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Paivitetty STEA avustusesitysten mukaisesti 14.12.2019
1. Yleista

Suomessa on yli 50 000 IBD (tulehduksellinen suolistosairaus) diagnoosin saanutta henkildéa. Tu-
lehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti ja colitis ulcerosa. Vuosittain IBD diagnoosin
saa noin 2 000 suomalaista. IBD:hen sairastutaan useimmiten nuoruusiassa tai nuorena aikui-
sena (15—30 -vuotiaana) seka yli 60—vuotiaana. IBD on krooninen pitkaaikaissairaus, johon ei
ole tiedossa parantavaa hoitoa.

Crohn ja Colitis ry on valtakunnallinen tulehduksellista ja muita suolistosairauksia sairastavien
seka heidan laheistensa tuki- ja edunvalvontajarjestd. Muita yhdistyksen toiminnan piiriin kuuluvia
suolistosairauksia ovat IBS eli artyneen suolen oireyhtyma, mikroskooppiset koliitit, lyhytsuolisyn-
drooma, sappihapporipuli, synnynnainen kloridiripuli CLD, divertikuliitti sek& Hirschsprungin tauti.
Jasenia yhdistyksessa on yli 8 000.

Yhdistyksen toiminta-ajatus on edistaa IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavien seka heidan
laheistensa hyvinvointia. Tavoitteena on tehda nakymattdmasta nakyvaa ja olla Suomen paras
jarjesto jasenilleen - #meidanjarjestd. Yhdistyksen keskeisia 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 Iahestyttava valtakunnallinen jarjesto
Luotettavuus

= Luotettava asiantuntija seka yhteistydkumppani

Vuonna 2020 yhdistyksen teemana on tyoelama suolistosairauden kanssa. Aihepiiri nakyy lapi
vuoden yhdistyksen viestinnassa, ja myés Maailman IBD-paivan eurooppalainen teema on IBD ja
tyd. Vaikuttamistydn osalta pyritddn nostamaan esille hyvan hoidon merkitysta sairastavan tyé- ja
toimintakyvylle seka osatydkykyisten tydllistymismahdollisuuksien helpottamista. Vertaistoimin-
nassa painotetaan oman hyvinvoinnin merkitysta, joka tukee tydssajaksamista.

Vuoden 2020 aikana toteutetaan yhdistyksen saantouudistus, joka sisaltaa myos yhdistyksen ni-
menmuutoksen.

2. Vertaistoiminta

Vertaistoiminnan tavoitteena on tukea jasenten hyvinvointia ja jaksamista arjessa luomalla yh-
teenkuuluvuuden tunnetta, mahdollistamalla kokemusten vaihtaminen, edistamalla osallisuutta
seka lisaamalla tietoa IBD:sta ja muista suolistosairauksista seka arjesta niiden kanssa.Yhdistyk-
sen keskeisia toimintamuotoja ovat aluetoiminta, valtakunnalliset vertaistapahtumat eri kohde- ja
ikaryhmille, vertaistukitoimintayverkkovertaistoiminta seka sopeutumisvalmennuskurssit.
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Yhdistyksessa toimii vapaaehtoisia eri tehtavissa, muun muassa alueellisina vertaistoimijoina, ver-
taistukihenkil6ina, verkkovertaisina, kokemustoimijoina ja eri tiimien jasenina. Vertaistoiminnan
alueella tehdaan yhteistydta muiden jarjestdjen kanssa.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet 2019-2023
e Tarjota luotettavaa ja monipuolista vertaistukea seka ajantasaista tietoa
o Jarjestaa ja kehittaa toimintaa yhteistydssa jaseniston kanssa
¢ Toimia toinen toista tukien jaseniston parhaaksi - #meidanjarjestd

Vapaaehtoisten vertaistoimijoiden koulutus

Aloittaville vapaaehtoisille jarjestetaan perehdytyskoulutusta kevaalla ja syksylla, seka kaikille va-
paaehtoistoimijoille yhteista koulutusta vahintaan kerran vuodessa. Taman liséksi koulutusta jar-
jestetdan kohdennetusti eri vertaisryhmille ja tarvittaessa myos alueellisesti. Vuonna 2020 teh-
daan perehdytyskoulutusmateriaalit verkkoon muun koulutuksen tueksi. Uusia vapaaehtoisia rek-
rytoidaan jatkuvasti.

Aluetoiminta

Aluetoiminnan tarkoituksena on mahdollistaa alueellinen vertaistuki. Toimintaa pyritdan aloitta-
maan uusilla alueilla ja saamaan uusia vertaistoimijoita mukaan. Korostaaksemme valtakunnalli-
suutta jarjestdsuunnittelijat jarjestavat tapaamisia alueilla, joilla ei ole vapaaehtoisten jarjestdmaa
toimintaa.

Vertaistukitoiminta

Vertaistukitoiminnan avulla halutaan tukea suolistosairauksiin sairastuneita sairauden eri vai-
heissa vertaistuen muodossa. Toimintaa kehitetddn mahdollisimman monipuolisesti, huomioiden
vapaaehtoistoimijoiden jaksaminen ja hyvinvoinnin tukeminen. Rekrytoidaan uusia vertaistukijoita
mm. ruotsinkielisille ja henkilGille, joilla on IBS.

Kokemustoiminta

Toimitaan mukana Kokemustoimintaverkostossa. Toiminnassa jaetaan tietoa suolistosairaan ela-
masta ammattilaisille, opiskelijoille ja "suurelle yleisdlle” henkilokohtaisten tarinoiden muodossa.
Jarjestetaan koulutusta uusille toimijoille yndessa muiden jarjestdjen kanssa seka jarjestetaan
myos jatkokoulutusta omille toimijoille.

Verkkovertaistoiminta

Verkkovertaistoimintaa yllapidetaan vapaaehtoisten verkkovertaisten tuella Facebookin keskuste-
luryhmissa, vertaischateissa ja Huoleti -sovelluksessa. Vertaischatteja yhdistetaan asiantuntijan
Facebook-liveluentoihin.

Nuorten valtakunnallinen toiminta

18—30-vuotiaille IBD:ta sairastaville Crocoille jarjestetdan 1-2 valtakunnallista vertaistukiviikon-
loppua. Nuorisotiimi on mukana suunnittelemassa ja toteuttamassa vertaistukiviikonloppuja.
IBD-Ninjoille, eli 13—17-vuotiaille IBD:ta sairastaville jarjestetdan valtakunnallinen vertaistukivii-
konloppu, jonne voi osallistua ystavansa tai sisaruksensakanssa.
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Perhetoiminta
Perhetoimintaa toteutetaan paasaantdisesti TuPe -Tukea Perheille -hankkeessa.

Sopeutumisvalmennuskurssit

Vuonna 2020 jarjestetdan kuusi sopeutumisvalmennuskurssia: peruskurssi, perhekurssi, kaksi
kurssia pariskunnille, joista toinen tai molemmat sairastavat IBD:ta, verkkokurssi nuorille aikuisille
seka yhteistyOkurssi Finnilco ry:n kanssa IBD:n takia avanneleikatuille. Liséksi jarjestetaan yhteis-
tydssa Munuais- ja maksaliitto ry:n kanssa Primaaria sklerosoivaa kolangiittia (PSC) sairastavien
kurssi.

3. Vaikuttaminen ja edunvalvonta

Yhdistyksen edunvalvonnan tavoitteena on parantaa suolistosairaiden asemaa yhteiskunnassa ja
edistaa tietoisuutta suolistosairauksista ja niiden vaikutuksista sairastuneiden elamaan. Edunval-
vontaa tehddan monipuolisesti muun muassa tydryhmissa ja muissa toimielimissa, henkildkohtais-
ten tapaamisten kautta seka lausunnoin ja kannanotoin. Toiminnan pohjana toimii yhdistyksen ta-
voiteohjelma.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet vuosille 2019—2023

e Pitkaaikaissairaudesta aiheutuvat kustannukset pysyvat kohtuullisina
¢ Yhdenmukaiset mydntadmisperusteet sosiaalietuuksiin

e Toimivat hoitoketjut

Vuonna 2020 vahvistetaan yhteyksia uuteen eduskuntaan ja hallitukseen. Tavoitteena on vakiin-
nuttaa eduskuntaan IBD-verkosto seka luoda yhteydet olennaisiin toimijoihin sosiaali- ja terveys-
asioista vastaavassa ministeridssa ja valiokunnassa. Crohn ja Colitis ry pyrkii osallistumaan aktii-
visesti hallitusohjelman kirjausten etenemiseen osallistumalla sopivien tydryhmien tydskentelyyn
seka antamalla lausuntoja ja kannanottoja. Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutetaan yhteis-
tydssa muiden jarjestdjen ja sidosryhmien kanssa. Yhdistys tukee toimijoitaan myds paikallisessa
edunvalvonnassa ja vaikuttamistydssa.

Tarkea osa aktiivista edunvalvonta- ja vaikuttamisty6ta on viestinta. Vuonna 2020 tuodaan edun-
valvontaa ja tietoa sosiaaliturvasta entistd enemman esille yhdistyksen eri viestintdkanavissa. Ta-
voitteena on, ettd yhdistyksen jasenet ja muut IBD:ta sairastavat saavat hyddyllista tietoa sosiaali-
turvasta ymmarrettdvassa muodossa ja monista eri kanavista. Yhdistyksen ‘edunvalvontaty6ta
tuodaan entistéd ndkyvammaksi ja sen viestimisessa hyddynnetaan tunnistetta #vaikuttavajarjesto.
Tehokkaalla viestinnalla pyritddn myds nostamaan tarkeimpid edunvalvontatavoitteita esille medi-
assa.

Sairastavia tuetaan aiempaa laajemmin myos parantamalla nettisivuilta 16ytyvaa tietoa seka anta-

malla ohjausta ja neuvontaa. Neuvonnassa tarjotaan jasenistélle monipuoliset mahdollisuudet yh-=
teyden ottamiseen muun muassa sahkdpostilla, Facebookilla ja chatilla.
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Sidosryhmayhteisty6

Yhdistys on jasenend SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:ssa. SOSTE toimii alueellisella, valta-
kunnallisella ja kansainvalisella tasolla sosiaali- ja terveyspoliittisena vaikuttajana ja asiantunti-
jana. SOSTE laatii kannanottoja, jarjestda koulutuksia seka keskustelu- ja vaikuttamistilaisuuksia.

Yhdistys tekee yhteistydta gastroenterologian alan hoitohenkildstén ja muiden terveysalan jarjes-
tojen, terveydenhuollon toimipisteiden seka oppilaitosten kanssa. Yhteisty6ta tehdaan hoitokay-
tantojen kehittamiseen ja tiedon valittamiseen liittyen.

Yhdistys jatkaa yhteistydtaan tulehduksellisia pitkdaikaissairauksia edustavien IMiD -jarjestdjen
(Psoriasisliitto ry, Reumaliitto ry ja Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry) kanssa. Yhteistydlla pyritaan li-
sdamaan tietoisuutta pitkdaikaissairauksista ja niiden vaikutuksista, sekd kohentamaan hoidon
laatua, palveluketjujen toimivuutta ja pitdmaan hoitoon liittyvia kustannuksia kohtuullisena.

Tutkimusyhteistyd

Yhdistys on mukana opiskelijoiden ja sidosryhmien IBD:hen tai yhdistystoimintaan liittyvissa opin-
naytetdissa ja tutkimuksissa, seka tarjoaa tutkimusten tekijoille omat kanavansa tutkimusaineisto-
jen keraamiseen. Opinnayte- ja tutkimustoiden tuloksia hyddynnetaan yhdistyksen viestinnassa ja
toimintojen kehittdmisessa.

Kansainvalinen toiminta
Yhdistys osallistuu EFCCA:n, eurooppalaisten Crohn ja Colitis -yhdistysten liiton kokouksiin ja toi-
mintaan sen jasenjarjestond. EFCCA tekee vaikuttamis- ja edunvalvonta-ty6ta EU:n alueella.

Yhdistys tekee myds pohjoismaista yhteistydsta, pohjoismaiden kokous jarjestetdan Islannissa
syksylla 2020.

4. Viestinta

Yhdistyksen monikanavaisen viestinnan tavoitteena on lisata suolistosairauksien ja yhdistyksen
tunnettuutta. Viestintd vahvistaa yhdistyksen toimintaa ja jasenhankintaa. Monipuolisen viestinnan
avulla pyritaan tavoittamaan yhdistyksen kohderyhma mahdollisimman laajasti. Viestinta on tarkea
osa yhdistyksen edunvalvonta- ja vaikuttamistyota.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet vuosille 2019—2023
¢ Viestinnan kehityksen ajan hermolla pysyminen ja sisaltéjen jatkuva kehittaminen
e Lasnaolo eri viestinnan kanavissa yhteisdllisyytta edistaen - #somempijarjesto
e Tehda osallistavaa viestintaa jaseniston, yhteistyokumppaneiden ja muiden sidosryhmien
kanssa — vaikuttamisviestinta

Vuonna 2020 kehitdamme sosiaalisen median kanavien sisaltda ja hyodyntamista ollaksemme
#somempijarjestd, seka Vessapassi-tietoisuuden leviamistd:=Feemme osallistavaa viestintaa otta-
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malla sisalléntuotantoon ja ideointiin mukaan suolistosairautta sairastavia vapaaehtoisia seka hei-
dan laheisiaan. Kohderyhman laajeneminen muihin suolistosairauksiin ja vuodelle 2020 suunni-
teltu nimenmuutos lisda brandays- ja viestintatarvetta muutosten lapiviemiseksi.

Viestinnassa tuodaan vahvasti esiin yhdistyksen vuoden teemaa, eli tydelamaa suolistosairauden
kanssa, esimerkiksi ottamalla aihe esiin jokaisessa IBD-lehdessa.

Materiaalit, markkinointi ja tapahtumat
Yhdistys tuottaa IBD-jasenlehden nelja kertaa vuodessa seka liséksi opas-, tiedotus- ja markki-
nointimateriaalia tarpeen mukaan.

Maailman IBD-paivaa vietetaan 19.5. (eurooppalaisena teemana IBD ja ty0) ja IBD-viikkoa 1.—
7.12., jolloin toteutetaan erilaisia tietoisuuskampanjoita yhteistybkumppaneiden kanssa, ja aktivoi-
daan jasenistda kertomaan oma tarinansa sosiaalisessa mediassa.

Vuonna 2020 olemme esilla ainakin Sairaanhoitajapaivilla, gastroenterologien ja avanteenhoidon
koulutuspaivilla ja valtakunnallisessa avannepaivassa. Osallistumme myos erilaisiin luentotilai-
suuksiin ja koulutuspaiviin mahdollisuuksien mukaan.

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 mahdollisuuksia vertaistukeen
seka tuottamalla materiaalia niin sahkoisessa kuin painetussa muodossa. Hanketta koordinoi han-
kevastaava.

Toimintavuonna jarjestetaan perheille vertaistukiviikonloppu edellisvuonna pilotoidun mallin mu-
kaisesti ja toteutetaan vahintaan kolme perhepaivaa eri puolilla Suomea. Lisaksi jarjestetaan
nuorten transitiokurssi yhdessa IMID-jarjestdjen kanssa seka asiantuntijaluentoja livena ja ver-
kossa. Perhetoimintaan innostetaan mukaan vapaaehtoistoimijoita niin perhetiimiin kuin alueelli-
seen toimintaan.

Taydennetaan materiaalia perheille, joissa IBD:ta sairastava lapsi tai nuori, seka heitad kohtaaville
ammattilaisille (neuvola-, paivakoti- ja kouluhenkilékunta). Toimintavuonna panostetaan erityisesti
materiaalien valtakunnalliseen levittamiseen.

Hankkeen viestintaa toteutetaan yhdistyksen viestintdkanavia kayttéden. Tiedotusta tehdaan myos
eri hoitopaikkojen kautta, seka osallistutaan erilaisiin ammattilaisten messu- ja koulutustapahtu-
miin. Julkiseen mediaan seka ammatillisiin lehtiin tarjotaan artikkeleita, jotta tietoisuus I1BD:sta li-
saantyisi my6s suuren yleisdn ja ammattilaisten keskuudessa.

Vuoden lopussa toteutetaan hankkeen loppuseminaari.

Uudet hankkeet
Vuoden 2020 aikana aloitetaan seuraavat uudet hankkeet

1. THISE-hanke, Tukea ikdantyvan IBD:ta sairastavan elamaan 2020—2022

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



c, Crohn ja Colitis ry

Toimintasuunnitelma 2020

Hankkeen mahdollistaa ikdantyneille IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastaville vertaistu-
kea teemapaivien, voimavarakurssien seka verkkoryhmien avulla. Seka jakaa tietoa ikaanty-
misen vaikutuksesta sairauteen ja arjessa selviytymiseen niin ikdantyville IBD:ta ja muuta suo-
listosairautta sairastaville kuin myds heidan laheisilleen ja hoitotahoille.

2. Paikka auki ohjelman hankeavustus 2020
Yhdistyksen erilaisiin toimistotehtaviin palkataan osatyokykyinen henkilé vuoden mittaiseen
tydsuhteeseen 60 % tyoajalla.

6. Hallinto

Yhdistyksen hallitus valitaan sdantémaaraisessa syyskokouksessa. Yhdistyksen hallitukseen
kuuluvat puheenjohtaja, kuusi varsinaista jasenta ja kahdesta neljaan varajasenta.

Strategiset toiminta-aluekohtaiset tavoitteet 2019—2023:
o STEA rahoitus kasvaa ja muu rahoitus kasvaa tasaisesti
¢ Yhdistyksen resursseja saadaan kasvatettua
e Toteutetaan esimerkillisia kampanjoita, jotka ovat mallina muille jarjestoille

Kevat- ja syyskokous

Yhdistyksen kevatkokous pidetdaan Joensuussa ja syyskokous Lahdessa. Kokousten yhtey-
dessa jarjestetaan kevatpaivat ja syyspaivat, jotka on profiloitu erilaisiksi tapahtumiksi. Kevat-
paivilld painotetaan vertaistukea ja syyspaivilla tiedonsaantia.

Saantéuudistus

Valmistellaan sdantduudistus kevaan aikana, jotta sdantéuudistus on hyvaksyttavissa kevatko-
kouksessa 2020 ja uudet sdannot saadaan voimaan syksyn aikana. Saantéuudistuksen tarkoi-
tuksena on yhdistyksen nimenmuutos ja siityminen yhden vuosikokouksen malliin.

Henkil6sto

Yhdistyksen toimistolla tydskentelee toiminnanjohtaja, viestintapaallikko,
jarjestokoordinaattori, sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija, kaksi jarjestésuunnittelijaa, kaksi
hankevastaavaa ja toimistosihteeri.

Talous ja varainhankinta

Yhdistyksen toimintaa rahoitetaan jdsenmaksutuotoilla 216 000 € seka STEA:Ita (Sosiaali- ja
terveysjarjestdjen avustuskeskus) vuodelle 2020 haetuilla avustuksilla, joita ovat yleisavustus
199 000 €, sopeutumisvalmennustoiminnan kohdennettu toiminta-avustus 83 000 €, vapaaeh-
tois- ja vertaistoiminnan kohdennettu avustus 94 165 €, TuPe - Tukea perheille -hankeavustus
78 000 €, TIISE-Tukea ikdantyvan IBD:ta sairastavan elamaan- hankeavustus 72 000 € ja
Paikka auki ohjelman avustus osatyokykyisen palkkaamiseksi 34 100 €.

Vuoden 2020 jasenmaksut ovat: perusjasenmaksu 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja' kannatus-
jasenmaksu 400 €.
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Yhdistykselld on 19.12.2019 - 18.12.2021 voimassa oleva rahankerayslupa, luvan numero on
RA/2019/1154. Lupahakemuksessa maaritellaan kerattyjen varojen kayttotarkoitukseksi IBD:ta

tai muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan laheistensa vertaistukitoiminta ja sairauksista
tiedottaminen.

Yhdistys tekee yhteisty6ta monien yritysten kanssa. Yritysten tuella jarjestetaan erilaisia tapah-
tumia ja tiedotuskampanjoita. Yritysten kanssa laaditaan yhteistydsta kirjallinen, yleiseurooppa-
laista EFPIA - koodia noudattava sopimus

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