Keskeisimpia viestejJamme oli, etta joka toinen
psoriasista sairastava kokee sairauden
kuormittavan mielta. Kolme neljasta ei ole
keskustellut mielenterveydesta
terveydenhuollossa.

* Vuoden 2023 kampanjaa tukivat AbbVie, Amgen,
Bristol Myers Squibb, Janssen Finland, Novartis
Finland ja UCB.



Mediassa

* Vuoden alkana mediaosumia oli vahintaan
25. Eniten nakyvyytta saivat Maailman
psoriasispaiva ja huhtikuun Psoriviikko.

- Toiminnanjohtaja Sonja Backman ja
Psorilinjan sairaanhoitaja Kristiina Rautio
Kertoivat psoriasiksesta ja Maailman
psoriasispaivasta Huomenta Suomessa
30.10. Suora lahetys tol psoriasikselle
paljon arvokasta nakyvyytta.
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Varainhankinta

Jarjestimme kaksi varainhankintakampanjaa:
huhtikuussa jasenhankintakampanjan Psoriviikon yhteydessa

marras-joulukuussa joulukerayksen, jolla keréattiin varoja Psorilinjan
toiminnan kehittamiseen.

Maaliskuun Psori tutuksi -verkkokurssi toteutettiin padasiassa
varainhankinnan tuotoilla.

Jarjestimme lokakuun lopussa ensimmaisen varainhankinnan infoillan
yhdistyksille. Sen tavoitteena oli aktivoida yhdistyksia varainhankintaan.

Tavoitteemme on, ettd oman varainhankinnan osuus Psoriasisliiton ja sen
yhdistysten tuloista kasvaisi.
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Hankkeet:
Vertaistervarit ja
Verkkovertaistuki

Psoriasisliiton hankkeissa tarjottiin tukea
elintapamuutokseen ja tutkittiin verkkovertaistukea.




Vertaistervarit — vertaistukea
elintapamuutokseen

* Vertaistervarit-hankkeessa tarjotaan vertaistukea
elintapamuutokseen ryhmissa, joita ohjaavat koulutetut
vapaaehtoiset. Hankkeessa on mukana muita potilas- ja
kansanterveysjarjestoja, pohjoispohjanmaalaisia kuntia seka
Pohjois-Pohjanmaan liitto.

- Hankkeessa jarjestetadn vertaisryhmia ja koulutetaan niihin
ohjaajia. Vuonna 2023 ohjaajia oli 52 eri puolilla Suomea.
Vuoden viiteen vertaisrynmaan osallistuttiin 210 kertaa.

- Jarjestimme myo0s kaikille avoimia hyvinvointitapaamisia
kuudella paikkakunnalla seka esittelimme Vertaistervarit-
toimintamalleja eri tilaisuuksissa. Vertaistervarit-ohjaajan
opas on kaikkien kiinnostuneiden kaytdssa.
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Palautetta Vertaistervarit-ryhmista: .

Erittain lammin ja kannustava ilmapiiri, el
syntynyt kynnysta ryhméaan osallistumiseen.
Isot kiitokset tasta kokemuksesta.

Kannustava ohjaus ja mukavat tehtavat.

Kiinnostus herasi eri aihealueisiin: uni,
ravinto, paihteet ja liikunta. Haluaisin viela
kehittaa tietotaitoa.



Verkkovertaistuki

+ Psoriasisliiton ja Allergia-, iho- ja astmaliiton
yhteinen verkkovertaistukihanke paattyi
vuoden 2023 lopussa.

« Hankkeeseen kuuluvan tutkimuksen tulokset
julkaistiin vuonna 2023. Esittelimme niita
erilaisissa koulutuksissa seka julkaisimme
psoriasisyhdistyksille suositukset ja
materiaalia verkkovertaistoiminnan tueksi.

Kuvitus: Jenna Salminen/Muotoilutoimisto Polku
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Ryhmamuotoisen verkkovertaistoiminnan
kehittaminen

Tutkimus verkkovertaisryhmien Tutkimustulokset jarjestdjen kayttéon

vuorovaikutuksesta
n
TUtkl.mu.kseh tc:teuttl HELSINGFORS UNIVERSITET Tutkimus Tydkaluja kehittamiseen
Helsingin yliopista. UNIVERSITY OF HELSINKI
u
Loppuraportti: P Verkkototeutuksen erityis-
Verkkovertaistuki piirteet vertaisryhmassa
Tutkimuksen aineistona on yhteens4 18 Psoriasisliiton ja Allergia-, iérjesttﬁln o b Vertaistapaamisen kulku
iho- ja astmaliiton vertaistapaamista, jotka toteutettiin verkossa auttarlmstyon_a - -
Teamsin kautta. Tapaamisten ohjaajina oli seka vertaisia etta ryhmamuot?lsen D Vertaistuen toteutuminen
ammattilaisia. Tutkimuksen menetelménd on keskustelunanalyysi. e ja ohjausty®
rakenteet, sisallét ja
saavutettavuus b Tilaa antavan ohjaustydn
Kirjallisuus- menetelma
katsaus Kirjallisuuskatsaus:

Keskeisia tuloksia:

Vuorovaikutustutki-

 ——— | mus ryhmamuotoi- Ota aineisto kayttoosi
sesta vertaistuesta ja vastaa palautekyselyyn:
psori.fi/verkkovertaistuki
Vertaistuki Vertaistuen sisélto Vertaistuki perustuu ryhman
toteutuu on merkitsevamp&as antamaan tunneperdiseen
hyvin verkko- kuin sen toteutus- tukeen ja kokemustiedon Infograafi on tuotettu Psoriasisliiton Verkkovertaistuki-
tapaamisissa. muoto. jakamiseen. Tuen vastavuoroi- Psonmslstgﬂo #—-II_(IiERGIA hankkeessa. Tutkimus- ja kehittémishanke on toteutettu
suus on voimaannuttavaa. PSORIASISFORBUNDET ASTMA yhteistyossa Allergia-, iho- ja astmaliiton kanssa.
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Psoriasis
koskettaa pintaa
syvemmalta.
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