‘7 Crohn ja Colitis ry

Toimintakertomus 2019

Hallituksen esitys kevatkokoukselle 2020

TOIMINTAKERTOMUS 2019

1. Yleista

Suomessa on Kelan tilastojen mukaan yli 50 000 IBD:ta (Inflammatory Bowel Disease)
eli tulehduksellista suolistosairautta sairastavaa. Tulehduksellisia suolistosairauksia ovat
Crohnin tauti ja colitis ulcerosa. Vuosittain IBD diagnoosin saa yli 2 000 suomalaista.
IBD:hen sairastutaan useimmiten 15—-35-vuotiaana seka yli 60—vuotiaana. IBD on kroo-
ninen pitkaaikaissairaus, johon ei ole tiedossa parantavaa hoitoa. Sairaus voi heikentaa
oleellisesti ty6- ja toimintakykya.

Crohn ja Colitis ry on valtakunnallinen IBD:t& tai muuta suolistosairautta sairastavien ja
heidan laheistensa etujarjestd. Yhdistyksen keskeisia tehtavia ovat edunvalvonta ja vai-
kuttaminen, tiedon valittaminen seka vertaistukitoiminnan ja sopeutumisvalmennuksen
jarjestaminen. Vuoden lopussa yhdistykseen kuului 8 289 jasenta.

2. Toiminta-ajatus, arvot ja strategiset tavoitteet

Yhdistyksen strateginen toiminta-ajatus on edistaa IBD:ta tai muuta suolistosairautta sai-
rastavan seka hanen laheistensa hyvinvointia. Tavoitteena on tehda nakymattdmasta
nakyvaa ja olla Suomen paras jarjesto 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 jarjestd seka luotettava asiantun-
tija ja yhteistydkumppani.

3. Toiminnan painopiste 2019

Toiminnan painopistealue oli vuonna 2019 edunvalvonta- ja vaikuttamistydssa.

STEAIlta (Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus) saatiin avustusta sesiaali- ja ter-
veysturvan asiantuntijan palkkaamiseksi, mika mahdollisti yhdistyksen entista suunnitel-
mallisemman ja aktiivisemman edunvalvonta- ja vaikuttamistyon. Asiantuntijan palkkaa-
minen mahdollisti myos sen, etté sairastaville voidaan antaa aiempaa enemman tietoa
ja ohjausta sosiaali- ja terveysturvaan seka heidan oikeuksiinsa liittyen.

Tarkeda osa aktiivista edunvalvonta- ja vaikuttamisty6té oli viestinta, jotta IBD:ta sairasta-
vien terveydenhuoltoon ja sosiaaliturvaan liittyvat uudistukset ja epakohdat, seka poti-
laan oikeudet saadaan esille mahdollisimman laajasti yhdistyksen omissa viestintédkana-
vissa ja valtakunnallisessa mediassa.
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VERTAISTUKI

Yhdistyksen vapaaehtoistoiminta on paasaantdisesti vertaistoimintaa. Vertaistukitoimin-
nalla tuetaan IBD:t& 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-
henkiloitéa, kokemustoimijoita, verkkovertaisia ja mm. tuetuilla lomilla vertaisohjaajia.

ARTSI-toiminta

Crohn ja Colitis ry valittin mukaan Kuntoutuss&ation ARTSI-toimintaan (syksy 2019—ke-
vat 2020). ARTSI-toiminnassa tarjotaan tukea pienille sosiaali- ja terveysalan jarjestoille
oman toiminnan systemaattiseen arviointiin ja kehittamiseen.

1. Aluetoiminta

Aluetoimintaa jarjestettiin 22 paikkakunnalla. Tapaamisia jarjestettiin yhteensa 105 ja
kavijoita alueellisissa vertaistapaamisissa oli yhteensa 1 109. Yhdistyksella oli vuoden
lopussa 33 vapaaehtoista vertaistoimijaa eri paikkakunnilla, uusia toimijoita aloitti 1.
Henkilokunta piti muutamia tapaamisia paikkakunnilla, missa toimintaa ei ole.

2. Nuorten valtakunnallinen toiminta

Crocojen valtakunnallinen vertaistoiminta (18—-30-vucotiaat)

Crocojen ja keliakia- seké reumanuorten viikonloppu

Crohn ja Colitis ry:n, Keliakialiiton ja Reumaliiton yhteinen nuorten aikuisten vertaisvii-
konloppu jarjestetaan paasiaisena Kuusamossa Rukalla 19.-21.4.2019. Tapahtumaan
osallistui viisi IBD:ta sairastavaa nuorta ja yksi vertaisohjaaja.

Crocojen vertaisviikonloppua Kalajoella
Vertaisviikonloppu jarjestettiin Kalajoella 11.—-13.10. Osallistujia oli yhteensa 19, joista
Nuorisotiimin jasenia 4. Tillotts Pharma tuki nuorten vertaisviikonloppua.

3. Verkkovertaistoiminta

Facebook-ryhmat

Vuonna 2019 yhdistys yllapiti 17 Facebook-vertaisryhmaa. Verkkovertaisryhmissa oli
mukana yhteensa 6 137 henkiloa (v.2018 4 951). Vuoden aikana verkkovertaisryhmiin
liittyi yhteensd 1 284 (v.2018 1 437) henkil6d. Yhdistyksen vapaaehtoisten yllapitamié
alueellisia Facebook-ryhmid on yhteensa 21.
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Vertaischatit ja Facebook-liveluennot

Chatteja jarjestettiin yhteensa 19. Chatteihin osallistui yhteensa 37 henkilo&. Facebook-
liveluentoja pidettiin yhteensa 9 seuraavista aiheista: IBD ja arjessa jaksaminen, lasten
gastroenterologi, IBD-hoitajat, itsemydtatunto omaa kehoa kohtaan, koulunkaynnin jous-
tot, ravitsemusterapeutti, tupakkavieroitus, kun lapsi sairastaa, kun puoliso sairastaa.

Huoleti
Huoleti on vertaistuen mahdollistava mobiilisovellus sairastavalle ja hanen l&heisilleen.
Yhdistyksen tarjoamalla koodilla Huoletiin kirjautuneilla henkil6illa nakyvat Vessapassi-
paikat. Huoleti-alustan kehittdmista yhdistyksen kohderyhman tarpeita vastaavaksi tuki
Pfizer.

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

4. Lomatoiminta

Tuettuja lomia saatiin vuonna 2019 kaksi MTLH:N (Maaseudun loma- ja terveyshuolto)
kautta. Voimaa vertaisuudesta -loma aikuisilla oli Pajulahdessa, Nastolassa. Sinne osal-
listui 19 aikuista. Voimaa vertaisuudesta -loma perheille oli Piispalassa, Kannonkoskella.
Sille osallistui 17 aikuista ja 22 lasta. Lomista tuli hyvaa palautetta.

5. Vertaistukihenkilotoiminta

Vertaistukihenkil6ita oli toiminnassa mukana 27. Yhteydenotot heihin ovat vahentyneet,
mutta yhdistys haluaa kuitenkin tarjota vertaistukikeskustelujen mahdollisuuden. Vertais-
tukihenkil6ihin ollaan oltu yhteydessa puhelimitse, sahkopostilla ja joskus tapaamalla.

6. Vapaaehtoistoimijoiden koulutus

Vapaaehtoisten perehdytyskoulutuksia jarjestettiin vuonna 2019 kaksi yhdistyksen toi-
mistolla. Niiss& oli yhteensé 13 osallistujaa. Lisaksi koulutettiin muutama henkilo yksit-
tain.

Kaikkien vapaaehtoisten Verrattomat vapaaehtoiset -koulutusviikonloppu jarjestettiin
poikkeuksellisesti laivalla. Siihen osallistui 15 vapaaehtoista.

Palaute koulutuksista on padsaéantoisesti myonteisté. Koulutuksia on Kiitelty lamminhen-
kisyydesta ja muutamia varteenotettavia kehittdmisideoita seka toiveita tuleviin koulutuk-
siin olemme saaneet. Verrattomat vapaaehteiset -kKoulutuksen palautteen numeraalinen

keskiaro oli 9,15 ja‘perehdytyskoulutusten 9,5.
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7. Sopeutumisvalmennuskurssit

Yhdistys jarjesti Veikkauksen kohdennetulla toiminta-avustuksella 5 sopeutumisvalmen-
nuskurssia
» peruskurssi kaikenikaisille ja verkkototeutuksen nuorille aikuisille (18—30-vuoti-
aille)
» perhekurssin perheille, jossa IBD:ta sairastava lapsi
» pariskunnillekurssi, jossa toinen sairastaa IBD:ta
» |BD:té sairastavalle ja laheiselle kurssi

Kursseille tuli yhteensa 129 hakemusta ja niille osallistui 38 IBD:t& sairastavaa henkiloa
ja 32 laheista eli yhteensa 70 kurssilaista.

Kursseilla toimi kurssivastaavana jarjestokoordinaattori Carita Sinkkonen, jonka tyo-
ajasta 40 % kirjattiin sopeutumisvalmennustoimintaan.

Kelan sopeutumisvalmennuskurssit

Kelan rahoittamia sopeutusvalmennuskursseja jarjestivat aikuisille Petrea Kuntoutus,
Kunnonpaikka ja Kruunupuisto, IBD:ta sairastavan lapsen perheille kurssit jouduttiin pe-
rumaan vahaisen hakijamaaran takia. Yhdistyksen edustaja vieraili Kelan rahoittamilla
kursseilla esittelemassa yhdistyksen toimintaa.

Kurssien markkinointi

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

8. Muu vertaistoiminta

Kokemustoiminta

Yhdistykselle koulutettiin uusia kokemustoimijoita viisi. Yksi koulutettiin kevaalla Oulussa
ja Hameenlinnassa marraskuussa valmistui nelja koulutettavaa. Yhdistyksen koulutta-
mia kokemustoimijoita oli toiminnassa mukana 16.

Kokemustoimijat tekivat keikkoja oppilaitoksiin, mm. [&hihoitajakoulutuksiin, seka laékéari-
koulutukseen Tampereella, seké ovat osallistuneet ammattilaisten koulutuksiin kerto-
malla omasta tarinastaan erilaisia variaatioita.

Elakeikaisten toiminta

Toukokuussa pidettiin elékeikaisille pariskunnille Hyvan olon paivat Kankaanpaassa. Ta-
pahtumaan osallistui seitseméan pariskuntaa. Ohjelmassa kaytettiin Parisuhdekeskus
Katajan luentomateriaalia. Palautteen keskiarvo oli 9,7.
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Vuoden vapaaehtoinen

Vuoden 2019 vapaaehtoiseksi valittin Sofia Pekkarinen. Han on toiminut ja toimii
useissa eri vapaaehtoistoiminnan rooleissa yhdistyksessa. Han on lahtenyt ennakkoluu-
lottomasti uusiin haasteisiin, mm. uusien vapaaehtoisten perehdytyskoulutuksiin kerto-
maan toiminnastaan, ja onnistunut niissa hyvin.

EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMINEN

Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutettiin yhteistydssa muiden jarjestojen ja sidosryh-
mien kanssa. Edunvalvonta- ja vaikuttamistydssa keskeisia asioita olivat vaikuttaminen
pitkaaikaissairaudesta aiheutuvien kustannusten pysymiseen kohtuullisena seka yhden-
vertaisen ja laadukkaan hoidon saatavuuden turvaaminen asuinpaikasta riippumatta.
STEA:lta saatiin korotusta yleisavustukseen ja yhdistykselle palkattiin sosiaali- ja ter-
veysturvan asiantuntija. Uuden tyontekijan aloittaminen mahdollisti sen, etta Crohn ja
Colitis ry osallistuu entista aktiivisemmin valtakunnallisiin toimielimiin ja tapahtumiin.

1. 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- jarjestojen
aanena Suomessa. Yhdistyksen tydntekijat osallistuivat useisiin SOSTER jarjestamiin
koulutuksiin ja seminaareihin sekda SOSTERN eri verkostojen toimintaan. Yhdistys toimi
aktiivisena potilas- ja kansanterveysjarjestdjen yhteistydverkostossa Potkassa ja sen
suunnittelutydryhmassa Nyrkissa.

IMiD-jarjestdjen yhteistyd

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto, Crohn ja Colitis ry, Psoriasisliitto ja Reumaliitto kysyivat en-
nen vaaleja kaikilta puolueilta kantaa maksukattojen uudistamiseen. Puolueiden suhtau-
tuminen oli positiivista.

Selvitys ravitsemusterapian saatavuudesta

Allergia, Iho- ja Astmaliitto, Crohn ja Colitis ry, Diabetesliitto, Keliakialiitto ja Munuais- ja
maksaliitto teettivat yhteisen tutkimuksen ravitsemusterapian saatavuudesta ja alueelli-
sista eroista.

Vuoden 2019 vaalitavoitteet

1. Pitk&daikaissairaudesta aiheutuvat kustannukset pysyvat kohtuullisina.
2. Oikeus hyvaan hoitoon.

3. Kansalaisjarjesttjen toimintaedellytykset turvattava.

Eduskunnan IBD-verkosto
EduskunnaniBD=verkosto aloitti toimintansa marraskuussa., Verkeston vetdjana toimii
kansanedustaja Niina‘Malm.
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Laékarin tietokanta
Yhdistys tuotti Duodecimin laakarin tietokantaan artikkelin potilaan ohjauksesta.

Sosiaaliturvaopas
Yhdistys liittyi jarjestdjen yhteisen sosiaaliturvaoppaan tyéryhmaan.

2. Tutkimusyhteisty®

Opinnayte- ja tutkimustyot

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

3. Kansainvalinen toiminta

EFCCA GA 24.-26.5.2019, Praha
EFCCAnN vuosikokous pidettiin Prahassa, Suomea edustivat toiminnanjohtaja ja puheen-
johtaja.

Pohjoismaiden kokous 22.—-24.11.2019, Tampere

Pohjoismaiden kokous jarjestettiin Tampereella ja koolla oli edustajia Suomesta, Ruot-
sista, Norjasta, Tanskasta ja Islannista. Suomen edustajina olivat toiminnanjohtaja, pu-
heenjohtaja ja hallituksen jasen Paivi Lignell. Pohjoismaista kokousta tukivat AbbVie,
Boehringer-Ingelheim, Janssen. Medans ja Pfizer.

VIESTINTA

Viestinnan tavoitteena on lisata Crohn ja Colitis ry:n seka IBD:n ja muiden suolistosai-
rauksien tunnettuutta. Yhdistyksen viestinnén tydntekijat seurasivat aktiivisesti mediassa
ja terveydenhuollossa esilla olleita IBD-sairauksiin liittyvid asioita ja uutisia, ja tiedottivat
niisté yhdistyksen omissa viestintakanavissa.

Vuoden 2019 paateemana oli edunvalvonta ja vaikuttaminen, teema nakyi IBD-leh-
dessa, verkko- ja someviestinnassa seka erilaisissa tapahtumissa.

1. Jasenviestinta

IBD-jasenlehti

Jasenlehti ilmestyi vuoden aikana nelja kertaa. Jokaisesta numerosta otettiin"9"000 kpl:n
painos. Jasenlehtea jaettiin jasenille, sidosryhmilles=sairaaloihin ja oppilaitoksiin. Vuoden
2019 teemat olivat hyvinvointi, eri-ikaisten IBD, vertaistuki jaslaheiset.
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Lehtitiimi kokoontui kerran vuoden 2019 aikana. Lehtitiimiin kuului 10 vapaaehtoista.

Oppaat
IBD-oppaista uudistettiin graafisen ohjeistuksen mukaisiksi ”IBD arjessa”, englanninkieli-
nen yleisesite sekd Tukea Perheille -hankkeen uusi opas "Kun lapsi sairastuu”.

Jasenkortti — Vessapassi

Vessapassin markkinointia, tiedotusta ja levitysta jatkettiin eri kanavissa, erityisesti sosi-
aalisessa mediassa. Vessapassi-aiheesta kokoonnuttiin mukana olevien jarjestojen
kanssa kerran. Uusia Meilla kd&y Vessapassi -paikkoja tuli 108. Muun muassa monet fes-
tivaalit, Finnair ja Kangasalan kaupunki ottivat Vessapassin osaksi esteettomyyttaan.

2. Sahkoinen viestinta

Internetsivut

Yhdistyksen kotisivuilla oli Google Analyticsin mukaan vuonna 2019 yhteensé 318 306
kavijaa. Sivun katseluita 1 103 152. Istunnon keskim&aréinen kesto oli 1 minuutti ja 50
sekuntia.

Vuoden 2019 aikana suunniteltiin nettisivujen ulkoasu graafisen ohjeistuksen mu-
kaiseksi.

Keskustelupalsta
Keskustelupalstalla oli 2019 lopussa yhteensa 4 755 henkildlla oikeus kirjoittaa joko ja-
senen (4 458) tai tunnusten tilaajan (253) ominaisuudessa.

Sosiaalinen media

Yhdistyksen yleisilla Facebook-sivulla oli 6 082 tykkaajaa (vuodessa +772) ja Vessa-
passi-sivulla 1 915 (+602). Twitter-seuraajia 1 094 (+139) ja Instagram-seuraajia 2 668
(+740). Snapchatissa keskimaaréainen katsojamaara oli 55 (-25). Youtuben tilaajia 713
(+50). Videoiden nayttokerrat yhteensa 364 033 (+39 239).

3. Muu viestinta

Graafinen uudistus
Nettisivujen ilme suunniteltiin graafisen ohjeistuksen mukaiseksi.

Maailman IBD-paiva 19.5.2019
Maailman IBD-paivana panostettiin nakyvyyteen sosiaalisessa mediassa seka pyydettiin
seuraajia jakamaan omia tarinoitaan tunnisteella #ibdfi.

IBD-viikko 1.-7.12.2019
Maanantaina-#suolihuolia-tietoisuuskampanja Kampin‘keskuksessa. Tavoitettu arviolta
100 000 henkiloa patkan, paalla, lisdksi.somenakyvyytta. Yhteistyossa Pfizer.
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Viikon aikana toteutettiin tietoisuuskampanja HKL:n raitiovaunujen ja metrojen mainos-
tauluilla, seka Onnibusseissa (Helsinki-Turku, Helsinki-Lappeenranta, Helsinki-Lahti). 3
eri mainosta, kesto 10 sekuntia.

Onnibussissa mainokset (3kpl) py6ri yhteensa 46 281 kertaa viikon aikana, ratikoissa ja
metroissa yhteensé n. 450 000 pyoraytysta paivassa (x 7=viikko). Matkustajamaarista ei
tietoa saatavilla. Yhteistyossa Takeda.

Seuraavat rakennukset valaistiin:

Tampere: Nasinneula, Naistenlahden voimalaitos, Tammerkosken keskiputous
Helsingin kaupunginteatteri

Turun kirjastosilta

Kaarinatalo

Jarvenpaa: Kolmisointu

Kotka: Sapokan puisto

Seingjoki: Lakeuden risti

IBD-viikon aikana perinteistd medianakyvyytta painettuna/verkossa/TV:ssa:

Kymen Sanomat, Kouvolan Sanomat, Lansi-Savon Sanomat, Eteld-Saimaa, Aamulehti x
4, Satakunnan Kansa, Huomenta Suomi -lahetys, MTV Uutiset x 2, Kaleva, Turun Sano-
mat, llkka, Lapin Kansa, Mediuutiset, Yle Meri-Lappi, Itd-Suomen yliopiston Saima-lehti,
JP-Kunnallissanomat, Yle Kotka.

Tiedote levisi laajasti, samoin mielipidekirjoitus osatytkykyisten tyéelamahaasteista. Mu-
kana yhteistydssa oli kaksi viestintatoimistoa (Miltton/Pfizer, Myy/Takeda).

Sosiaalinen media

Facebookissa ja Instagramissa tavoitetut (yksittaiset tilit) 493 148. Vuonna 2018 tavoite-
tut 384 886.

Facebookissa, Instagramissa ja Twitterissa nayttokerrat (sama tili voi olla useamman
kerran) 627 725.

Facebook-seuraajia viikon aikana +194, Instagram-seuraajia +74.

Podcastit

Suoli Suorana -podcast-jaksoja tehtiin yhteensad kymmenen, kahtena eri kautena. Tee-
moina olivat terveelliset elaméantavat, ravitsemus, IBD-mythbustersghoitoon sitoutumi-
nen seka matkailu ja rokotukset. Toisella kaudella aiheena oli seksuaalisuus ja pari-
suhde, liitAnnaissairaudet, henkinen jaksaminen seka fistelit.

Kaverit ja perhe Podcastien kaikissa jaksoissa puhujina olivat Henna-Maria Réisanen ja
Simo Natunen, lisaksi mukana oli eri asiantuntijoita. Projektia tuki Takeda, toteuttami-
sessa mukana oli viestintatoimisto Myy.
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Mediaosumat
Jutut, joissa mainittu IBD, IBS, suolistosairaus tms. 938 (2018: 864)

Jutut, joissa mainittu yhdistys 53 (2018: 57)
Jutut, joissa mainittu Vessapassi 16 (2018: 5)
Mainittu Maailman IBD-paiva tai IBD-viikko 13 (2018: 10)
Someosumat (Meltwater)

IBD, IBS tms. mainittu 6,7 1.(2018: 4 311)

Messut ja muut tapahtumat

Yhdistys osallistui standilla Sairaanhoitajapdiville, Gastroenterologien koulutuspaiville,
Avanteenhoidon koulutuspaiville, Neuvolapéiville, Terveydenhoitajapaiville, Valtakunnal-
lisen avannepaivan tapahtumaan, SuomiAreenalle, Lautasella-messuille, Vuokatti hiih-
toon seka HUSIn biopankkipaiviin. Tyontekijat kavivat myos sairaaloiden ensitietopai-
villa, IBD-hoitajien koulutuksissa ja oppilaitosten jarjestopaivilla esittelemassa yhdistyk-
sen toimintaa.

HANKKEET

1. TuPe-hanke

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

IBD:ta sairastavien lasten vanhemmista kootun Perhetiimin kokemusasiantuntijuutta
hyoédynnettiin edelleen hankkeen toiminnan ja materiaalien suunnittelussa. Ammattilai-
sista koottiin hankkeen ohjausryhma, joka kokoontui kolme kertaa vuoden aikana. Oh-
jausryhmaan kuuluu kaksi lasten IBD-hoitajaa, itse IBD:td sairastavat opettaja ja paiva-
kodissa tydskennellyt yhdistyksen vapaaehtoinen, kouluterveydenhoitaja, yhdistyksen
jarjestésuunnittelija seka kaksi sairastavan lapsen vanhempaa.

Perheiden vertaistapahtumat

Hankkeessa jarjestettiin seitseman perhetapahtumaa IBD:t& sairastavien lasten per-
heille (osa yhteistydssé& muiden toimijoiden kanssa), joissa oli yhteensa 195 osallistujaa.
Nelja paivan mittaista Perhelauantaita jarjestettiin Vantaalla, Tampereella (2 eri tapahtu-
maa) ja Turussa.

Perheille jarjestettiin my6s kolme viikonlopun mittaista tapahtumaa: vertaistuellinen pilot-
tivilkonloppu Petéys Resortissa Hattulassa, hankkeen miniviikonloppu Kuopiossa ja yh-
teistyona perheiden sporttiiloma Vuokatissa. Vuokattihiihto 2019 -tapahtuman osallistu-
mismaksutuotoilla kustannettiin vertaistuelliseen sporttilomaan kolme perhettd, ja Tukea
Perheille -hanke kustansi liséksi kolme perhetta. Viikonlopun mahdollistivat yhteisty6-
kumppanit Kainuun Liikunta, IBD Cycling ry, Vuokatin urheiluopisto,/Superpark seka Ho-
liday Club _Katinkulta.
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Hankkeessa kokeiltiin uusia yhteistydmuotoja perheiden tukemiseksi. Toinen Tampe-
reella jarjestetyista perhelauantaista oli lloinen Sirkuspaiva, joka jarjestettiin yhteistydssa
muiden potilasyhdistysten kanssa.

Uusi yhteistydmuoto oli myds Varkauden Lastenkulttuurikeskus Verson LAKU-lahete,
jossa yhdistys sai LAKU-laheteyhteistyOna jaettavaksi vapaalippuja perheisiin, joissa on
IBD:t& sairastava lapsi tai vanhempi. LAKU-l&hete eli lasten ja nuorten kulttuuril&hete on
kannustava lahete kulttuurin pariin. Kolme perhetta osallistui lahetteelld Seikkailujen
Saari -lastentapahtumaan Varkaudessa.

Materiaalit

Facebook-livené pidettiin nelja eriteemaista asiantuntijaluentoa, joiden yhteydessa oli
vanhemmille chat. My0s liven asiantuntija oli mukana chatissa. Luentojen teemat olivat
lasten ravitsemus, koulunkaynnin joustot, parisuhteen hyvinvointi ja perheen voimavarat,
kun lapsi sairastaa.

Hankkeen alasivuja yhdistyksen kotisivuilla tdydennettiin, ja hankkeen tapahtumista ja
materiaaleista viestittiin yhdistyksen viestintdkanavissa.

Hankkeessa tuotettiin Kun lapsi sairastuu -IBD-opas. Hanketyontekijan kirjoittama IBD
koulussa -lehtiartikkeli julkaistiin Neuvola ja kouluterveys -lehdessé, jota toimitetaan

mm. neuvoloihin ja kouluterveydenhuollon yksikdihin. Crohn ja Colitis -yhdistysten eu-
rooppalaisen kattojarjeston EFCCA:n lehdessa julkaistiin juttu hankkeesta englanniksi.

Hankkeesta ja lasten IBD:sté tiedotettiin erilaisilla ammattilaisten koulutuspaivilla (Neu-
volapéaivat, Terveydenhoitajapdaivat, Hyvinvointiareena koulujen henkilékunnalle, Pari-
suhdepaivat). Naissa tavoitettiin noin 1 300 ammattilaista.

Yritysyhteistydna tehtiin mobiilipeli IBD:t& ja lastenreumaa sairastaville 13—18-vuotiaille
transitiovaiheeseen, eli siirryttdessa hoidossa aikuisten puolelle.

Psoriasisliiton ja Reumaliiton kanssa yhteistydna aloitettiin syksylla 2019 nuorille ja kou-
luille suunnattu Kaverina #nékymatonsairaus -kampanja. Kampanjan tavoite on auttaa
ymmartamaan, miten pitkaaikaissairaus vaikuttaa nuoren elamaan. Kampanja on suun-
nattu 13—-18-vuotiaille nuorille, heidéan laheisilleen seka opettajille. Kokonaisuuteen kuu-
luu videosarja seka videoihin liittyvat pohdintatehtavat oppituntien tueksi. Kampanja lan-
seerattiin Hyvinvointiareena-koulutuspaivilla.

2. Paikka auki-ohjelma

Yhdistyksessa tyoskenteli Paikka Auki avustuksella palkattu viestintaassistentti 3.9.2019
asti. Viestintdassistentin tehtaviin kuuluivat padasiassa sosiaalisen median sisallontuo-
tanto, Vessapassiin liittyvat asiat seka yleisia toimistotehtavia.
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HALLINTO

Hallitus

Yhdistyksen hallitus koostuu vapaaehtoisista, IBD:ta sairastavista henkilGisté tai heidan
l[Aheisistaan. Hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja, kuusi varsinaista jasenta ja nelja va-
rajasenta.

Hallitus kokoontui vuoden aikana 6 kertaa, joista 1 kokous pidettiin Teams-kokouksena.
Hallituksen tydskentelyn tukena toimivat seuraavat tiimit: hallinto, varainhankinta, edun-
valvonta ja vaikuttaminen, viestinta sek& vertaistoiminta ja sopeutumisvalmennus.

Hallituksen kokoonpano ja vastuualueet vuonna 2019:

Jarkko Lignell, puheenjohtaja, hallinto

Aki Leppénen, varapuheenjohtaja, edunvalvonta ja vaikuttaminen,
hallinto

Teija Aalto, rahastonhoitaja, hallinto

Paivi Lignell, edunvalvonta ja vaikuttaminen

Henna-Maria Raisanen, viestinta

Anne Nuolikoski, vapaaehtois- ja vertaistoiminta

Katja Backstrém, vapaaehtois- ja vertaistoiminta

Varajasenet:

Anniina Mattila, viestinta

Marita Rinne, vapaaehtois- ja vertaistoiminta
Harri Kuulas, vapaaehtois- ja vertaistoiminta
Nadja Elg, vapaaehtois- ja vertaistoiminta

Hallituksen ulkopuolisena sihteerind toimi toiminnanjohtaja Ulla Suvanto.

Saantduudistus

Vuoden 2019 aikana aloitettiin yhdistyksen saantduudistuksen valmistelu siséltaen ni-
menmuutoksen. Saantduudistuksen keskeisia asioita ovat yhdistyksen nimen muuttami-
nen vastaamaan laajentunutta kohderyhmaa (my6és muut suolistosairaudet huomioitava
yhdistyksen nimessa) ja siirtyminen yhden vuosikokouksen malliin.

Kirjanpitaja ja tilintarkastajat

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

Yhdistyksen tilintarkastajina toimi Tilintarkastus AAA Oy.
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Kevat- ja syyspaivat
Yhdistyksen kevatpaivat ja kevatkokous jarjestettiin Kemissa. Kevatpaiville osallistui 48
henkil6a ja kevatkokoukseen osallistui 23 henkilda.

Syyspaivat ja syyskokous jarjestettiin Tampereella. Syyspéiville osallistui 101 henkil6a ja
syyskokoukseen osallistui 42 henkilda. Syyspaivia tukivat Coloplast, Ferring, GE
Healthcare, Medans, Pfizer, Takeda ja Tiilotts Pharma.

1. Henkilosto

Yhdistyksen henkilokuntaan kuuluivat toiminnanjohtaja Ulla Suvanto, jarjestokoordinaat-
tori Carita Sinkkonen, viestintapaallikké Jonna Nurminen (irtisanoutui syksylla), vt. vies-
tintapaallikkd Renja Nikula (vakinaistettiin syyskuussa), jarjestésuunnittelija Maria Jout-
sen, jarjestésuunnittelija Jenny Mielonen (2.8.2019 asti), Tukea Perheille -hankkeen
hankevastaava Leena Tuutijarvi, viestintaassistentti Laura Makinen seka sosiaali- ja ter-
veysturvan asiantuntija Olga Haapa-aho 8.5.2019 alkaen.

2. Toimitilat

Yhdistyksen kaytossa oli Tampereen keskustassa vuokrattu toimistotila osoitteessa Ku-
ninkaankatu 22 A T 8.

3. Varainhankinta

Toiminta rahoitettiin paaasiallisesti jasenmaksuilla ja STEAn myontamilla avustuksilla.
Alueelliseen vertaistoimintaan saatiin kunnilta avustuksia yhteensa 4 400 €.

Yritysten avustukset ja tuet eri tapahtumiin, nékyvyyskampanjoihin ja Huoleti Appin kehit-
tamiseen olivat yhteensa 68 150 €.

Jasenmaksut
Yhdistyksen jasenmaksu oli 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja kannatusjdsenmaksu 350 €.
Jasenmaksutuottoja kertyi 215 044,80 € ja jasenrekisterissa oli 31.12.2019 yhteensa

8289 jasenta.

STEA

STEA mydnsi yhdistykselle seuraavat avustukset vuodelle 2019:
Yleisavustus (Ay) 199 000 €
Sopeutumisvalmennus (AK) 54 972 €
Vapaaehtois- ja vertaistoiminta (Ak) 94 165 €
TuPe-hankeavustus (C) 73 000 €

Yhteensa 421 137 €
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Rahankerays

Yhdistyksella oli voimassa oleva rahankeradyslupa ajanjaksolle

16.12.2017-15.12.2019 ja sen numero on RA/2017/1292. Rahankeréaysluvassa oli
maaritelty kerattyjen varojen kayttétarkoitukseksi tulehduksellista suolistosairautta (IBD)
tai muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan laheistensa vertaistukitoiminta ja
sairauksista tiedottaminen. Keratyt varat 757,44 € tullaan kayttdmaan vuonna 2020
vertaistoimintaan.

Tilikauden tulos

Tilikauden tulos 32 947 € ylijadmainen. Hallitus esittédé kevatkokoukselle, etta tilikauden
ylijddma siirretéaan voitto-/ tappiotilille. Yhdistyksen oma p&édoma oli 56 616,05 € vuoden
lopussa. Tarkempi yhteenveto taloudesta on tilinpaatéksessa 2019.
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