Suolisto-
sairaudet ry

Tietoa, tukea ja edunvalvontaa
suolistosairautta sairastaville
Ja heidan laheisilleen

WWwWWw.suolistosairaudet.fi



Olemme valtakunnallinen etujarjesto

suolistosairautta sairastaville ja heidan
laheisilleen.

Keskeista toiminnassamme on
« edunvalvonta ja vaikuttaminen
e tiedon valittaminen
« vertaistuen mahdollistaminen

Jasenia meilla on noin 9 000 ja
koulutettuja vapaaehtoisia noin 80.

Suolisto-
sairaudet ry

Kevatpaivat Joensuussa 2022
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Monta eri diagnoosia

Toimintamme piiriin kuuluu

Divertikuloosi

IBD eli Crohnin tauti ja haavainen
paksusuolentulehdus (colitis ulcerosa)

IBS eli artyvan suolen oireyhtyma
Kloridiripuli
Lyhytsuolisyndrooma
Mikroskooppiset koliitit
Sappihapporipuli

Suolisto-
sairaudet ry

Hyvan olon paivat 60-vuotta tayttaneille 2022
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S b
Hyvinvoinnin puolesta

Toiminta-ajatuksenamme on edistaa
suolistosairautta sairastavien seka heidan
laheistensa hyvinvointia.

Arvojemme mukaisesti olemme rohkea,
avoin ja yhteisollinen jarjesto.




S b
Tavoitteet strategiakaudelle 2024-2027

« Tavoitamme jokaisen suolistosairauteen
sairastuneen terveydenhuollon palveluissa ja
saamme heidat palveluidemme ja toiminnan piiriin

 Vahvistamme jarjeston identiteettia ja mainetta
kattamaan kaikki suolistosairaudet

« Tarjoamme Suomen parasta tukea
vapaaehtoistoimijoille ja tuplaamme
vapaaehtoistoimijoiden maaran




Tietoa...

* Suolistosairaudet-jasenlehti nelja kertaa
vuodessa

 Somessa aina ajankohtaista ja aktiivista
viestintaa
« Uutiskirjeita jasenille ja ammattilaisille

 Oppaita ja esitteita suolistosairauksista
Jja niiden kanssa elamisest3, lastenkirja
Mutkikas Suoli

Suolisto-
sairaudet ry




. Ja tietolsuutta

Tietoisuuskampanjoita, mm. IBS-
kuukausi huhtikuussa,

Maailman IBD-paiva 19.5,,
Divertikuloosiviikko lokakuussa, IBD-
viikko 1.-7.12.

Eri ammattilaismessuille ja -
koulutuspaiviin osallistumista

Asiantuntijoiden luentoja, tekstitetyt
tallenteet |0ytyvat Youtube-
kanavaltamme

Verkkosivut www.suolistosairaudet.fi
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Suolisto-
sairaudet ry

S

Sairaanhoitajapaivat 2024
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http://www.ibd.fi/

Shy .
Vessapassi® avaa ovet

Vessapassin tarkoituksena on helpottaa eri sairauksia
sairastavien paasya vessaan julkisilla paikoilla. Sita voi
nayttaa erilaisten toimipaikkojen henkilokunnalle
pyyntona paasta valittomasti vessaan.

Helposti alypuhelimeen ladattavissa
Pyydettaessa painettuna korttina toimistolta
« Jasenetuna myods seitsemalla muulla jarjestolla

* Yritysten ja tapahtumien helppo lahtea mukaan tarroin ja
perehdytysmateriaalein

* V.2025 ennatykselliset 73 eri kesatapahtumaa mukana! |
« Paikat listattu osoitteeseen www.vessapassi.fi



http://www.vessapassi.fi/
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Suolisto-
sairaudet ry

Vertaistapaamiset Teamsissa eri ryhmille

 Tulevat tapaamiset
16-35-vuotiaiden Nuosu-servu Discordissa

Vertaisryhmat Facebookissa
« Yllapitajina koulutetut vapaaehtoiset vertaiset
« Ryhmissa on yleiset, yhteiset saannot

* Colitista sairastaville , « PSC eli Primaari Sklerosoiva Kolangiitti
« Crohnin tautia sairastaville . J-pussileikattujen ryhma

« CLD eli synnynnainen kloridiripuli ., |BD:n takia avanneleikatut

« Divertikuloosia sairastaville . Raskaus ja IBD

* IBS:aa sairastaville « Ryhma IBD-lasten vanhemmille

* Lyhytsuolisyndrooma  Suolistosairastavan lapsen vanhemmille

* Mikroskooppista koliittia sairastaville, pyhma yli 60-vuotiaille suolistosairaille
» Sappihapporipuli
« Valimuotoista koliittia sairastaville 10



http://www.ibd.fi/tapahtumat

Alueellinen vertaistoiminta

« Koulutettujen vapaaehtoisten jarjestamas,
jarjestosuunnittelijoiden koordinoimaa

« Luentoja, keskusteluja, vapaamuotoista toimintaa

« Kaikki tapahtumat nettisivuilla
www.suolistosairaudet.fi/tapahtumat

Vertaistukihenkilot

« Keskustelua sairautensa kanssa sinut olevien
koulutettujen vapaaehtoisten kanssa puhelimitse,
sahkopostein ja/tai tapaamalla

* Yhteystiedot jasenlehdessa seka
jarjestosuunnittelijalta

« Vertaistukipuhelin tiistaisin klo 18-20 numerossa
040 355 2317

Suolisto-
sairaudet ry

Syksyn vertaispaivat Raumalla 2022
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http://www.ibd.fi/tapahtumat

Suolisto-
sairaudet ry

Valtakunnalliset Kevatpaivat ja Syksyn vertaispaivat

Kokemustoiminta

Koulutetut toimijat kertovat kokemustietoa sairaudestaan eri yleisoille tai
tyoryhmille. Olemme osa Kokemustoimintaverkostoa.

Tuetut lomat

 Vertaistuellisia lomia yhteistyossa lomajarjestojen
kanssa, mukana koulutettu vertaisohjaaja

« Myodnnetaan sosiaalisin, terveydellisin ja
taloudellisin perustein eri sairauksia sairastaville ja
heidan laheisilleen

Kuvituskuva © MTLH
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S b
Nuoriso- ja perhetoiminta

Alaikaiset sairastavat nuoret
 Nuori-vanhempi-vertaisviikonloppu
« Discordissa Nuosu-servu yli 16-vuotiaille

Nuoret sairastavat aikuiset (18-35-vuotiaat)
 Nuosujen vertaisviikonloppu

« Alueellista vertaistoimintaa

* Nuorisotiimi

« Discordissa Nuosu-servu

Valtakunnalliset perhepaivat
« Esimerkiksi sirkuspaivia ja elokuussa Sarkanniemipaiva 13




S b
lkaantyvien (60+) toiminta

Etayhteyksin Kasvokkain kohdaten

- Voimavarapaivia « Teemapaivia eri paikkakunnilla
 Ryhmakeskustelu puhelimitse

« Asiantuntijaluentoja
 Teemakeskusteluja asiantuntijan

* Voimavarapaivia (1 vrk)

 Hyvinvointipaivia

ja vertaisten kanssa (Tvrk ja 3x4h)
« Toiminnalliset teemaryhmat s
i R YVan mielen tq
hyvinvointiaihein Josta korvien Vd”igahtuma,

60 + -vertaisryhma Facebookissa OSO”"Stujcwa/cvute2021.;7 rvdamiGr e

Katso ajankohtaiset tiedot:
lkaantyvien toiminta - Suolistosairaudet

ry Johanna Lahtinen,
jarjestosuunnittelija, A e
e . .. AV (1 £ A
ikaantyvien toiminta g # e iaad



https://suolistosairaudet.fi/vertaistuki/vertaistoimintaa-ikaantyville/
https://suolistosairaudet.fi/vertaistuki/vertaistoimintaa-ikaantyville/
https://suolistosairaudet.fi/vertaistuki/vertaistoimintaa-ikaantyville/
https://suolistosairaudet.fi/vertaistuki/vertaistoimintaa-ikaantyville/

Sopeutumista tukevat kurssit

IBD:ta sairastaville suunnatuilla kursseilla saa asiantuntijoilta
seka vertaisilta tietoa sairaudesta ja sen kanssa elamisesta.

Omavastuuosuus 25 €/vrk/aikuinen sisaltaa muun muassa
taysihoidon.

Vuonna 2025:
* Peruskurssi
« Kaksi kurssia pariskunnille
il/ 2 Jal & « Kurssi perheille, joissa lapsi salrastaa

Carita Sinkkonen,
. jarjestokoordinaattori

=

Suolisto-
sairaudet ry
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S b
Tule vapaaehtoiseksi!

-

Vapaaehtoisemme
mahdollistavat vertaistoiminnan.

Vapaaehtoisemme
perehdytetaan ja koulutetaan
tehtavaan, ja
jarjestosuunnittelijat tukevat
tekemista jatkossakin.

Verrattomien vapaaehtoisten koulutus 2021
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S b
Monia vapaaehtoistehtavia

Mahdollisia vapaaehtoistehtavia:
* Vertaistoimija tapaamisiin eri paikkakunnille
* Vertaistukihenkilo
 Verkkovertainen
* Vertaisohjaaja
« Kokemustoimija
* Nuorisotiimilainen

Lisaksi satunnaistoimijat voivat toteuttaa erilaisia vapaaehtoistehtavia

esimerkiksi viestinnassa, vaikuttamistyossa tai muussa yhdistyksen
toiminnassa.
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S b
Tietoa Ja neuvontaa sosiaaliturvasta

Sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija tarjoaa neuvontaa aiheeseen
liittyen. Viestimme erityisesti suolistosairautta sairastavien 5
soslaaliturvaan liittyvista asioista nettisivuilla, somessa ja jasenlehdessa.

Luentoja ja alustuksia sosiaaliturvasta ja potilaan oikeuksista
esimerkiksi alueellisissa vertaistapaamisissa.

Tietoa suolistosairaiden sosiaaliturvakysymyksista myos
yhteistyokumppaneille ja hoitohenkilokunnalle!

Olemme mukana myos jarjestojen sosiaaliturvaoppaassa
www.sosiaaliturvaopas.fi

Elisa Arvola,
sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija



http://www.sosiaaliturvaopas.fi

S b
Vaikuttamistyomme tavoitteet

1. Laadukas ja yksilollinen hoito asuinpaikasta riippumatta
 Yhtenaiset kaytanteet tutkimuksissa, hoidoissa ja seurannassa
« RIiittava maara IBD- ja GE-hoitajia, gastroenterologeja ja
ravitsemusterapeutteja
 Perus- ja erikoistason yhteistyo ja saumattomat hoitoketjut

2. Riittava taloudellinen tuki
« Mahdollisuus laakekaton ositukseen

« Tasasuuruisten asiakasmaksujen kohtuullistaminen tai perimatta
jattaminen kaikilla hyvinvointialueilla

 Toimeentulotuessa huomioidaan kaikki sairauteen liittyvat
kustannukset
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S b
Vaikuttamistyomme tavoitteet

3. Hoidon ja tuen jatkuva kehittaminen

 Suolistosairauksia sairastavat saavat valttamattomat laakkeet
korvattuina

« Hoitopolkujen kehittaminen ja luominen IBD:n lisaksi myods muihin
suolistosairauksiin

 Pienempien diaghoosiryhmien tunnettavuuden parantaminen
4. Sujuva arki

e Suolistosairaus otetaan huomioon varhaiskasvatuksessa, kouluissa,
tyoelamassa ja ikaihmisten palveluissa

« Hoitotarvikkeiden saatavuus ja sopivuus
« Julkisia vessoja ja Vessapassipaikkoja on riittavasti
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S b
Vaikuttamisen kanavia

Autoimmuunisairauksien verkosto
« Allergia-, Iho- ja Astmaliitto, Psoriasisliitto ja Reumaliitto
« Pitkaaikaissairauksien kustannukset —kyselyt 2018 ja 2023

« SOSTE - Suomen sosiaali ja terveys ry
« Potilas- ja kansanterveysjarjestdjen verkosto POTKA

« Harvinaiset-verkosto ja HARKKO-tyoryhma
« Eduskunnan IBD-verkosto

« Laakealan turvallisuus- ja kehittamiskeskus Fimean
potilasneuvottelukunta

« Kanta-jarjestopaneeli

2]




S b
Kansainvalinen toiminta

« Jasenyys IFCCA:ssa (kansainvalinen IBD-
yhdistysten keskusjarjestod): vuosikokous,
webinaarit, kansainvaliset kyselyt ja viestinta

* Yhteistyota ECCO:n (eurooppalainen laakareiden
IBD-yhdistys) kanssa

 Pohjoismaisten IBD-yhdistysten valinen yhteistyo

* Tietoa ja koulutusta kliinisesta tutkimuksesta ja
laakekehityksesta EUPATI:ssa (European Patients'
Academy)
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S b
Toliminnan rahoitus

Toimintaamme rahoitetaan paaasiallisesti jasenmaksutuotoilla (v. 2023
noin 235 000 €) seka Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskuksen eli
STEA:n mydntamilla avustuksilla. Vuodelle 2025 saimme STEA:n tukea
yhteensa 524 587 €.

Teemme yhteistyota monien yritysten kanssa muun muassa
tietoisuuskampanjoiden muodossa. Alueellisen vertaistoiminnan
toteuttamiseen haetaan yhdistyksille tarkoitettuja kaupunkien toiminta-
avustuksia. Meilla on myos voimassa oleva rahankerayslupa.

Suurin kuluera on palkkakulut (n. 54 % v. 2023), jolla toimintaa saadaan
yllapidettya ja kehitettya kohderyhman hyvaksi.

23




Tule mukaan!

Jasenena saat muun muassa

« jasenlehden neljasti vuodessa
« tieto-oppaita

« Vessapassin

« edullisemman osallistumismaksun
useisiin alueellisiin vertaistapahtumiin
 Yyhteistyotahojen tarjoamia jasenetuja

« kayttaa aantasi vuosikokouksessa, toimia
vapaaehtoisena seka asettua ehdolle
hallitukseen ja Nuorisotiimiin

S

Suolisto-
sairaudet ry




Suolisto-
sairaudet ry

Jasenmaksu on yhden ihmisen
tuki yhdistyksen toiminnalle!

Jasenmaksut 2025:

 Perusjasen 29 €

« Perhejasen 19 €

« Kannatusjasen (yritys tai yhteiso) 600 €

Liity helposti:

« wWww.suolistosairaudet.fi/
liity-jaseneksi

« yhdistysesitteen lomakkeella
« soittamalla toimistolle
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http://www.ibd.fi/liity-jaseneksi
http://www.ibd.fi/liity-jaseneksi
http://www.ibd.fi/liity-jaseneksi
http://www.ibd.fi/liity-jaseneksi
http://www.ibd.fi/liity-jaseneksi

info@suolistosairaudet.fi / etunimi.sukunimi@suolistosairaudet.fi

Hen kil.o.ku ntaa Finlaysoninkatu 7, 33210 Tampere
044 725 4400 (maanantaisin ja torstaisin klo 14-17)
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Ulla Suvanto Mirva ihonen

/|

Elisa Arvola Mari Leinonen Laura Makinen
toiminnanjohtaja toimistosihteeri; sosiaali- ja terveysturvan viestintapaallikko; viestintasuunnittelija;
jasenasiat asiantuntija; media- ja sosiaalinen media,
edunvalvonta ja yritysyhteistyo, uutiskirjeet ja
neuvonta jasenlehti ja oppaat Vessapassi
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T A A
Carita Sinkkonen Leena Tuutijarvi  Susanna Nikkanen Johanna Lahtinen liris Heikkinen
jarjestdkoordinaattori; jarjestdsuunnittelija; jarjestdsuunnittelija; jarjestosuunnittelija; jarjestoassistentti;
sopeutumista tukevat vapaaehtois-, vertais- ja vapaaehtois- ja 60 vuotta tayttaneiden vertaistoiminta ja
kurssit nuorisotoiminta, vertaistoiminta, toiminta viestinta

tukihenkilot kokemustoiminta


mailto:info@ibd.fi
mailto:etunimi.sukunimi@ibd.fi
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