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1. Yleista

Suomessa on lahes 50 000 IBD (tulehduksellinen suolistosairaus) diagnoosin
saanutta henkil6&. Tulehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti ja colitis
ulcerosa. Vuosittain IBD diagnoosin saa yli 2 000 suomalaista. IBD:hen sairastutaan
useimmiten nuoruusidssa tai nuorena aikuisena (15—35 -vuotiaana) seka yli 60—
vuotiaana. IBD on krooninen pitkaaikaissairaus, johon ei ole tiedossa parantavaa
hoitoa.

Crohn ja Colitis ry on 1984 perustettu, vakaasti jasenmaaraansa kasvattava
valtakunnallinen tulehduksellista suolistosairautta sairastavien tuki- ja
edunvalvontajarjestd. Jasenia yhdistykselld on lahes 7 500. Yhdistyksen keskeisia
tehtavia ovat edunvalvonta ja vaikuttaminen, tiedon valittdminen seka
vertaistukitoiminnan ja sopeutumisvalmennuksen jarjestdminen IBD:ta tai muuta
suolistosairautta sairastaville ja heidan laheisilleen.

Toiminnan painopistealueita vuonna 2018 ovat:

Aktiivinen edunvalvonta ja vaikuttamisty®

Vuoden 2018 edunvalvonnassa ja vaikuttamistytssa keskeisid asioita ovat
vaikuttaminen pitkdaikaissairaudesta aiheutuvien kustannusten pysymiseen
kohtuullisena seka yhdenvertaisen ja laadukkaan hoidon saatavuuden turvaaminen
asuinpaikasta riippumatta. Yhdistys osallistuu aktiivisesti sote-uudistukseen
liittyvdan keskusteluun ja valmisteluun seka laatii tarvittaessa kannanottoja
lainsdddantoon ja toteutukseen liittyen. STEAIta haetaan korotusta yleisavustukseen,
jotta yhdistykselle voidaan palkata edunvalvonnan ja vaikuttamisen asiantuntija.

IBDt& sairastavan ja laheisten henkinen hyvinvointi

Pitkaaikaissairaus vaikuttaa aina sairastuneen ja hanen laheistensa henkiseen
hyvinvointiin. Yhdistyksen tavoitteena on, ettd IBD:hen sairastuneet kiinnittaisivat
erityistd huomiota henkiseen hyvinvointiin ja jaksamiseen. Vuoden aikana
jarjestetdan erilaisia tapahtumia ja luentoja, joissa teemana on IBD:ta sairastavan ja
laheisten henkinen hyvinvointi. Teema nakyy mydés yhdistyksen viestinnassa ja
vaikuttamisty0ssé, jossa nostetaan esille kokonaisvaltaisen hoidon'merkitysta
pitkdaikaissairaan ty0- ja toimintakyvyn yllapitamiselle.

Yhdistyksen toiminnan kokonaisvaltainen kehittdminen

Yhdistyksen strategia kausi paattyy vuoteen 2018 ja vuoden aikana laaditaan_uusi
strategia vuosille 2019-2023. Strategian suunnitteluun osallistetaan mukaan koko
jasenistod ja yhdistyksen henkilokunta. Yhdistyksen jAseniltd kysytdan strategiaan ja
yhdistyksen toiminnan kehittamiseen liittyvia toiveita ja ideoita sahkoisella kyselylla
sekd jarjestamalla yhdistyksen kevatpaivilla Hameenlinnassa workshop, jossa
tyostetdan yhdessé@tavoitteita tulevalle strategialle.
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2. Vertaistuki

Crohn ja Colitis ry:n vertaistoiminnan koordinointia rahoitetaan STEA:n avustuksella.
Toimintaa koordinoi kaksi jarjestdosuunnittelijaa, joista toinen vastaa alue-,
vertaistuki- ja perhetoiminnasta, toinen verkkovertais- ja nuorisotoiminnasta.
Aluetoimintaa rahoitetaan jaAsenmaksuilla. Lisdksi muutamalta kaupungilta saadaan
pienid avustuksia kyseisen alueen toimintaan. Vuonna 2018 otetaan esille erityisesti
IBD:t& sairastavien ja heidan laheistensa henkiseen tukeen ja jaksamiseen liittyvia
asioita.

Vertaistukitoiminnan tavoitteena on tukea jasenten hyvinvointia luomalla
yhteenkuuluvuuden tunnetta, mahdollistamalla kokemusten vaihtaminen, edistamalla
osallisuutta seka lisddmalla tietoa IBD:sté ja sen hoidosta. Yhdistyksen keskeisia
toimintamuotoja ovat aluetapaamiset, valtakunnalliset tapahtumat eri kohderyhmille,
vertaistukitoimijat, sopeutumisvalmennus seké verkkovertaistuki. Verkossa
vertaistukea voi saada Facebookin suljetuissa ryhmissa, sekd chateissa, www-
sivujen yhteydessa toimivilla jasensivuilla ja keskustelupalstalla.

Vertaistukitoimintaa kehitetddn edelleen mahdollisimman monipuolisesti, huomioiden
erityisesti vapaaehtoistoimijoiden jaksaminen ja hyvinvoinnin tukeminen.
Vapaaehtoisia kiitetadn muun muassa valitsemalla vuosittain vuoden vapaaehtoinen
esitysten mukaan.

Uusille vertaistoimijoille jarjestetaan perehdytysta kevaalla ja syksylla, seka yhteista
koulutusta kerran vuodessa kaikille vapaaehtoistoimijoille. Koulutuksen sisall6t
maaraytyvat toiveiden ja ajankohtaisten asioiden perusteella. Tarvittaessa
jarjestetdan myds muuta koulutusta. Uusia vapaaehtoisia rekrytoidaan jatkuvasti.

Vertaistoiminnasta tiedotetaan aktiivisesti yhdistyksen sosiaalisessa mediassa,
lehdessa sekd kohdennetuilla sdhkoposteilla jasenrekisterin kautta. Liséksi
toiminnasta tiedotetaan vahintadn kahdesti vuodessa gastroenterologisille
poliklinikoille ja muihin IBD:t& hoitaville yksikoille. Vertaistoiminnan tiedottamista
aktivoidaan eri tahoille ja eri kanaviin muun muassa uutiskirjeen muodossa.

Aluetoiminta ja valtakunnallinen toiminta

Alueellisia ja valtakunnallisia vertaistapaamisia seké& -tapahtumia jarjestetaan eri

ikaisille, ja eri elamantilanteissa oleville. Vakiintunutta valtakunnallista toimintaa

jarjestetdan vuosittain seka Crocoille, eli 18-30-vuotiaille IBD:ta sairastaville, etta
Ninjoille, eli 13-17-vuotiaille IBD:ta sairastaville.

Aluetoiminnan avulla pyritadn luomaan sosiaalisia kontakteja samalla‘alueella
asuville sairastavien ja heidan laheistensa valille sekd mahdollistamaan
kasvokkainen vertaistuki. Vertaistoimintaa jarjestetaan vuonna 2018 entisilla 17
paikkakunnalla, sek&a vahintdan kahdella uudella paikkakunnalla. Lisaksi‘nuorten
alueellista toimintaa pyritaan aktivoimaan.
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Verkkovertaistoiminta

Verkkovertaistoiminnan tavoitteena on tarjota IBD:ta ja muita suolistosairauksia
sairastaville mahdollisuus turvallisiin vertaiskohtaamisiin verkossa ajasta, paikasta ja
sairastavan kunnosta riippumatta. Verkkovertaistoimintaan voi tulla mukaan
Facebookin keskusteluryhmissé, Tukinetin alaisissa vertaischateissa tai yhdistyksen
nettisivujen keskustelupalstalla. Yhdistyksella on 16 verkkovertaisryhmaéa
Facebookissa ja uusia ryhmid perustetaan kentalta tulevien toiveiden ja tarpeiden
mukaisesti.

Vertaischatteja jarjestetaan seka kevat- ettd syyskaudella. Chateissa pyritaan
pitamaan pysyvia ryhmia IBD-Ninjoille, Crocoille seka sairastavien lasten
vanhemmille, seké jarjestetddn yhdenkerran pop-up-chatteja toiveiden mukaisesti.
Verkkovertaistoimintaa kehitetdan yleisesti toiveiden ja tarpeiden mukaisesti, seké jo
kaytdssa olevien toimintamuotojen kuin myds tarpeen mukaan uusien muotojen
mukaan. Verkkovertaistoimintaa ohjaavat ja valvovat yhdistyksen koulutetut
verkkovertaiset seka yhdistyksen tydntekijat.

Suunnitellaan ja toteutetaan ainakin yksi Hyvan olon -verkkokurssi. Kurssin
tarkoituksena on tarjota sairastaville mahdollisuus oman hyvinvoinnin parantamiseen
ja kehittamiseen.

Nuorisotoiminta

Crocot, eli 18-30-vuotiaat IBD:t& sairastavat

Uuden nuorisotiimin toimikausi alkaa tammikuussa (toimikausi 2018-2019).
Nuorisotiimi suunnittelee Croco-ikaisille vertaistukiviikonlopun syksylle.
Valtakunnallisen toiminnan ohessa alueellista toimintaa lisatadan. Alueellista nuorten
toimintaa on Helsingissa, Tampereella, Porissa ja Oulussa. Alueellista toimintaa
pyritdan aktivoimaan.

IBD-Ninjat, eli 13-17-vuotiaat IBD:ta sairastavat

IBD-Ninja camp eli vertaistukiviikonloppu 13-17-vuotiaille IBD:ta sairastaville ja
heidan kavereilleen jarjestetddn kevaalla. Lisaksi IBD-Ninjoille jarjestetaan
kesdaloman aikaan vertaistapaaminen esimerkiksi Linnanmaella, Sarkanniemessa tai
muussa aktiviteettipuistossa. Kootaan Ninjatiimi, joka ideoi teini-ikaisten toimintaa.

Suunnitellaan ja jarjestetdan yksi yhteinen nuorten viikonloppu yhteistydssa /[IMID-jarjestojen
kanssa.

Nuorten toiminnan osalta tehdaan lisaksi yhteistydta eri sairaanhoitopiirien kanssa,
olemalla mukana muun muassa HUS:in nuorten campissa. HUS nuorten camp on
transitiovaiheen nuorille tarkoitettu vertaistuellinen ja informatiivinen viikonloppu,
johon osallistuu nuoria eri potilasjarjestoista.

Perhetoiminta

Perhetoimintaa jarjestetaén perheille, joissa lapsi tai vanhempi sairastaa IBD:ta tai
muuta suolistosairautta. Toiminnan tarkoituksenason-mahdollistaa perheiden
tapaaminen, ja antaa nain,kaikille perheenjasenille mahdollisuuswertaistuen
saamiseen._Furun ja Jyvaskylan alueellisten perhetapaamisten lisdksi perhetoimintaa
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pyritaan kaynnistamaan uusilla alueilla. Perheille on haettu tuettuja lomia
lomajarjestdilta ja yhdistys jarjestda valtakunnallisen virkistykseen ja hyvinvointiin
liittyvan perhepéivan.

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

Perustetaan perhetiimi ideoimaan ja toteuttamaan perheille valtakunnallista ja
alueellista toimintaa. Valtakunnallinen perhepadiva jarjestetaan syksylla.

Tukihenkildtoiminta

Tukihenkildtoiminta muuttuu vuoden 2018 alussa nimeltédan
vertaistukihenkil6toiminnaksi ja samalla nimitys tukihenkil6 muutetaan
vertaistukihenkiloksi. TaAmé& sen vuoksi, etta Crohn ja Colitis ry:ssa tukihenkildin& on
vain vertaisia. Muissa yhteisoissa tukihenkilé voi olla myds muu kuin vertainen.
Vertaistukitoiminnasta tehdaéan kysely, jonka perusteella kehitetaan toimintaa
edelleen.

Tukipuhelin toiminta jatkuu tarpeen mukaan. Sen tarpeellisuutta arvioidaan
kriittisesti.

Tuetut lomat

Tuettuja lomajaksoja on haettu Maaseudun Terveys- ja Lomahuollolta, Solaris-lomilta
ja Hyvinvointilomilta. Tuetuilla lomilla on mukana yhdistyksen oma vertaisohjaaja ja
mahdollisuuksien mukaan lomilla kdy my6s yhdistyksen tydntekija. Lomajaksoista
tiedotetaan yhdistyksen verkkosivuilla sekéa yhdistyksen IBD-lehdessé. Varsinainen
vastuu tuetuista lomista on lomajarjestolla sekd lomaa pitavalla paikalla, Crohn ja
Colitis ry ainoastaan hakee lomia jasenilleen, tiedottaa niista seka jarjestaa
vertaisohjaajan paikalle.

Kokemustoiminta

Kokemustoimijaverkostossa osallistutaan koulutuksien jarjestamiseen eri puolilla
Suomea. Kokemuskouluttajia pyritdan saamaan eri alueille, jotta heidén
asiantuntemustaan voitaisiin hyédyntda oppilaitoksissa ja muissa tarvittavissa
tilanteissa mahdollisimman kattavasti. Vertaistoiminnasta vastaava tyontekija toimii
verkoston yhteyshenkiléna yhdistyksen osalta. Yhdistyksen omille toimijoille
jarjestetdan tarvittaessa tapaaminen, jossa voi vaihtaa kokemuksia seka saada
tydbnohjausta.

Jarjestdsuunnittelijoiden koulutus

Jarjestosuunnittelijat suorittavat vapaaehtoistoiminnan koordinaattoreille suunnatun
ammattitutkinnon, mik&li heidat valitaan koulutukseen. LahiesimiestyOn
ammattitutkinto edellyttdd mm. tyéryhman tai tiimin (tarkoittaa myds/vapaaehtoisia)
ohjaamista, paivittaista tyoskentelya, toiminnan_seurantaa ja kehittamista seka
tyoryhman jasentem; tyéntekijoiden tai vapaaehtoisten perehdytysta. Tutkintoon
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johtava koulutus kestaa noin vuoden ja se sisaltdad 9 lahikoulutuspaivaa ja sen lisaksi
oman tyon kehittamiseen liittyvid tehtavia.

3. Sopeutumisvalmennuskurssit

Yhdistys jarjestdd sopeutumisvalmennuskursseja STEA:n avustuksella. Kursseilla
painotetaan vertaistukea. Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on auttaa
kuntoutujaa hyvaksymdaan sairauden aiheuttamat muutokset jokapdaivaisessa
elamésséa ja oppia hoitamaan itseddn, sekéd elamaan mahdollisimman normaalia
elaméaa, mika ehkaisee syrjaytymista.

Sopeutumisvalmennuskurssit tarjoavat mahdollisuuden vertaistukeen, tiedonsaantiin,
omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen ja verkostoitumiseen. Perhe- ja
parisuhdekurssien tavoitteena on tukea IBD:t&a sairastavia ja heidan laheisiaan
elamaén taytta ja osallistuvaa elamaé pitkdaikaissairaudesta huolimatta. Uutena
kokeilutoimintana jarjestetaédn verkkokurssi nuorille aikuisille ja yhteisty6ssé Finnilco
ry:n kanssa kurssi IBD:n takia avanneleikatuille.

Peruskurssi kaiken ikaisille

Peruskurssi nuorille aikuisille verkkokurssina
Perhekurssi, perheille joissa lapsi sairastaa IBD:ta
Parisuhdekurssi

IBD:n takia avanneleikatut yhteistydssa Finnilcon kanssa

VVVYVYY

Kurssipaikat kilpailutetaan.

Kurssit toteutetaan viikonloppupainotteisina, koska palautteiden mukaan tytpaikoilta
on vaikeaa saada arkipdivid vapaaksi kurssia varten. Kursseille osallistuu vuoden
aikana noin 90 henkil6a. Kurssit ovat osallistujille maksuttomia, jotta kaikilla olisi
mahdollisuus osallistua kursseille. Kurssille hakeminen ei edellyta yhdistyksen
jasenyytta.

Kurssien jarjestelyista ja toteutuksesta vastaavana tyontekijana toimii yhdistyksen
jarjestdsihteeri, jonka tybajasta 40 % on sopeutumisvalmennuskurssitoimintaan
liittyvia tyotehtavia. Jarjestosihteerin tyoparina aikuisten kursseilla enwertaisohjaaja
ja perhekurssilla lastenohjaajat.

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

4. Edunvalvonta ja vaikuttaminen

Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutetaan yhteistydssa muiden jarjestojen ja
sidosryhmien kanssa. Vuoden 2018 edunvalvonnassa ja vaikuttamistydssa keskeisia
asioita ovat vaikuttaminen pitkaaikaissairaudestasatheutuvien kustannusten
pysymiseen kohtuulliSenay,seka yhdenvertaisen ja laadukkaan _hoidon saatavuuden
turvaaminend@suinpaikasta riippumatta. Sete-uudistukseen liittyvia muutoksia on
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tulossa moniin lakeihin ja yhdistyksen on tehtédva vaikuttamisty6ta lakien valmistelun
aikana ottamalla kantaa lakiuudistusesityksiin. Aktiivista vaikuttamistyota jatketaan myos
KELAnN etuuksien saatavuuteen ja paatésten yhdenmukaisuuteen liittyen.

STEA:Ita haetaan korotusta yleisavustukseen, jotta yhdistykselle voidaan palkata
edunvalvonnan ja vaikuttamisen asiantuntija.

Tarkea osa aktiivista edunvalvonta- ja vaikuttamistydta on viestinta, jotta IBD:ta
sairastavien terveydenhuoltoon ja sosiaaliturvaan liittyvat uudistukset ja epakohdat
seké potilaan oikeudet saadaan esille mahdollisimman laajasti yhdistyksen omissa
viestintakanavissa ja valtakunnallisessa mediassa.

Sidosryhmaéyhteisty6

Yhdistys on jasenena SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:ssd. SOSTE toimii
alueellisella, valtakunnallisella ja kansainvalisella tasolla sosiaali- ja
terveyspoliittisena vaikuttajana ja asiantuntijana. SOSTE laatii kannanottoja,
jarjestaa koulutuksia seka keskustelu- ja vaikuttamistilaisuuksia.

Yhdistys toteuttaa vaikuttamistydtd omana toimintanaan sekd yhdessd muiden sote-
jarjestdjen kanssa laatimalla kannanottoja eri aiheista, ja tuomalla julkiseen
keskusteluun terveydenhuoltoon ja sosiaaliturvaan liittyvia epakohtia seka
uudistustarpeita.

Yhdistys tekee yhteistydtd gastroenterologian alan hoitohenkiléstén ja muiden
terveysalan jarjestdjen, terveydenhuollon toimipisteiden seka oppilaitosten kanssa.
Yhteistyota tehdadan hoitokdytantdjen kehittdmiseen ja tiedon valittdmiseen liittyen.
Yhdistys on esilla terveydenhuollon toimipisteiden jarjestamissa tapahtumissa, kuten
ensitietopaivilla ja henkiléston koulutuspaivissa.

IMID jarjest6jen yhteisty6

Tulehduksellisia pitkdaikaissairauksia edustavat IMID- jarjestdt (Crohn ja Colitis ry,
Psoriasisliitto, Allergia-, astma- ja iholiitto sekd Reumaliitto) jarjestavat yhdessa
eduskunnassa seminaarin paattajille. Seminaarin tavoitteena on lisata paattajien
tietoa siita, ettd miten pitkdaikaissairaiden hyva hoito varmistetaan luomalla toimivat
hoitoketjut, palveluntarpeen maaritykset ja hoitoon liittyvien kustannusten pitaminen
kohtuullisena. Seminaarin aihepiiriin liittyen laaditaan myo6s yhteisia kannanottoja ja
mielipidekirjoituksia seka kootaan postituslista, jonka kautta paattajille saadaan
viestittyd ajankohtaisia asioita pitkadaikaissairaiden edunvalvontaan liittyen.

Tutkimusyhteistyd

Yhdistys on mukana opiskelijoiden ja sidosryhmien IBD:hen tai yhdistystoimintaan
liittyviss& opinnaytetdissa ja tutkimuksissa seka tarjoaa tutkimusten tekijéille omat
kanavansa tutkimusaineistojen keraamiseen. Opinnayte- ja tutkimustéiden tuloksia
hyodynnetdan yhdistyksen viestinnassé ja toimintojen kehittamisessa.

Kansainvalinen toiminta
Yhdistys osallistus?EFCCA.n, eurooppalaisten Crohn ja Colitis_-yhdistysten liiton
kokouksiin jasteimintaan senjasenjarjestona. EFCCA tekee vaikuttamis- ja
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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 lahettdaa yksi tai kaksi
edustajaa pohjoismaiseen kokoukseen, joka jarjestetdan EFCCA:n vuosikokouksen
yhteydessa tai erillisenéd kokouksena jossain pohjoismaassa.

5. Viestinta

Viestinnén tavoitteena on lisatd Crohn ja Colitis ry:n tunnettuutta IBD:t& ja muita
suolistosairauksia sairastavien ja suuren yleisdn keskuudessa seka vahvistaa
yhdistyksen toimintaa ja jasenhankintaa.

Viestinnalla pyritdan lisddmaan IBD:n ja muiden suolistosairauksien seka
yhdistyksen nakyvyytta erityisesti mediassa ja sairaaloissa. Pyrkimyksend on myds
tavoittaa uusia sairastuneita seka yhdistykseen kuulumattomia potilaita. Viestinta
tuottaa tiedotusmateriaalia, ja tarjoaa uusinta ja oikeaa tietoa IBD:sta ja
suolistosairauksista seka niiden hoidosta. Materiaalin avulla yhdistys kertoo myos
vertaistuesta ja miten suolistosairautta sairastava ja heidan laheisenséa saavat
helpotusta elamaén.

Vuoden 2018 p&ateemana viestinnadssa on IBD:t& sairastavan ja laheisten henkinen
hyvinvointi.

Viestinnalla pyritdan vaikuttamaan paattdjiin, jotta IBD:td ja muita suolistosairauksia
sairastavien terveydenhuoltoon ja sosiaaliturvaan liittyvat uudistukset ja epakohdat

seka potilaan oikeudet saataisiin esille mahdollisimman laajasti yhdistyksen omissa
viestintakanavissa ja valtakunnallisessa mediassa.

Jasenlehti

IBD-jasenlehti sisaltyy jasenmaksuun. Lehti ilmestyy neljd kertaa vuodessa ja on 40—
48-sivuinen 4-varijulkaisu. Lehdesta otetaan 9 000 kpl painos. IBD-lehtigloytyy myos
sdhkdisend jasensivuilta. Lehden taitto ostetaan ulkopuoliselta graafikolta.

IBD-lehden sisallon tuottamisessa pyritddn ottamaan huomioon jasenistéon koko kirjo
periaatteella jokaiselle jotakin. Tavoitteena on antaa uusinta tietoa IBD-sairauksista
ja kaikesta mitd IBD-sairauksien ymparilla tapahtuu. Jokaiseen numeroon pyritaan
saamaan mm. yksi asiantuntija-artikkeli ja yksi potilashaastattelu. Jokaiseen
numeroon tulee teema, josta kirjoitetaan muutama artikkeli. Muut sisallét valikoidaan
ajankohtaisuuden perusteella.

Paatoimittajan tukena toimii IBD-jasenlehden toimituskunta, joka kokeontuunelja
kertaa vuodessa ideoimaan lehted. Toimituskunta-idegi lehden teemat, kirjoitettavat
jutut ja auttaa niiden toteuttamisessa. Lehden'toimituskuntaskoostuu yhdistyksen
vapaaehtoisista, joilla on Kilnnostusta ja taitoa olla mukana lehden tekemisessa.
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Vuoden 2018 teemoja ovat: 1.Vapaaehtoisuus ja vertaistuki, 2.Lapsi ja IBD,
3. Liitdnnaissairaudet ja 4.Muut suolistosairaudet. IBD:t& sairastavien ja heidan
laheistensa henkinen hyvinvointi on esilla kaikissa lehdissa.

Sahkoinen viestinta

Jasenille lahetetdan sadhkoisia jAsentiedotteita ajankohtaisista asioista. Niit&
lahetetdan yleisesti koko jasenistdlle tai kohdennetusti alueen, ikdryhman tai jonkin
muun Kkriteerin perusteella.

Jasensivusto on kaytdssa jasenille, jotka ovat rekisterdityneet sivuille. Sivustolle
paivitetaan ajankohtaisia tietoja ja kerrotaan jotain enemman kuin tavallisilla sivuilla.
Esimerkiksi jAsenille annetaan mahdollisuus kysya kysymyksia vaihtuvalta
asiantuntijalta ja niihin vastataan yhteisesti jasensivustolla. Vessapassin voi ladata
vain jasensivujen kautta omaan alypuhelimeen. Yhdistyksen kayttédn on rekisteroity
osoite www.vessapassi.fi, jota kdytetdan vessapassin markkinointikanavana.

Ulkoinen tiedotus / yhdistyksen tunnettuuden lisddminen

Neljad kertaa vuodessa sairaaloiden gastroenterologian ja sisatautien poliklinikoille ja
osastoille l1Ahetetddn A4-kokoiset tiedotteet l&hitulevaisuuden aluetoiminnasta ja -
tapaamisista.

Yhdistyksen tunnettuutta lisatdan levittamalla yhdistykseen informaatiomateriaalia
mahdollisimman laajasti. Mediandkyvyytta pyritddn saamaan tasaiseen tahtiin.
Vessapassin tunnettuuden lisdaminen jatkuu koko vuoden. Vessapassin markkinointi
jatkuu yhteisty6ssa Colores ry:n, Endometrioosi ry:n, Syopajarjestdjen ja Erimenon
kanssa. Sosiaalisessa mediassa ollaan hyvalla nakyvyydella mukana. Alueita, joissa
yritetaan tavoitella ensisijaisesti nuoria ovat Instagram ja Snapchat.

Maailman IBD-péiva 19.5.

IBD-paiva tulee olemaan osa yhdistyksen Kevéatpaiviad. Kevatpaivien yhteydessa
jarjestetdan asiantuntijaluento, joka videoidaan. Lahetys on katsottavissa livena ja
tallenteena. IBD-pdaivana jarjestetdan myods muita pienia tapahtumia ja luentoja
ympari Suomea.

IBD-viikko 1.-7.12.
IBD-viikolla jarjestetdan henkiseen hyvinvointiin liittyvid tapahtumia eri‘puolilla
Suomea seké aktivoidaan jasenia kertomaan omia tarinoitansa.

Messutapahtumat

Yhdistys osallistuu naytteilleasettajana Sairaanhoitajapaiville, Gastropaiville seka
Avannehoitajapaiville. Yhdistyksen teemana on sairauden ja Vessapassin yleisen
tietoisuuden lisaddminen.

6. Projektit / hankkeet

TuPe-Tukea IBD-lapsille ja -nuorille sekd heidan.perheilleen ja lahipiirilleen
Hankkeen tarkoituksenawen tukea IBD:ta sairastavien lastensja nuorten sekd heidan
lahipiirinsa arkea tiedottamalla, antamallasmahdollisuuksia vertaistukeen seké
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tekemalla materiaalia, jota voidaan kayttda myds muussa toimintaymparistossa.
Hankkeella tuetaan lasta ja nuorta hdnen sairastumisvaiheessaan seka myo6s elaméan
muissa taitekohdissa, kuten esimerkiksi sairauden alkaessa ja koulun alkaessa,
murrosiassa seké siirryttdessa aikuisten puolelle sairaanhoidossa.

Hanke kestda nelja vuotta (2018-2021) ja sen toteutuksesta vastaamaan palkataan
hankekoordinaattori. Koordinaattorin ty6tehtavid ovat hankkeen suunnittelu, toteutus,
koordinointi, hallinnointi seka arviointi. Yhteisty6é hankkeessa mukana olevien
tahojen kanssa, materiaalien suunnittelu ja tuottaminen sek& hankkeeseen liittyvien
tapahtumien toteuttaminen.

7. Hallinto

Yhdistyksen hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja, kuusi varsinaista jasenta ja nelja
varajasenta. Hallitus kokoontuu vuoden aikana 6—8 kertaa.

Yhdistyksen hallitus valitaan sdantomaaradisessa syyskokouksessa. Hallituksen
toiminta jaetaan toimintalohkoihin, joita ovat hallinto, viestintd, vertaistoiminta ja
sopeutumisvalmennus sekd edunvalvonta ja vaikuttaminen. Hallintoty6ryhmaéan
kuuluvat yhdistyksen nimenkirjoitusoikeuden omaavat henkildt.

Vuoden 2018 aikana laaditaan yhdistyksen strategia vuosille 2019-2023. Strategian
suunnitteluun osallistetaan koko jasenistd toteuttamalla jasenkysely. Kesapaivien
yhteydesséa jarjestetdan osallistujille workshop, jossa tydstetadn yhdessa tavoitteita
tulevalle strategialle.

Kevat- ja syyskokous

Yhdistyksen kevatkokous 2018 pidetddn toukokuussa Hameenlinnassa ja syyskokous
2018 lokakuussa Kokkolassa. Kokousten yhteydessa jarjestetdan kevatpaivat ja
syyspaivat, jotka on profiloitu erilaisiksi tapahtumiksi. Kevéatpaivilla painotetaan
vertaistukea ja syyspaivilla tiedonsaantia. Kevat- ja syyspdivien yhteydesséa
jarjestetdan toimintaa myds lapsille, jotta vanhemmat voivat osallistua luennoille.

Henkildsto

Yhdistyksen vakituiseen henkildst6dn kuuluvat toiminnanjohtaja, viestintdpaallikko,
jarjestdsihteeri ja kaksi vapaaehtois-ja vertaistoiminnasta vastaavaa
jarjestésuunnittelijaa. Jarjestosihteerin tydajasta 60 % on yhdistyksen toimistotdita ja
40 % on sopeutumisvalmennuskursseihin liittyvia tyotehtavia.

Yleisavustukseen haetaan korotusta, jotta edunvalvonta ja vaikuttamistyohon
voidaan palkata vakituinen tydntekija, mikali STEA mydntaa korotuksen.

TuPe-perhehankkeeseen palkataan maardaikainen hankekoordinaattari vuosille
2018-2021, mikali STEA myodntda avustusta hankkeelle.

Opiskelijoille tarjotaan mahdollisuuksia palkalliseen-tai palkattomaan harjoitteluun
yhdistyksessa
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Henkilostolle jarjestetddn mahdollisuus osallistua ty6tehtavia tukeviin koulutuksiin ja
kaikkien kanssa kaydaan kehityskeskustelut. Henkilokunnalle jarjestetaédn vuosittain
virkistys-, koulutus- ja kehittdmistoimintaa.

Taloushallinto

Crohn ja Colitis ry:n taloushallinnon palvelut ostetaan ulkopuoliselta tilitoimistolta.
Yhdistyksen kaytdssa on tilitoimiston tarjoama sahkdéinen taloushallinto-ohjelma
Heeros, jonka kautta kasitelladn kaikki yhdistyksen osto-, myynti- ja matkalaskutus.

Talous ja varainhankinta

Yhdistyksen toimintaa rahoitetaan jaAsenmaksutuotoilla joita arvioidun jasenmaaran
(7 400) mukaan kertyy 199 800 € seka STEAIta (Sosiaali-ja terveysjarjestdjen
avustuskeskus) vuodelle 2018 haettavilla avustuksilla (yhteensa 420 000 €), joita
ovat yleisavustus 190 000 €, sopeutumisvalmennustoiminnan kohdennettu toiminta-
avustus 71 000 €, vapaaehtois- ja vertaistoiminnan kohdennettu avustus 105 000 €
sekd TuPe-Tukea perheille hankkeen avustus 54 000 €.

Vuoden 2018 jasenmaksut ovat: perusjasenmaksu 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja
kannatusjasenmaksu 350 €.

Yhdistykselle haetaan uusi rahankerdyslupa 17.12.2017 alkaen. Lupahakemuksessa
maaritelldan keréattyjen varojen kayttotarkoitukseksi IBD:t& sairastavien ja heidéan
laheistensa vertaistukitoiminta ja IBD-sairauksista tiedottaminen.

Yhdistys tekee yhteisty6ta monien yritysten kanssa. Yritysten tuella jarjestetaan
erilaisia tapahtumia ja tiedotuskampanjoita. Yritysten kanssa laaditaan yhteistydsta
kirjallinen, yleiseurooppalaista EFPIA - koodia noudattava sopimus. Né&in
varmistetaan yhteistydn avoimuus ja lapinakyvyys.

Alueellisen vertaistoiminnan toteuttamiseen haetaan yhdistyksille tarkoitettuja
kaupunkien toiminta-avustuksia.

8. Riskit ja niiden hallinta

Henkilokunnan mahdollinen vaihtuvuus tai pitkat sairauslomat ovat_pienilla
henkilostoresursseilla toimivissa jarjestdissa aina riski, koska tiettyjen asa-alueiden
ydinosaaminen on paasaantoisesti yhden henkilén takana. Tyotehtavien
dokumentointiin, sisdiseen tiedottamiseen ja henkilokunnan kouluttamiseen
kiinnitetdan huomiota, jotta toiminta ei karsisi edelld mainituissa tilanteissa.

Jasenmaaran kasvun pysahtyminen tai laskeminen on riski, koska jasenmaksutuotot
ovat merkittdva osa yhdistyksen toiminnan rahoitusta. Viime vuosina jasenmaara on
kasvanut vuosittain ja yhdistyksen taloustilanne on vakaa. Jotta jAsenmaara jatkaisi
kasvuaan, niin yhdistys tarvitsee lisad tyontekijaresursseja vastaamaan kasvavan
jdsenmaaran tarpeisiin ja aktiiviseen vaikuttamistyéhon. Ulkoisen viestinnanon
oltava tehokasta ja monipuolista, jotta yhdistys_taveittaa mahdollisimman paljon eri-
ikdisid sairastuneita.
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Mikali yhdistyksen ulkopuolinen rahoitus ei kasva samassa suhteessa jasenmaéaran
kasvuun ndhden - tai pahimmassa tapauksessa vahenee - on hyvinkin mahdollista,
ettd jasenistdoa ei pystytad palvelemaan kuten aikaisemmin, mika puolestaan vaikuttaa
jasenien pysyvyyteen yhdistyksesséa. Palveluiden heikkeneminen edesauttaa
jasenten katoamista mika puolestaan vahent&da yhdistyksen rahoitusta vahentyneina
jasenmaksuina. Tata riskia koitetaan pienentad miettimalla jatkuvasti muita kanavia
rahoituksen saamiseksi sekad hakemalla uusia kohdennettuja- tai hankeavustuksia
STEA:lta.

Alue- ja verkkovertaistoiminnat toteutetaan paasaantdisesti vapaaehtoistoimijoiden
avulla, mika tekee niistad hyvin haavoittuvia, koska kaikki yhdistyksen
vapaaehtoistoimijat ovat IBD:ta sairastavia tai heidan laheisidan, ja vapaaehtoistydta
tehddan oman jaksamisen puitteissa. Toiminnassa pyritaan siihen, etta joka alueella
ja verkkovertaisryhmissa toimisi useampi vapaaehtoinen, mika jakaa vastuita
vapaaehtoisten kesken ja turvaa vertaistoiminnan toteutumisen suunnitellun
mukaisena myos poikkeustilanteissa. Erityista huomiota kiinnitetdan myds
vapaaehtoistoiminnan ohjeistuksiin ja vapaaehtoisten kouluttamiseen, jotta
vapaaehtoiset jaksaisivat vapaaehtoistehtavassaan.
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