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Toiminnanjohtajan alkusanat: Vuosi 2021 lyhyest]

korona oli asettunut osaksi arkeamme Psoriasisliitossa ja olimme
oppineet tuntemaan sen aaltoilevuuden ja yllatyksellisyyden uusien virusvarianttien
IImaantuessa.

Etayhteyksien hyddyntaminen muun muassa Teamsin kautta muodostui rutiiniksi. Niiden
avulla jarjestimme muun muassa psoriaatikoille mahdollisuuksia vertaistukeen ja
keskustelimme paattajien kanssa.

Saimme seka perustoimintamme etta hankkeemme sujumaan hyvin, kun huomioimme
digitalisaation tarjoamat mahdollisuudet. Myds kurssit Kanarialla kaynnistyivat syksylla
pitkan tauon jalkeen.

jasenjarjestbavustuksella erilaisia tapahtumia ja
toimintoja ja perehtyivat samalla myos kayttamaan digitaalisia valineita.
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Toiminnanjohtajan alkusanat: Vuosi 2021 lyhyest]

tarjosi lukijoilleen monipuolista tietoa ja tukea koronapandemian aikana ja
Psorilinjalle tuli runsaasti yhteydenottoja.

Kehitimme omaa varainhankintaamme vuoden aikana. Varainhankinta on jatkossa entistakin
tarkedmpad, silla sosiaali- ja terveysjarjestoille myonnettavat avustukset sijoitetaan valtion

budjettiin vuoden 2024 alusta, ja samalla budjettivaroihin kohdistuu paineita monesta eri
suunnasta.

Psoriasisliiton tulevaisuutta Elinvoimainen jarjesté 2020-luvulla
-selvityshankkeessa jarjestamalla aiheesta tyopajat kaikilla aluepaivillamme.

Kiitos kalikille, jotka olitte tekemassa kanssamme vuotta 2021!
Nautinnollisia lukuhetkia!

Sonja Backman, Psoriasisliiton toiminnanjohtaja
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Painopiste 1:
Vaikuttamistoiminta
ja oikeuksien
valvominen paattdjia tapaamalla.

Nostimme esiin psoriasista
sairastavien asiaa vaalien edella ja
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Ministeritapaamisia ja kyselyita

Koronaepidemia asetti vaikuttamistoiminnalle edelleen haasteita: Esimerkiksi terveydenhuollon
kaynteja ei voitu toteuttaa suunnitellusti.

, Aino-Kaisa
Pekosen ja Hanna Sarkkisen yhdessa Eduskunnan Psoriasis-ryhméan kanssa. Keskustelimme
muun muassa WHO:n globaalin psoriasisraportin suosituksista, sairastamisen kustannuksista
ja aurinkopainotteisista kursseista.

Toteutimme yhdesséa Pfizerin kanssa
Selvitimme myos koronaepidemian vaikutuksia psoriasista sairastavien kohdalla.

Valmistelimme seka kesakuun kuntavaaleihin etta tammikuun 2022
aluevaaleihin.

Nostimme psoriasista sairastavien ndkokulmaa esiin erilaisissa lausunnoissa. Lausuimme
esimerkiksi hoitotakuusta, THL:n laaturekistereista seka nivelpsoriasiksen Kaypa hoito -
suosituksesta.
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Painopiste 2:
Psoriasisyhdistysten
toiminnan
vahvistaminen
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Psoriasisliittoon kuuluu 38 paikallista psoriasisyhdistysta,
joissa toimi vuonna 2021 noin 500 vapaaehtoista.



Monipuolista tukea ja toimintaa

* Psoriasisliittoon kuuluu . Koronaepidemia
haittasi edelleen yhdistystoimintaa vuonna 2021, mutta yhdistykset pystyivat
silti jarjestdméaan jasenilleen muun muassa

- Jarjestimme yhdistysten luottamushenkiléille ja vapaaehtoisille
, Jotka vahvistivat heidan osaamistaan ja

motivaatiotaan. Vuoden aikana jarjestimme jarjestopaivat, neljat aluepaivat,
useita yhdistystreffeja, valtakunnallisen kokemuspuhujien koulutuksen seka
useita verkkokoulutuksia. Yhdistysten kaytossa on myds Psoriasisyhdistys
toimii -kasikirja seka perehdytysohje.
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Uusia verkkokoulutuksia

« Siirsimme vapaaehtoisten koulutuksia verkkoon ja lisdsimme niita merkittavasti.

* Vuonna 2021 toteutimme ensimmaista kertaa
yhdessa Reumaliiton kanssa.

- Uutta olivat myos . Kyselytunneilla
yhdistysten vapaaehtoiset paasivat kuulemaan ja keskustelemaan
ajankohtaisista teemoista. Aiheina olivat muun muassa vuosikokouksen
jarjestaminen etana, Maailman psoriasispaiva ja aluevaalit.

- Koulutusten toteutus verkossa on ja tuonut
mukaan uusia vapaaehtoisia.
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Jasenjarjestdoavustus tukee toimintaa

- Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus STEA mydnsi psoriasisyhdistyksille
49 000 euroa psoriasista sairastavien hyvaksi jarjestettavaan toimintaan.

26 psoriasisyhdistysta jarjesti avustuksella . Toiminta oli
monipuolista: Siihen kuului mm. virkistysta, perhetapahtumia, luentoja ja yhdistysten
kehittamispaivia.

 Osallistujat ovat saaneet toiminnasta muun muassa seka

sairauden kanssa. Yli 90 prosenttia kertoi, etta toiminta oli lisdnnyt tietoja
psoriasiksesta ja yhta moni oli saanut toiminnasta tukea arkeensa.

+ Psoriasisyhdistyksille avustus on elintarkea: Se mahdollistaa laadukkaan toiminnan
jarjestamisen.
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Palautteita
toiminnasta

"Saimme yhteisen ihanan kokemuksen ja
paljon kivoja muistoja. Tallaista el olisi
muuten tullut tehtya.”

- Perhetapahtuman osallistuja.

“Toivottavasti saan evaat toteutumaan,
reppuun jai paljon asiaa.”

- Yhdistyksen kehittamispaivan osallistuja.

“Ajattelemista ja pohtimista yhdistyksen
hallitukselle, miten voisi kehittada
yhdistyksen toimintaa, jotta se houkuttelisi
mahdollisimman monia.”

- Aluepaivien osallistuja.



Painopiste 3: Psoriasista
sairastavien hyvinvoinnin
ja terveyden edistaminen
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Psoriasisliitto jarjestaa
psoriasista sairastaville
erilaisia kursseja ja tuettuja
lomia, jotka auttavat arjessa
sairauden kanssa.



Aurinkopainotteiset
kKurssit

- Koronaepidemia vaikutti edelleen
aurinkopainotteisten kurssien toteutukseen:
Kevaan 2021 kurssit jouduttiin perumaan.

» Syksylla paasimme pitkasta aikaa Kanarialle
ja jarjestimme
, joille osallistui

« Syksyn ensimmaiselle kurssille valittiin
erityisesti ruotsinkielisia ja syksyn viimeiselle
kurssille taas nuoria, alle 30-vuotiaita
psoriaatikoita.
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Alueelliset kurssit

* Vuoden aikana jarjestimme ja
. YksI lasten kurssi siirrettiin koronan vuoksi vuodelle
2022. Kurssellle osallistul . Korona vaikutti

erityisesti lasten kursseihin, joihin tuli paljon peruutuksia.

- Kurssit jarjestettiin Hameenlinnan Aulangolla ja yksi kurssi
avomuotoisena Oulussa.
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Palautteita
senlorikurssellta

“Sain kurssilta hyvan ystavan! Voimme jakaa kokemuksia
ja tukea toisiamme psorin hoidossa.”

“Erittain onnistunut kurssi lisasi voimia jaksaa
psoriasiksen kanssa. Luennoilta sain lisatietoa
sairaudesta ja sen hoidosta, kurssikavereilta vertaistukea
ja fysioterapeutilta nivelystavallisia liikkuntavinkkeja.”

“‘Hyvan mielen kurssi! Sain piristystéa ja uutta tietoa
arkeeni. Olen suositellut muillekin.”

“Avokurssi oli kurssimuotona paras mahdollinen. Paiva
viikkossa katkaisi sopivasti arkea ja oli viikkko aikaa
prosessoida kurssipaivan antia.”



Lasten suusta:
Mika kurssilla
oll parasta?

“Oli tarkeaa olla aidin
kanssa kahdestaan.”

"Kurssin alkana yhdessaolo
tuntui hyvalta.”

“Ulkollu ja leikkiminen oli
tarkeaa.”




Verkkovertaisryhmat |

 Psoriasisliiton
kuntoutussuunnittelija ja
vapaaehtoinen
vertaisryhmanohjaaja vetivat
kahta verkossa
kokoontunutta vertaisryhmaa,
joista toinen oli suunnattu
nivelpsoriasista sairastaville.

* Ryhmat kokoontuivat vuoden
alkana , Ja niissa ol
yhteensa :

_—




Psorilinja linja

 Psoriasisliitto tarjoaa
puhelimitse ja sahkOpostitse psoriasista sairastaville,
heidan laheisilleen seka terveydenhuollon ammattilaisille. Kevaalla 2021
Psorilinja palveli myds Digi omaksi -hankkeeseen kuuluneessa ryhmachatissa.

- Sairaanhoitajan puhelinajat olivat maanantaisin klo 8-12 seka tiistaisin ja
keskiviikkoisin klo 14-18. Ihotautilaakari vastasi yhteydenottoihin maanantaisin
klo 12-13.

» Palvelu on

* Vuonna 2021 Psorilinjan toimintaa tukivat ladkeyhtiot Abbvie, Amgen, Novartis
ja Pfizer.
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Neuvontaa erl kanavissa

 Psorilinjalla oli vuonna 2021 yhteensa , Joista 560 sairaanhoitajalle ja 160
Ihotautilaakarille.

+ Digi omaksi -hankkeeseen kuuluneessa ryhméachatissa oli kevaan aikana 126 osallistujaa.

» Toukokuussa jarjestimme verkossa , jota ohjasivat
Psorilinjan sairaanhoitaja Kristiina Rautio ja terveydenhoitaja Taina Kangas.

 Psorilinjan sairaanhoitaja verkossa ja paikan paalla seka
antoi ohjausta ja neuvontaa kaksilla messuilla Tampereella ja Oulussa.

 Psorilinjan sairaanhoitaja koulutti myos sairaala-apteekkien farmaseutteja Farmasian
oppimiskeskuksen webinaarissa.

 Psorilinjan markkinoinnissa tehtiin somevaikuttajayhteistyt6ta kauneusbloggaaja Jonna Ojalan
(@meikkimuija) kanssa. Yhteisty0 tavoitti lahes 20 000 henkea.
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Palaute Psorilinjan
painonhallintaryhmasta

"Tuntuu, etta loysin vihdoin
minulle sopivan tavan
painonhallintaan. En ole enaa niin
armoton kehoani kohtaan ja
ymmarran, etta hyva olo on
parempi tavoite kuin jokin
kilomaara.”




Tuetut lomat

« Psoriasisliitto tarjoaa yhdessa
Maaseudun terveys- ja
lomahuolto ry:n kanssa tuettuja
lomia psoriasista sairastaville ja
heidan laheisilleen. Lomat on
suunnattu erityisesti ihmisille,
joilla ei valttamatta ole
mahdollisuutta omatoimiseen
lomaan. Ne tarjoavat
vertaistukea ja irtioton arjesta.

* Vuonna 2021 toteutimme
, joista
kaksi oli aikuisten ja kaksi
lapsiperheiden lomia. Lomille
osallistui

YR



Painopiste 4.
Tunnettuuden
lisaaminen

Ihon aika -lehti on psoriasista
sairastaville tarkea. Vuoden
parhaaksi kanneksi
aanestettiin numeron 1/21
kansi, jossa psoriasista
sairastava Jani Koppelo
rentoutuu nuotion aarella.
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lhon aika -lehti

* lhon aika ilmestyi vuonna 2021 nelja kertaa.
Numerot 2 ja 4 |ahetettiin psoriasisyhdistysten
jasenten lisaksi myos mm. ihotautiladkareille.

» Lehden painos oli numeroissa 1 ja 3 keskimaarin
12 600 ja laakarinumeroissa (2 ja 4) 15 600.

« Jasenkyselyn perusteella lenden asema on
edelleen vankka: Jasenista huimat
lehdestd saamaansa tietoon.
muillekin
psoriasista sairastaville.

HNONIN

TIETOA JA KOKEMUKSIA PSORIASIKSESTA

atka

Tiesitké timéin Esleo Valfasju
KORONA- "Apua, minullahan
ROKOTTEISTA? on kaikki nivel-

psorin oireet!”

TARKKAILE
Valtaosa LUOMIASI

suosittelee
jasenyytta
Jarjestopaivat
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Esitteet

Julkaisimme vuoden ailkana
kaksi uutta esitetta: Paivitetyn

(PPP) -esitteen ja Perinnoksi
parempi elama -
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Teemapaivat |
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a kampanjat

Psoriviikolla 5.-11.4.
puhuimme vertaistuesta ja
tarjosimme sita verkossa.

Kaikki keinot kokeiltu?

-kampanja kannusti hakemaan
hoitoa psoriasiksen oireisiin.
Yhteistyossa laakeyhtié Janssenin
kanssa toteutettu kampanja saavutti
miljoonayleison televisiossa,
radiossa, somessa ja
joukkoliikennevalineissa.

Maailman psoriasispaivana 29.10. toimme esiin
psoriasiksen vaikutusta mielen hyvinvointiin ja
korostimme, etta apua on tarjolla. Jaoimme hyvaa mielta
Facebook-livekeikalla, jossa Mikael Konttinen ja Annika
Eklund esittivat psoriasista sairastavien omia
voimabiiseja.

Kampanjaa tukivat ladkeyhtiot Abbvie, Amgen, Janssen
Finland, LEO Pharma, Lilly, Novartis ja UCB Pharma.



q psoriasisliitto

Somelahettilaat

q psoriasisliitto
/ Helsinki

Vapaaehtoiset
somelahettilaat jakavat
tietoa ja kokemuksia
psoriasiksesta
sosiaalisen median
kanavissa. Vuonna 2021
somelahettilaat muun
muassa vierailivat
Psoriasisliiton
Instagram-tilill&,
Kirjoittivat blogeja ja
tekivat yhteisen videon
vertaistuesta.

q psoriasisliitto
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Viestinta lukuina 2021

« 3 379 Facebook-tykkaajaa
- 1 488 Instagram-seuraajaa

+ 715 Twitter-seuraajaa
+ Naissa kolmessa kanavassa yhteensa 592 738 nayttGkertaa

» 22 mediaosumaa

« 9 822 uutiskirjeen tilaajaa

+ 185 300 kayntia verkkosivuilla (psori.fi)

 Psoriasisliiton yllapitamissa Facebook-ryhmissa yhteensa 6 330 jasenta

* 590 messukavijad Tampereen K50-messuilla ja Oulun hyvinvointimessuilla
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Hankkeet
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Psoriasisliiton hankkeissa
tarjottiin tukea
elintapamuutokseen ja
selvitettiin jarjestétoiminnan
tulevaisuuden nakymia.



Vertaistervarit — hyvinvointia ja terveytta edistavaa
vertaisryhmatoimintaa

* Vertaistervarit-hankkeessa tarjotaan
ryhmissa, joita ohjaavat koulutetut vapaaehtoiset. Mukana on Psoriasisliiton
lisdksi yhdeksan muuta jarjestoa ja Pohjois-Pohjanmaan liitto seka yhdeksan
kuntaa tai kaupunkia Pohjois-Pohjanmaalla.

* Vuosi 2021 oli kolmivuotisen hankkeen toinen toimintavuosi.
- Paateemoja ryhmissa ovat

* Vuonna 2021 jarjestettiin , Joissa oli 30
osallistujaa seka , joista valmistui 22 ohjaajaa.

 Vertaistervarit osallistuivat hankekunnissa tapahtumiin ja messuihin, joissa
tavoitettiin satoja ihmisia.
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Tietoa ja
hyvinvointia

+ Vertaistervarit-ryhmiin osallistuneista 84
prosenttia koki rynméan edistaneen
hyvinvointia.

* Ohjaajista 78 prosenttia koki
ohjaajakoulutuksen lisanneen tietojaan.

+ Osallistujat sanoittivat rynmissa itselleen
ja lahtivat
edistamaan sita yndessa ryhman tuella.
Ryhmissa kaytiin eri
aiheista, tehtiin liikuntakokeiluja, jaettiin
resepteja ja tehtiin yhdessa ruokaa.
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Palautteita Vertaistervarit-
ryhmista ja ohjaajakoulutuksesta

“Kiitos ihanille ohjaajille ohjelmasta ja mahtavista jumpista.
Siita sai kylla oikiasti kipinan!”

“Tama oli toimiva tapa tehda elintapamuutosta. Ohjaajat
olivat kannustavia ja osaavia.”

“Ihana ja tarpeellinen ryhma minulle. Elintapoihin tuli
muutosta itsestaan. Aika meni lilan akkia.”

“Ohjaajakoulutuksesta sai paljon tyékalutja ja tietoa. Hienoa,
ettd mé ohjaajatkin teimme elintapamuutostavoitteen. Nain
ymmartad paremmin kokonaisuuden.”




Verkkovertaistuki

 Psoriasisliiton ja Allergia-, iho- ja astmaliiton yhteisessa
verkkovertaistukihankkeessa

ja kehitetaan verkkovertaistukea. Hankkeeseen kuuluvan tutkimuksen toteuttaa
Helsingin yliopisto.
- Hanke kaynnistyi vuonna 2021 ja jatkuu vuoteen 2022.

* Vuoden 2021 aikana hankkeessa kerattiin yhteensa
Psoriasisliiton ja Allergia-, iho- ja astmaliiton
verkkovertaisryhmista. Aineiston analysointi jatkuu vuonna 2022.
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Elinvoimainen jarjesto 2020-luvulla

- Kaynnistimme vuonna 2021 Elinvoimainen jarjesté 2020-luvulla -selvityshankkeen,
jonka toteuttavat jarjestdalan konsultit Juha Heikkala ja Antti Pelto-Huikko.

« Hankkeen tavoitteena on muun muassa
ja sen vetovoiman lisaamiseksi. Hankkeen avulla
haluamme

* Vuoden 2021 aikana selvityshenkil6t jarjestivat psoriasisyhdistysten aktiiveille
, Joissa tehtiin rynmatydot yhdistystoiminnan a) koetusta merkityksesta, b)
uhista ja mahdollisuuksista sekéa c) tulevaisuuden vetovoimaisen yhdistyksen
tunnusmerkeista.

- Lisaksi hankkeessa suunniteltiin ryhmatdiden vastausten pohjalta kysely, joka
lahetettiin kaikille psoriasisyhdistysten jasenille vuoden 2022 alussa.

PSORIASISLIITTO
PSORIASISFORBUNDET



\\\"//4.:_ PSORIASISLIITTO

S ---.
-;/II\\\ PSORIASISFORBUNDET

Psotiasis W%
postan




