PSORIASISLIITTO
PSORIASISFORBUNDET

TOIMINTALINJAUKSEMME 2021-2023

1. Toiminta-ajatuksemme (Missio)

e Psoriasisliitto on potilas-, kansanterveys- ja asiantuntijajérjesto, joka edistdd psoriasista

sairastavien hyvaéa elamanlaatua ja oikeuksien toteutumista.

e Liiton toiminta vahvistaa psoriasista sairastavien sosiaalista, fyysistéa ja psyykkista
toimintakyky&, seka mahdollisuuksia toimia yhdenvertaisina yhteiskunnassa. Liitto edistaa
psoriasista sairastavien mahdollisuutta toimia aktiivisesti yhteiskunnassa tukemalla
jasenyhdistyksiaan.

e Liitto lisda psoriasiksen tunnettuutta ja vahentéa sairauteen kohdistuvia ennakkoluuloja.

e Liitto tukee psoriasikseen liittyvan tutkimuksen tekemista.

e Psoriasisliiton toiminta on kaikille avointa.

e Psoriasisliitto toimii psoriasisyhdistysten valtakunnallisena keskusjarjestona.
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2. Tahtotilamme tulevasta (visio)

e Psoriasisliitto on jasenmaaraltaan ja vaikutusvallaltaan kasvava jarjesto, joka edistaa
aktiivisesti psoriasista sairastavien oikeuksia ja kehittaa palvelujaan. Liitolla on vahva

asiantuntija- ja vaikuttajarooli sosiaali- ja terveysjarjestojen kentassa.

e Elinvoimaiset psoriasisyhdistykset tukevat psoriasista sairastavien hyvinvointia
tarjoamalla vertaistukea ja jarjestamalla monimuotoista, houkuttelevaa toimintaa

psoriasista sairastaville ja heidan laheisilleen.

e Liitolla ja yhdistyksilla on selkeét roolit. Liitto luo edellytyksia yhdistysten toiminnalle
tukemalla niita kulloinkin vallitsevassa tilanteessa. Yhdistykset jarjestavat toimintaa
huomioiden liiton toimintalinjaukset ja jdsentensa tarpeet. Yhdistykset hyodyntavéat
aktiivisesti liiton tarjoamaa tukea kehittdessaan toimintaansa erityisesti silloin, kun
toimintaymparistd muuttuu nopeasti, kuten digitalisaatiokehityksessa. Yhdistyskasikirjassa

esitetty hyva hallintotapa tulee standardiksi yhdistyksissa.

e Paattajat ja terveydenhuolto tuntevat psoriasiksen ihon ja nivelten pitkaaikaissairautena,
jolla on suuria vaikutuksia sairastuneen elaméanlaatuun: psoriasis mm. altistaa

sairastuneen litdnnaissairauksille, kuten diabetekselle ja sydan- ja verisuonisairauksille.

e Psoriasis lasketaan niiden tarttumattomien sairauksien joukkoon, joihin tulee

kiinnittaa eniten huomiota paatéksenteossa.

e Jokainen psoriasista sairastava saa tarvitsemaansa hoitoa, kuntoutusta, tukea ja ohjausta
oikea-aikaisesti. Sairastuneet tiedostavat elintapojen merkityksen sairauden omahoidon

kulmakivina.

e Sairastamisen kustannukset ovat kohtuulliset: jokaisella psoriasista sairastavalla on

mahdollisuus hankkia tarvitsemansa hoito.
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. Lahtotilanne

Suomessa 100 000 sairastaa psoriasista. Heistd 5—10 prosentilla on vaikea psoriasis.

Arviot nivelpsoriasista sairastavien maarasta vaihtelevat suuresti.

Liitolla on kokemustietoa psoriasista sairastavien arjesta, erityisasiantuntemusta
psoriasiksen hoidosta ja kuntoutuksesta ja ajantasaista tutkimustietoa, jota se hy6dyntaa

toiminnassaan.

Liitolla on 38 psoriasisyhdistysté, joissa on vajaat 13 000 jasentéa. Yhdistyksissa toimii
noin 290 vapaaehtoista. Aktiivisten toimijoiden ja jasenten maaran vaheneminen
huolestuttaa monia yhdistyksia ja niiden nykyisia toimijoita.

Eduskunnan Psoriasis-ryhma on vakiinnuttamassa paikkansa vaikuttamistyon valineena.

Vuoden 2019 alussa tehdyn jasenkyselyn mukaan jasenemme kokevat liiton tarjpamat

kuntoutuspalvelut tarkeiksi.

Psoriasista sairastaville tarkoitetut Kelan kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit eivat

tayty.

Psoribarometrin (2017) mukaan vain joka viidennelle vastaajista oli tehty henkil6kohtainen

hoitosuunnitelma.

Vuonna 2018 tehdyn kyselyn mukaan 17 prosenttia psoriasista sairastavista on jattanyt

ladkkeen hankkimatta sen hinnan vuoksi.

Jarjestot ovat esittdneet toiveen, etta maksukattojarjestelmén uudistuksesta aloitetaan

selvitys tulevalla hallituskaudella.
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4. Arvomme

Oikeudenmukaisuus ja yhdenvertaisuus

Psoriasista sairastavilla on oikeus saada yhdenvertaisesti ja riittavasti tarvitsemiaan

palveluja.

Osallisuus

Psoriasista sairastavat kokevat hyvaksyntaa, heilla on tasavertaiset mahdollisuudet toimia

yhteiskunnassa ja osallistua oman hoitonsa ja kuntoutuksensa suunnitteluun.

Arvostettu jasenyys

Toiminta perustuu jdsenyhdistysten ja niiden jasenten tarpeisiin. Yhdistystoiminta koetaan

tarkeaksi ja vetovoimaiseksi.

Luotettavuus

Psoriasisliiton viestinta ja palvelut perustuvat tutkittuun tietoon. Psoriasista sairastava voi

luottaa palveluiden laatuun ja niiden ammatillisuuteen.

5. Toimintamme painoalueet

Psoriasisyhdistysten toiminnan vahvistaminen

Yhdistysten tarjoama vertaistuki ja kokemustieto ovat keskeisid psoria sairastavan
hyvinvoinnille. Yhdistykset jarjestavat monipuolista toimintaa jasenille ja muille psoriasista
sairastaville. Tavoite on, ettd jasenet osallistuvat aktiivisesti oman yhdistyksensa eri

toimintoihin.
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Kannustamme ja ohjaamme yhdistyksia jasenhankintaan. Kun toiminta itsessaan on

vetovoimaista, myds se houkuttelee uusia jasenia.

Yhdistysten toiminnan elinvoimaisuuden kehittdmiseksi liitto on luonut elinvoimamittarin.
Mittari perustuu kuuteen indikaattoriin: jasenmaara, talous, toiminta, toimijoiden

uusiutuminen, viestinta ja tulevaisuuteen varautuminen.

Psoriasisliitto viestii aktiivisesti ja pitaa yhdistysten luottamushenkil6t ajan tasalla yhdistyksia
koskettavissa asioissa seka auttaa ja aktivoi heitd uudistamaan yhdistysten toimintaa. Liitto

jarjestaa tarpeen mukaan vapaaehtoisille perehdytysté, ohjausta ja koulutusta.

Yhdistykset verkostoituvat aktiivisesti alueensa muiden toimijoiden kanssa ja luovat
yhteistyokaytantdja. Psoriasisliitto ja yhdistykset tekevat yhteistyota rahoituksen hankinnassa
ja kehittavat yhdessa toiminnan arviointia, esim. jasenhankinnassa, Pieni ele -kerdyksessa ja

yhdistystoiminnan kunta-avustuksissa.

Huomioidaan myos ruotsia puhuvien psoriasista sairastavien tarpeet saada palveluita ja
esitemateriaaleja aidinkielellaan. Markkinoidaan nékyvasti saatavilla olevia palveluita ja

esitteita ja kehitetdan niita edelleen.

Vaikuttamistoiminta ja oikeuksien valvonta

Tehostamme Psoriasisliiton vaikuttamistoimintaa vaikuttamisohjelman ja verkostoyhteistyon
avulla. Kehitamme Eduskunnan Psoriasis-ryhman toimintaa yhdessa paattajien kanssa seka

haemme tarpeen mukaan uusia kumppanuuksia

Toimimme aktiivisesti, jotta maksukattojarjestelman uudistuksesta aloitetaan selvitys tulevalla

hallituskaudella.

Suuntaamme toimintaa liiton vaikuttamisohjelman mukaisesti. Maarittelemme tarkemmat

painopisteet kullekin toimintalinjauskaudelle jasenten mielipiteita kuunnellen.
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Varmistamme, etta liiton sosiaaliturvamateriaali on ajantasaista ja psoria sairastavien

saatavilla. Sek& yhdistykset etta keskusjarjestt tekevat aktiivisesti vaikuttamistyota.

Ulkoisen viestinnan vahvistaminen

Viestinta toimii aktiivisesti liiton vaikuttamistyon tavoitteiden edistajana seka tekee nakyvaksi
liton muuta toimintaa ja palveluja. Liséksi lisddmme yleista tietoisuutta psoriasiksesta ja
kasvatamme Psoriasisliiton nakyvyytta. Tata kautta vahvistamme liiton asiantuntijaroolia
sosiaali- ja terveyspoliittisessa keskustelussa.

Osallistumme yhdistystoiminnan vetovoimaisuuden kasvattamiseen mm. mediayhteisty6lla ja

tuottamalla tarvittavaa materiaalia.

Tuotamme laadukasta, ajankohtaista ja asiantuntevaa tietoa psoriasiksesta eri kanaviin:

lehteen, esitteisiin, verkkoon ja sosiaaliseen mediaan.

Vahvistamme viestintdd myds tekemalla viestinnallista yhteisty6ta eri kotimaisten ja
ulkomaisten verkostojen seka muiden toimijoiden kanssa. Liséksi kannustamme
Psoriasisliiton tyontekijoita ja muita toiminnassa mukana olevia viemaan viestejamme

eteenpain omia sosiaalisen median kanaviaan ja muita verkostojaan hyodyntaen.

Psoriasista sairastavien hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen

Syvenndmme psoriasista sairastavien, ammattilaisten ja suuren yleison tietamysta
psoriasiksesta. Teemme psoriasista tunnetuksi koko kehon sairautena, johon voi liittyd myos
muita sairauksia. Psoriasis vaikuttaa my6s psyykkiseen hyvinvointiin ja elamanlaatuun.
Tuomme esiin, etta litdnnaissairauksia voidaan ehkaista tai jo syntyneiden sairauksien

haittavaikutuksia voidaan vahentaa elintapamuutoksilla.

Psoriasisliiton jarjestt- ja kuntoutustoimintaan seké yhdistysten toimintaan kuuluu

olennaisena osana hyvinvoinnin ja terveyden edistdminen. Jasenet ja asiakkaat saavat
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neuvontaa ja ohjausta muun muassa liikuntaan, terveelliseen ravintoon ja uniterveyteen

liittyvissa asioissa.

Psoriasisliitto osallistuu hyvinvointia- ja terveytta edistaviin verkostoihin seka ohjaa
yhdistyksia mukaan paikalliseen yhteistoimintaan. Psoriasisliitto osallistuu yhdessa
yhdistysten kanssa psoriasisluentojen, hoidonohjaustilaisuuksien ja vertaisryhmien

jarjestamiseen.

6. Onnistumisen edellytykset

Tiedostamme toimintaympariston muutokset ja ennakoimme niitd. Tarkeimpia talla hetkella
toimintaamme vaikuttavia muutoksia ovat digitalisaatio, kaupungistuminen, ikaantyminen,
epidemiat, ilmastonmuutos seka kansalaisjarjestéjen toimintaymparistdéssa tapahtuvat
muutokset. Naita ovat esimerkiksi jarjesttja koskeva lainsaadanto, sosiaali- ja
terveyspalveluiden uudistustyd, Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA)
avustusmaarissa todennékdisesti tapahtuvat muutokset, Kansanelakelaitoksen

rahoituspaatokset ja yleisen taloudellisen tilanteen kiristyminen.

Psoriasisliiton on otettava toiminnassaan huomioon vapaaehtoistoiminnan ja jarjestotyon
yhteiskunnallinen asema. Liiton toiminta tulee sopeuttaa mahdollisiin toimintaympariston
muutoksiin. Se edellyttaa tavoitteiden toteutumisen jatkuvaa seurantaa ja arviointia seka
muutosvalmiutta. Jasenyhdistysten aktiivinen toiminta ja sitoutuminen liiton toimintalinjauksiin

ovat keskeisia tavoitteiden toteutumisessa.

Yhdistystoiminnan kiinnostavuuden sailyminen on ratkaiseva menestystekija. Jarjeston ja sen
jasenyhdistysten uudistumiskyky on haaste ja valttamattomyys jarjestoétoiminnan
kiinnostavuuden sailymiseksi. Liitolla on vahva jdsenpohja, joka turvaa liiton ja sen
jasenyhdistysten taloutta ja palvelujen toteuttamista seka vahvistaa psoriasisyhteison

asemaa suomalaisessa kansalaisyhteiskunnassa.
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Psoriasisliiton tunnettuuden ja julkisuuskuvan on oltava uskottava ja kiinnostava. Jarjestén on
oltava ulospain suuntautunut ja uusia ideoita rakentava. Uskallamme suuntautua
tulevaisuuteen ja muuttaa toimintatapoja tarpeen mukaan. Tama edellyttaa kokeilujen
sallimista ja suhteellisen vapaata tyokulttuuria. Myos jarjestérakenteemme on oltava
sellainen, ettd se tarjoaa mahdollisuuksia mielekkddseen toimintaan ja osallistumiseen
mahdollisimman monelle. Siksi on kehitettavd myos kevyen osallistumisen muotoja

perinteisen yhdistystoiminnan rinnalle.

Tarkea onnistumisen edellytys on luottamusjohdon ja toimihenkildiden sitoutuminen
toimintalinjauksiin. Henkilostorakenteen, henkildston osaamisen ja taloudellisten resurssien
tulee vastata liiton toiminnan tavoitteita ja painoalueita. Hoidamme liiton taloutta

suunnitelmallisesti ja otamme toimintaympariston muutokset huomioon.

7. Seuranta ja arviointi

Psoriasisliiton paivitetyt toimintalinjaukset ovat voimassa 2021-2023. Seuraamme ja
arvioimme niiden toteutumista vuosikertomusten avulla. Huomioimme kuluneen vuoden ja
ymparillamme jatkuvasti tapahtuvat muutokset, kuten koronapandemia, seuraavan vuoden
toimintasuunnitelmassa ja talousarviossa. Seuraamme toimintojen tavoitteiden toteutumista
littohallituksessa paatetyn mittariston mukaisesti. Teemme toimintalinjauksiin tarpeen
mukaan muutoksia, jotka liittohallitus vahvistaa. Toimintalinjaukset ovat liiton kokouksen

kasittelyssa vuosittain.
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