IBD ja muut

suolistosairaudet ry

Hyvaksytty syyskokouksessa 24.10.2020

1. Yleistd

Suomessa on noin 52 000 IBD (tulehduksellinen suolistosairaus) diagnoosin saanutta henkil6a.
Tulehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti ja colitis ulcerosa. Vuosittain IBD diagnoosin saa noin
2 000 suomalaista. IBD:hen sairastutaan useimmiten nuoruusidssa tai nuorena aikuisena (15-30 -
vuotiaana) seka yli 60 -vuotiaana. IBD on krooninen pitkaaikaissairaus, johon ei ole tiedossa parantavaa
hoitoa.

IBD ja muut suolistosairaudet ry on valtakunnallinen tulehduksellista ja

muita suolistosairauksia sairastavien seka heidan laheistensa tuki- ja edunvalvontajarjest6. Muita
yhdistyksen toiminnan piiriin kuuluvia suolistosairauksia ovat IBS eli drtyneen suolen oireyhtyma,
mikroskooppiset koliitit, lyhytsuolisyndrooma, sappihapporipuli, synnynnainen kloridiripuli CLD,
divertikuliitti seka Hirschsprungin tauti. Jasenia yhdistyksessa on yli 8 000.

Yhdistyksen toiminta-ajatus on edistaa IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavien seka heidan
Iaheistensa hyvinvointia. Tavoitteena on tehda nakymattomasta nakyvaa ja olla Suomen paras jarjesto
jasenilleen - #meidanjarjesto. Yhdistyksen keskeisia toiminta-alueita ovat vertaistoiminta, vaikuttaminen ja
viestinta.

Yhdistyksen toimintaa ohjaavat seuraavat arvot ja strategiset tavoitteet:
Rohkeus

= Uudistuva, kehittyva ja ajanmukaisesti kohderyhmansa tarpeisiin vastaava.
Yhdenvertaisuus

= Helposti saavutettava ja lahestyttava valtakunnallinen jarjesto
Luotettavuus

= Luotettava asiantuntija seka yhteistydkumppani

Vuonna 2021 yhdistyksen toiminnassa keskitytddn yhdistyksen uuden nimen lanseeraamiseen ja sen
viestimiseen, etta yhdistyksen toiminnan alle kuuluu useita eri suolistosairauksia. Eri toiminnoissa
huomioidaan my6s laajempi kohderyhma.

2. Vertaistoiminta

Vertaistoiminnan tavoitteena on tukea jasenten hyvinvointia ja jaksamista arjessa luomalla
yhteenkuuluvuuden tunnetta, mahdollistamalla kokemusten vaihtaminen, edistamalla‘osallisuutta seka
lisadmalla tietoa IBD:std ja muista suolistosairauksista seka arjesta niiden kanssa. Yhdistyksen keskeisia
toimintamuotoja ovat alueellinen vertaistoiminta, valtakunnalliset vertaistapahtumat/eri kohde- ja
ikaryhmille, vertaistukihenkilotoiminta, verkkovertaistoiminta seka sopeutumisvalmennuskurssit.
Yhdistyksessa toimii vapaaehtoisia eri tehtavissd, muun muassa-alueellisina vertaistoimijoina,
vertaistukihenkiloindyverkkovertaisina, kokemustoimijeina ja eri tiimien jasenind. Vertaistoiminnan
alueella tehdadn yhteistyota muidenjarjestojen kanssa. Vertaistoimintaa jarjestetdan lisdantyvasti
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verkossa esimerkiksi etdavertaistapaamisilla Zoom-videopalvelun kautta. Myos vertaistukihenkilotoiminta
on laajennettu verkkoon, ja yhdistyksen Facebook-ryhmissa voi saada kahdenkeskista tukea
verkkovertaistukihenkil6ilta. Uusia toimintamuotoja kartoitetaan tarpeen mukaan.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet 2019-2023
e Tarjota luotettavaa ja monipuolista vertaistukea seka ajantasaista tietoa
e Jarjestaa ja kehittda toimintaa yhteistydssa jaseniston kanssa
e Toimia toinen toista tukien jaseniston parhaaksi - #meidanjarjesto

Vapaaehtoisten vertaistoimijoiden koulutus

Aloittaville vapaaehtoisille jarjestetaan perehdytyskoulutusta kevaalla ja syksylla, seka kaikille
vapaaehtoistoimijoille yhteista koulutusta vahintaan kerran vuodessa. Perehdytyskoulutusta jarjestetdaan
my0ds verkossa, edellisvuoden hyvien kokemusten rohkaisemana. Lisdksi koulutusta jarjestetaan
kohdennetusti eri vertaisryhmille ja tarvittaessa myos alueellisesti. Uusia vapaaehtoisia rekrytoidaan
jatkuvasti. Parisuhdekeskus Katajan ja Korento ry:n kanssa pilotoidaan uusi koulutus, jossa yhdistetdaan
parisuhde- ja kokemustoimintaa uudeksi vapaaehtoistoiminnan muodoksi.

Alueellinen vertaistoiminta

Aluetoiminnan tarkoituksena on mahdollistaa alueellinen vertaistuki. Toimintaa pyritaan aloittamaan
uusilla alueilla ja saamaan uusia vertaistoimijoita mukaan. Korostaaksemme valtakunnallisuutta
jarjestosuunnittelijat jarjestavat tapaamisia alueilla, joilla ei ole vapaaehtoisten jarjestamaa toimintaa.
Rekrytoidaan erityisesti muita suolistosairauksia kuin IBD:ta sairastavia jarjestdimaan vertaistoimintaa.

Vertaistukihenkil6t
Vertaistukihenkil6t tukevat suolistosairauksiin sairastuneita sairauden eri vaiheissa vertaistuen muodossa.

Toimintaa kehitetadan mahdollisimman monipuolisesti, huomioiden vapaaehtoistoimijoiden jaksaminen ja
hyvinvoinnin tukeminen. Rekrytoidaan erityisesti muita suolistosairauksia kuin IBD:ta sairastavia
vertaistukihenkil6iksi, ja ruotsinkielisia tukijoita.

Verkkovertaistoiminta

Verkkovertaistoimintaa yllapidetaan vapaaehtoisten verkkovertaisten tuella Facebookin
keskusteluryhmissa, vertaischateissa ja -verkkotapaamisissa. Eri teemaisia asiantuntijoiden liveluentoja
jarjestetaan Facebookissa ja Zoomissa. My0s eri teemaisia vertaistapaamisia jarjestetd@mZoomin avulla.
Kehitetddn edelleen edellisvuonna aloitettua verkkovertaistukihenkilotoimintaa. Rekrytoidaan erityisesti
muita suolistosairauksia kuin IBD:ta sairastavia Facebook-ryhmien ylldpitajiksi ja verkkovapaaehtoisiksi
Zoom-tapaamisiin.

Kokemustoiminta

Toimitaan mukana Kokemustoimintaverkostossa. Toiminnassa jaetaan tietoa suolistosairaan elamasta
ammattilaisille, opiskelijoille ja “suurelle yleisélle” henkilokohtaisten tarinoiden muodossa. Jarjestetaan
koulutusta uusille toimijoille yhdessa muiden jarjestdjen kanssa seka jarjestetdan myos jatkokoulutusta
omille toimijoille.

Nuorten valtakunnallinen toiminta
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18-30 -vuotiaille IBD:ta sairastaville Crocoille jarjestetdaan 1-2 valtakunnallista vertaistukiviikonloppua.
Nuorisotiimi on mukana suunnittelemassa ja toteuttamassa vertaistukiviikonloppuja.

IBD-Ninjoille, eli 13—17-vuotiaille IBD:ta sairastaville jarjestetdaan valtakunnallinen vertaistukiviikonloppu,
jonne voi osallistua ystavansa tai sisaruksensa kanssa.

Perhetoiminta
Perhetoimintaa toteutetaan paasaantoisesti TuPe —Tukea Perheille -hankkeessa.

Sopeutumisvalmennuskurssit (nimi tulee muuttumaan, kunhan STEAn ohjeistus saadaan)

Vuonna 2021 jarjestetaan 6 kurssia IBD:ta sairastaville ja heidan laheisilleen:

Vuodelta 2020 siirtyy kurssi perheille, joissa on IBD:ta sairastavall—17-vuotias lapsi, lisaksi toinen kurssi
perheille, joissa on 3—10-vuotias lapsi. Lisaksi jarjestetaan peruskurssi, kurssi pariskunnille ja kurssi IBD:ta
sairastavalle ja hanen laheiselle seka verkkokurssi nuorille aikuisille.

Vaikuttaminen ja edunvalvonta

Yhdistyksen edunvalvonnan tavoitteena on parantaa suolistosairaiden asemaa yhteiskunnassa ja edistaa
tietoisuutta suolistosairauksista ja niiden vaikutuksista sairastuneiden elamaan. Edunvalvontaa tehdaan
monipuolisesti muun muassa tyoryhmissa ja muissa toimielimissa, henkilokohtaisten tapaamisten kautta
seka lausunnoin ja kannanotoin. Toiminnan pohjana toimii yhdistyksen hallituksen hyvaksymat
vaikuttamistavoitteet.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet vuosille 2019-2023
e Pitkdaikaissairaudesta aiheutuvat kustannukset pysyvat kohtuullisina
o Yhdenmukaiset myontamisperusteet sosiaalietuuksiin
e Toimivat hoitoketjut

Vuonna 2021 vahvistetaan yhteyksia eduskuntaan ja ministeri6ihin. Tavoitteena on vakiinnuttaa
eduskuntaan IBD-verkosto seka luoda yhteydet olennaisiin toimijoihin sosiaali- ja terveysasioista
vastaavassa ministeridssa ja valiokunnassa. IBD ja muut suolistosairaudet ry pyrkii osallistumaan
aktiivisesti hallitusohjelman kirjausten etenemiseen osallistumalla sopivien tyéryhmien tyoskentelyyn seka
antamalla lausuntoja ja kannanottoja. Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutetaan yhteistydssa muiden
jarjestojen ja sidosryhmien kanssa.

Yhdistys tukee toimijoitaan myds paikallisessa edunvalvonnassa ja vaikuttamistydssa. Paikallista
vaikuttamista tuetaan muun muassa tarjoamalla koulutusta ja tietoa, tekemalla valmiita pohjia paikallisten
toimijoiden kayttéon ja antamalla neuvontaa yksittaisissa tapauksissa. Vuonna 2021 kaydaan
kunnallisvaalit. Yhdistys nostaa vaikuttamistavoitteista konkreettisia kuntatason tavoitteita. Tavoitteista
viestitdan valtakunnallisesti puolueille ja paikallisia toimijoita tuetaan kuntavaaleihin liittyvassa
vaikuttamisessa.

Vuonna 2021 vaikuttamistydn painopisteena on yhdistyksengdaajentunut kohderyhma ja erilaisten
suolistosairauksiensttlominen esille. Vaikuttamisessa hdomioidaan eri sairauksief vaikutukset ihmisten
arkeen ja erilaiset edunvalvontatarpeéetsToinen.vuoden 2021 olennainen teema on hyvinvointi ja
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jaksaminen. Hyvinvointi on kansainvalisen kattojarjestomme EFCCA:n teemana ja sitad nostetaan esille
myds Suomessa. Lisaksi vuonna 2021 hyodynnetaan yhdessa kolmen muun potilasjarjeston kanssa tehtya
ty6elama-aiheista kyselya.

Tarkea osa aktiivista edunvalvonta- ja vaikuttamistyota on viestintd. Vuonna 2021 tuodaan edunvalvontaa
ja tietoa sosiaaliturvasta entistd enemman esille yhdistyksen eri viestintdakanavissa. Tavoitteena on, etta
yhdistyksen jasenet ja muut suolistosairauksia sairastavat saavat hyodyllista tietoa sosiaaliturvasta
ymmarrettavdssa muodossa ja monista eri kanavista. Yhdistyksen edunvalvontaty6ta tuodaan entista
nakyvammaksi ja sen viestimisessa hyodynnetdan tunnistetta #vaikuttavajarjesto. Tehokkaalla viestinnalla
pyritddan myds nostamaan tarkeimpia edunvalvontatavoitteita esille mediassa.

Sairastavia tuetaan myos parantamalla nettisivuilta |10ytyvaa tietoa seka antamalla ohjausta ja neuvontaa.
Neuvonnassa tarjotaan jasenistolle monipuoliset mahdollisuudet yhteyden ottamiseen muun muassa

sahkopostilla, Facebookilla ja chatilla.

Sidosryhmayhteistyo

Yhdistys on jasenena SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:ssa. SOSTE toimii alueellisella, valtakunnallisella
ja kansainvalisella tasolla sosiaali- ja terveyspoliittisena vaikuttajana ja asiantuntijana. SOSTE laatii
kannanottoja, jarjestaa koulutuksia seka keskustelu- ja vaikuttamistilaisuuksia. Yhdistys toimii aktiivisesti
SOSTE:n alaisessa potilas- ja kansanterveysterveysjarjestojen verkostossa Potkassa ja sen
suunnittelutydéryhmassa Nyrkissa.

Yhdistys on jasenena Fimean potilasneuvottelukunnassa, jonka tarkoitus on kehittaa ladkealan ja
potilaiden yhteistyota ja parantaa viestintaa ladkeasioista. Yhdistyksen edustaja toimii jarjestéjen yhteisen
sosiaaliturvaoppaan tydéryhman puheenjohtajana. Tyéryhma yllapitaa ja paivittaa yhteista verkossa olevaa
opasta ja kehittaa siihen liittyvaa tiedostusta.

Yhdistys tekee yhteistyota gastroenterologian alan hoitohenkiléstdn ja muiden terveysalan jarjestojen,
terveydenhuollon toimipisteiden, sairaanhoitopiirien seka oppilaitosten kanssa. Yhteisty6ta tehdaan
hoitokdytantdjen kehittamiseen ja tiedon valittamiseen liittyen.

Yhdistys jatkaa yhteistyotdaan tulehduksellisia pitkaaikaissairauksia edustavien IMiD -jarjestdjen
(Psoriasisliitto ry, Reumaliitto ry ja Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry) kanssa. Yhteistyollapyritdan lisédmaan
tietoisuutta pitkdaikaissairauksista ja niiden vaikutuksista, sekd kohentamaan hoidon laatua,
palveluketjujen toimivuutta ja pitdmaan hoitoon liittyvia kustannuksia kohtuullisena. Vuonna 2021
hyddynnetdan syksylla 2020 tehdyn yhteisen tyoeldmakyselyn tuloksia ja paatetaan, halutaanko kyselya
syventaa jatkotutkimuksella.

Tutkimusyhteistyo

Yhdistys on mukana opiskelijoiden ja sidosryhmien IBD:hen tai yhdistystoimintaan liittyvissa
opinndytetdissa ja tutkimuksissa, seka tarjoaa tutkimusten tekijoille omat kanavansa/tutkimusaineistojen
keraamiseen. Opinnayte- ja tutkimustoiden tuloksia hyddynnetdaan yhdistyksen viestinndssa ja toimintojen
kehittamisessa.
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Kansainvalinen toiminta

Yhdistys osallistuu EFCCA:n, eurooppalaisten Crohn ja Colitis -yhdistysten liiton kokouksiin ja toimintaan
sen jasenjdrjestona. Yhdistys seuraa aktiivisesti verkossa pidettavia kansainvalisia seminaareja, joiden
kautta yhdistys saa ajantasaista tietoa kansainvalisesta tutkimuksesta ja tiedosta. EFCCA tekee myds
vaikuttamis- ja edunvalvonta-ty6ta EU:n alueella.

Yhdistys tekee my0Os pohjoismaista yhteistyostd, pohjoismaiden kokous jarjestetdan Islannissa.

3. Viestinta

Yhdistyksen monikanavaisella viestinnalla lisataan suolistosairauksien ja yhdistyksen tunnettuutta. Viestinta
vahvistaa yhdistyksen toimintaa ja jasenhankintaa. Monipuolisen viestinnan tavoitellaan yhdistyksen
kohderyhmaa mahdollisimman laajasti. Viestinta on tarkea osa yhdistyksen edunvalvonta- ja
vaikuttamistyo6ta.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet vuosille 2019-2023
e Viestinnan kehityksen ajan hermolla pysyminen ja sisaltojen jatkuva kehittdminen
e Lasnaolo eri viestinnan kanavissa yhteisollisyytta edistdaen - #somempijarjesto
o Tehda osallistavaa viestintda jaseniston, yhteistydkumppaneiden ja muiden sidosryhmien kanssa —
vaikuttamisviestinta

Vuonna 2021 kehitimme edelleen sosiaalisen median kanavien sisaltda ja hyodyntamista ollaksemme
#somempijarjesto, seka Vessapassi-tietoisuuden leviamista. Teemme osallistavaa viestintaa ottamalla
sisalléntuotantoon ja ideointiin mukaan suolistosairautta sairastavia vapaaehtoisia seka heidan laheisiaan.
Lisaksi sosiaaliseen mediaan panostetaan enemman yhdistyksen maksullisella mainonnalla. Jarjestamme
monipuolisesti eri teemaisia asiantuntijaliveluentoja Facebookissa.

Jasenlehti

Jasenlehden teemat vuonna 2021 ovat ravitsemus, liitdnnaissairaudet, leikkaushoito ja kipu. Lehdessa eri
aiheita pyritdan padasiassa kasittelemaan yleistasolla niin, etta artikkelit ovat samaistuttavissa
tarkemmasta suolistosairausdiagnoosista huolimatta. Lisdksi jokaisessa numerossa paneudutaan
tarkemmin eri diagnooseihin.

Yhdistyksen uuden nimen ja logon lanseeraus

Kohderyhman laajeneminen muihin suolistosairauksiin ja yhdistyksen nimenmuutos lisda brandays- ja
viestintdtarvetta muutosten lapiviemiseksi. Vuoden 2021 padteema viestinndssa on yhdistyksen uuden
nimen vahvistaminen ja tunnetuksi tekeminen kohde- ja sidosryhmien keskuudessa.\Uuden nimen myota
tullaan uusimaan painomateriaaleja, muun muassa roll upit, standiseinat ja painomateriaalit sitd mukaan,
kun vanha materiaali loppuu tai vanhenee. Vanhaa logoa ja nimea tullaan peittdmaan kayttokelpoisesta
materiaalista, kuten oppaista, uusilla logoteipeilla. Lisaksi mahdollisesti painatetaan esimerkiksi
opasmateriaalien valiin lisattaviad infokortteja nimenmuutoksesta ja sen taustoista.

Uutta nimead markkinoidaan myds sosiaalisessa mediassa jalehdistétiedotteella. Sosiaaliseen mediaan
tuotetaan brandivideo, jossa kerretaan, miksi nimenmuutos tehtiin, ketka yhdistyksen kohderyhmaa ovat
ja mitd muutokset tarkoittavat kdytannéssa.
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Materiaalit, markkinointi ja tapahtumat
Yhdistys tuottaa IBD ja muut suolistosairaudet -jasenlehden nelja kertaa vuodessa seka lisaksi opas-,
tiedotus- ja markkinointimateriaalia tarpeen mukaan.

Maailman IBD-paivaa vietetdan 19.5. eurooppalaisen teeman mubkaisesti ja IBD-viikkoa 1.—7.12., jolloin
toteutetaan erilaisia tietoisuuskampanjoita yhteistydkumppaneiden kanssa, ja aktivoidaan jasenistoa
kertomaan oma tarinansa sosiaalisessa mediassa.

Vuonna 2021 olemme esilla ainakin Sairaanhoitajapadivilla, Lautasella-messuilla, gastroenterologien ja
avanteenhoidon koulutuspaivilla ja valtakunnallisessa avannepaivassa. Osallistumme myds erilaisiin
luentotilaisuuksiin ja koulutuspaiviin mahdollisuuksien mukaan.

4. Hankkeet

TuPe —Tukea Perheille

Tukea Perheille -hankkeen (2018-2020) tarkoituksena on tukea IBD:t4 sairastavien lasten ja nuorten seka
heidan lahipiirinsa arkea tiedottamalla, antamalla mahdollisuuksia vertaistukeen seka tuottamalla
materiaalia niin sahkoisessa kuin painetussa muodossa. Hanketta koordinoi hankevastaava. Hankkeelle
haetaan STEAIta jatkorahoitusta vuodelle 2021.

Vuodelta 2020 siirtyvalla avustuksella tdydennetdan materiaalia perheille, joissa on IBD:ta sairastava lapsi
tai nuori, seka heita kohtaaville ammattilaisille. Jarjestetaan verkossa vertaistapaamisia seka
ammattilaisille koulutuspaiva. Hankkeen lopuksi toteutetaan loppuseminaari.

Tukea Perheille -hankkeen aikana on ilmennyt suuri tarve myos lasten tukemiseen niissa perheissa, joissa
vanhempi sairastaa suolistosairautta. Perheessa, jossa vanhempi sairastaa, on tarkeaa kyeta huomioimaan
myos lapsen riittava tiedon ja tuen saanti lapsen ika- ja kehitystason mukaisesti. Vanhemman
pitkaaikaissairaus vaikuttaa myos perheen lapsiin ja jokainen lapsi reagoi vanhemman sairastumiseen
yksildllisesti. Talla kohderyhmalla on selkea tarve omalle toiminnalle ja materiaaleille.

Jatkorahoitusta varten on toteutettu kysely perheille, joissa vanhempi sairastaa suolistosairautta. Kyselyyn
saatiin 201 vastausta. Vastaajista 185 oli sitd mieltd, ettad kyseiselle toiminnalle on tarvetta. Vastausten
perusteella hankkeessa jarjestetadn perheille teemapaivia seka perheviikonloppuja, joissa on sisaltona
vertaistoimintaa vanhemmille ja lapsille sekd ammattilaisten tarjoamaa tietoa. Lisdksi toteutetaan
tukimateriaalia perheille, jolla voidaan parantaa riittdvan tiedon ja tuen saamista lapsiperheiden arjen
tueksi.

Hankkeen viestintda toteutetaan yhdistyksen viestintdkanavia kayttden. Tiedotusta tehdaan myos eri
hoitopaikkojen kautta, seka osallistutaan erilaisiin ammattilaisten messu- ja koulutustapahtumiin.
Julkiseen mediaan sekd ammatillisiin lehtiin tarjotaan artikkeleita, jotta tietoisuus IBD:sta lisdantyisi myos
suuren yleison ja ammattilaisten keskuudessa.

TIISE —hanke, Tukea ikdantyvan IBD:ta sairastavan elamaan 2020-2022

Hanke mahdollistaaikaantyneillelBD:ta tai muuta suelistosairautta sairastavillé'vertaistukea
teemapaivien, voimavarakurssien sekdwerkkoryhmien avulla. Hankkeessa tuotetaan lisdksi tietoa
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ikadantymisen vaikutuksesta sairauteen ja arjessa selviytymiseen niin ikdaantyville IBD:ta ja muuta
suolistosairautta sairastaville kuin myos heidan laheisilleen ja hoitotahoille.

Vuonna 2021 jarjestetdan yksilo- ja pariskuntakursseja (4-5) eri puolilla Suomea. Kursseja teemoitetaan eri
tavoin, esimerkiksi luonto- ja liikuntateemalla. Ensimmainen kurssi on helmikuussa Tampereella
yhteisty6ssa Suomen Kilpirauhasliiton kanssa ja on suunnattu henkiléille, joilla on seka suolisto- etta
kilpirauhassairaus. Seuraava kurssi on toukokuussa.

Eri puolilla Suomea jarjestetdan myos Hyvan mielen teemapaivia (4-7) niin yksin kuin myos
yhteistyojarjestojen kanssa.

Hankkeessa tehddan vuoden 2021 aikana opas lkdantyminen ja IBD ja muut suolistosairaudet. Se
koostetaan eri asiantuntijoiden artikkeleista.

Hankkeesta tiedotetaan eri yhteistyokumppaneille ja osallistutaan yksin ja yhdessa TuPe-hankkeen kanssa
terveydenhoitaja- sairaanhoitaja- ja muille mahdollisille ammattilaisten paiville.

5. Hallinto

Yhdistyksen hallitus valitaan saantomaaraisessa vuosikokouksessa toukokuussa. Yhdistyksen hallitukseen
kuuluvat puheenjohtaja ja kuusi-kahdeksan varsinaista jasenta. Hallituksen toimikausi on kesdkuun alusta
seuraavan vuoden toukokuun loppuun.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet 2019-2023:
e STEA rahoitus kasvaa ja muu rahoitus kasvaa tasaisesti
e Yhdistyksen resursseja saadaan kasvatettua
e Toteutetaan esimerkillisia kampanjoita, jotka ovat mallina muille jarjestoille

Vuosikokous
Yhdistyksen vuosikokous pidetdaan Joensuussa toukokuussa.

Henkildstd

Yhdistyksen toimistolla tyoskentelee toiminnanjohtaja, viestintapaallikko,
jarjestokoordinaattori, sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija, kaksi jarjestosuunnittelijaa, kaksi
hankevastaavaa ja toimistosihteeri.

Talous ja varainhankinta

Yhdistyksen toimintaa rahoitetaan jasenmaksutuotoilla 221 400 € seka STEA:Ita\(Sosiaali- ja
terveysjarjestojen avustuskeskus) vuodelle 2021 haetuilla avustuksilla, joita ovatyleisavustus 199 000
€, sopeutumisvalmennustoiminnan kohdennettu toiminta-avustus 54 972 €, vapaaehtois- ja
vertaistoiminnan kohdennettu avustus 94 165 €, TuPe —Tukea perheille -hankeavustus 76 000 € ja TIISE
—Tukea ikdantyvan IBD:td sairastavan elamaan- hankeavustus 82 000 €. STEAIta haettavien avustusten
maard vuodelle 2021 on yhteensa 506 137 €. Vuodelta 2020 siirtyvien avustusten arvioitu maara on

64 000 €.

Vuoden 2021 jasenmaksut ovat.perusjasenmaksu 27 €, perhejasenmakst=17+€ ja kannatusjasenmaksu
400 €.
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Yhdistyksellda on 19.12.2019-18.12.2021 voimassa oleva rahankerayslupa, luvan numero on
RA/2019/1154. Lupahakemuksessa maaritelldan kerattyjen varojen kayttotarkoitukseksi IBD:td tai
muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan laheistensa vertaistukitoiminta ja sairauksista
tiedottaminen.

Yhdistys tekee yhteistyota monien yritysten kanssa. Yritysten tuella jarjestetdan erilaisia tapahtumia ja
tiedotuskampanjoita. Yritysten kanssa laaditaan yhteistyosta kirjallinen, yleiseurooppalaista EFPIA -

koodia noudattava sopimus.

Alueellisen vertaistoiminnan toteuttamiseen haetaan yhdistyksille tarkoitettuja kaupunkien toiminta-
avustuksia.
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