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Tavoitteena hyva elama — vuosi 2017 lyhyesti

. on edelleen kestoviestimme.

« Tyossamme toistuvat kolme teemaa, jotka muodostavat perustan psoriasista
salrastavan hyvalle elamalle:

ja
- Kevaalla 2017 palivitettiin psoriasiksen Kaypa hoito -suositus, jossa hoidon
tavoitteeksi otettiin oireiden minimointi. Diagnoosin oikea-aikaisuus ja tehoava

|&akitys ovat edellytys psoriasista sairastavan ty0- ja toimintakyvyn sailymiselle.
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* VVuonna 2017 korostimme sita, etta sairaudesta aiheutuvien kustannusten on
pysyttava kohtuullisina ja jokaisella on oltava mahdollisuus saada sairauteensa
toimiva hoito.

« Sote-uudistusta koskevissa lausunnoissa olemme tuoneet esiin, etta psoriasista
salrastavat tarvitsevat useita erilaisia palveluja, koska monilla on sairauteen liittyvia
lisdsairauksia. Siksi toivomme sote-keskuksiin monipuolista palvelutarjontaa.

- Jotta vapaus valita sote-palveluja olisi todellinen mahdollisimman monelle, olemme
ehdottaneet palveluohjauksen lisaamista.
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"Olen saanut liitolta ja yhdistykselta niin paljon hyvaa
plakkariin, etta haluaisin maksaa sita takaisin. Kannan
kortta kekoon aktiivisella toiminnalla.”

- Katariina Qikarainen, Ihonaika 1/2017 -



Painopiste 1. Vaikuttamistoiminta ja
olkeuksien valvonta

« Jarjestimme Sairaan hyvat duunarit hommiin -keskustelutilaisuuden yhdessa

Suomen Reumaliiton ja Suomen Lyme Borrelioosi ry:n kanssa.

Keskustelu pitkaaikaissairaiden tyollisyydesta ja osatyokykyisyydesta kerasi
runsaasti yleisoa paikan paalla ja sosiaalisessa mediassa. Tilaisuus synnytti

keskustelua aiheesta, joka harvemmin saa tilaa mediassa.

Paasimme edistamaan psoriasista sairastavien asioita suoraan paattajille.
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Painopiste 1. Vaikuttamistoiminta ja
olkeuksien valvonta

- Jarjestimme eduskunnan Pikkuparlamentissa aamiaistilaisuuden, jossa keskusteltiin
psoriasiksen moninaisista vaikutuksista niin yksiloén kuin yhteiskuntaankin. Tavoitimme
psoriasista sairastavien lisaksi runsaasti paattajia.

« 14. marraskuuta eduskuntaan perustettiin oma psoriasisasioiden tukiryhma. Rynman
puheenjohtaja on kansanedustaja Antero Laukkanen (kd).

» Tukiryhma tuo vaikuttamistyohon tarkean uuden kanavan: psoriasista sairastavien viesteja on
nyt mahdollista vieda eteenpain suoraan korkean tason paattajille.
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Painopiste 1. Vaikuttamistoiminta ja
olkeuksien valvonta

 Toimimme aktiivisesti verkostoissa seka Suomessa etta kansainvalisesti.

 Osallistuimme mm. Maailman psoriasisjarjestd IFPA:n seka pohjoismaisen
Nordpso:n toimintaan. Molemmat verkostot antoivat arvokkaan, laajemman
perspektiivin psoriasista sairastavien tilanteeseen.

* Nordpso-verkostossa keskustelimme Pohjoismaiden ladkepolitiikasta ja
ladkekorvausjarjestelmista. Syksylla 2017 hyodynsimme IFPA:n ohjeita

laatiessamme uuden vaikuttamistyon strategian.
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Laadimme ensimmaista kertaa omat kevaan
2017 kuntavaaleihin.

Lisaksi suunnittelimme mallit psoriasista sairastavan
palveluketjusta ja palvelukartasta. Palveluketjun kuvaus auttaa
tulevaisuudessa myos palkalllsyhdlstyk5|a viestimaan psoriasista
salrastavlen tarpelsta maakunnille.


https://psori.fi/psoriasisliitto/psoriasisliitto-vaikuttaa/kuntavaalitavoitteet-2017/

Painopiste 2: Psoriasisyhdistysten toiminnan
vahvistaminen

« Olemme olemassa jasenia varten: liittoon kuuluu

* Yhdistykset jarjestavat jasenilleen monenlaista toimintaa, kuten asiantuntijaluentoja,
teemailtoja, vertaisryhmia, liikuntaa ja retkia.

 Jasenyhdistysten viestinnan tueksi laadittiin muun muassa jasenjarjesto-logo ja
yleisesitepohja.
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Painopiste 2: Psoriasisyhdistysten toiminnan
vahvistaminen

* Vuonna 2017 moni paikallisyhdistyksen jarjestama tapahtuma tai toiminto rahoitettiin

- Jasenjarjestdavustus on Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus STEA:n

myontadmaa avustusta, joka on tarkoitettu paikallistoiminnan tukemiseen.

* Vuonna 2017 jasenjarjest0avustusta kaytti 32 paikallisyhdistysta.
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Painopiste 2: Psoriasisyhdistysten toiminnan
vahvistaminen

 Jasenjarjestdavustuksen turvin moni yhdistys on voinut jarjestaa sellaista toimintaa,
johon el muuten olisi ollut varaa.

 Yhdistyksen ovat kyenneet kokeillemaan monipuolisesti ja
tavoittamaan runsaasti psoriasista sairastavia.

- Toimintaan on syntynyt avustuksen haun ja raportoinnin
myota.

« My0s rahoittaja on huomannut laadukkaan toiminnan hyodyt: Vuonna 2017 saimme
avustusta yhteensa 34 000€ (23 000€ v. 2016).
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Keski-Suomen alueen psoriasisyhdistykset halusivat huomioida
toiminnassa paremmin alueen lapsiperheet. Ne paattivat jarjestaa
yhteistyossa lapsiperheille virkistyspaivan Ahtarin elainpuistossa.

Palautteen perusteella monelle perheelle tallaisen paivan jarjestaminen
omin voimin ja kustannuksin ei olisi ollut mahdollista.

"Parasta olivat lasten iloiset ilmeet ja se, etta perheet todella nauttivat
Kilreettomasta paivasta. Tarkeaa oli myos oman alueen yhdistysten
yhteistyO; se etta idea syntyi ja sitd kypsyteltiin yhteistydssa ja etta tekijoita
IOytyi. Siita suuret kiitokset kaikille osallisttneille!”

-'Mén.t'an seudun'I?s_oriaisiSyh'di:siy[('sen 0} Mirja Suntila



Painopiste 3: Psoriasista sairastavien
hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen

« Kolmiosainen kurssimuoto: alkujakso 1 vrk, padjakso Kanarialla 2 vko, jalkijakso Suomessa 1 VKI.

« Tavoitteena on iho- ja nivelpsoriasista sairastavien elaméanlaadun seka tyo- ja toimintakyvyn kokonaisvaltainen
kohentuminen. Kurssilla psoriasista sairastavan itsetuntemus ja vuorovaikutustaidot kehittyvat, mika ehkaisee

myQds syrjaytymista.

« Tarkea tavoite on, etta kurssilainen selviytyy kurssin jalkeen sairautensa hoidosta aikaisempaa pienemmin
kustannuksin, mika vahentaa yksilon ja yhteiskunnan hoitokustannuksia.

« Valmennus on tarkoitettu kaikille taysi-ikaisille, aktiivista iho- tai nivelpsoriasista sairastaville. Etusijalla kurssille
valinnassa ovat ensikertalaiset.
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Painopiste 3: Psoriasista sairastavien
hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen

« Kursseille haki 418 henkiloa, naista ensikertalaisia oli 208. Kursseille valittiin 168.
« Kursseja jarjestettiin seitseman, jokaiselle osallistui 24 kurssilaista.

* Pohjois-Suomen psoriasista sairastavat huomioitiin erityisesti: yhden kurssin jalkijakso
jarjestettiin Oulussa.

 18-30-vuotiaiden osallistujien omavastuuhinta laskettiin 400:sta 250 euroon.

- Jarjestettiin kaksikielinen kurssi, jossa huomioitiin ruotsia aidinkielenaan puhuvat.
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Painopiste 3: Psoriasista sairastavien
hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen

« Jarjestettiin yhteensa viisi alueellista kuntoutuskurssia.

- Kolme seniorikurssia, joista yhdella oli erityispainotuksena diabetes. Yksi kursseista

jarjestettiin ensimmaista kertaa avomuotoisena.

« Kaksi perhekurssia, joista toinen oli suunnattu 10-15-vuotiaille. Kurssin jalkeen perheet

saavat paketin, jossa mm. kurssilla kuvattu video, tietoa psorista ym.
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"Kurssin positiivinen ilmapiiri antaa jatkuvasti voimia arkeen
muistaessani, etten ole yksin vaivojeni kanssa.”

"Sain motivaatiota muuttaa elamantapojani ja huomioida enemman
itseani.”

"Lapsen ilo ja onni nahdessaan vertaisiaan oI| uskomatonta.”
Kurssm konsep‘u e]g I0|stava



Painopiste 3: Psoriasista sairastavien
hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen

 Psoriasisliitto tarjoaa ohjaus- ja heuvontapalvelua puhelimitse ja sdhkopostitse
psoriasista sairastaville ja heidan laheisilleen.

 Psorilinjan ohjaus- ja heuvontapalvelussa vastaa sekéa iho- etta nivelpsoriasikseen
perehtynyt sairaanhoitaja.

- Palvelu on kayttgjalle ilmainen. Psorilinjan sponsorina vuonna 2017 toimivat
ladkeyhtiot Novartis ja AbbVie.

+ Kysy psorista — Psorilinja
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https://psori.fi/tule-mukaan/kysy-psorista-psorilinja/

Painopiste 3: Psoriasista sairastavien
hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen

Psorilinjalla vastattiin 395 puheluun ja 147 sahkopostiin.

Psorilinja teki kolme hoidonohjausvideota verkkoon.

Vertaistuellisessa Facebook rynmassa oli toimintavuoden lopussa 451 jasenta.

Psorilinjan sairaanhoitaja antoi neuvontaa ja ohjausta mm. apteekeissa,
jarjestopaivilla ja psoriasisyhdistysten tapahtumissa, koulutti farmaseutteja seka

luennoi iho- ja nivelpsoriasiksesta eri tilaisuuksissa.
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https://youtu.be/s3gi-r2yczc

Painopiste 4. Tunnettuuden lisaaminen

* Liiton uudistettu verkkosivusto www.psori.fl avattiin maaliskuun alussa.

 Uusista sivuista on saatu yksinomaan positiivista palautetta jasenilta, inotautilaakareilta
ja muilta sidosryhmilta.

* Vuonna 2017 sivuilla oli yhteensa 126 280 kayntia (106 070 kayntia v. 2016).

« Osana uudistusta verkkosivuille avattiin blogi ja samalla uudistettiin myds liiton
uutiskirje.
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http://www.psori.fi/
https://psori.fi/category/blogi/

Painopiste 4. Tunnettuuden lisaaminen

Vuoden 2017 jasenkyselyn mukaan Ihonaika-lehti on Psoriasisliiton tarkein jasenetu.

Yhteistyo Ihonaika-lenhden tuottamisessa Allergia-, Iho- ja Astmaliiton kanssa paattyi
numeroon 5/17, ja Ihonaika jatkaa Psoriasisliiton omana lehtena v. 2018.

Lehden lukijoita kiinnostavat eniten uusi tutkimustieto, itsehoito ja laakehoito.

Noin 60 % jasenista el lukisi lehtea tai lukisi sen harvemmin kuin nyt, jos lehti ilmestyisi
vain sahkdisessa muodossa. Tasta syysta lehti jatkaa printtimuodossa.
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"Keskivaikea tai vaikea psoriasis lyhentaa liitannaissairauksien
kautta elamaa. On nayttoa, etta riski pienenee psoriasiksen
tehokkaalla hoidolla.”

- Ihotautilaakari Tapio Rantanen, Ihonaika 4/2017



Painopiste 4. Tunnettuuden lisaaminen

* Osallistuimme 29. lokakuuta ja
3. helmikuuta. Valon paivan yhteydessa tuotiin esiin jAsenyyden hydtyja ja Maailman
psoriasispaivan yhteydessa tekemaamme vaikuttamistyota.

* Lisdksi olimme mukana Oulun hyvinvointimessuilla ja SuomiAreenassa.

- Laakeyritys Novartiksen kanssa toteutettu laaja Haasta psori -kampanja sai vuonna
2017 yhteensa 46 miljoonaa nayttda eri kanavissa, mm. Facebookissa,
Instagramissa ja printtilehdissa seka radiossa.
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https://psori.fi/psoriasisliitto/liity-jaseneksi/
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Talous 2016 - 2017
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Vuosi 2017 lukuina (suluissa v. 2016):

14 000 jasenta (13 600)

44 paikallisyhdistysta (44)

14 tyontekijaa (14)

168 osallistujaa aurinkopainotteisessa sopeutumisvalmennuksessa (192)
5 alueellista kuntoutuskurssia, joilla yhteensa 64 osallistujaa (5/60)
6 tuettua lomaa (4)

542 yhteydenottoa Psorlllnjaan (510)

293 vapaaehtoista mukana toiminnassa (294)

205 yhdistysten tapahtumaa Joissa 3000 osalhstUJaa (249/4118)
2100 Facebook-‘tykk-aajaa (1575) -

306 Twitter- -seuraajaa (154)
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Psoriasisliitto — Psoriasisférbundet ry
p. 040 9052 543

liittotoimisto@ psori.fi

psoriasisliitto.fi - Facebook psoriasisliitto Twitter @psoriasisliitto - YouTube psoriasisliitto



