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Hyvaksytty vuosikokouksessa 27.5.2023

1. Yleista

IBD ja muut suolistosairaudet ry on valtakunnallinen tulehduksellisia ja muita suolistosairauksia sairastavien seka heidan ldheistensa jarjesto, joka tarjoaa
tietoa, tukea ja edunvalvontaa.

Suomessa on noin 60 000 IBD-diagnoosin saanutta henkilda. IBD:ta eli tulehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti ja haavainen paksusuolentuleh-
dus. Suomessa yli 2 500 saa vuosittain IBD-diagnoosin. Muita yhdistyksen toiminnan piiriin kuuluvia suolistosairauksia ovat IBS eli artyvan suolen oireyhtyma,
mikroskooppiset koliitit, lyhytsuolisyndrooma, sappihapporipuli, synnynndinen kloridiripuli ja divertikuliitti. Jdsenia yhdistyksessa on noin 8 500.

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

Vuosikokouksessa 2024 julkaistaan yhdistyksen uusi strategia vuosille 2024-<2028. Yuoden teema on jaksaminen ja mielen hyvinvointi.
Juhlistamme myds yhdistyksen 40-vuotiasta toimintaa vuosikokouksen yhteydessa jarjestettavassa juhlassa Tampereella toukokuussa 2024.

2. Vertaistoiminta

Vertaistoiminnan tavoitteena on tukea jasenten hyvinvointia ja jaksamista arjessa luomalla yhteenkuuluvuuden tunnetta, mahdollistamalla kokemusten
vaihtaminen, edistamalla osallisuutta seka lisddamalla tietoa IBD:sta ja muista suolistosairauksista,seka arjesta niiden kanssa. Yhdistyksen keskeisia toiminta-
muotoja ovat alueellinen vertaistoiminta, valtakunnalliset vertaistapahtumat eri kohdesja ikaryhmille, vertaistukihenkil6toiminta, verkkovertaistoiminta seka
sopeutumista tukevat kurssit. Yhdistyksessa toimii vapaaehteisia eri tehtdvissa, muun muassa alueellisina vertaistoimijoina, vertaistukihenkil6ind, verkkover-
taisina, kokemustoimijoina ja'eri tiimien jasenina.
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Tavoite

Toiminta ja tuotokset

Kasvokkainen vertaistoiminta lisaa kohderyhman hyvinvointia ja edistda sai-
rauden hyvaksymista.

Yhdistyksen vapaaehtoiset vertaistoimijat jarjestavat alueellisia vertaista-
paamisia eri puolilla Suomea.

Valtakunnallisia vertaisviikonloppuja jarjestetaan nuorille aikuisille ja teini-
ikaisille vuosittain, lisdksi jarjestetadn vertaistapahtumia perheille ja eri ika-
ryhmille.

Vertaistukihenkil6t tarjoavat kahdenkeskista vertaistukea.

Lomajadrjestoilta haetaan aikuisille ja perheille tuettuja lomia.

Verkkovertaistoiminta liséa kohderyhman hyvinvointia ja edistaa sairauden
hyvaksymista.

Yhdistys yllapitda 19 eri sairausryhmille ja eri elamantilanteisiin suunnattua
verkkovertaisryhmaa ja 21 alueellista vertaistukiryhmaa Facebookissa.
Verkossa pidetdan eri teemaisia vertaistapaamisia.

Yhdistyksen vapaaehtoisten hyvinvointi lisaantyy ja he saavat voimavaroja
toiminnan toteuttamisesta.

Vapaaehtoiset ovat motivoituneita ja kokevat saavansa tarpeeksi tukea toi-
mintaansa.

Vapaaehtoisilla on riittavat taidot toimia omassa vapaaehtoistehtavassaan:

Uusille vapaaehtoisille jarjestetaan perehdytyskoulutuksia ainakin kaksi
kertaa vuodessa.

Toiminnassa jo mukana oleville vapaaehtoisille jarjestetaan valtakunnallinen
koulutusviikonloppu ja raataloityja koulutuksia verkossa.

Yhdistyksen tydntekijat ovat vapaaehtoisten tukena. Vapaaehtoisille on tar-
jolla selkeita ohjeistuksia eri vapaaehtoistehtavissa toimimiseen.

Kokemustoiminnan avulla suolistosairautta sairastavien tai heidan lahei-
sensa kokemuksellinen tieto otetaan huomioon sosiaali- ja terveyspalve-
luissa seka sosiaali- ja terveysalan ammatillisessa koulutuksessa.

Suuri yleiso saa tietoa suolistosairauksista ja niiden kanssa elamisesta.

Yhdistyksen koulutetut kokemustoimijat vierailevat oppilaitoksissa kerto-
massa ammattilaisille ja opiskelijoille kokemuksistaan sairauden kanssa.
He voivat lisata tietoisuutta myos esimerkiksi median haastatteluissa ja eri-
laisissa tyoryhmissa.

Kokemustoimijoita koulutetaan ja toimintaa markkinoidaan yhdessa koke-
mustoimintaverkoston kanssa.
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Sopeutumista tukevat kurssien tavoitteena on auttaa sairastuneita ja heidan
[3heisia hyvaksymaan sairaus ja sen vaikutukset eri osa-alueilla seka lisata
sairauteen liittyvaa oikeaa tietoa, joka edesauttaa hoitoon sitoutumista.
Edistada eri-ikdisten IBD:hen sairastuneiden toimintakykya eri elamanvai-
heissa kuten opiskelu-, tyo- ja perhe-elamassa.

6 kurssia IBD:ta sairastaville eri puolilla Suomea
- Peruskurssi yli 18-vuotiaille
- Peruskurssi yli 60-vuotiaille
- Perhekurssi sairastavan lapsen perheille
- 2 kurssia pariskunnille, joissa toinen sairastaa IBD:t3
- IBD:t3 ja keliakiaa sairastaville yhteistydssa Keliakialiiton kanssa

Uutena avustuksena haetaan STEAlta kohdennettua avustusta ikddantyneiden toimintaan. Toiminnan tavoitteena on lisata tietoa ja tukea ikaantyneille suolis-
tosairautta sairastaville ja lisdta hoitohenkilékunnan tietoisuutta ikdantymisen vaikutuksista suolistosairauksiin ja niiden hoitoon.

Tavoite

Toiminta ja tuotokset

60 vuotta tayttaneiden suolistosairautta sairastavien arjessa jaksaminen
vahvistuu sairauden tuomista haasteista huolimatta.

Vertaistuen saaminen on helppoa asuinpaikkakunnasta ja vuorokauden
ajasta riippumatta.

Jarjestetdaan 3-5 Voimavarakurssia, alueellisia Hyvan mielen teemapaivia
sekd tapaamisia verkossa. Tapahtumia jarjestetdan eri teemoilla kuunnellen
kohderyhman tarpeita.

Ylldpidetdan Facebookissa 60 vuotta tayttaneille ryhmaa.

Tiedon saaminen suolistosairauden kanssa elamisesta on helppoa ja yhden-
vertaista asuinpaikkakunnasta riippumatta.

Tuotetaan infomateriaalia, osallistutaan ammattilaisten koulutuksiin ja mes-
sutapahtumiin ja jaetaan niissa tietoa ammattilaisille.

Tuotetaan asiantuntija-artikkeleita IBD-lehteen ja erilaisiin ammatti- seka ai-
kakauslehtiin ja asiantuntijaluentoja verkkoon.

Yllapidetaan jarjeston verkkosivuilla ikdantyville omaa sivustoa, missa tietoa
ikaantymiseen ja suolistosairauksiin liittyen.
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Uutena avustuksena haetaan STEAlta kohdennettua avustusta perhetoimintaan. Perhetoiminnan tarkoituksena on tukea perheita, joissa lapsi tai vanhempi
sairastaa antamalla mahdollisuuksia vertaistukeen, virkistaytymiseen seka tiedon saamiseen.

Tavoite

Toiminta ja tuotokset

Edistda perheiden hyvinvointia arjessa ja edesauttaa sairauteen sopeutumi-
sessa ja hyvaksymisessa.

Edistaa perheenjasenten keskindista ymmarrysta perheessa pitkaaikaissai-
rautta sairastavaa kohtaan seka vahvistaa perheenjasenten sosiaalista ver-
kostoa.

Perheille suunnattuja teemapaivia ja -viikonloppuja 4-6 vuodessa.
Suolistosairautta sairastaville nuorille jarjestetdan omia vertaistapahtumia
1-2 vuodessa.

Verkossa jdrjestetdan eri teemaisia vertaistapaamisia vanhemmille toivei-
den mukaan.

Jarjestetdan asiantuntijoiden pitamia verkkoluentoja tarpeiden ja toiveiden
mukaisesti.

Yllapidetaan Facebook-ryhmia sairastavien lasten vanhemmille

Lisata ammattihenkiloston tietdamysta ja ymmarrysta suolistosairauden
vaikutuksista perheessa.

Tuotetaan infomateriaalia, osallistutaan ammattilaisten koulutuksiin ja mes-
sutapahtumiin ja jaetaan niissa tietoa ammattilaisille.

Tuotetaan asiantuntija-artikkeleita IBD-lehteen ja erilaisiin ammatti- seka ai-
kakauslehtiin ja asiantuntijaluentoja verkkoon.
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3. Edunvalvonta ja vaikuttaminen

Yhdistyksen edunvalvonnan tavoitteena on parantaa suolistosairaiden asemaa yhteiskunnassa ja edistaa tietoisuutta suolistosairauksista ja niiden vaikutuk-
sista sairastuneiden eldamaan. Edunvalvontaa tehddan monipuolisesti muun muassa tyoryhmissa ja toimielimissa, henkilokohtaisten tapaamisten kautta seka

lausunnoin ja kannanotoin. Toiminnan pohjana toimii yhdistyksen hallituksen hyvdaksymat vaikuttamistavoitteet. Lisdksi yhdistys tarjoaa tietoa ja neuvontaa

sosiaaliturvasta ja potilaan oikeuksista.

Vuonna 2024 keskitymme vaikuttamistydssa erityisesti sairastavia koskevaan lainsdadant6on vaikuttamiseen, eduskunnan IBD-verkoston kehittdmiseen ja
paikallisen vaikuttamisen tukemiseen. Sairastamisen kustannuksiin liittyvassa vaikuttamisessa hyddynnetdan uutta kyselytutkimustietoa.

Tavoite

Toiminta ja tuotokset

Vaikuttaa laadukkaan ja yhdenvertaisen hoidon saatavuuteen.

Aktiivinen toiminta yhteistydverkostoissa, lausunnot ja kannanotot, hyvin-
vointialueisiin vaikuttaminen, eduskunnan IBD-verkoston toiminta.

Vaikuttaa sairastamisen kustannusten alentamiseksi.

Aktiivinen toiminta yhteistyoverkostoissa, lausunnot ja kannanotot, Kelaan
vaikuttaminen, eduskunnan IBD-verkosto.

Vahvistaa kohderyhman tietoisuutta sosiaaliturvasta ja potilaan oikeuksista.

Toiminta sosiaaliturvaopas-tyéryhmassa, viestiminen yhdistyksen kanavissa
sosiaaliturvasta, luennot ja alustukset eri tilaisuuksissa seka
henkilokohtainen neuvonta

Vahvistaa ja tukea jaseniston paikallista vaikuttamista.

Jarjestetaan vapaaehtoisille koulutusta, tuotetaan materiaaleja ja ohjeita.
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4, Viestinta

Yhdistyksen viestinnalla lisataan tietoisuutta seka suolistosairauksista, niiden kanssa elamisestd, etta yhdistyksen toiminnasta ja sen vaikutuksista kohderyh-

man eldmaan. Viestintd on vahvasti osana kaikessa yhdistyksen toiminnassa, edunvalvonta- ja vaikuttamistydssa seka jasenhankinnassa. Monipuolisella vies-

tinnalla tavoitellaan yhdistyksen kohderyhmaa seka suurta yleis6a mahdollisimman laajasti ja saavuttavasti.

Vuonna 2024 kehitamme edelleen viestinndn monikanavaisuutta ja tavoittavuutta. Kaiken toiminnan tarkoituksena on myds lisdta kohderyhman jaksamista

ja mielen hyvinvointia. Jasenlehden teemat ovat yhdistyksen juhlavuosi, mielenterveys, sairauden kustannukset ja arjen voimavarat.

Tavoite

Toiminta ja tuotokset

Tavoittaa yha useampi suolistosairautta sairastava.

Ylldpitaa ja kehittaa toimivia, ajankohtaisia sosiaalisen median kanavia ja nii-
den sisaltoja.

Tuoda sairastavien omaa aanta kuuluviin yhdistyksen kanavissa sekda medi-
assa, kertoen suolistosairauden kokonaisvaltaisesta vaikutuksesta elamaan,
tarjoten vertaistukea ja samaistumispintaa muiden kokemuksista.

Osallistaa kohderyhmaa sisallontuotantoon eri kanavissa (mm. lehti- ja so-
metiimi), tuoda henkilékohtaisia ja yksilollisia tarinoita esiin, lisdtd ymmar-
rysta, etta suolistosairaus voi vaikuttaa muuallakin kuin vain suolistossa.

Tarjota tietoa suolistosairauksista sairastaville ja heidan ldheisilleen.

Tuotetaan jasenlehtea ja uutiskirjeita, jarjestetdaan asiantuntijaluentoja ver-
kassa, yllapidetaan nettisivuja ajan tasalla.

Tavoittaa suolistosairaiden kanssa tyoskentelevid ammattilaisia ja tarjota oi-
keaa tietoa suolistosairauksien vaikutuksesta elamaan.

Messu- ja koulutustapahtumiin osallistuminen, yhdistyksen toiminnasta ja
toiminnan hyodyistd kohderyhmalle kertominen esim. jasenlehdessa ja uu-
tiskirjein, opasmateriaalin ja nettisivujen kautta.

Lisata suuren yleison tietoisuutta suolistosairauksista.

Tietoisuuspaivan ja -viikon jarjestaminen, mediayhteisty0 haastateltavia ja
juttuaiheita medialle tarjoten.

Lisata Vessapassin tunnettuutta ja toimivuutta.

Somekampanjat, median kiinnostuksen herdttdminen aiheesta.
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5. Hallinto

Yhdistyksen hallitus valitaan saantomaaradisessa vuosikokouksessa toukokuussa Tampereella. Hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja ja 6-8 varsinaista jasenta.
Hallituksen toimikausi on kesakuun alusta seuraavan vuoden toukokuun loppuun. Vuosikokouksen yhteydessa jarjestetaan yhdistyksen 40-vuotisjuhla.

Henkil6sto

Toimistolla tydskentelee toiminnanjohtaja, viestintdpaallikko, viestintasuunnittelija, jarjestokoordinaattori, sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija, toimisto-
sihteeri ja kaksi jarjestosuunnittelijaa. STEAIta haetaan Paikka auki avustusta maardaikaisen jarjestéassistentin palkkaamiseksi viestinnan ja vertaistoiminnan
tehtaviin sekd kohdennettua avustusta ikaantyvien toimintaan palkattavaan jarjestosuunnittelijaan ja perhetoimintaan palkattavaan jarjestosuunnittelijaan.

Talous ja varainhankinta

Toimintaa rahoitetaan jasenmaksutuotoilla 229 500 € sekd STEA:Ita (Sosiaali- ja terveysjadrjestojen avustuskeskus) haettavilla avustuksilla, joita ovat yleisavus-
tus 268 000 €, sopeutumista tukevan toiminnan avustus 81 530 €, vapaaehtois- ja vertaistoiminnan avustus 127 600 €, perhetoiminnan kohdennettu avustus
88 000 €, lkaantyvien toiminnan kohdennettu avustus 78 000 € ja Paikka auki-avustus 37 000 €. STEAIlta haettavien avustusten maara vuodelle 2024 on yh-
teensa 680 130 €.

Vuoden 2024 jasenmaksut ovat: perusjasenmaksu 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja kannatusjasenmaksu 500 €.

Alueellisen vertaistoiminnan toteuttamiseen haetaan yhdistyksille tarkoitettuja kaupunkien toiminta-avustuksia.
Lehden ilmoitustuotoille rahoitetaan jasenlehden painatus- ja postituskuluja.

Yhdistykselld on toistaiseksi voimassa oleva rahankerdyslupa. Kerattyjen varojen kayttotarkoitus,on IBD:tatai muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan
|aheistensa vertaistukitoiminta ja sairauksista tiedottaminen.

Yhdistys tekee yhteistyota monien yritysten kanssa. Yritysten tuella jarjestetaan erilaisia tapahtumia ja tietoisuuskampanjoita. Yritysten kanssa laaditaan
yhteistyostd kirjallinen, yleiseurooppalaista-EFPIA - koodia noudattava sopimus
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