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Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikenttdan

IBD ja muut suolistosairaudet ry kiittda Vapaa! Fri! -hanketta laadukkaasta valiraportista.
Hankkeessa erityisen hienoa on se, ettd jo tyon ldhtdkohdissa on tunnistettu vapaaehtoistoiminnan
merkitys ihmisten hyvinvoinnin ja toimintakyvyn tukemisessa. Vapaaehtoistoiminnan ja vertaistuen
tarkeys ikarakanteen muuttuessa liittyy erityisesti kahteen asiaan: ikdantyneen vaeston hyvinvoinnin
parantamiseen ja tydikdisen vaeston tyokyvyn tukemiseen ja sita kautta julkisen talouden
vahvistamiseen.

Valitettavaa raportissa on, etta potilasjarjestdjen rooli osana vapaaehtoistoiminnan kenttaa ei tule
riittavasti esille. Sosiaali- ja terveysalan jarjestot mainitaan muutamassa kohdassa, mutta niihin
liittyvat erityispiirteet eivat nouse esille. Potilasjarjestdilld on tarkea rooli vertaistuen ja
tiedonvalityksen onnistumisessa. Myos hoitohenkilokunnan kanssa tehtdva yhteistyo on olennaista.
Monelle jarjestotoimijalle on tarkeaa, etta yhdistystoimintaan osallistumisen kautta tieto
ongelmakohdista kulkee eteenpain.

Hankkeen taustatekijdissa kerrotaan vapaaehtoistoiminnassa tunnistetuista hyvista puolista. IBD ja
muut suolistosairaudet ry tunnistaa nama kaikki, mutta haluaa muistuttaa, ettd monien sairauksien
kohdalla vapaaehtois- ja varsinkin vertaistoiminnalla on myés tarkea tehtava sairauteen ja sen
oireisiin liittyvien hapean, pelon ja hammennyksen tunteiden kasittelyssa. Stigman purkaminen seka
ymmarryksen ja hyvaksymisen edistaminen ovat tarkeita tavoitteita monien potilasjarjestdjen
vapaaehtoistoiminnassa.

Raportissa kasitelldan jarjestétoiminnan muutoksia ja pop up -tyyppisen toiminnan suosion nousua.
Olemme huomanneet ilmién myds omassa toiminnassamme. Ihmiset eivat aina halua sitoutua
toimintaan pitkiksi ajoiksi ja osallistumiseen kaivataan sopivan kevyitda muotoja. IBD ja muut
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suolistosairaudet ry on yksiportainen valtakunnallinen jarjesto, jossa on pyritty perinteisen
alajarjestorakenteen hallinnoinnin sijaan suuntaamaan paikallisten aktiivien panos itse toimintaan.
Tama on yksi keino helpottaa osallistumista.

Jarjestotoimijoiden ja toimintaan osallistuvien digitaidot vaihtelevat suuresti. Vaikka puutteita
digitaidoissa on eniten ikdaantyneella vaestolla, on hyva muistaa, ettd myos ikadantyneiden valilla on
suuria eroja ja osa kayttaa digialustoja erittdin sujuvasti. Digitaitoja voidaan tukea esimerkiksi
koulutuksilla ja koulutusmateriaaleilla. Tarkeinta on kuitenkin, etta tietoa on saatavilla seka
sahkdisesti etta paperisesti ja ettd jarjestojen toimijoille suunnatut verkkosivut ovat
helppokayttoisia.

Eri ikdisten saaminen mukaan jarjestotoimintaan vaatii monipuolisia osallistumisen muotoja ja
erikseen kohdennettua toimintaa. IBD ja muut suolistosairaudet ry on kiinnittanyt erityishuomiota
perheisiin, nuoriin ja ikddantyneisiin, koska suolistosairaudet lisdantyvat kaikissa ikaryhmissa. Meilla
on talld hetkelld erilliset hankkeet ikdantyneille ja perheille. Nuorille jarjestetaan erillisia
viikonloppuja ja muita tapahtumia, joiden suunnittelusta vastaa nuorista koottu tiimi.

Maahan muuttaneiden suolistosairaiden kohdalla suurin osallistumisen haaste on kielitaidon ja
kddanndsresurssien puute. Potilasjarjeston toiminnassa tiedonvalityksella ja vertaistuella on tarkea
rooli, mutta molemmat vaativat yhteista kielta ja sairauteen liittyvan termiston tuntemusta.
Mahdollisuudet kdaantaa perustietoa ja yhdistyksen viestintda useammalle kielella voisi helpottaa
sitd, ettd ei-suomenkieliset ihmiset [0ytdisivat mukaan potilasjarjeston toimintaan, mika helpottaisi
my0s vertaistuen tarjoamista useammalla kielella.

Vapaaehtoistoiminnan monipuolinen mahdollistaminen on pitkalti kiinni siitd, ettd yhdistyksessa on
riittavat tyontekijaresurssit toiminnan koordinointiin ja tukemiseen. Potilasjarjestdn vertaiset
vapaaehtoistoimijat kaipaavat usein selkeitd rakenteita ja tukea yhdistykseltd, jotta
vapaaehtoistoiminta ei kuormita sairauden lisdksi kohtuuttomasti.

Raportissa on kuvattu hyvin vapaaehtoistoiminnan ja tyottomyysturvan ongelmakohtia. Meidan
jarjestossamme tama ei ole aiheuttanut kdytannon haasteita, mutta on iso riski, ettd osa
mahdollisesti halukkaista vapaaehtoistoimijoista ei uskalla hakeutua toimintaan taloudellisten
menetysten tai viivastysten pelossa. Myods vapaaehtoisten palkitsemisen tulee olla mahdollista
jarkevissa rajoissa. Suomi.fi-sivuston vapaaehtoistyoosio ei ole laajasti tunnettu eika sitd hydodynneta
paljoa.

Potilasjarjestojen valtakunnallinen rahoitus on osa STEA-rahoituskokonaisuutta. Koska se muodostaa
suuren osan tuloista, olisi tarkeaa, etta jarjestoilla olisi selkea ja pitkdjanteinen kdsitys rahoituksen
kehittymisesta ja ehdoista. Myds toiminnan mittaamisen ja raportoinnin osalta tarvitaan edelleen
kehittamista, jotta raportointi ei olisi turhan kuormittavaa ja keskittyisi olennaisiin asioihin.
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Kunnalliset ja jatkossa myo6s hyvinvointialueiden tavat tukea paikallista toimintaa ovat usein turhan
byrokraattisia. Olisi tarkeaa, etta yhdistyksille ja toimintaryhmille tarjottaisiin tiloja ja muuta
kdaytannon tukea rahallisten avustusten ohella, koska helposti saatavat kokoontumistilat ja
mahdollisuudet yhteiseen tekemiseen ovat omiaan helpottamaan toiminnan kdaynnistamista.

Uusien hyvinvointialueiden kohdalla on potilasjarjestojen kannalta olennaista, etté jarjestot otetaan
mukaan palvelujen suunnitteluun ja kehittamiseen.

Tampereella 12.5.2022

IBD ja muut suolistosairaudet ry

Haapa-aho Olga
IBD ja muut suolistosairaudet ry
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