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Toimintakertomus 2018

Hyvaksytty kevatkokouksessa 18.5.2019

TOIMINTAKERTOMUS 2018

1.

Yleista

Suomessa on Kelan tilastojen mukaan noin 50 000 IBD:ta (Inflammatory Bowel Dise-
ase) eli tulehduksellista suolistosairautta sairastavaa. Tulehduksellisia suolistosairauksia
ovat Crohnin tauti ja colitis ulcerosa. Vuosittain IBD diagnoosin saa yli 2 000 suoma-
laista. IBD:hen sairastutaan useimmiten 15—35-vuotiaana seka yli 60—vuotiaana. IBD
on krooninen pitkaaikaissairaus, johon ei ole tiedossa parantavaa hoitoa. Sairaus voi
heikentaa oleellisesti tyd- ja toimintakykya.

Crohn ja Colitis ry on valtakunnallinen IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavien ja

heidan laheistensa etujarjestd. Yhdistyksen keskeisia tehtavia ovat edunvalvonta ja vai-
kuttaminen, tiedon valittdminen seka vertaistukitoiminnan ja sopeutumisvalmennuksen

jarjestdminen. Vuoden lopussa yhdistykseen kuului 8 073 jasenta.

Toiminta-ajatus, arvot ja strategiset tavoitteet

Vuoden 2018 aikana tehtiin yhdessa jaseniston, henkiloston ja hallituksen kanssa Crohn
ja Colitis ry:n uusi strategia vuosille 2019—2023. Yhdistyksen strateginen toiminta-aja-
tus on edistaa IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavan seka hanen laheistensa hy-
vinvointia. Tavoitteena on tehda nakymattdémasta nakyvaa ja olla Suomen paras jarjestod
jasenilleen — #meidanjarjesto.

Yhdistyksen arvoja ovat rohkeus, yhdenvertaisuus seka luotettavuus. Strategisina tavoit-
teina on olla uudistuva, kehittava ja ajanmukaisesti kohderyhmansa tarpeisiin vastaava,
helposti saavutettava ja lahestyttava valtakunnallinen jarjesto seka luotettava asiantun-
tija ja yhteistydkumppani.

Toiminnan painopistealueet 2018

1. Aktiivinen edunvalvonta ja vaikuttamisty®

Vuoden 2018 edunvalvonta- ja vaikuttamistydssa keskeisia asioita olivat vaikuttaminen
pitkdaikaissairaudesta aiheutuvien kustannusten pysymiseen kohtutllisena seka yhden-
vertaisen ja laadukkaan hoidon saatavuuden turvaaminen asuinpaikasta riippumatta.
IMID-jarjestojen yhteistyona toteutettiin mm. Pitkdaikaissairauden kustannukset selvitys,
jonka tuloksia esiteltiin paattajille eri tapaamisissa ja median valityksella.

2. IBDta sairastavan ja laheisten henkinen hyvinvointi

Pitkaaikaissairaus vaikuttaa aina sairastuneen ja hanen laheistensa henkiseen hyvin-
vointiin. Yhdistyksen tavoitteena oli, ettad IBD:hen sairastuneet kiinnittaisivat erityista
huomiota henkiseen hyvinvointiin ja jaksamiseen. Vuoden aikana jarjestettiin erilaisia
aiheeseen liittyvia tapahtumia ja luentoja. Teema nakyi myos yhdistyksen viestinnassa
ja vaikuttamisty®ssa, jossa nostettiin esilledkkokonaisvaltaisen hoidon merkitysta pitkaai-
kaissairaan tyo- ja toimintakyvyn yllapitamiselle.
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3. Yhdistyksen toiminnan kokonaisvaltainen kehittdminen

Vuoden aikana laadittiin yhdistykselle uusi strategia vuosille 2019—2023. Yhdistyksen
jasenilta kysyttiin strategiaan ja yhdistyksen toiminnan kehittamiseen liittyvia toiveita ja
ideoita sdhkoisella kyselylla (vastaajia 1 264) seka jarjestamalla yhdistyksen kevatpai-
villa Hameenlinnassa workshop, jossa tydstettiin yndessa uutta strategiaa.

Seuraavilla sivuilla yhdistyksen vuoden 2018 toimintaa nostoina graafisessa muodossa.
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Tietoa ja tukea tulehduksellista tai muuta
suolistosairautta sairastaville seka heidan Iaheisilleen

Toiminnan painopistealueet Kolme uutta tyontekijaa,

e Aktiivinen edunvalvonta ja kaksi uutta teh.tavag
vaikuttamistyd - hankevastaava ja Paikka

e |BD:ta sairastavan ja laheisten au.kl —th?lma.m tuel!a
henkinen hyvinvointi viestintaassistentti

e Yhdistyksen toiminnan
kokonaisvaltainen kehittaminen

Uuden strategian luominen
. e vuosille 2019-2023
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Vertaistuki ja sopeutumisvalmennus

83 vapaaehtoista Aluetoimintaa 18:lla paikkakunnalla -
mahdollistaa vertaistuen - tapaamisia yhteensa 106,
vertaistoimijoita, -ohjaajia ja -tukihenkiloita, kayntikertoja 1 422

some-, lehti-, nuoriso- ja perhetiimilaisia,

verkkovertaisia ja kokemustoimijoita : :
J J Kaksi valtakunnallista

vertaisviikonloppua nuorille - yksi
4 951 jasenta (+1 437) 13—17-vuotiaille, toinen 18—30-vuotiaille

16:s5a vertaisryhmassa Facebookissa

Erityistd huomiota ja
painottamista eri ikaryhmiin

Nelja sopeutumisvalmennuskurssia,
67 osallistujaa, palautteen keskiarvosana 9+
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Viestinta

Mediaosumia
864 (+278)

Seuraajia sosiaalisessa mediassa

Facebook 5 310 (+795) D www.ibd.fi
Instagram 1928 (+679) == Yksittaisia kavijoita 237 565
Twitter 955 (+182) @ Sivujen katselukertoja 905 282

Maailman IBD-paiva 19.5. ja Graafinen uudistus

IBD-viikko 1.-7.12.

Valtakunnallisia
tietoisuuskampanjoita -
#oikeestipaskatauti ja = Panostamista
#nakymatonsairaus Vessapassiin

Crohn ja Colitis ry:n toimintaa vuonna 2018



Edunvalvonta ja vaikuttaminen

Yhteisty6ta muiden Selvityksia pitkaaikaissairauden
jarjestdjen ja sidosryhmien kustannuksia seka kestavasta
kanssa. terveydenhuollosta

Keskeisena vaikuttaminen
pitkaaikaissairaudesta
alheutuvien kustannusten
pysymiseen kohtuullisena
sekd yhdenvertaisen ja
laadukkaan hoidon
saatavuuden turvaamiseen
asuinpaikasta riippumatta.

Tapaamisia paattajien kanssa
vaikuttamistyon edistamiseksi

Kaksi tilaisuutta
eduskunnassa
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Tukea Perheille —hanke

Tukea Perheille -hanke
(2018-2020) kaynnistettiin
IBD:ta sairastavien lasten ja
nuorten perheiden
tukemiseksi

Levitetty tietoisuutta lasten
IBD:sta noin 800:lle
ammattilaiselle

Tavoitettu 52 henkiloa
erinaisissa perheiden
vertaistapaamisissa eri
puolilla Suomea

&

Crohn ja Colitis ry:n toimintaa vuonna 2018 Crohn ja Colitisry



= puut kulut ® Kes3- ja Syyspaivakulut K U LU T

= Kurssien ja koulutusten 20449 25708
ostopalvelut 3% 4%
52 397

8%

= Tilapdispalkkakulut___
17 875 )
2%

® . . _—
° ® limoitus- ja materiaalituotot, Toiminnan tuotot = Kesa- ja Syyspaivituotot
° 3?5‘;29 ', 58 886 8823 TUOTOT
\ 9 1%
) © 0000 00 0000000000000000000 ® , r )
| %-\ / ® STEA yleisavustus
N 131000

r 20 %

Crohn ja Colitisry



c, Crohn ja Colitis ry

Toimintakertomus 2018

VERTAISTUKI

Yhdistyksen vapaaehtoistoiminta on paasaantdisesti vertaistoimintaa. Vertaistukitoimin-
nalla tuetaan IBD:ta sairastavien seka heidan laheistensa hyvinvointia, luodaan yhteen-
kuuluvaisuuden tunnetta ja osallisuutta seka jaetaan tietoutta IBD:sta ja sen hoidosta.
Vertaistoiminnassa on vapaaehtoisina mukana alueellisia vertaistoimijoita, vertaistuki-
henkil6ita, kokemustoimijoita, verkkovertaisia ja mm. tuetuilla lomilla vertaisohjaajia.

2. Aluetoiminta

Aluetoimintaa jarjestettiin 18 paikkakunnalla. Tapaamisia jarjestettiin yhteensa 106 ja
kavijoita alueellisissa vertaistapaamisissa oli yhteensa 1 422. Yhdistyksella oli vuoden
lopussa 35 vapaaehtoista vertaistoimijaa eri paikkakunnilla, uusia toimijoita aloitti Joen-
suussa ja Raahessa.

Alueilla toimivien vapaaehtoisten nimike muutettiin vertaistoimijaksi, koska entinen ni-
mike aluevastaava on monissa jarjestoissa tydsuhteessa olevien nimike.

3. Nuorten valtakunnallinen toiminta

IBD-Ninja camp (13—17-vuotiaat)

IBD-Ninja camp jarjestettiin Hauholla Lautsian lomakeskuksessa 13.—15.4.2018. Osal-
listuneita nuoria oli yhteensa 11, joista sairastavia nuoria seitseman, ja kavereita/sisa-
ruksia nelja. Ohjaamassa oli nelja vapaaehtoista vertaista seka jarjestosuunnittelija. Pa-
lautteiden keskiarvo viikonlopusta oli 3,6 / 4.

HUS nuorten CAMP

HUS nuorten camp on transitiovaiheen viikonloppu pitkaaikaissairaille nuorille, joiden
hoito on siirtymassa aikuisten puolelle. Viikonloppua vietettiin 20.—21.4. Meilahdessa
sekad Nuuksiossa. Viikonloppuun osallistui kolme suolistosairautta sairastavaa nuorta.

Crocojen valtakunnallinen vertaistukiviikonloppu (18—30-vuotiaat)

Crocojen viikonloppu jarjestettiin Kyyronkaidan loma- ja kurssikeskuksessa Ristiinassa
14.—16.9.2018. Osallistujia oli 17, ohjaajina kolme vapaaehtoista seka jarjestosuunnit-
telija. Mukana viikonlopussa oli sekd aiemmin mukana olleita, kuin mydsiaivan uusia,
aiemmin osallistumattomia nuoria aikuisia. Osallistujien antaman palautteen keskiarvo
oli4,1/5.

Nuorten vertaischatit

Chatteja jarjestettiin nuorille yhteistydssa Tukinetin kanssa yhteensa 12, joista IBD=Nin-
joille kuusi ja Crocoille kuusi. Kavijoitéd Ninja-ryhmassa oli 18 henkil6a, ja Croco-cha-
teissa 27, eli ynteensa 45 nuorta kavijaa.

4. Verkkovertaistoiminta
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Facebook-ryhmat
Vuonna 2018 yhdistys yllapiti 16 Facebook-verkkovertaisryhmaa. Ryhmissa oli mukana
yhteensa 4 951 henkilda (3 514). Vuoden aikana ryhmiin liittyi yhteensa 1 437 henkil6a.

Vertaischatit

Chatteja jarjestettiin yhteistydssa Tukinetin kanssa yhteensa 23. Osallistujamaara cha-
teissa oli yhteensa 78 henkilda. Kevaan aikana chatteja jarjestettiin aiheilla Crohnin
tauti, colitis ulcerosa, IBD-Ninjat ja Crocot. Syksylld Crohn ja Coltiis chat yhdistettiin yh-
teiseksi IBD-chatiksi, ja nuorten chatit sailyivat ominaan.

Huoleti

Huoleti on vertaistuen mahdollistava mobiilisovellus huolestuneelle (sairastavalle) ja ha-
nen laheisilleen. Yhdistyksen organisaatioalusta saatiin valmiiksi syksyn aikana, ja sen
avulla tydntekija paasee hyvaksymaan yhdistyksen koulutettuja vapaaehtoisia vertaistu-
kihenkilita alustalle. Yhdistyksen koulutetut vertaistukihenkilot toimivat keskustelu-
apuna Huoletissa. Yhdistyksen tarjoamalla koodilla Huoletiin kirjautuneilla henkilGilla na-
kyvat Vessapassipaikat. Huoleti-alustan kehittamista yhdistyksen kohderyhman tarpeita
vastaavaksi tuki Pfizer.

Vapaaehtoiset
Verkkovertaistoiminnassa toimi vapaaehtoisia yhteensa 24. Vapaaehtoiset toimivat eri
tehtavissa, kuten verkkovertaisryhmien ja chattien ohjaajina.

5. Lomatoiminta

Maaseudun terveys- ja lomahuolto ry myonsi Crohn ja Colitis ry:lle loman aikuisille Kala-
joen Santa’s Resortissa ja loman perheille liikuntakeskus Pajulahdessa. Lomille osallis-
tui yhteensa 38 aikuista ja 22 lasta. Molemmilla lomilla oli mukana yhdistyksen ver-
taisohjaaja.

6. Vertaistukihenkilotoiminta
VertaistukihenkilGita oli toiminnassa mukana 26 ja yhteydenottoja heéille tuli vuoden ai-
kana yhteensa 28 kertaa. Tosin vertaistukihenkildista raportoi vain 10, joista kaksi il-
moitti, ettei heihin ole ollut kukaan yhteydessa. Loput 16 vertaistukihenkiloa eivat vas-
tanneet kyselyyn. limeisesti IBD:ta sairastavat saavat verkossa niin hyvin tukea, etta
muulla tavoin tukea tarvitsevia on vain vahan.

7. Vapaaehtoistoimijoiden koulutus

Vapaaehtoisten perehdytyskoulutuksia jarjestettiin vuonna 2018 kolme, kaksi.Tampe-
reella ja yksi Joensuussa. Niissa oli yhteensa 22 osallistujaa.
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Kaikkien vapaaehtoisten Verrattomat vapaaehtoiset -koulutusviikonloppu jarjestettiin
Tampereella, hotelli Rosendahlissa. Siihen osallistui 18 vapaaehtoista.

Koulutukset saivat kauttaaltaan hyvaa palautetta.
8. Sopeutumisvalmennuskurssit

Yhdistyksen sopeutumisvalmennuskurssit
Yhdistys jarjesti Veikkauksen kohdennetulla toiminta-avustuksella nelja sopeutumisval-
mennuskurssia.

» Peruskurssi

» Perhekurssi, perheille joissa lapsi sairastaa IBD:ta

» Parisuhdekurssi

> IBD:n takia avanneleikatut yhteistydssa Finnilcon kanssa

Nuorten aikuisten verkkokurssi siirrettiin vuodelle 2019, koska kurssille tuli vain 5 hake-
musta.

Kursseille tuli yhteensa 53 hakemusta ja niille osallistui 37 IBD:t& sairastavaa henkil6a ja
28 laheista eli ynteensa 65 kurssilaista.

Kursseilla toimi kurssivastaavana jarjestdkoordinaattori Carita Sinkkonen, jonka ty6-
ajasta 40 % kirjattiin sopeutumisvalmennustoimintaan

Kelan sopeutumisvalmennuskurssit

Kelan rahoittamia sopeutusvalmennuskursseja jarjestivat aikuisille Kruunupuisto, Ro-
kuan kylpyla ja Verve Lahti. Nuorille ja IBD lasten perheille kursseja jarjesti Verve Lahti.
Yhdistyksen edustaja vieraili Kelan rahoittamilla kursseilla esittelemassa yhdistyksen toi-
mintaa.

Kurssien markkinointi

Yhdistyksen ja Kelan kursseja markkinoitiin yhdistyksen jasenlehdessa, nettisivuilla, Fa-
cebook-sivuilla, keskustelupalstalla ja kohdennetuilla sahkoposteilla. Sopeutumisval-
mennuskurssien esitetta postitettiin sairaaloihin ja jaettiin eri tapahtumissa.

9. Muu vertaistoiminta

Kokemustoiminta
Yhdistyksellerkoulutettiin kaksi uutta kokemustoimijaa, t6inen Helsinkiin, toinen Vaa-
saan«Yksi aiemmin koulutetuista osallistui vaikuttajakoulutukseen Kuopiossa. Suomen

Crohn ja Colitis ry e Kuninkaankatu 22 T 8 e 33210 Tampere e 075 325 4400 e www.ibd.fi



c, Crohn ja Colitis ry

Toimintakertomus 2018

Kilpirauhasliiton kanssa jarjestettyyn jatkokoulutukseen lokakuussa Tampereella osallis-
tui kuusi yhdistyksen aiemmin kouluttamaa kokemustoimijaa. Yksi kokemustoimija osal-
listui Tampereella myos Elava kirja -koulutukseen.

Kuusi kokemustoimijaa oli tehnyt yhteensa 16 kokemustoimija-keikkaa. Yhdistyksen
kouluttamia kokemustoimijoita oli toiminnassa mukana yhdeksan.

Eldkeikaisten toiminta
Elakeikaisille IBD:ta sairastaville jarjestettiin kokeilutoimintana Hyvan olon paivat Val-
keakoskella Pappilanniemessa, osallistujia oli 12.

Vuoden vapaaehtoinen
Vuoden 2018 vapaaehtoiseksi valittiin Harri Kuulas. Han on toiminut ja toimii useissa eri
vapaaehtoistoiminnan rooleissa yhdistyksessa.

EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMINEN

Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutettiin yhteistyossa muiden jarjestojen ja sidosryh-
mien kanssa. Edunvalvonta- ja vaikuttamistyossa keskeisia asioita olivat vaikuttaminen
pitkaaikaissairaudesta aiheutuvien kustannusten pysymiseen kohtuullisena seka yhden-
vertaisen ja laadukkaan hoidon saatavuuden turvaaminen asuinpaikasta riippumatta.
STEA:Ita haettiin korotusta yleisavustukseen, jotta yhdistykselle voidaan palkata edun-
valvonnan ja vaikuttamisen asiantuntija.

10. Sidosryhmayhteisty6 ja kannanotot

SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry

Yhdistys oli jasenena SOSTEssa, joka on valtakunnallinen jarjestd, jonka tehtavana on
toimia sosiaali- ja terveyspoliittisena vaikuttajana ja asiantuntijana seka sote- jarjestdjen
aanena Suomessa. Yhdistyksen tyontekijat osallistuivat useisiin SOSTERn jarjestamiin
koulutuksiin ja seminaareihin sekd SOSTEn eri verkostojen toimintaan.

IMiD-jérjestojen yhteistyo

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto, Crohn ja Colitis ry, Psoriasisliitto ja Reumaliitte selvittivat
yhdessa kevaalla 2018 pitkaaikaissairaiden kokemuksia sairastamisen kustannuksista.
Selvitykseen vastasi yhteensa noin 1 900 tutkimuksen teettédneiden liittojen jasenta. Sel-
vityksen keskeinen tulos oli, etta pitkaaikaissairaus on suuri taloudellinen rasite run-
saalle kolmasosalle sairastavista. Joka kymmenes pitkaaikaissairas on jattanyt ladkkeen
hankkimatta sen hinnan vuoksi.

Tulosten julkistamiseen liittyva seminaari pidettiin Eduskunnan Pikkuparlamentissa
18.4.2019 ja puheenjohtajana toimii kansanedustaja Kristiina Salonen. Selvityksen tu-
lokset saivat laajaa medianakyvyytta ja IMiD-jarjestojen toiminnanjohtajat kavivat esitte-
lemassa tuloksias-myOs sosiaali- ja terveysministeri PirkkesMattilalle ja sosiaali- ja ter-
veysvaliokunnan puheenjohtajalle Krista Kiurulle.
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Kestava Terveydenhuolto-hanke

Tekematonta tyota, nakymattomia kustannuksia -jatkoselvityksessa tarkasteltiin, mista
alueelliset erot tulehduksellisia suolistosairauksia eli IBD:ta ja reumasairauksia sairasta-
vien ty0- ja toimintakyvyssa johtuvat. Selvityksessa kaytettiin Iahteena THL:n, Kelan ja
Eldketurvakeskus ETK:n tilastotietoa seka erikoisladkareiden, hoitajien sekd sairasta-
vien haastatteluja. Tuloksien perusteella hoidon kehittamisessa ja toteuttamisessa on
merkittavia alueellisia eroja, jotka vaikuttavat sairastavien tyo- ja toimintakykyyn.

Selvityksen tulokset julkaistiin Kestavan terveydenhuollon aamiaisella 20.11.2018. Toi-
minnanjohtaja piti tilaisuudessa puheenvuoron: Yhteistyolla kohti vaikuttavaa hoitoa.
Hankkeessa olivat mukana Crohn ja Colitis ry, Reumaliitto, EK, Laakariliitto, Sitra, Tehy,
Terveystalo, Tyoterveys Helsinki ja AbbVie.

Vaalitavoitteet vuodelle 2019

Yhdistyksen vaalitavoitteet vuodelle 2019 julkaistiin Eduskunnan Pikkuparlamentissa jar-
jestetyssd Hyvan hoidon merkitys IBD:ta sairastavan ty6- ja toimintakyvylle -seminaa-
rissa 21.11.2018.

1. Pitkdaikaissairaudesta aiheutuvat kustannukset pysyvat kohtuullisina

2. Oikeus hyvaan hoitoon

3. Kansalaisjarjestdjen toimintaedellytykset turvattava

Tilaisuudessa esiteltiin myods vuoden aikana toteutettujen selvitysten tuloksia. Tilaisuu-
den puheenjohtajan toimi kansanedustaja limari Nurminen ja kommenttipuheenvuoron
pitivat kansanedustajat Outi Alanko-Kahiluoto, Sari Sarkomaa, Martti Talja ja Matti Semi.

11. Tutkimusyhteistyo

Opinnayte- ja tutkimustyot

Yhdistys oli yhteistydokumppanina mukana useissa opiskelijoiden IBD:hen tai yhdistystoi-
mintaan liittyvissa opinnaytetodissa ja tutkimuksissa seka tarjosi opiskelijoiden kayttéon
omat kanavansa tutkimusaineistojen kerdamista varten. Opinnayte- ja tutkimustdiden
tuloksista julkaistiin artikkeleita yhdistyksen jasenlehdessa.

12. Kansainvalinen toiminta

EFCCA GA 25.—26.5.2018 Bukarest, Romania

Suomen edustajina EFCCAnN, eurooppalaisten Crohn ja Colitis -yhdistysten liiton, vuosi-
kokoukseen osallistuivat toiminnanjohtaja ja puheenjohtaja. Vuosikokouksen yhteydessa
jarjestettiin eurooppalaisia kehittamis- ja tutkimushankkeita esitteleva symposium.
Pohjoismainen kokous 14.—16.9.2018, Oslo, Norja

Pohjoismainen kokous pidettiin Oslossa. Suomea edustivat puheenjohtaja‘ja teiminnan-
johtaja.

EYM;26.—29.7.2018, Reykjavik, Islanti
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VIESTINTA

EYM, Euroopan nuorten tapaaminen, jarjestettiin Islannissa, tapaamisen tarkoituksena
on jakaa tietoa oman maan nuorten toiminnasta. Suomesta osallistuivat nuorisotiimin
jasenet Henna-Maria Raisanen ja Simo Natunen.

Viestinnan tavoitteena on lisatd Crohn ja Colitis ry:n seké IBD:n ja muiden suolistosai-
rauksien tunnettuutta. Yhdistyksen viestinnan tyontekijat seurasivat aktiivisesti mediassa
ja terveydenhuollossa esilla olleita IBD-sairauksiin liittyvia asioita ja uutisia, ja tiedottivat
niista yhdistyksen omissa viestintakanavissa.

Vuoden 2018 paateemoina oli edunvalvonta ja vaikuttaminen seka hyvinvointi, teemat
nakyvat IBD-lehdessa seka erilaisissa tapahtumissa.

13. Jasenviestinta

IBD-jasenlehti

Jasenlehti ilmestyi vuoden aikana nelja kertaa. Jokaisesta numerosta otettiin 9 000 kpl:n
painos. Jasenlehtea jaettiin jasenille, sidosryhmille, sairaaloihin ja oppilaitoksiin. Vuoden
2018 teemat olivat perhesuunnittelu ja lapset, muut suolistosairaudet, opiskelu ja vapaa-
ehtoisuus seka liitdnnaissairaudet.

Lehden toimituskunta kokoontui kaksi kertaa vuoden 2018 aikana. Toimituskunnan nimi
vaihdettiin lehtitiimiksi syksylla 2018. Vuoden 2018 lopussa lehtitiimiin kuului yhdeksan
vapaaehtoista.

Oppaat

IBD-oppaista uudistettiin graafisen ohjeistuksen mukaisiksi Crohnin tauti, colitis ulce-
rosa, muut suolistosairaudet seka yhdistysesite. Uutena oppaana tehtiin ruotsinkielinen
yleisopas.

Jasenkortti — Vessapassi

Vessapassin markkinointia, tiedotusta ja levitysta jatkettiin eri kanavissa, erityisesti sosi-
aalisessa mediassa. Vessapassi-aiheesta kokoonnuttiin mukana oleviemjarjestojen
kanssa kahdesti. Neuroliitto ja Syopajarjestot ottivat Vessapassin jasenedukseen.
Ylojarven kaupunki otti ensimmaisena kaupunkina Vessapassin osaksi esteettomyytta.

Jasensivut
Sivuja paivitettiin tarvittaessa, teksteja pyrittiin lyhentdmaan ja selventamaan.

14. Sdhkoinen viestinta

Internetsivut
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Yhdistyksen kotisivuilla oli Google Analyticsin mukaan vuonna 2018 yhteensa 237 565
kavijaa. Sivun katseluita 905 282. Istunnon keskimaarainen kesto oli 2 minuuttia ja 1 se-
kunti. Yhdistyksen kotisivuja paivitettiin tarpeen mukaan.

Keskustelupalsta
Keskustelupalstalla oli 2018 lopussa yhteensa 4 448 henkilolla oli oikeus kirjoittaa joko
jasenen (4 139) tai tunnusten tilaajan (193) ominaisuudessa.

Sosiaalinen media

Yhdistyksen yleisilld Facebook-sivulla oli 5 310 tykkaajaa (vuodessa +795) ja Vessa-
passi-sivulla 1 313 (+321). Twitter-seuraajia 955 (+182) ja Instagram-seuraajia 1 928
(+679). Snapchatissa keskimaarainen katsojamaara oli 55 (-25). Youtuben tilaajat: 663
(2016: 500). Videoiden nayttokerrat yhteensa: 324 794

Tapahtumien kuvia jaettiin Flicker-palvelun kautta.

15. Muu viestinta

Graafinen uudistus
Yhdistyksen graafinen ohjeisto luotiin vuoden 2018 aikana. Roll upit seka suurin osa op-
paista uudistettiin graafisen ilmeen mukaisiksi.

Maailman IBD paiva 19.5.2018

Paivaa vietettiin Kevatpaivien aikana Hameenlinnassa. Tapahtumaa oli mukana tuke-
massa useita yritysyhteistydbkumppaneita. Paivaa tuotiin esiin somessa #nakymatonsai-
raus #maailmanibdpaiva. Perinteisessa mediassa paiva sai 4 osumaa.

Maailman IBD-paivaa varten toteutettiin #oikeestipaskatauti-kampanja ladkeyhtié Jans-
senin taloudellisella tuella. Kampanjalla haluttiin luoda vuoropuhelua sairauden kanssa
elavien ja sita hoitavien tahojen valille, ja tavoittaa etenkin 15—25-vuotiaat suomalaiset.
Tarkoituksena oli rohkaista nuoria puhumaan sairaudestaan, lisata suuren yleison IBD-
tietoisuutta ja rikkoa ennakkoluuloja tulehduksellisista suolistosairauksista. Kampanjaan
tuotettiin kaksi videota, joilla alle 25-vuotiaat Crohnin tautia sairastava mies ja colitis
ulcerosaa sairastava nainen kertoivat tarinansa sairauden kanssa elamisesta. Videoita
jaettiin yhdistyksen sosiaalisessa mediassa ja nettisivuilla. Materiaalista tuotettiin myos
kaksi julistetta, joita toimitettiin eri terveydenhuollon toimipaikkoihin yleisiin tiloihin.

IBD-viikko 1.—7.12.2018

Viikon teemana oli ndkymaton sairaus. Viikkoa tuotiin esiin somen eri kanavissa erilai-
sina sisaltdina. Viikko tavoitti sosiaalisessa mediassa lahes 390 000 nayttokertaa
Viikon aikana toteutettiin kampanja HKL:n raitiovaunujen ja metrojen mainostauluilla
10sek videoina. Videoiden sanoma oli, ettd IBD:n on ndkymatdn sairaus, ja etta lahes
yksi sadasta suomalaisesta sairastaa IBD:ta. Kampanja toteutettiin yhteistyossa Ta-
kedan ja mainostoimisto Myyn kanssa.

Sarkanniemisvalaisi. Nasinneulan violetiksid.12.
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Finnkinoissa pyori 30sek mainosvideo elokuvien alussa 3.—15.12. Video toteutettiin yh-
teistydssa Janssenin ja Ahjo Communicationsin kanssa.

Medianakyvyys

Jutut, joissa mainittu IBD, IBS tms. 864 (586)
Jutut, joissa mainittu yhdistys 57 (55)
Jutut, joissa mainittu Vessapassi 5

Jutut, joissa mainittu Maailman IBD-paiva tai IBD-viikko: 10 (21)
Someosumat

IBD, IBS tms. mainittu 4 311 (3796)

Messut ja muut tapahtumat

Yhdistys osallistui standilla Sairaanhoitajapaiville, Gastroenterologien koulutuspaiville,
Avanteenhoidon koulutuspaiville, Neuvolapaiville seka Valtakunnallisen avannepaivan
tapahtumaan. Tyontekijat kavivat myos sairaaloiden ensitietopaivilla, IBD-hoitajien kou-
lutuksissa ja oppilaitosten jarjestopaivilla esittelemassa yhdistyksen toimintaa. TAYSin
kanssa jarjestettiin yksi keskusteluiltapaiva.

IBD-hoitajille jarjestettiin koulutustapahtuma Takeda Oy:n kanssa yhteistydssa.

HANKKEET
16. TuPe-hanke

Tukea Perheille -hankkeen (2018—2020) tarkoituksena on tukea IBD:ta sairastavien
lasten ja nuorten seka heidan lahipiirinsa arkea tuottamalla materiaalia niin sahkodisessa
kuin painetussa muodossa, jarjestamalla perheille vertaistukea ja lisdamalla tietoisuutta
IBD:sta.

Hankkeessa aloitti 2.5.2018 hankevastaava Leena Tuutijarvi. IBD:ta sairastavien lasten
vanhemmista perustettiin Perhetiimi, jonka kokemusasiantuntijuutta hyddynnetaan hank-
keen toiminnan ja materiaalien suunnittelussa. Vuoden aikana kontaktoitiin ammattilaisia
ja muita mahdollisia yhteistyotahoja.

Perheiden vertaistapahtumat

Hankevastaava vieraili yhdistyksen perhetapahtumissa kertomassa hankkeesta ja ke-
radmassa toiveita. Syksylla perheille jarjestettiin vertaistapaamisetTampereella ja Ou-
lussa, ja naihin osallistui 13 IBD:ta sairastavaa lasta perheineen, yhteensa 52 henkea.
Vanhemmille jarjestettiin my0s asiantuntijan Facebook-liveluento perheen jaksamisesta
ja chat.

Seuraavalle vuodelle suunniteltiin perheille pilottiviikonloppu, jota varten hankevastaava
osallistui Ovet-valmennuskurssin koulutukseen seka Erityinen sisaruus -hankkeen'tys=
pajaan.

Materiaalit

Yhdistyksen kotisivuille tehtiin hankkeelle omat alasivatyjoille on alettu koota tietoa ja
tukimuetoja perheille;lHankkeen tapahtumista ja materiaaleista-viestittiin yhdistyksen
viestintakanavissa.
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Hankkeessa painatettiin hanke-esite seka esite neuvolatydntekijdille. Kun lapsi sairastuu
-IBD-oppaan koostaminen aloitettiin. IMID-yhteistyona ja Abbvien tuella kuvattiin nuorten
kokemuksista koulumaailmassa videoita, jotka julkaistaan 2019.

Hankkeesta tiedotettiin erilaisilla ammattilaisten koulutuspaivilla, joissa tavoitettiin noin
800 ammattilaista. Yhdistyksen ja IBD Cyclingin kanssa tehtiin myds kouluvierailu IBD-
tietoisuuden lisdamiseksi. Paikalla oli 300 oppilasta, lisaksi tapahtumasta tehtiin Face-
book-livetaltiointi.

17. Paikka auki-ohjelma

HALLINTO

Viestintaassistentti Laura Makinen aloitti yhdistyksessa tyot 3.9.2018. Viestintaassisten-
tin tehtaviin kuuluivat padasiassa sosiaalisen median sisalléntuotanto seka kattavasti
Vessapassiin liittyvat asiat. Lisaksi myos muita toimistotehtavia.

Hallitus

Yhdistyksen hallitus koostuu vapaaehtoisista, IBD:ta sairastavista henkildista tai heidan
I&heisistaan. Hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja, kuusi varsinaista jasenta ja nelja va-
rajasenta.

Hallitus kokoontui vuoden aikana seitseman kertaa, joista yksi kokous pidettiin Skype-
kokouksena. Hallituksen tydskentelyn tukena toimivat seuraavat tiimit: hallinto, varain-
hankinta, edunvalvonta ja vaikuttaminen, viestintd seka vertaistoiminta ja sopeutumis-
valmennus.

Hallituksen kokoonpano ja vastuualueet vuonna 2018:

Jarkko Lignell, puheenjohtaja, hallinto Kangasala
Jaana Kokko, varapuheenjohtaja, hallinto Raisio
Teija Aalto, rahastonhoitaja, hallinto, varainhankinta Turku
Paivi Lignell, edunvalvonta ja vaikuttaminen Kangasala
Henna-Maria Raisanen, viestinta Oulu
Anne Nuolikoski, vapaaehtois- ja vertaistoiminta Nokia

Aki Leppanen, edunvalvonta ja vaikuttaminen Ylojarvi
Varajasenet:

Markus Lehteinen, varainhankinta Imatra
Anniina Mattila, viestinta Vampula
Marita Rinne, vertaistoiminta ja sopeutumisvalmennus Metsamaa
Henrika Wilkman, edunvalvonta ja vaikuttaminen Espoo

Hallituksen ulkopuolisena sihteerina toimi toiminnanjohtaja Ulla Suvanto.

20192023 Strategian,valmistelu
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Hallitukselle ja henkildkunnalle jarjestettiin seuraavat yhteiset workshopit strategiaan liit-
tyen. Strategian valmisteluun liittyen tehtiin laaja jasenkysely, vastaajia 1 264, ja sidos-
ryhmakysely, vastaajia 50. Liséksi kevatpaivilla pidettiin workshop, jossa tyostettiin yh-
dessa tavoitteita tulevalle strategialle.

Yhdistyksen strategia vuosille 2019—2023 hyvaksyttiin syyskokouksessa.

Kirjanpitaja ja tilintarkastajat

Kirjanpito ostettiin Hameen ATK- ja tilipalvelulta, jossa yhdistyksen kirjanpidosta vastasi
Taina Sjéblom. Kirjanpidon toteutuksessa kaytettiin sahkoista taloushallinto-ohjelmaa
Heerosta, jonka kautta osto-, myynti- ja matkalaskut kasiteltiin.

Yhdistyksen tilintarkastajina toimivat HTM Tapani Tauriainen ja HTM Jari Martikainen
Tilintarkastus AAA Oy:sta.

Kevit- ja syyspaivat
Yhdistyksen kevatpaivat ja kevatkokous pidettiin Himeenlinnassa 18.—19.5.2018 Ke-
vatpaiville osallistui 105 henkil6a ja kevatkokoukseen osallistui 44 henkilda.

Syyspaivat ja syyskokous jarjestettiin Kokkolassa 27.—28.10.2018. Syyspaiville osallis-
tui 60 henkil6a ja syyskokoukseen osallistui 28 henkil6a.

18. Henkil6sto
Yhdistyksen henkil6kuntaan kuuluivat toiminnanjohtaja Ulla Suvanto, jarjestdkoordinaat-
tori Carita Sinkkonen, viestintapaallikkdé Jonna Nurminen, jarjestdsuunnittelija Maria
Joutsen ja jarjestdsuunnittelija Renja Nikula (ent. Tolvanen). Nikula siirtyi syksylla vies-
tintapaallikdn aitiysloman sijaiseksi ja Nikulan sijaiseksi tuli Jenny Mielonen. TuPe-hank-

keen hankevastaavana aloitti Leena Tuutijarvi ja Paikka auki-ohjelmassa viestintaassis-
tenttina aloitti Laura Makinen.

19. Toimitilat

Yhdistyksen kaytdssa oli Tampereen keskustassa vuokrattu toimistotila osoitteessa Ku-
ninkaankatu 22 A T 8, johon muutettiin elokuun lopussa 22 A 4:sta.

20. Varainhankinta

Toiminta rahoitettiin paaasiallisesti jasenmaksuilla ja STEAn myontamilla avustuksilla.
Alueelliseen vertaistoimintaan saatiin kunnilta avustuksia yhteensa 4 600 €.

Jasenmaksut
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Yhdistyksen jasenmaksu oli 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja kannatusjasenmaksu 350 €.
Jasenmaksutuottoja kertyi 203 645,40 € ja jasenrekisterissa oli 31.12.2018 yhteensa
8073 jasenta. Jasenmaksua ei peritty loka-joulukuussa 2018 liittyneilta jasenilta.

STEA

STEA myodnsi yhdistykselle seuraavat avustukset vuodelle 2018:
Yleisavustus (Ay) 131 000 €
Sopeutumisvalmennus (Ak) 71000 €
Vapaaehtois- ja vertaistoiminta (Ak) 92 500 €
TuPe-hankeavustus (C) 54 000 €

Paikka auki avustus (C) 34 590 €

Yhteensa 383 090 €
Rahankerays

Yhdistyksellda on voimassa oleva rahankerayslupa ajanjaksolle
16.12.2017—15.12.2019 ja sen numero on RA/2017/1292. Rahankeraysluvassa on
maaritelty kerattyjen varojen kayttotarkoitukseksi tulehduksellista suolistosairautta (IBD)
tai muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan I&heistensa vertaistukitoiminta ja
sairauksista tiedottaminen.

Tilikauden tulos

Tilikauden tulos oli -18 711,30 € aliaamainen. Hallitus esittaa kevatkokoukselle, etta tili-
kauden alijadma siirretdan voitto-/ tappiotilille. Yhdistyksen oma paaoma oli 2 669,05 €
vuoden lopussa. Tarkempi yhteenveto taloudesta on tilinpaatoksessa 2018.
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