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Hyvaksytty vuosikokouksessa 18.5.2024

1. Yleista

IBD ja muut suolistosairaudet ry on valtakunnallinen tulehduksellisia ja muita suolistosairauksia sairastavien seka heidan ldheistensa jarjest6. Tarjoamme
tietoa, tukea ja edunvalvontaa. Toimintamme piiriin kuuluu tulehduksellisia suolistosairauksia, artyvan suolen oireyhtymaa, mikroskooppista koliittia,

lyhytsuolisyndroomaa, sappihapporipulia, synnynndista kloridiripulia seka divertikuliittia sairastavat henkilot seka heidan ldheisensa. Jasenia yhdistyksessa on
noin 8 500.

Strategiamme vuosille 2024-2027 on seuraava, mikali vuosikokous 18.5.2024 hyvaksyy uuden strategian:

Toiminta-ajatuksemme on edistaa suolistosairautta sairastavien seka heidan laheistensa hyvinvointia.
Arvojemme mukaisesti olemme:
- Rohkea: uudistuva, kehittyva ja ajanmukaisesti kohderyhmamme tarpeisiin vastaava
- Avoin: yhdenvertainen, helposti saavutettava ja lahestyttava
- Yhteisollinen: toimintaan, tekemiseen ja vaikuttamiseen mukaan ottava
Strategiset linjauksemme:
- Luomme toimivan mallin, jolla pyrimme tavoittamaan jokaisen suolist@sairauteen sairastuneen terveydenhuollon palveluissa ja saamaan heidat yhdis-
tyksen palveluiden ja toiminnan piiriin
- Vahvistamme jarjeston identiteettia ja mainetta kattamaan kaikki suolistosairaudet
- Tarjoamme Suomen parasta tukea vapaaehtoistoimijoille ja tuplaamme vapaaehtoistoimijoiden madran

Menestyksen tueksi viestimme ja vaikutamme aktiivisesti-jas=monikanavaisesti, monipuolistamme yhteistyota terveydenhuollon toimijoiden, kumppanijarjes-
tojen ja muidenyhteistyotahojen kanssa seka koulutamme lisda vapaaehtoistoimijoita ja tuemme heita tehtavissaan.
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2. Vertaistoiminta

Vertaistoimintamme tavoitteena on tukea jasenten hyvinvointia ja jaksamista arjessa luomalla yhteenkuuluvuuden tunnetta, mahdollistamalla kokemusten
vaihtaminen, edistamalla osallisuutta seka lisdaamalla tietoa suolistosairauksista seka arjesta niiden kanssa. Yhdistyksen keskeisia toimintamuotoja ovat alu-
eellinen vertaistoiminta, valtakunnalliset vertaistapahtumat eri kohde- ja ikaryhmille, vertaistukihenkil6toiminta, verkkovertaistoiminta seka IBD:ta sairasta-
ville sopeutumista tukevat kurssit. Yhdistyksessa toimii vapaaehtoisia eri tehtavissa, muun muassa alueellisina vertaistoimijoina, vertaistukihenkildina, verk-

kovertaisina, kokemustoimijoina ja eri tiimien jasenina.

Tavoite

Toiminta ja tuotokset

Tulokset

Kasvokkainen vertaistoiminta lisaa kohderyhman
hyvinvointia ja edistda sairauden hyvaksymista.

Vapaaehtoiset vertaistoimijamme jarjestavat alu-
eellisia vertaistapaamisia eri puolilla Suomea.
Jarjestamme valtakunnallisia vertaisviikonloppuja
nuorille aikuisille, teini-ikaisille seka kaikenikaisille
vuosittain, lisaksi jarjestamme vertaistapahtumia
perheille.

Vertaistukihenkilomme tarjoavat kahdenkeskista
vertaistukea.

Haemme Lomajarjestoilta aikuisille ja perheille tu-
ettuja lomia.

Kasvokkaisen vertaistuen avulla osallistujien hy-
vinvointi ja jaksaminen vahvistuu. Muiden koh-
taaminen ja kokemusten jakaminen edistavat
sairauden hyvaksymista.

Vertaistapahtumista osallistujat saavat kohden-
nettua vertaistukea ikansa tai tietyn teeman
mukaisesti.

Sairastavat ja laheiset saavat vertaistukihenki-
16iltd tukea, joka auttaa elamaan sairauden
kanssa mahdollisimman normaalia elamaa.

Verkkovertaistoiminta lisdd kohderyhman hyvin-
vointia ja edistaa sairauden hyvaksymista asuin-
paikkakunnasta riippumatta.

Yllapidamme 16 eri sairausryhmille ja eri eldmanti-
lanteisiin suunnattua verkkovertaisryhmaa ja 22
alueellista vertaistukiryhmaa Facebookissa.
Jarjestamme eri teemaisia verkkovertaistapaami-
sia:

Kohderyhma saa mahdollisuuden ajasta ja pai-
kasta riippumattomaan vertaistukeen verkossa,
mika auttaa sopeutumaan elamaéan sairauden
kanssa ja edistda heidan hyvinvointiaan.
Suljetuissa ja valvotuissa Facebook-ryhmissa

seka verkkotapaamisissa sairastavat ja laheiset
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Ylldpiddmme Discord-palvelinta, joka on suun-
nattu yli 16-vuotiaille.

padasevat jakamaan kokemuksiaan arkaluon-
toiseksi koetun ja kokonaisvaltaisesti eldamaan
vaikuttavan pitkdaikaissairauden kanssa.

Koulutamme uusia vapaaehtoisia ja tarjoamme
heille motivoivia vapaaehtoistehtavia.
Yhdistyksemme vapaaehtoisten hyvinvointi lisdan-
tyy ja he saavat voimavaroja toiminnan toteutta-
misesta.

Vapaaehtoiset ovat motivoituneita ja kokevat saa-
vansa riittavasti tukea toimintaansa.
Vapaaehtoisilla on riittavat taidot toimia omassa
vapaaehtoistehtavassaan.

Jarjestamme uusille vapaaehtoisille perehdytyksen
Iahikoulutuksena kaksi kertaa vuodessa ja tarvitta-
essa verkossa. Toimintaan on helppo tutustua ver-
kossa toteutettavan alkuperehdytyksen muo-
dossa.

Toiminnassa jo mukana oleville vapaaehtoisille jar-
jestamme valtakunnallisen koulutusviikonlopun ja
raataloityja koulutuksia verkossa.

Kehitamme ja kokeilemme uusia mahdollisia ver-
taistoiminnan malleja.

Yhdistyksemme tyontekijat ovat vapaaehtoisten
tukena. Vapaaehtoisille on tarjolla selkeita ohjeis-
tuksia eri vapaaehtoistehtavissa toimimiseen.

Vapaaehtoiset saavat vertaistoiminnan toteut-
tamisen kautta samaistumisen kokemuksia ja
voimavaroja arkeen, ja he saavat tyontekijoilta
riittavasti tukea toimintaansa.

Koulutukset vahvistavat vapaaehtoisten taitoja
ja motivaatiota olla toiminnassa mukana.

Kokemustoiminnan avulla suolistosairautta sairas-
tavien tai heidan laheistensa kokemuksellinen
tieto otetaan huomioon sosiaali- ja terveyspalve-
luissa seka sosiaali- ja terveysalan ammatillisessa
koulutuksessa.

Suuri yleiso saa tietoa suolistosairauksista ja niiden
kanssa elamisesta.

Koulutetut kokemustoimijat vierailevat oppilaitok-
sissa kertomassa ammattilaisille ja opiskelijoille
kokemuksistaan sairauden kanssa.

He voivat lisata tietoisuutta myos esimerkiksi me-
dian haastatteluissa ja erilaisissa tyoryhmissa.
Kokemustoimijoita koulutetaan jatoimintaa mark-
kinoidaan yhdessa kokemustoimintaverkoston
kanssax

Kokemustoiminnan avulla ammattilaiset ja opis-
kelijat saavat tietoa sairastavan kokemuksesta
niin potilaana kuin myo6s kokonaisvaltaisena ih-
misenad, ja osaavat tiedon avulla kohdata sairas-
tavia entista paremmin. Tama puolestaan edis-
taa sairastavien ja ldheisten hyvinvointia.
Kokemustoimijat kokevat toiminnan merkityk-
selliseksi ja omaa hyvinvointiaan lisaavaksi.
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Sopeutumista tukevat kurssit
Tavoite Toiminta ja tuotokset Tulokset
Auttaa sairastuneita ja heidan laheisia hyvaksy- Jarjestamme 4 kurssia IBD:ta sairastaville eri puolilla | Kurssilaisten tieto ja ymmarrys pitkaaikaissai-
maan sairaus ja sen vaikutukset eri osa-alueilla Suomea raudesta on lisaantynyt IBD:ta sairastavien ja
seka lisata sairauteen liittyvaa oikeaa tietoa, joka - Peruskurssi yli 18-vuotiaille heidan laheistensa keskuudessa, mika lisda niin
edesauttaa hoitoon sitoutumista. - Perhekurssi sairastavan lapsen perheille sairastuneen kuin hanen laheistensa hyvinvoin-
Edistaa eri-ikdisten IBD:hen sairastuneiden toi- - 2 kurssia pariskunnille, joissa toinen sairas- | tia arjessa ja ndin eldmanlaatu paranee.
mintakykya eri elamanvaiheissa kuten opiskelu-, taa IBD:ta
tyo- ja perhe-elamassa.

Ikdantyvien toiminta
Tavoite Toiminta ja tuotokset Tulokset
60 vuotta tayttaneiden suolistosairautta sairasta- | Jarjestamme voimavarakursseja, alueellisia Hyvdan | Toimintaamme osallistuneiden arjessa jaksami-
vien arjessa jaksaminen vahvistuu sairauden tuo- mielen teemapaivia seka tapaamisia verkossa. nen lisdantyy ja he saavat voimavaroja vertaistu-
mista haasteista huolimatta. Suunnittelemme ja toteutamme erilaisia tapahtu- | esta.
Vertaistuen saaminen on helppoa asuinpaikkakun- | mia kuunnellen kohderyhman tarpeita. Osallistujat ovat virkistyneet ja heidan motivaa-
nasta ja vuorokauden ajasta riippumatta Tapahtumien jarjestamisessa teemme yhteisty6ta | tionsa itsesta huolehtimiseen on noussut.

muiden jarjestojen ja ikaihmisten parissa toimivien | Tapahtumiin osallistuminen on auttanut sairas-

tahojen kanssa. tuneita ja heidan ldheisiadan hyvaksymaan sai-
Yllapiddmme Facebookissa 60 vuotta tayttaneille raus yhdeksi osaksi elamaéansa.

ryhmaa. Verkkovertaistoiminta mahdollistaa vertaistuen

asuinpaikasta ja ajankohdasta riippumatta.
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Tiedon saaminen suolistosairauden kanssa elami-
sesta on helppoa ja yhdenvertaista asuinpaikka-
kunnasta riippumatta.

Ikaantyvien parissa tydskentelevat sosiaali- ja ter-
veydenhuollon ammattilaiset saavat tietoa suolis-
tosairauden vaikutuksista ikdantyvan elamaan.

Ylldapiddmme jarjeston verkkosivuilla ikdantyville
omaa osiota, jossa on tietoa ikddntymiseen ja suo-
listosairauksiin liittyen.

Tuotamme infomateriaalia, osallistumme ammat-
tilaisten koulutuksiin ja messutapahtumiin ja
jaamme niissa tietoa.

Tuotamme asiantuntija-artikkeleita jasenlehteen
ja erilaisiin ammatti- seka aikakauslehtiin ja asian-
tuntijaluentoja verkkoon.

Sairastavien ja heidan ldheistensd ymmarrys ja
oikeanlainen tieto sairaudestaan kasvaa.
Ammattilaiset saavat tietoa, joka auttaa heita
tydssaan kohtaamaan suolistosairaita ja vastaa-
maan heidan hoidon ja hoivan tarpeisiinsa.
Sairastavat kohtaavat arjen palveluissa ammatti-
laisia, jotka tietdvat, mista suolistosairauksissa
on kyse.

3. Edunvalvonta ja vaikuttaminen

Yhdistyksemme edunvalvonnan tavoitteena on suolistosairauksia sairastavien aseman parantaminen yhteiskunnassa seka tietoisuuden edistdminen suolisto-

sairauksista ja niiden vaikutuksista elamaan. Toteutamme edunvalvontaa monipuolisesti eri tydoryhmissa, toimielimissa seka henkilokohtaisissa kohtaamisissa.

Vaikuttamisen kohteena on erityisesti paattdjat valtakunnallisella ja alueellisélla tasella, hyvinvointialueet seka sairastavat itse. Yhdistys tarjoaa sairastaville

tietoa ja neuvontaa sosiaaliturvasta ja potilaan oikeuksista. Toiminnan pohjana toimii yhdistyksen hallituksen hyvaksymat vaikuttamistavoitteet seka uusi

strategia 2024-2027.

Vuonna 2025 keskitymme paikallisen vaikuttamisen mallin luomiseen ja kehittamiseen hyvinvointialueilla. Kehitamme ja laajennamme yhdistyksen yhteis-

tyota terveydenhuollon kanssa, jotta jokainen sairastava saisi tiedon yhdistyksen tarjoamasta tuesta. Vaikutamme sairastavia koskevaan lainsaadantoon,

kehitimme eduskunnan IBD-verkoston toimintaa seka vahvistamme muita suolistosairauksia keskevaa edunvalvontaa.
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Tavoite

Toiminta ja tuotokset

Tulokset

Vaikutamme laadukkaan ja yhdenvertaisen hoidon
saatavuuteen, sairastamisen kustannusten koh-
tuullisuuteen seka vahvistamme edunvalvonnan
nakyvyytta ja vaikuttavuutta.

Teemme lausuntoja, kannanottoja ja mielipide-
kirjoituksia.

Tuomme esiin sairastavien nakékulmaa yhteis-
tyoverkostoissa, uusimpana Harvinaiset-ver-
kosto.

Tuotamme potilaanohjaukseen ja sosiaalitur-
vaan liittyvaa tietoa hoitohenkilostolle.

Hoitopolut ovat selkeita ja ne toteutuvat samankaltai-
sina alueesta riippumatta. Potilaat saavat paremmin
tieto sosiaaliturvasta.

Asiakasmaksujen alentamisen kaytannoét ovat yhte-
nevaiset alueiden valilla.

Harvinaisemmat suolistosairaudet nakyvat paremmin
osana yhdistyksen edunvalvontaa.

Vahvistamme kohderyhman tietoisuutta sosiaali-
turvasta ja potilaan oikeuksista

Viestimme aktiivisesti ja monipuolisesti sosiaali-
turvasta ja edunvalvonnasta.

Toimimme sosiaaliturvaopas-tyoryhmassa.
Jarjestamme sosiaaliturvaa koskevia luentoja ja
alustuksia eri tilaisuuksissa.

Tarjoamme henkilokohtaista neuvontaa sosiaali-
turvan asioissa.

Tietoa tarvitsevat |6ytavat sen yhdistyksen kanavista
helposti.

Yhdistyksemme aani kuuluu ja ndkyy voimakkaammin
mediassa.

Sairastavat tuntevat oikeutensa.

Vahvistamme ja tuemme jaseniston paikallista vai-
kuttamista ja vaikuttamisen vapaaehtoisuutta.

Jarjestamme vaikuttamiskoulutuksia vapaaeh-
toisille.

Tarjoamme tukea aloitteiden ja mielipidekirjoi-
tusten tekemiseen.

Hyddynnamme yhteistydmahdollisuuksia mui-
den paikallisjarjestojen kanssa.

Vessapassi yleistyy julkisissa tiloissa.

Olemme selvilla suolistosairastavien hoidon tilan-
teesta hyvinvointialueesta riippumatta.
Yhdistyksellemme tarkeiden asioiden nakyvyys vah-
vistuu paikallisella tasolla.
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4, Viestinta

Viestinnalla lissdmme tietoisuutta seka suolistosairauksista ja niiden kanssa elamisesta, etta yhdistyksen toiminnasta ja sen vaikutuksista kohderyhman ela-
maan. Viestinta on vahvasti osana kaikessa yhdistyksen toiminnassa, edunvalvonta- ja vaikuttamistydssa seka jasenhankinnassa. Monipuolisella viestinnalla
tavoittelemme yhdistyksen kohderyhmaa seka suurta yleisoa.

Vuonna 2025 tavoitellemme erityisesti yksityisia terveydenhuollon palveluita pyrkiessamme tavoittamaan suolistosairauksia sairastavia ja saadaksemme heita
yhdistyksen palveluiden piiriin. Tasapuolistamme myos eri kohderyhmadiagnooseista viestimista vahvistaaksemme yhdistyksen identiteettid ja mainetta

kattamaan kaikki suolistosairaudet. Vapaaehtoistoimijoiden maaran kasvattamisen tukena viestimme aktiivisesti vapaaehtoistehtavista.

Jasenlehden teemoina ovat yhdessa vertaisina, lapset ja nuoret, hyvinvointi ja jaksaminen seka sosiaali- ja terveyspalvelut.

Tavoite Toiminta ja tuotokset Tulokset

Tavoitamme yha useampia suolistosairautta sai-
rastavia ja heidan laheisiaan edistadksemme hei-
dan hyvinvointiaan tiedon ja tuen avulla.

Tuotamme ja valitamme eri suolistosairauksiin liit-
tyvia infomateriaaleja eri terveydenhuollon toimi-
paikkoihin.

Tuotamme jasenlehtea ja uutiskirjeita, jarjes-
tamme asiantuntijaluentoja verkossa, yllapidamme
nettisivuja ja somekanavia kiinnostavasti ja ajanta-
saisesti.

Teemme nadkyvia tietoisuuskampanjoita.

Jasenmaaramme kasvaa.

Kohderyhmamme kokee saavansa oikeaa ja tar-
peellista tietoa yhdistyksen kautta.
Viestintdkanaviemme seuraaja-/tilaajamaarat
kasvavat.

Viestimme ja puhumme tasapuolisesti kaikista
suolistosairauksista yhtalaisina arvottamatta toista
toisen yli, kuitenkaan unohtamatta kohdennettua
viestintaa.

Viestintamateriaaleissamme eri diaghoosit,ovat ta-
sapuolisesti edustettuina.

Jasenistomme kokee yhdistyksen omakseen
diagnoosistaan riippumatta.
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Tuomme sairastavien omaa danta kuuluviin yhdis-
tyksen kanavissa sekd mediassa, kertoen suolisto-
sairauden kokonaisvaltaisesta vaikutuksesta ela-
maan suurelle yleisolle, tarjoten sairastaville ver-
taistukea ja samaistumispintaa muiden kokemuk-
sista.

Osallistamme kohderyhmaa sisallontuotantoon eri
kanavissa ja medioissa kertomaan henkilokohtaisia
ja yksilollisia tarinoita.

Jarjestamme tietoisuuskampanjoita ja teemme yh-
teistyota median kanssa muun muassa tarjoten
haastateltavia ja juttuaiheita.

Oman tarinansa kertoneet saavat tunteen kuul-
luksi tulemisesta ja merkityksellisesta tekemi-
sesta, ja niitd lukeneet kokevat samaistumisen
kokemuksia.

Suolistosairauksista puhutaan aktiivisesti medi-
assa, ja media hakee kauttamme haastateltavia
ja asiantuntijoita tarpeisiinsa.

Tavoitamme suolistosairaiden kanssa tyoskentele-
via, erityisesti yksityisen puolen ammattilaisia ja
tarjoamme tietoa yhdistyksesta, suolistosairauk-
sista, niiden vaikutuksesta eldmaan seka sosiaali-
turvasta.

Toimitamme yksityisille terveyspalveluiden tuotta-
jille toimipaikka-/diagnoosikohdennettuja yhdis-
tyksen markkinointimateriaaleja.

Osallistumme messu- ja koulutustapahtumiin, ker-
romme yhdistyksen toiminnasta ja toiminnan hyo-
dyista kohderyhmalle esim. jasenlehdessa ja uutis-
kirjein, opasmateriaalin ja nettisivujen kautta.
Tuotamme potilaanohjauksen teksteja Duodecimin
tietokantoihin.

Ammattilaisten uutiskirjeiden tilaajamaara, leh-
den sidosjakelulista seka opas- ja mainosmateri-
aalien menekki ja levikki kasvavat.

Uudet jasenemme ilmoittavat saaneensa tiedon
yhdistyksestd ammattilaisilta vield useammin.
Hoitohenkildsto tunnistaa potilaan sosiaalitur-
van tarpeen ja osaa neuvota tata.

Lisaamme Vessapassin tunnettuutta ja toimi-
vuutta.

Teemme aiheen ymparille somekampanjaa, kon-
taktoimme eri tapahtumia ja tahoja Vessapassin
kayttéonotosta, tarjoamme aihetta medialle.

Vessapassipaikkojen maara kasvaa. Jaseniston
tyytyvaisyys Vessapassiin lisddntyy ja sen toimi-
vuus on luotettavampaa.
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5. Hallinto

Hallitus

Yhdistyksen hallitus valitaan saantomaaraisessa vuosikokouksessa. Hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja ja 6—8 varsinaista jasenta. Hallituksen toimikausi on
kesakuun alusta seuraavan vuoden toukokuun loppuun.

Henkilosto

Toimistolla tyoskentelee toiminnanjohtaja, viestintapaallikko, viestintasuunnittelija, jarjestokoordinaattori, sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija, toimisto-
sihteeri, kolme jarjestésuunnittelijaa ja jarjestdassistentti.

Talous ja varainhankinta

Rahoitamme yhdistyksen toimintaa jasenmaksutuotoilla 246 500 € ja STEA:Ita (Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus) myontamilla avustuksilla, joita
ovat yleisavustus 262 500 €, sopeutumista tukevan toiminnan avustus 60 607 €, vapaaehtois- ja vertaistoiminnan avustus 133 980 € ja ikaantyvien toiminnan
kohdennettu avustus 78 000 €. STEAIlta haettavien avustusten maara vuodelle 2025 on yhteensa 535 087 €.

Vuoden 2025 jasenmaksut ovat: perusjdsenmaksu 29 €, perhejasenmaksu 19 € ja kannatusjasenmaksu 600 €.
Jasenlehdenlehden ilmoitustuotoilla 25 000 € rahoitamme lehden painatus-ja postituskuluja.
Alueellisen vertaistoiminnan toteuttamiseen haemme yhdistyksille tarkoitettuja hyvinvointialueiden toiminta-avustuksia.

Yhdistyksella on toistaiseksi voimassa oleva rahankerdyslupa. Kerdttyjen varojen kayttotarkoitus,on IBD:tatai muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan
laheistensa vertaistukitoiminta ja sairauksista tiedottaminen.

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