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Paivitetty STEA avustusesityksen mukaisesti
Toimintasuunnitelma 2019
1. Yleista

Suomessa on noin 50 000 IBD (tulehduksellinen suolistosairaus) diagnoosin saanutta
henkildéa. Tulehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti ja colitis ulcerosa.
Vuosittain IBD diagnoosin saa yli 2 000 suomalaista. IBD:hen sairastutaan useimmi-
ten nuoruusiassa tai nuorena aikuisena (15—35 -vuotiaana) seka yli 60—vuotiaana.
IBD on krooninen pitkdaikaissairaus, johon ei ole tiedossa parantavaa hoitoa.

Crohn ja Colitis ry on valtakunnallinen tulehduksellista ja muita suolistosairauksia
sairastavien sekd heidan laheistensa tuki- ja edunvalvontajarjestd. Jasenia yhdistyk-
selld on noin 8 000.

Yhdistyksen toiminta-ajatus on edistaa IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairasta-
vien seka heidan laheistensa hyvinvointia. Tavoitteena on tehdd nakymattoméasta na-
kyvaa ja olla Suomen paras jarjesto jasenilleen - #meidanjarjestd. Yhdistyksen kes-
keisid 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 jarjestd — #meidanjarjesto
Luotettavuus

= Luotettava asiantuntija seka yhteistydkumppani

Toiminnan painopistealue vuonna 2019 on edunvalvonta- ja vaikuttamistyossa.
2. Vertaistoiminta

Vertaistoimintaa koordinoi kaksi jarjestdsuunnittelijaa, joista toinen vastaa alue=mvertaistuki- ja
perhetoiminnasta, toinen verkkovertais- ja nuorisotoiminnasta. Lisaksi yhdistyksen vertaistukipai-
notteisista sopeutumisvalmennuskursseista vastaa jarjestokoordinaattori.

Vertaistukitoiminnan tavoitteena on tukea jasenten hyvinvointia luomalla yhteenkuuluvuuden tun-
netta, mahdollistamalla kokemusten vaihtaminen, edistamalla osallisuutta seka lisaamalla tietoa
IBD:sta ja sen hoidosta. Yhdistyksen keskeisia toimintamuotoja ovat aluetoiminta, valtakunnalliset
tapahtumat eri kohderyhmille, vertaistukitoiminta, verkkovertaistoiminta seka sopeutumisvalmen-
nuskurssit.
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Aluetoimintaa pyritdan aloittamaan uusilla alueilla ja saamalla uusia toimijoita mukaan. Vertaistu-
kea pyritdan pitdmaan esilla ja vertaistukihenkilditd tuetaan toimimaan mahdollisimman monipuoli-
sesti.

Vertaistukitoimintaa kehitetddn mahdollisimman monipuolisesti, huomioiden erityisesti vapaaeh-
toistoimijoiden jaksaminen ja hyvinvoinnin tukeminen.

Uusille vertaistoimijoille jarjestetaan perehdytysta kevaalla ja syksylla, seka yhteista koulutusta
vahintaan kerran vuodessa kaikille vapaaehtoistoimijoille. Koulutuksen sisallot maaraytyvat toivei-
den ja ajankohtaisten asioiden perusteella. Tarvittaessa jarjestetddn myods muuta koulutusta. Uu-
sia vapaaehtoisia rekrytoidaan jatkuvasti.

Valtakunnallisia vertaistukiviikonloppuja jarjestetdan vuonna 2019 ainakin elakeikaisille pariskun-
nille seka tyoikaisille IBD:ta sairastaville. Mietitddn mahdollisuutta ottaa mukaan vertaisohjaaja.

Toimitaan edelleen mukana Kokemustoimintaverkostossa. Jarjestetaan koulutusta uusille toimi-
joille yhdessa muiden jarjestdjen kanssa seka jarjestetdan myos jatkokoulutusta omille toimijoille.

Vertaistoiminnasta tiedotetaan aktiivisesti yhdistyksen sosiaalisessa mediassa, lehdessa seka
kohdennetuilla sahkdposteilla jdsenrekisterin kautta. Lisdksi toiminnasta tiedotetaan vahintaan
kahdesti vuodessa gastroenterologisille poliklinikoille ja muihin IBD:ta hoitaville yksikdille. Vertais-
toiminnan tiedottamista aktivoidaan eri tahoille ja eri kanaviin muun muassa uutiskirjeen muo-
dossa.

Verkkovertaistoiminta

Verkkovertaistoimintaa yllapidetaan vapaaehtoisten tuella Facebookin keskusteluryhmissa, Tuki-
netin alaisissa vertaischateissa tai yhdistyksen nettisivujen keskustelupalstalla. Facebook ja Tuki-
netin vertaischatteja yhdistetaan uudessa asiantuntijan liveluento ja -chat -kokeilussa.

Nuorten valtakunnallinen toiminta
Crocot, eli 18—30-vuotiaat IBD:ta sairastavat
Nuorisotiimi suunnittelee Crocoille vertaistukiviikonlopun seka kevaalle etta syksylle.

IBD-Ninjat, eli 13—17-vuctiaat IBD:ta sairastavat

Vertaisleiri IBD-Ninja camp IBD-Ninjoille ja heidan kavereilleen. Lisaksi mahdollisesti jarjestetaan
vertaistapaaminen aktiviteettipuistossa. IBD-Ninja -toiminnan suunnitteluun'osallistetaan nuoria
Ninjatiimin kautta.

Sopeutumisvalmennuskurssit

Vuonna 2019 jarjestetaan viisi sopeutumisvalmennuskurssia:

Peruskurssi, perhekurssi, parisuhdeviikonloppu, IBD:ta sairastava ja |aheinen seka vuodelta 2018
siirtynyt verkkokurssi.

Sopeutumisvalmennuskurssien suunnittelusta ja toteutukSestawastaa jarjestokoordinaattori.
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3. Vaikuttaminen ja edunvalvonta

Vuoden 2019 edunvalvonta- ja vaikuttamistydssa keskeisia asioita ovat vaikuttami-
nen pitkdaikaissairaudesta aiheutuvien kustannusten pysymiseen kohtuullisena seka
yhdenvertaisen ja laadukkaan hoidon saatavuuden turvaaminen asuinpaikasta riippu-
matta. Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutetaan yhteisty6ssa muiden jarjestdjen ja
sidosryhmien kanssa.

STEAIta saatiin avustusta sosiaali- ja terveysturvan asiantuntijan palkkaamiseksi,
mika mahdollistaa yhdistyksen entista aktiivisemman ja laajemman edunvalvonta- ja
vaikuttamistydn. Asiantuntijan palkkaaminen mahdollistaa myos sen, ettad sairasta-
ville voidaan antaa aiempaa enemman tietoa ja ohjausta sosiaali- ja terveysturvaan
seka heidan oikeuksiinsa liittyen.

Tarkea osa aktiivista edunvalvonta- ja vaikuttamisty6ta on viestinta, jotta IBD:ta sai-
rastavien terveydenhuoltoon ja sosiaaliturvaan liittyvat uudistukset ja epakohdat,
seka potilaan oikeudet saadaan esille mahdollisimman laajasti yhdistyksen omissa
viestintdkanavissa ja valtakunnallisessa mediassa.

Sidosryhmayhteistyd

Yhdistys on jasenena SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:ssa. SOSTE toimii alu-
eellisella, valtakunnallisella ja kansainvalisella tasolla sosiaali- ja terveyspoliittisena
vaikuttajana ja asiantuntijana. SOSTE laatii kannanottoja, jarjestda koulutuksia seka
keskustelu- ja vaikuttamistilaisuuksia.

Yhdistys tekee yhteistydtad gastroenterologian alan hoitohenkiléstén ja muiden ter-
veysalan jarjestdjen, terveydenhuollon toimipisteiden seka oppilaitosten kanssa. Yh-
teistyota tehdaan hoitokaytantojen kehittamiseen ja tiedon valittamiseen liittyen.

Yhdistys jatkaa yhteistyotaan tulehduksellisia pitkaaikaissairauksia edustavien IMiD -
jarjestdjen (Psoriasisliitto ry, Reumaliitto ry ja Allergia-, lho- ja Astmaliitto ry)
kanssa. Yhteistydllad pyritaan lisaamaan tietoisuutta pitkdaikaissairauksista ja niiden
vaikutuksista, sekd kohentamaan hoidon laatua, palveluketjujen toimivuutta ja pita-
maan hoitoon liittyvia kustannuksia kohtuullisena.

Tutkimusyhteistyd

Yhdistys on mukana opiskelijoiden ja sidosryhmien IBD:hen tai yhdistystoimintaan
liittyvissa opinnaytetdissa ja tutkimuksissa, seka tarjoaa tutkimusten tekijoille omat
kanavansa tutkimusaineistojen kerdamiseen. Opinnayte- ja tutkimustdiden tuloksia
hydédynnetdan yhdistyksen viestinnassa ja toimintojen kehittamisessa.
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Kansainvalinen toiminta

Yhdistys osallistuu EFCCA:n, eurooppalaisten Crohn ja Colitis -yhdistysten liiton ko-

kouksiin ja toimintaan sen jasenjarjesténa. EFCCA tekee vaikuttamis- ja edunvalvon-
taty6td EU:n alueella.

Yhdistys tekee myds pohjoismaista yhteistydstad ja pohjoismaiden kokous jarjestetdan
Suomessa syksylla 2019.

4. Viestinta

Monikanavaisen viestinnan tavoitteena on lisata suolistosairauksien ja yhdistyksen tunnettuutta.
Lisaksi viestinta vahvistaa yhdistyksen toimintaa ja jdsenhankintaa. Monipuolisen viestinnan
avulla pyritaan tavoittamaan yhdistyksen kohderyhma mahdollisimman laajasti. Viestinta on myos
tarkea osa yhdistyksen edunvalvonta- ja vaikuttamistyo6ta.

Materiaalit ja markkinointi

Yhdistys tuottaa IBD-jasenlehden nelja kertaa vuodessa seka lisaksi opas-, tiedotus- ja markki-
nointimateriaalia. Vuonna 2019 tehostamme verkkokaupan www.ccverkkokauppa.fi seka Vessa-
passin www.vessapassi.fi markkinointia.

Tapahtumat
Maailman IBD-paivaa vietetaan 19.5. ja IBD-viikkoa 1. - 7.12., jolloin toteutetaan erilaisia tietoi-

suuskampanijoita yhteistydkumppaneiden kanssa, ja aktivoidaan jasenistda kertomaan oma tari-
nansa sosiaalisessa mediassa #ibdfi #nakymatdnsairaus #meidanjarjesté #somempipotilasjar-
jesto #oikeestipaskatauti

Vuonna 2019 olemme esilld ainakin Laakaripaivilla potilasesimerkin kautta, Sairaanhoitajapaivilla
omalla messupisteelld, Gastropaivilla, SuomiAreenassa, Avanteenhoidon koulutuspaivilla ja Valta-
kunnallisessa Avannepaivassa.

5. Hankkeet

TuPe - Tukea Perheille

Tukea Perheille -hankkeen (2018—2020) tarkoituksena on tukea IBD:ta sairastavien lasten ja
nuorten seka heidan lahipiirinsa arkea tiedottamalla, antamalla mahdollisuuksiasvertaistukeen
seka tuottamalla materiaalia niin sahkdisessa kuin painetussa muodossa. Hanketta koordinoi han-
kevastaava.

Toimintavuonna jarjestetaan perheille erilaisia vertaistuellisia teemapaivia, luentoja livena ja ver-
kossa, valmennusviikonloppu, nuorten transitiokurssi IMID-jarjestdjen kanssa seka muita tapaami-
sia, joista perheet saavat tietoa ja tukea sairauden kanssa eldmiseen. Tapahtumista saadun pa-
lautteen perusteella kehitetdan toimintamallia, jolla parhaiten voidaan tukea perheiden hyvinvoin-
tia.
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Oppaita ja muuta materiaalia lapsille, nuorille, vanhemmille ja sisaruksille kootaan ensitietopake-
tiksi ja verkkoon. Myos ammattilaisille (neuvola-, paivakoti- ja kouluhenkildkunta) suunnataan ma-
teriaalia. Tuotetaan videoita, joista etenkin nuoret ja muu perhe saa vertaistukea ja tietoa.

Hankkeen viestintaa toteutetaan yhdistyksen viestintakanavia kayttaen. Tiedotusta tehdaan myos
eri hoitopaikkojen kautta. Julkiseen mediaan seka ammatillisiin lehtiin tarjotaan valmiita artikke-
leita, jotta tietoisuus IBD:sta lisdantyisi myds suuren yleisdn ja ammattilaisten keskuudessa.

6. Hallinto

Yhdistyksen hallitus valitaan sdantomaaraisessa syyskokouksessa. Yhdistyksen hal-
litukseen kuuluvat puheenjohtaja, kuusi varsinaista jasenta ja kaksi—nelja varaja-
senta. Hallitus kokoontuu vuoden aikana 6-8 kertaa.

Kevat- ja syyskokous

Yhdistyksen kevatkokous pidetdan Kemissa ja syyskokous Tampereella. Kokousten
yhteydessa jarjestetaan kevatpaivat ja syyspaivat, jotka on profiloitu erilaisiksi ta-
pahtumiksi. Kevatpaivilla painotetaan vertaistukea ja syyspaivilla tiedonsaantia.

Henkil6sto

Yhdistyksen vakituiseen henkil6sté6n kuuluvat toiminnanjohtaja, viestintapaallikko,
jarjestékoordinaattori, sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija ja kaksi vapaaehtois- ja
vertaistoiminnasta vastaavaa jarjestosuunnittelijaa.

Tukea Perheille -hankkeessa tydskentelee méaaraaikainen hankevastaava ja STEAn
paikka auki avustuksella on palkattu maaraaikaiseen tydsuhteeseen viestintaassis-
tentti.

Talous ja varainhankinta

Yhdistyksen toimintaa rahoitetaan jdAsenmaksutuotoilla 207 900 € seka STEA:Ita (So-
siaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus) vuodelle 2019 mydnnetyilld avustuksilla
(yhteensa 421 137 €), joita ovat yleisavustus 199 000 €, sopeutumisvalmennustoi-
minnan kohdennettu toiminta-avustus 54 972 €, vapaaehtois- ja vertaistoiminnan
kohdennettu avustus 94 165 € seka TuPe - Tukea perheille -hankkeengavustus

73 000 €.

Vuoden 2019 jasenmaksut ovat: perusjasenmaksu 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja
kannatusjasenmaksu 350 €.

Yhdistykselle on voimassa oleva rahankerayslupa. Lupahakemuksessa on maaritelty

kerattyjen varojen kayttotarkoitukseksi IBD:ta& sairastavien ja heidan laheistensa ver-
taistukitoiminta ja IBD-sairauksista tiedottaminen.
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Yhdistys tekee yhteistydtd monien yritysten kanssa. Yritysten tuella jarjestetaan eri-
laisia tapahtumia ja tiedotuskampanjoita. Yritysten kanssa laaditaan yhteistydsta Kir-
jallinen, yleiseurooppalaista EFPIA - koodia noudattava sopimus

Alueellisen vertaistoiminnan toteuttamiseen haetaan yhdistyksille tarkoitettuja kau-
punkien toiminta-avustuksia.
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