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Hallituksen esitys syyskokoukselle 22.10.2016

Toimintasuunnitelma 2017

1. Yleista

Suomessa on noin 45 000 IBD (tulehduksellinen suolistosairaus) diagnoosin saanutta henkil6a. Tu-
lehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti ja colitis ulcerosa. Vuosittain IBD diagnoosin saa
noin 2 000 suomalaista. IBD:hen sairastutaan useimmiten nuoruusiasséa tai nuorena aikuisena
(15—35 -vuotiaana) seka yli 60—vuotiaana. IBD on krooninen pitkédaikaissairaus, johon ei ole tie-
dossa parantavaa hoitoa.

Crohn ja Colitis ry on 1984 perustettu, vakaasti jasenmaaraansa kasvattava valtakunnallinen tuleh-
duksellista suolistosairautta sairastavien tuki- ja edunvalvontajarjestd. Jasenia yhdistyksella on yli
7 000. Yhdistyksen keskeisia tehtavia ovat edunvalvonta ja vaikuttaminen, tiedon valittdminen seka
vertaistukitoiminnan ja sopeutumisvalmennuksen jarjestaminen IBD:t4 tai muuta suolistosairautta
sairastaville ja heidan laheisilleen.

Toiminnan painopistealueita vuonna 2017 ovat:

Vapaaehtois- ja vertaistoiminnan vakiinnuttaminen

Yhdistyksen valtakunnallista vapaaehtois- ja vertaistoimintaa on kehitetty yli kymmenen vuoden
ajan Raha-automaattiyhdistyksen myontamilla projektiavustuksilla. Vapaaehtoisten ja vertaistoimin-
tamuotojen maara on kasvanut tasaisesti. Crohn ja Colitis ry:n vapaaehtois- ja vertaistoiminnan
jarjestamiseen haetaan vuodesta 2017 eteenpédin RAY:Itéa kohdennettua toiminta-avustusta, joka
mahdollistaisi toimintojen pysyvyyden ja jatkokehittdmisen.

Vertaistukitoimintoja koordinoidaan yhdistyksen toimistolta kasin ja RAY:n rahoitusta on haettu kah-
den tyontekijaan palkkaamiseksi; vapaaehtois- ja vertaistoiminnan suunnittelija vastaa vertaistuen
suunnittelusta seka koordinoinnista, verkkovertaistoiminnan suunnittelija keskittyy verkkovertaistoi-
minnan- ja tiedottamisen lisdéamiseen ja kehittdmiseen. Molemmat tydntekijat toimivat liséksi noin
sadan vapaaehtoisen tukena ja apuna vertaistoiminnan jarjestamisessa sekajarjestavat vapaaeh-
toisille séanndllista koulutusta. Toiminnan jatkuvuuden kannalta keskeinen tehtéava on myds uusien
vapaaehtoisten rekrytointi, jotta vertaistoimintaa saadaan jarjestettyd mahdollisimman laajasti eri
kohderyhmille verkossa ja tapaamisina.

Aktiivinen edunvalvonta ja vaikuttamistyo

Vuoden 2017 edunvalvonnassa ja vaikuttamistyosséa keskeisia asioita ovat vaikuttaminen KELAN
etuuksien saatavuuteen ja paatosten yhdenmukaisuuteen, sairaudesta aiheutuvien kustannusten
pysymiseen kohtuullisena seké yhdenvertaisen ja laadukkaan hoidon saamiseen asuinpaikasta riip-
pumatta. Yhdistys osallistuu aktiivisesti sote-uudistukseen liittyvaan keskusteluun ja valmisteluun
seka laatii tarvittaessaskannanottoja lainsdadantoona toteutukseen,liittyen.
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Edunvalvonta- ja vaikuttamistyota tehdaan yhdessé yhdistyksen viestinnan kanssa, jotta IBD:ta ja
muita suolistosairauksia sairastavien terveydenhuoltoon ja sosiaaliturvaan liittyvat uudistukset ja
epakohdat sekéa potilaan oikeudet saataisiin esille mahdollisimman laajasti yhdistyksen omissa vies-
tintdkanavissa ja valtakunnallisessa mediassa.

2. Vertaistuki

Vertaistukitoiminnan tavoitteena on tukea hyvinvointia, mahdollistaa kokemusten vaihtaminen,
edistaa osallisuutta seka lisata tietoa IBD:sta ja sen hoidosta. Vertaistukitoiminnan kannalta keskei-
sia toimintoja ovat alueellisten ja valtakunnallisten vertaistapaamisten jarjestaminen eri kohderyh-
mille mahdollisimman monipuolisesti, Internet-pohjaisten ja sosiaalista mediaa hyddyntavien ver-
taisryhmien yllapitaminen seka vapaaehtoistoimijoiden jaksamisen ja hyvinvoinnin tukeminen. Va-
paaehtoisia kiitetadn muun muassa valitsemalla vuosittain vuoden vapaaehtoinen.

Vertaistapaamisia markkinoidaan yhdistyksen Internet-sivuilla, keskustelupalstalla, jAsenlehdessa,
henkildkohtaisin ja alueellisesti kohdistetuin sahkdpostein, sosiaalisessa mediassa ja terveyden-
huollon toimipisteisiin postitettavilla ilmoituksilla.

Vapaaehtois- ja vertaistoimintojen koordinoimiseen ja kehittdmiseen on haettu RAY:Itéa kohdennet-
tua avustusta kahden tyontekijan palkkaamiseksi. Vapaaehtois- ja vertaistoiminnan suunnittelija
vastaisi vertaistuen suunnittelusta seka koordinoinnista ja verkkovertaistoiminnan suunnittelija kes-
kittyisi verkkovertaistoiminnan ja sosiaalisen median kanavien kayttéonottamiseen osaksi vertais-
toimintaa ja siitd tiedottamista. Vertaistoimintojen kaytannon toteuttamisesta vastaavat vapaaehtoi-
set aluevastaavat, tukihenkilot ja verkkovertaiset seka keskustelupalstan moderaattorit. Uusien va-
paaehtoisten rekrytointi ja kaikkien toiminnassa mukana olevien vapaaehtoisten koulutus, tukemi-
nen ja motivointi on keskeinen osa toimintaa.

Uuden rahoituksen avulla on tarkoitus jamakaittéaa vertaistoiminnan koordinointia ja samalla myds
tuotteistaa sitd ajanmukaisella tavalla, seka luoda uusia mahdollisuuksia, esimerkiksi chat-pohjaista
vertaistukea. Tarkeda on myds seurata aikaa, reagoida muuttuviin tarpeisiin ja uusiin sosiaalisen
median muotoihin tai muihin menetelmiin mahdollisimman nopeasti.

Alueellinen ja valtakunnallinen vertaistoiminta

Alueellisia ja valtakunnallisia vertaistapaamisia seka -tapahtumia jarjestetaan eri-ikaisille, ja eri ela-
mantilanteessa oleville IBD:t& tai muuta suolistosairautta sairastaville ja heidan laheisilleen. Alue-
toimintaa oli vuonna 2016 yhteensa 17 paikkakunnalla ja uutta toimintaa pyritaén kaynnistamaan
vuonna 2017 vahintd&an kahdella paikkakunnalla.

Aluetapaamiset voivat olla asiantuntijaluentoja, vertaiskeskusteluiltoja, liikunnallisia ja Hyva olo-ta-
paamisia, yhteisia retkid, kulttuuria tai muuta mukavaa yhdessa tekemista. Aluetoiminnassa.pyri-
taan hyédyntamaan mahdollisuuksien mukaan oppilaitosyhteisty6ta uusien toimintamuotejen kehit-
tamiseksi ja toteuttamiseksi. Aluetoiminnan sisalldista tehdaan jasenistolle kysely, jotta sisallot vas-
taisivat osallistujien toiveita ja aluetoiminta olisi ajanmukaista‘seka aidosti kiinnostavaa.
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Perhetoiminta

Perhetoimintaa jarjestetadn perheille, joissa lapsi tai vanhempi sairastaa IBD:ta tai muuta suo-
listosairautta. Toiminnan tarkoituksena on mahdollistaa perheiden tapaaminen, ja antaa n&in
kaikille perheenjasenille mahdollisuus vertaistuen saamiseen. Turun, Helsingin ja Jyvaskylan
alueella jarjestetaan alueellisia perhetapaamisia. Alueellista perhetoimintaa pyritdén kaynnista-
maéan uusilla alueilla. Perheille on haettu tuettuja lomia lomajarjestdilté ja yhdistys jarjestaa yksi-
kaksi valtakunnallista virkistykseen ja hyvinvointiin liittyva perhepaivaa.

Yhdistys on mukana Kataja ry:n hallinnoimassa Perheen parhaaksi- toiminnassa, jonka kautta
jarjestetaan yhteistydéssa muiden jarjestéjen kanssa parisuhteen palikat teematuokioita, joilla
mahdollistetaan vertaistukea pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmille. Toimintaa on tarkoitus
laajentaa myds tukemaan parisuhdetta, kun toinen puolisoista on sairas, sairastuu tai vammau-
tuu.

Nuorten aikuisten (CroCot) ja teini-ikdisten toiminta

Yhdistyksen nuorisotiimi ideoi uusia toimintoja nuorille ja kehitt&d& olemassa olevia palautteiden
ja toiveiden pohjalta yhteistytssa tyontekijdiden kanssa. Alueellista CroCojen eli nuorten aikuis-
ten toimintaa on Helsingissa, Tampereella, Turussa, Porissa, Oulussa ja Jyvaskylan seudulla.
CroCaoille jarjestetaan valtakunnallinen vertaistukiviikonloppu ja myds teini-ik&isille jarjestetaan
oma vertaistukiviikonloppu.

Tukihenkilotoiminta

Tukihenkilétoiminnan tavoitteena on auttaa IBD:té sairastavia ja heidan laheisidan sairauden eri
vaiheissa. Yhdistyksella on vapaaehtoisia, koulutettuja vertaistukihenkildita eri puolilla Suomea.
Tukihenkilot ovat tavoitettavissa puhelimitse ja sahkopostin kautta, tarvittaessa tukihenkilon
kanssa voi sopia myds henkilokohtaisesta tapaamisesta. Tukihenkiliden yhteystiedot 16ytyvat
jasenlehdestéa seké yhdistyksen nettisivujen jdsenosiosta.

Tukipuhelin paivystad keskiviikkoiltaisin klo 1821, siihen vastaa parittomilla viikoilla Crohnin
tautia sairastava tukihenkil® ja parillisilla viikoilla colitis ulcerosaa sairastava tukihenkilé. Nuor-
ten tukisahkopostiin nuortentuki@ibd.fi vastaavat yhdistyksen nuoret tukihenkil6t.

Tukihenkilétoiminnasta tiedottamista terveydenhuollon toimipisteisiin lisatéangjotta tieto yhdis-
tyksen kouluttamista tukihenkildista saavuttaisi mahdollisimman monia IBD:ta sairastavia ja hei-
dan laheisiaan. Osaksi tukihenkildtoimintaa kehitetaan uusia mahdollisuuksia, esimerkiksi chat-
pohjaista vertaistukea, jonka kautta tukihenkil6t voisivat olla reaaliaikaisesti IBD:ta sairastavien
tukena.

Verkkovertaistoiminta

Verkkovertaistoiminnan tavoitteena on tarjota IBD:té ja muita suolistosairauksia sairastaville
mahdollisuus turvallisiin vertaiskohtaamisiin verkossa ajasta, paikasta ja kunnosta riippumatta.
Verkkovertaistoimintaan voi tulla mukaan Facebookin keskusteluryhmissa/tai yhdistyksen kes-
kustelupalstalla.
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Yhdistykselld on 13 verkkovertaisryhmaa Facebookissa ja uusia ryhmid perustetaan kentalta
tulevien toiveiden ja tarpeiden mukaisesti. Verkkovertaistoimintaa ohjaavat ja valvovat yhdis-
tyksen koulutetut verkkovertaiset seka yhdistyksen tyontekijat. Verkkovertaistoimintaan kehite-
tdaan tarpeen mukaan uusia toimintamuotoja.

Kokemustoimijatoiminta

Kokemustoimijatoiminta on yksi yhdistyksen vapaaehtoistoiminnan muodoista. Kokemustoimi-
joita koulutetaan ja toiminnan markkinointia tehdaan yhdessa muiden kokemustoimijaverkos-
toon kuuluvien jarjestdjen kanssa. Kokemustoimijoita pyritdéédn saamaan eri alueille, jotta heidéan
asiantuntemustaan voitaisiin hyddyntaa oppilaitoksissa ja muissa tarvittavissa tilanteissa mah-
dollisimman kattavasti. Vertaistoiminnasta vastaava tyéntekija toimii verkoston yhteyshenkilona
yhdistyksen osalta. Yhdistyksen omille kokemustoimijoille jarjestetdan tarvittaessa tapaaminen,
jossa voi vaihtaa kokemuksia sekd saada tyonohjausta.

Lomatoiminta

Tuettuja lomajaksoja on haettu Maaseudun Terveys- ja Lomahuollolta, Solaris-lomilta ja Hyvin-
vointilomilta. Tuetuilla lomilla on mukana yhdistyksen vertaisohjaaja. Lomajaksoista tiedotetaan
yhdistyksen verkkosivuilla sek& IBD-lehdessa. Varsinainen vastuu tuetuista lomista on lomajar-
jestolla seka lomapaikalla, Crohn ja Colitis ry ainoastaan hakee lomajaksoja omalle kohderyh-
malleen, tiedottaa niista seka jarjestaa vertaisohjaajan paikalle.

Vapaaehtoistoimijoiden koulutus

Yhdistyksen vapaaehtoisille jarjestetddn "Verrattomat vapaaehtoiset” — koulutusviikonloppu.
Sen tavoitteena on antaa heille tietoa vapaaehtoistytsta ja yhdistyksen toiminnasta, kehittaa
vapaaehtoistoimintaa yhdessa, seké tukea ja motivoida vapaaehtoisia jaksamaan omassa teh-
tavassaan. Koulutuksen sisaltd koostuu edellisen koulutuksen palautteessa esille tulleista toi-
veista seka ajankohtaisista asioista ja vapaaehtoisten tydnohjauksellisesta osiosta.

Uusille vapaaehtoisille jarjestetaan perehdytyspaiva kevaalla ja syksylla. Kaikki uudet toimijat
koulutetaan ennen heidan ryhtymistaan yhdistyksen vapaaehtoisiksi.

3. Sopeutumisvalmennuskurssit

Yhdistys jarjestdad sopeutumisvalmennuskursseja RAY:n avustuksella. Kursseilla painotetaan
vertaistukea. Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on auttaa kuntoutujaa hyvaksymaan sai-
rauden aiheuttamat muutokset jokapaivaisessa elamassa ja oppia hoitamaan,itseaan, seka ela-
maéan mahdollisimman normaalia elamaa, mik& ehkaisee syrjaytymista.

Sopeutumisvalmennuskurssit tarjoavat mahdollisuuden vertaistukeen, tiedonsaantiin, omasta
hyvinvoinnista huolehtimiseen ja verkostoitumiseen. Perhe- ja parisuhdekurssien tavoitteena

on tukea IBD:ta sairastavia ja heidan laheisidan elamaan taytta ja osallistuvaa elamaa pitka-

aikaissairaudesta huolimatta.
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Vuoden 2017 aikana toteutetaan seuraavat sopeutumisvalmennuskurssit:

» Perhekurssi, perheille joissa IBD:ta sairastava lapsi

» Parisuhdekursseja 2 kpl, pariskunnille jossa toinen sairastaa IBD:t&

> Peruskurssi, kaiken ikaisille IBD:ta sairastaville

> IBD ja laheinen kurssi, peruskurssin kayneille ja hanen valitsemalle tukihenkil6lle

Kurssipaikkojen kilpailutus on tehty RAYn edellyttamaélla tavalla hankintalain mukaisesti heina-
elokuun 2016 aikana.

Kurssit toteutetaan viikonloppupainotteisina, koska palautteiden mukaan tydpaikoilta on vai-
keaa saada arkipaivid vapaaksi kurssia varten. Kursseille osallistuu vuoden aikana noin 90
henkil6a. Kurssit ovat osallistujille maksuttomia, jotta kaikilla olisi mahdollisuus osallistua kurs-
seille. Kurssille hakeminen ei edellyta yhdistyksen jasenyytta.

Kurssien jarjestelyista ja toteutuksesta vastaavana tyontekijana toimii yhdistyksen jarjestosih-
teeri, jonka tyOajasta 40 % on sopeutumisvalmennuskurssitoimintaan liittyvia tyétehtavia. Jar-
jestdsihteerin tydparina aikuisten kursseilla on vertaisohjaaja ja perhekurssilla lastenohjaajat.

Yhdistyksen lisaksi Kela jarjestda sopeutumisvalmennuskursseja. Kelan rahoittamia kursseja
markkinoidaan yhdistyksen tiedotuskanavien kautta ja yhdistyksen edustaja vierailee kurs-
seilla kertomassa yhdistyksen toiminnoista.

4. Edunvalvonta ja vaikuttaminen

Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutetaan yhteistydssa muiden jarjestdjen ja sidosryhmien
kanssa. Vuoden 2017 edunvalvonnassa ja vaikuttamistydssa keskeisia asioita ovat vaikuttami-
nen KELAN etuuksien saatavuuteen ja paatdsten yndenmukaisuuteen, sairaudesta aiheutu-
vien kustannusten pysymiseen kohtuullisena sek&a yhdenvertaisen ja laadukkaan hoidon saa-
miseen asuinpaikasta riippumatta. Yhdistys osallistuu aktiivisesti sote-uudistukseen liittyvaan
keskusteluun ja valmisteluun seka laatii tarvittaessa kannanottoja lainsdadantoon ja toteutuk-
seen liittyen.

Keskeinen osa aktiivista edunvalvonta- ja vaikuttamisty6té on viestinta, jotta IBD:ta sairasta-
vien terveydenhuoltoon ja sosiaaliturvaan liittyvéat uudistukset ja epakohdat seka potilaan oi-
keudet saataisiin esille mahdollisimman laajasti yhdistyksen omissa viestintakanavissa ja val-
takunnallisessa mediassa.

Sidosryhmayhteisty6

Yhdistys on jasenend SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:ssd. SOSTE /toimii alueellisella,
valtakunnallisella ja kansainvélisella tasolla sosiaali- ja terveyspoliittisena vaikuttajana ja asian-
tuntijana. SOSTE laatii kannanottoja, jarjestéaa koulutuksia seka keskustelu- ja vaikuttamistilai-
suuksia.
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Yhdistys tekee vaikuttamistyota yhdessé eri sote-jarjestdjen kanssa laatimalla kannanottoja eri
aiheista ja tuomalla julkiseen keskusteluun terveydenhuoltoon ja sosiaaliturvaan liittyvid epéa-
kohtia ja uudistustarpeita. Jarjestdjen kesken jaetaan myo6s hyvia kaytantoja ja jarjestetaan
mahdollisuuksien mukaan koulutuksia ja tehdaan tiedottamistydta yhdessa.

Yhdistys tekee yhteisty6ta gastroenterologian alan hoitohenkiléston ja muiden terveysalan jar-
jestdjen seka oppilaitosten kanssa. Yhteistyota tehdaan hoitokaytantdjen kehittdmiseen ja tie-
don valittamiseen liittyen. Yhdistys on esilla terveydenhuollon toimipisteiden jarjestamissa ta-
pahtumissa, kuten ensitietopaivilla ja henkildstén koulutuspaivissa.

Eduskunnan tulehduksellisten pitkaaikaissairauksien (IMID) tukiryhma

Tulehduksellisia pitk&aikaissairauksia edustavien IMID- jarjestdjen (Crohn ja Colitis ry, Psori-
asisliitto, lholiitto ja Reumaliitto) yhteisen eduskunnassa toimivan edunvalvonta ja vaikuttamis-
verkoston toiminnan suunnittelu aloitettiin kevaalla 2016. Verkoston tavoitteena on vaikuttaa
mm. hyvan hoidon saatavuuteen tulevaisuudessa ja pitkaaikaissairaudesta aiheutuvien kustan-
nusten pysymiseen kohtuullisena. Verkostoon kutsutaan mukaan eri puolueiden kansanedus-
tajia, virkamiehia ja asiantuntijoita. Verkosto kokoontuu vahintdan kaksi kertaa vuodessa.

Tutkimusyhteistyd

Yhdistys on mukana opiskelijoiden IBD:hen tai yhdistystoimintaan liittyvissa opinnaytetotissa ja
tutkimuksissa seké tarjoaa tutkimusten tekijoille omat kanavansa tutkimusaineistojen kerédami-
seen. Opinnayte- ja tutkimustéita hydodynnetaan yhdistyksen tiedottamisessa ja toimintojen ke-
hittAmisessa.

Kansainvalinen toiminta

Yhdistys osallistuu EFCCA:n, eurooppalaisten Crohn ja Colitis -yhdistysten liiton kokouksiin ja
toimintaan sen jasenjarjestond. EFCCA tekee vaikuttamis- ja edunvalvontatydtd EU:n alueella.
EFCCA:n vuosikokoukseen osallistuu yksi tai kaksi yhdistyksen edustajaa.

Yhdistys lahettdd Eurooppalaisten nuorten (alle 30-vuotiaat) tapaamiseen European Youth
Meeting (EYM) yksi tai kaksi edustajaa.

Yhdistys on mukana pohjoismaisessa yhteistydssa ja lahettaa yksi tai kaksi edustajaa pohjois-
maiseen kokoukseen, joka jarjestetaan EFCCA:n vuosikokouksen yhteydessa tai erillisena ta-
paamisena joko Tanskassa tai Norjassa.

5. Viestinta

Viestinnan tavoitteena on lisata Crohn ja Colitis ry:n tunnettuutta IBD:t& ja muita suolistosairauk-
sia sairastavien ja suuren yleison keskuudessa seké vahvistaa yhdistyksen toimintaa ja jasen-
hankintaa. Vuoden 2017 paateemana viestinnassa on vaikuttaminen. Vaikuttamisviestintaa teh=
daan yhteistydssa yhdistyksen edunvalvonta ja vaikuttamistydryhman kanssa, jotta se tavoittaisi
mahdollisimman paljon paattajia, viranomaisia, muitarkohderyhmia ja yhdistyksen jasenistoa.
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Viestinnalla pyritaan lisaaméaén IBD:n ja muiden suolistosairauksien seka yhdistyksen naky-
vyytta erityisesti mediassa ja sairaaloissa. Pyrkimyksena on myds tavoittaa uusia sairastuneita
seka yhdistykseen kuulumattomia potilaita. Viestinta tuottaa tiedotusmateriaalia, tarjoaa uusinta
ja oikeaa tietoa IBD:sté ja suolistosairauksista seka niiden hoidosta ja vertaistuen eri vaihtoeh-
doista.

Jasenlehti
IBD-jasenlehti sisaltyy jasenmaksuun. Lehti ilmestyy nelja kertaa vuodessa ja on 40—44-sivui-
nen 4-varijulkaisu. Lehdesta otetaan 8 500 kpl:n painos.

IBD-lehden sisallon tuottamisessa pyritdan ottamaan huomioon jaseniston koko kirjo periaat-
teella jokaiselle jotakin. Tavoitteena on antaa uusinta tietoa IBD:sta ja muista suolistosairauk-
sista. Jokaiseen numeroon pyritddn saamaan vahintaan yksi asiantuntija-artikkeli ja yksi poti-
lashaastattelu. Jokaiseen numeroon tulee teema, josta kirjoitetaan muutama artikkeli. Muut si-
sallot valikoidaan ajankohtaisuuden perusteella. Vuoden 2017 teemoja ovat IBD ja laheinen,
IBD ja liikunta, seksuaalisuus seka ravitsemus.

Sahkoinen viestinta
Jasenille [Ahetetdén sdhkoisia jasentiedotteita ajankohtaisista asioista. Niité lahetetdan yleisesti
koko jasenistolle tai kohdennetusti alueen, ikaryhman tai jonkin muun kriteerin perusteella.

Yhdistyksen sahkoisten palvelujen uusimisen yhteydessa otettiin kayttéon jasenille tarkoitettu
jasensivusto. Sinne paivitetaan ajankohtaisia tietoja ja jasenille annetaan mahdollisuus kysya
kysymyksia vaihtuvilta asiantuntijoilta. IBD-jasenlehti on luettavissa jasensivuilla ja sinne lisa-
tdaan myos IBD-oppaiden sahkdiset lukuversiot. Jasensivujen kautta voi ladata Vessapassin
omaan alypuhelimeen.

Yhdistyksen kayttéon on rekisterdity osoite www.vessapassi.fi , jota kaytetddn vessapassin
markkinointikanavana.

Ulkoinen tiedotus ja yhdistyksen tunnettuuden lisddminen
Sairaaloiden gastroenterologian ja sisatautien poliklinikoille ja osastoille lahetetdén nelja kertaa
vuodessa A4-kokoiset tiedotteet ajankohtaisista tapahtumista ja yhdistyksensasioista.

Yhdistyksen tunnettuutta lisatéan levittamalla yhdistykseen informaatiomateriaalia mahdollisim-
man laajasti. Medianakyvyytta pyritddn saamaan tasaiseen tahtiin. Vessapassin tunnettuuden
lisddminen jatkuu koko vuoden. Vessapassin markkinointi jatkuu yhteistydssa Colores ry:n, En-
dometrioosi ry:n ja Erimenon kanssa.

Viestintaa sosiaalisen median kautta lisataan. Some-kanavia, joissa yritetaan tavoitella_ensisi-
jaisesti nuoria ovat Instagram ja Snapchat.
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IBD -paiva 19.5.
IBD-paivana julkistetaan TAMK:in opiskelijoiden tekema IBD-dokumentti. Lisaksi jarjestetaan
erilaisia tapahtumia eri puolella Suomea.

IBD-viikko 1.-7.12.
IBD-viikolla jarjestetaan erilaisia kampanjoita ja tapahtumia Vessapassin ja yleisen IBD-tietoi-
suuden lisdamiseksi seka aktivoidaan jasenia kertomaan ja jakamaan oma tarinansa somessa.

Messutapahtumat

Yhdistys osallistuu naytteilleasettajana Sairaanhoitajapaiville, Gastropaiville sek& Avannehoita-
japéiville. Yhdistyksen teemana on IBD:hen ja Vessapassiin liittyvan yleisen tietoisuuden lisda-
minen.

Ladkehoidon paiva 16.3.
Laakehoidon paiva on vuosittain jarjestettava tapahtuma, jonka tavoitteena on liséata kansalais-
ten tietoisuutta ladkkeista ja ladkehoidosta.

Laakehoidon paivan jarjestelyja koordinoi Fimea ja sen jarjestavat yhteistydssa ladkehuollon ja
sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmén toimijat sekéa jarjestot.

Vuoden 2017 Ladkehoidon paivan slogan on "Kuka tietaa laakityksesi?”. Ladkehoidon paivan
tavoitteena on viimevuotiseen tapaan saada ladkkeiden kayttgjia aktivoitumaan laédkehoitonsa
seurannassa ja yllapitamaan ajantasaista ladkityslistaa. Laakehoidon paivassa korostetaan eri-
tyisesti yhteistyota ja keskustelua terveydenhuollon ammattilaisten, potilaiden ja jarjestéjen va-
lila.

6. Projektit

HyVa -Hyvinvointia vapaaehtoistoimijoille projekti 2013—2016
Raha-automaattiyhdistyksen projektiavustuksella on toteutettu Hyvinvointia Vapaaehtoistoimi-
joille, HyVa-projekti, vuosina 2013 - 2016. Projektissa on luotu alueellisia hyvinvointiryhmia ja
verkkopohjaista vertaistoimintaa, joiden avulla on lisatty vertaistuen saavutettavuutta ja moni-
puolisuutta. Projektivastaava tydskentelee projektissa viela alkuvuoden 2017 ja laatii mm. pro-
jektin loppuraportin RAY:lle.

Paikka auki -nuoret tydelamaan, nuoren tydllistdminen jarjestdossa 2016-2017

Paikka auki -avustusohjelman paddmaarana on edistaa erityisesti vaikeasti tyollistyvien alle 29-
vuotiaiden nuorten mahdollisuuksia paasta tydelamaéan seka vahvistaa nuorten tydelaméaval-
miuksia. RAY:Ita saatiin avustusta vuodelle 2016 yhden nuoren palkkaamiseksi Crohn ja Colitis
ry:n jarjestotyontekijaksi. Jarjestotyontekijan tydsuhde jatkuu vield alkuvuoden 2017.

IBS -projekti 2017

RAY:It& on haettu rahoitusta projektille, jonka tarkoituksena on ottaa yhdistyksen toiminnan pii-
riin uusi jasenryhmd eli artyvan suolen oireyhtymaai(IBS) Sairastavat inmiset. IBS- potilaat eivat
kuulu mink&aan potilasjarjestén toiminnan piiriinfja ovat taysin ilman jarjeston tarjoamaa tietoa ja
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vertaistukea. Projekti tuottaa uudelle jasenryhmalle tietoa nettiin seka painettua opasmateriaa-
lia. Projektin avulla rekrytoidaan ja koulutetaan vapaaehtoisia IBS-vertaistukijoita aluevastaa-
viksi, tukihenkiltiksi ja verkkovertaisiksi. Projektia vetamaan palkataan projektivastaava.

7. Hallinto

Yhdistyksen hallitus koostuu vapaaehtoisista, IBD:t& sairastavista henkildista tai heidéan lahei-
sistaan. Hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja, kuusi varsinaista jasenta ja nelja varajasenté. Hal-
litus kokoontuu vuoden aikana 6—8 kertaa.

Yhdistyksen hallitus valitaan sd&ntdmaaraisessé syyskokouksessa. Hallituksen toiminta jaetaan
toimintalohkoihin, joita ovat sopeutumisvalmennus, vertaistuki, edunvalvonta, viestinta ja hal-
linto. Hallintotydryhmaan kuuluvat yhdistyksen nimenkirjoitusoikeuden omaavat henkilot.

Kevét- ja syyskokous

Yhdistyksen kevatkokous 2017 pidetddn toukokuussa Mikkelissa ja syyskokous 2017 loka-
kuussa Porissa. Yhdistyksen saédntbmuutosesitysta kasitellaan kevatkokouksessa ja tarvitta-
essa syyskokouksessa. Kokousten yhteydessa jarjestetdan kesapaivét ja syyspaivat, jotka on
profiloitu erilaisiksi tapahtumiksi. Kesapaivilla painotetaan vertaistukea ja syyspaivilla tiedon-
saantia. Kesapaivien yhteydessa jarjestetaan toimintaa myds perheille.

Henkilosto

Yhdistyksen vakituiseen henkiléstdon kuuluvat toiminnanjohtaja, viestintapaallikko ja jarjesto-
sihteeri. Jarjestosihteerin tydajasta 60 % on yhdistyksen toimistotdita ja 40 % on sopeutumis-
valmennuskursseihin liittyvia tyétehtavia. HyVa -projektissa tydskentelee vield alkuvuoden ajan
kokoaikainen projektivastaava ja Paikka auki ohjelmassa jarjestotyontekija.

Yhdistykselle palkataan vakituinen jarjestotyontekijd, jonka tehtéviin kuuluvat verkkoviestinta,
erilaiset toimistotehtavat ja yhdistyksen valtakunnallisten tapahtumien jarjestamiseen ja toteut-
tamiseen liittyvat tehtavat.

RAY:Itd on haettu kohdennettua toiminta-avustusta vapaaehtois- ja vertaistoiminnan jarjestami-
seen. Mikéli rahoitusta saadaan, niin yhdistys palkkaa vakituiseen tydsuhteeseen vapaaehtois-

ja vertaistoiminnan suunnittelijan seka verkkovertaistoiminnan suunnittelijan.

RAY:It& on haettu rahoitusta vuoden kestavaan IBS-projektiin ja mikali rahoitusta saadaan, niin
projektiin palkataan kokoaikainen projektivastaava.

Henkilostolle jarjestetaan mahdollisuus osallistua tydtehtavia tukeviin koulutuksiin ja kaikkien
kanssa kaydaan kehityskeskustelut. Henkilékunnalle jarjestetdan vuosittain pirkistyspaiva.
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Taloushallinto

Crohn ja Colitis ry:n taloushallinnon palvelut on ostettu vuodesta 2008 alkaen ulkopuoliselta
tilitoimistolta. Vuoden 2016 aikana otettiin kayttoon tilitoimiston tarjoama séhkoéinen taloushal-
linto-ohjelma Heeros, jonka kautta kasitellaan kaikki yhdistyksen osto-, myynti- ja matkalasku-
tus.

Talous ja varainhankinta

Yhdistyksen toimintaa rahoitetaan jasenmaksutuotoilla joita arvioidun jasenmaaran (7 200) mu-
kaan kertyy 194 400 € seka Raha-automaattiyhdistykseltd (RAY) vuodelle 2017 haetuilla avus-
tuksilla (yhteenséa 346 000 €), joita ovat yleisavustus 145 000 €, sopeutumisvalmennustoimin-
nan kohdennettu toiminta-avustus 67 000 €, Vapaaehtois- ja vertaistoiminnan kohdennettu
avustus 86 500 € ja IBS -projektiavustus 47 500 €.

Vuodelta 2016 siirtyy vuodelle 2017 kaytettavaksi HyVa —projektiavustusta arviolta 11 890 € ja
Paikka auki avustusta arviolta 7 100 €.

Vuoden 2017 jasenmaksut ovat: perusjasenmaksu 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja kannatus-
jasenmaksu 350 €.

Yhdistykselle on my6nnetty rahankerayslupa ajanjaksolle 16.12.2015—15.12.2017. Luvassa on
maadritelty kerattyjen varojen kayttotarkoitukseksi IBD:t& sairastavien ja heidan laheistensa ver-
taistukitoiminta ja IBD-sairauksista tiedottaminen.

Yhdistys tekee yhteistydta monien yritysten kanssa. Yritysten tuella jarjestetdan erilaisia tapah-
tumia ja tiedotuskampanjoita. Yritysten kanssa laaditaan yhteistydsta kirjallinen, yleiseurooppa-
laista EFPIA - koodia noudattava sopimus. N&in varmistetaan yhteistyon avoimuus ja lapinaky-

VYYS.

Alueellisen vertaistoiminnan toteuttamiseen haetaan yhdistyksille tarkoitettuja kaupunkien toi-
minta-avustuksia.

Riskit ja niiden hallinta

Henkildkunnan mahdollinen vaihtuvuus tai pitk&t sairauslomat ovat pienilléshenkilostéresurs-
seilla toimivissa jarjestdissa aina riski, koska tiettyjen osa-alueiden ydinosaaminen on paasaan-
toisesti yhden henkilon takana. Tyotehtavien dokumentointiin, siséiseen tiedottamiseen ja hen-
kilokunnan kouluttamiseen kiinnitetddn huomiota, jotta toiminta ei karsisi‘edella mainituissa ti-
lanteissa.

Alue- ja verkkovertaistoiminnat toteutetaan paasaantoisesti vapaaehtoistoimijoiden avulla, mika
tekee niista hyvin haavoittuvia, koska kaikki yhdistyksen vapaaehtoistoimijat/ovat IBD:t& sairas-
tavia tai heidan laheisiaan, ja vapaaehtoisty6ta tehddédn oman jaksamisen puitteissa. Toimin-
nassa pyritaan siihen, etta joka alueella ja verkkovertaisryhmissa toimisi useampi vapaaehtoi-
nen, mika jakaa vastuita vapaaehtoisten kesken jasturvaa vestaistoiminnan toteutumisen suun-
nitellun mukaisena myoés poikkeustilanteissa.
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Jasenméaran kasvun pysahtyminen tai laskeminen esim. taloudellisesta taantumasta johtuen
on riski. Viime vuosina jasenmaara on kasvanut vuosittain ja yhdistyksen taloustilanne on va-
kaa. JAsenmaksutuotot ovat merkittdva osa yhdistyksen toiminnan rahoitusta. Jotta jAsenmaara
jatkaisi kasvuaan, niin yhdistys tarvitsee lisaa tyontekijaresursseja vastaamaan kasvavan jasen-
maaran tarpeisiin seka mahdollistamaan tehokas ja monipuolinen viestinta, jonka avulla yhdis-
tys tavoittaisi mahdollisimman paljon eri-iké&isia sairastuneita.

Ulkopuolisen rahoituksen turvaaminen kasvavan jasenmaaran tukemiseksi ja palvelemiseksi.
Mikali yhdistyksen ulkopuolinen rahoitus ei kasva samassa suhteessa jasenmaaran kasvuun
nahden - tai pahimmassa tapauksessa vahenee - on hyvinkin mahdollista, etta jasenistda ei
pystyta palvelemaan kuten aikaisemmin, mika puolestaan vaikuttaa jasenien pysyvyyteen yh-
distyksessa. Palveluiden heikkeneminen edesauttaa jasenten katoamista mika puolestaan va-
hentdd yhdistyksen rahoitusta vahentyneina jasenmaksuina. Tata riskid koitetaan pienentaa
saamalla vapaaehtoisten toteuttaman, mutta palkatun henkiléston avulla tuettu vertaistuki- ja
aluetoiminta pysyvamman rahoituksen piiriin, sekd miettimalla jatkuvasti muita kanavia rahoi-
tuksen saamiseksi.
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