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TOIMINTAKERTOMUS 2020
1. YLEISTA

IBD ja muut suolistosairaudet ry on valtakunnallinen tulehduksellista ja muita suolistosairauksia sai-
rastavien seka heidan laheistensa tuki- ja edunvalvontajarjestd. Yhdistyksen keskeisia tehtavia ovat
edunvalvonta ja vaikuttaminen, tiedon valittdminen seka vertaistukitoiminnan ja sopeutumisvalmen-
nuksen jarjestaminen. Vuoden lopussa yhdistykseen kuului 8 114 jasenta. Vuoden aikana liittyi 637
jasentd. Vuoden 2020 aikana toteutettiin yhdistyksen saantéuudistus, joka sisalsi myos yhdistyksen
nimenmuutoksen.

Suomessa on noin 55 000 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 krooninen pitkaaikaissairaus, johon ei ole tiedossa parantavaa hoitoa. Sairaus voi
heikentaa oleellisesti tyo- ja toimintakykya.

Muita yhdistyksen toiminnan piiriin kuuluvia suolistosairauksia ovat IBS eli drtyneen suolen oireyh-
tyma, mikroskooppiset koliitit, lyhytsuolisyndrooma, sappihapporipuli, synnynnainen kloridiripuli
CLD, divertikuliitti seka Hirschsprungin tauti.

Toiminta-ajatus, arvot ja strategiset tavoitteet

Yhdistyksen strateginen toiminta-ajatus on edistaa IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavan seka
hdnen laheistensa hyvinvointia. Tavoitteena on tehdd nakymattomasta nakyvaa ja olla Suomen paras
jarjesto jasenilleen — #meidéanjarjesto.

Yhdistyksen arvoja ovat rohkeus, yhdenvertaisuus sekd luotettavuus. Strategisina tavoitteina on olla
uudistuva, kehittava ja ajanmukaisesti kohderyhmansa tarpeisiin vastaava, helposti saavutettava ja
lahestyttava valtakunnallinen jarjesto seka luotettava asiantuntija ja yhteistydkumppani.

Toiminnan painopiste 2020

Vuonna 2020 yhdistyksen teemana oli tydelama suolistosairauden kanssa. Aihepiiri nakyi l1api vuoden
yhdistyksen viestinndssa, ja myds Maailman IBD-pdivan eurooppalainen teema oli IBD ja tyo. Tyotee-
maa nostettiin esille myds IBD-viikolla joulukuussa. Vaikuttamistydn osalta pyrittiin nostamaan esille
hyvan hoidon merkitysta sairastavan tyo- ja toimintakyvylle sekd osatyokykyisten tyéllistymismahdol-
lisuuksien helpottamista. Loppuvuodesta toteutettiin IMiD-jarjestdjen kanssa yhteisty0ssa pitkaai-
kaissairaudet ja tyoelama kysely. Vertaistoiminnassa painotettiin oman hyvinvoinnin merkitysta, joka
tukee tydssdjaksamista.
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Koronapandemia aiheutti kevdallda monien tapahtumien perumisen ja siirtamisen syksyyn, suurin osa
suunnitelluista tapahtumista pystyttiin kuitenkin jarjestamaéan. Verkossa tapahtuvaa toimintaa ja tie-
dottamista lisattiin, ja koronapandemiasta huolimatta tietoa ja vertaistukea oli saatavilla monen eri
kanavan kautta.

Jasenkysely

Alkuvuodesta toteutettiin jasenkysely, johon vastasi 1 205 yhdistyksen jasenta.

Moni vastaajista halusi olla yhdistyksen jasen saadakseen monipuolista tietoa suolistosairauksiin liit-
tyen. Tarkedna pidetiin myods Vessapassia, vertaistukea sekd neuvontaa ja ohjausta esimerkiksi sosi-
aaliturvaan ja palveluihin liittyen.

Yhdistyksen toiminta sai kokonaisuutena vastaajilta nelja tahtea viidesta. Monet olivat antaneet yh-
distyksen toiminnalle paljon kiitosta, silla yhdistyksen tyd koetaan tarkedksi niin henkilékohtaisella
kuin valtakunnallisellakin tasolla.

Yhdistyksen tekema tietoisuusviestintd koettiin hyvana ja tarpeellisena. Monet vastaajat olivat saa-
neet yhdistyksen toiminnan kautta hyvia asioita elamaansa sekd tukea sairauden kanssa jaksamiseen.
Kehittamisideoina yhdistyksen toimintaan toivottiin laajempaa verkkoa vertaistapaamisista, seka
enemman tietoa luentoina.

2. VERTAISTUKI

Vertaistukitoiminnalla tuetaan IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavien seka heidan laheistensa
hyvinvointia, luodaan yhteenkuuluvaisuuden tunnetta ja osallisuutta seka jaetaan tietoutta sairauk-
sista ja niiden hoidosta. Vertaistoiminnassa on vapaaehtoisina mukana alueellisia vertaistoimijoita,
vertaistukihenkiloitsd, kokemustoimijoita, verkkovertaisia ja mm. tuetuilla lomilla vertaisohjaajia.

Alueellinen vertaistoiminta

Aluetoimintaa jarjestettiin 12 paikkakunnalla. Maaliskuun puolivalista loppukesdan asti paikalliset ta-
paamiset olivat kokonaan tauolla koronan takia, ja syksylla osallistumis- ja jarjestamishalukkuus oli
koronan takia normaalia vahdisempada. Tapaamisia jarjestettiin yhteensa 51 ja kavijoita alueellisissa
vertaistapaamisissa oli yhteensa 420. Yhdistyksella oli vuoden lopussa 36 vapaaehtoista vertaistoimi-
jaa eri paikkakunnilla. Uusia toimijoita aloitti 6, joskaan kaikki eivat vield padsseet jarjéstamaan toi-
mintaa koronan takia. Henkilokunta yritti pitaa kaksi tapaamista paikkakunnilla, joilla'toimintaa ei ole,
mutta niihin ei tullut tarpeeksi ilmoittautumisia ja ne peruttiin.

Vertaistapaamisia tarjottiin videoyhteydella Zoom-palvelun kautta. Kevaalla jarjestettiin 6 tapaamista

ja loppuvuonna 2. Tapaamisissa oli mukana tyontekijoiden lisdksi vapaaehtoisia. Osallistujia oli yh-
teensa 39. Palautteiden perusteella tapaamiset tarjosivat vertaistukea ja voimavaroja osallistuneille.
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Nuorten valtakunnallinen toiminta

Crocojen (18-30 -vuotiaat) vertaisviikonloppu Hauholla

Vertaisviikonloppu jarjestettiin Vahajarven kurssikeskuksessa Hauholla 11.—13.9. Osallistujia oli yh-
teensa 18, joista Nuorisotiimin jasenia 2 ja yksi tyontekija. Tillotts Pharma tuki nuorten vertaisviikon-
loppua.

Kevaalla piti olla Crocojen ja Reumanuorten kanssa yhteistyossa jarjestetty retkipaiva Nuuksiossa,
mutta tama siirtyi koronan vuoksi seuraavalle vuodelle.

Nuorisotiimi piti joulukuussa Crocojen Zoom-tapaamisen, johon osallistui 6 henkil6a.
Nuorten Ninja Camp (13—17- vuotiaat) vertaisviikonloppu Varalan urheiluopistolla

Ninjojen vertaisviikonloppu jarjestettiin Varalan urheiluopistolla 30.10.—1.11. Osallistujia oli yhteensa
5 nuorta, joista 4 oli sairastavia. Mukana oli yksi tyontekija seka yksi aktiviteettien ohjaaja.

Ninjoille perustettiin kesalla oma suljettu vertaisryhma Instagramiin. Ryhmassa on tyontekijan lisdksi
kaksi vertaisnuorta.

Verkkovertaistoiminta

Facebook-ryhmat

Vuonna 2020 yhdistys yllapiti 18 Facebook-vertaisryhmaa. Verkkovertaisryhmissa oli mukana yh-
teensd 7 601 henkil6a. Vuoden aikana verkkovertaisryhmiin liittyi yhteensd 1 464 henkil6a. Yhdistyk-
sen vapaaehtoisten yllapitdmia alueellisia Facebook-ryhmia on yhteensa 21.

Vertaischatit ja Facebook-liveluennot

Yksittdisia chatteja jarjestettiin 4, joissa osallistujia yhteensd 7. Asiantuntijaliven yhteydessa jarjestet-
tiin chatteja 8, joissa osallistujia yhteensa 48. Facebook-liveluentoja pidettiin yhteensd 10 seuraavista
aiheista: suolistosairaudet ja sosiaaliturva, IBD:n kokonaisvaltaisuus, IBD ja uni, Covid-19 ladke- ja ro-
kotuskehitys, mikroskooppinen koliitti, IBD ja perhesuunnittelu, divertikuloosi, divertikuliitin ravitse-

mushoito, IBS ja ravitsemus seka IBS.

Vapaaehtoiset
Verkkovertaistoiminnassa toimi vapaaehtoisia yhteensa 26. Vapaaehtoiset toimivat eriitehtavissa, ku-

ten Facebookin vertaisryhmien ja chattien ohjaajina.
Lomatoiminta

Tuettuja lomia saatiin vuodelle 2020 kaksi MTLH:n (Maaseudun loma- ja terveyshualto) kautta, loma
aikuisille ja loma lapsiperheille. Lomat peruuntuivat koronan takia.
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Vertaistukihenkil6toiminta

Vertaistukihenkil6ita oli toiminnassa mukana 27, kaksi vertaistukijaa lopetti ja kaksi uutta aloitti vuo-
den aikana. Vertaistukihenkil6ita nostettiin esiin somessa yhtena vertaistuen mahdollisuutena, kun
kasvokkaiset tapaamiset olivat tauolla. Yhteydenottoja vertaistukijoihin on tullut melko vahan, mutta
mahdollisuus kahdenkeskiseen keskusteluun on koettu tarkedksi. Vertaistukihenkildihin on oltu yh-
teydessa puhelimitse, sdhkopostilla ja Facebookin kautta.

Vapaaehtoistoimijoiden koulutus

Vapaaehtoisten perehdytyskoulutuksia jarjestettiin vuonna 2020 kolme. Helmikuussa perehdytys jar-
jestettiin Tampereella, toinen pidettiin kesalla verkossa Zoomissa, ja kolmas syksylla Tampereella.
Syksyn koulutuksessa osa oli paikan paalla ja osa verkon kautta. Perehdytyksissa oli yhteensa 22 osal-
listujaa. Perehdytykset koettiin palautteen perusteella hyédyllisiksi ja ne innostivat Iahtemaan vapaa-
ehtoiseksi.

Kaikkien vapaaehtoisten Verrattomat vapaaehtoiset -koulutusviikonloppu jarjestettiin Hameenlin-
nassa. Siihen osallistui 21 vapaaehtoista. Koulutuksen palautteen keskiarvo oli 8,9. Koulutuksen mah-
dollistama kasvokkainen kohtaaminen ja vertaistuki sai kiitosta, ja saimme myds joitain kehittamis-
ideoita ja toiveita tuleviin koulutuksiin.

Vapaaehtoisille jarjestettiin Henkisen hyvinvoinnin tukeminen kohtaamisissa -koulutus verkossa. Kou-
lutuksen ensimmainen osa jarjestettiin 21.11. ja toinen osa tullaan jarjestamaan 30.1.2021. Koulutta-
jana toimi asiantuntija Mieli ry:std. Koulutuksen ensimmaiseen osioon osallistui 18 vapaaehtoista.
Koulutus sai osallistujilta arvosanan 4,83.

Sometiimildisille jarjestettiin Sosiaalinen media ja tarinankerronta -koulutus 8.10. Kouluttajana toimi
Veera Vértinen. Koulutukseen osallistui 7 vapaaehtoista. Koulutus sai osallistujilta arvosanan 4,6.

Sopeutumisvalmennuskurssit

Yhdistys jarjesti Veikkauksen kohdennetulla toiminta-avustuksella 5 sopeutumisvalmennuskurssia
e Peruskurssi kaikenikaisille ja verkkototeutuksena nuorille aikuisille (18—30 -vuotiaille)
e Kaksi kurssia pariskunnille, joista toinen sairastaa IBD:ta
e |BD:t3 takia avanneleikatuille kurssi, yhteistyossa Finnilcon kanssa
e Kurssi IBD:ta sairastavien lasten perheille jouduttiin siirtdmaan koronan takia vuodelle 2021

Lisaksi jarjestokoordinaattori osallistui Munuais- ja maksaliiton kanssa yhteistyossa jarjestetylle Pri-
maaria sklerosoivaa kolangiittia sairastavien kurssille

Yhdistyksen kursseille tuli yhteensd 56 hakemusta ja niille osallistui 36 IBD:td sairastavaa henkil6a ja
12 ldheista eli yhteensa 48 kurssilaista.

Kursseilla toimi kurssivastaavana jarjestokoordinaattori Carita-Sinkkonen, jonka tydajasta 60 % kirjat-
tiin sopeutumisvalmenntstoimintaan.
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Kelan sopeutumisvalmennuskurssit
Kela jarjesti aikuisille 6 kurssia ja yhden kurssin IBD:td sairastavan lapsen perheille. Yhdistyksen edus-
taja vieraili Kelan rahoittamilla kursseilla esittelemassa yhdistyksen toimintaa.

Kurssien markkinointi

Yhdistyksen ja Kelan kursseja markkinoitiin yhdistyksen jasenlehdessa, nettisivuilla, Facebook-sivuilla,
keskustelupalstalla ja kohdennetuilla sahkdposteilla. Sopeutumisvalmennuskurssien esitetta postitet-
tiin sairaaloihin ja jaettiin kohderyhmalle.

Muu vertaistoiminta

Kokemustoiminta

Kokemustoimijoiden toiminta oli koronan vuoksi hiljaista. Joitain harvoja etdna tehtyja luentoja saa-
tiin pidettya. Elokuussa pidettiin yhdessa Suomen Kilpirauhasliiton kanssa jatkokoulutus Varalassa,
Tampereella. Siihen osallistui yhteensa 10 kokemustoimijaa paikan paalla ja 3 verkon kautta. Koulu-
tuksessa harjoiteltiin kokemusvideoiden tekemista.

Vuoden vapaaehtoinen

Vuoden 2020 vapaaehtoiseksi valittiin Riitta Tormanen. Han toimii alueellisena vertaistoimijana Hel-
singissa. Riitta on vahvasti sitoutunut toimintaamme ja on ollut mukana yhdistyksemme vapaaehtoi-
sena jo lahemmas kymmenen vuotta.

ARTSI-toiminta
Yhdistys oli mukana Kuntoutussaation ARTSI-toiminnassa syksysta 2019 kevadseen 2020. ARTSI-toi-
minnasta saatiin tukea toimintamme systemaattiseen arviointiin ja kehittamiseen.

3. EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMINEN

Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutettiin seka itsendisesti ettad yhteistydssa muiden jarjestdjen ja
sidosryhmien kanssa. Edunvalvonta- ja vaikuttamistyon jarjestelmallisyyttd, jatkuvuutta ja avoi-
muutta varten yhdistykselle hyvaksyttiin vuoden 2020 alussa vaikuttamistavoitteet. Tavoitteista vies-
tittiin laajasti ja ne ovat luettavissa yhdistyksen verkkosivuilta. Tavoitteet ovat voimassa toistaiseksi ja
niita paivitetdaan tarpeen mukaan. Yhdistyksen vaikuttamistoiminnan ammattimaistuminen ja vakiin-
tuminen mahdollisti sen, etta yhdistys toimi vuonna 2020 entista aktiivisemmin osana kansallisia ja
kansainvalisia verkostoja seka tarjosi jasenistolleen entistd enemman tietoa ja tukea'sosiaaliturvaky-
symyksissa.

Sidosryhmdyhteistyo ja lausunnot

SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry

Yhdistys oli jasenena SOSTEssa. SOSTE on valtakunnallinen kattojarjesto, jonka tehtavana on toimia
sosiaali- ja terveyspoliittisena vaikuttajana ja asiantuntijana seka sote- jarjestdjen @aanena Suémessa.
Yhdistyksen tyontekijat osallistuivat useisiin SOSTEn jarjestamiin koulutuksiin ja seminaareihin seka
SOSTEn eri verkostojen toimintaan. Yhdistys toimi aktiivisena-petilas- ja kansanterveysjarjestéjen yh-
teistyoverkostossa Potkassa ja sem.suunnittelutyoryhmassa Nyrkissa.
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IMiD-jdrjestdjen yhteistyd

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto, IBD ja muut suolistosairaudet ry, Psoriasisliitto ja Reumaliitto tekivat
vuoden mittaan aktiivista yhteistyota tyoelama -teemalla. Vuoden tarkein tarkein yhteistyoprojekti
oli Innolinkin toteuttama selvitys tydelamasta. Kysely toteutettiin lokakuussa 2020 ja vastaajia oli yh-
teensa 3 818, joista suolistosairaiden osuus oli hieman yli 1 000. Innolink toteutti seka yleisen analyy-
sin tuloksista etta erillisen avoimen palautteen analyysin. Selvityksen tuloksia tullaan kdyttamaan yh-
distyksen omassa ja jarjestdjen yhteisessa vaikuttamistyossa.

Vaikuttamistavoitteet

Yhdistyksen hallitus hyvaksyi vaikuttamistavoitteet, jotka ohjaavat kaikkea yhdistyksen vaikuttamis-
toimintaa. Tavoitteista viestittiin laajasti niiden julkaisun yhteydessa. Tavoitteita paivitetdan tarpeen
mukaan. Niiden pohjalta hyvaksyttiin joulukuussa 2020 myds kuntavaalitavoitteet seuraavan kevaan
kuntavaaleja varten.

Tavoitteiden paaotsikot:
1. Suolistosairaat saavat laadukasta ja yksil6llista hoitoa asuinpaikasta riippumatta
2. Suolistosairaat saavat riittdavan taloudellisen tuen
3. Suolistosairaiden hoitoa ja tukea kehitetaan jatkuvasti
4. Suolistosairaiden ja heidan ldheistensa arki on sujuvaa

Eduskunnan IBD-verkosto

Eduskunnan IBD-verkosto piti syksylla webinaarin, jossa keskusteltiin koronan vaikutuksista IBD-poti-
laiden hoitoon seka hoitoketjujen sujuvuudesta. Verkoston vetdjana toimii kansanedustaja Niina
Malm.

Fimean potilasneuvottelukunta
Yhdistys oli jasenena Fimean potilasneuvottelukunnassa, joka kokoontui etdna kahdesti vuonna 2020.

Sosiaaliturvaopas
Yhdistys oli jasenena jarjestdjen yhteisen sosiaaliturvaoppaan tyoryhmadssa ja sosiaali- ja terveystur-
van asiantuntija Haapa-aho valittiin tyéryhman puheenjohtajaksi.

Lausunnot ja kannanotot
Yhdistys antoi vuoden aikana seuraavat lausunnot ja kannanotot:
- lausunto laista sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista
- lausunto sosiaali- ja terveydenhuollon uudistusta koskevasta lainsaadannosta
- potilas- ja vammaisjarjestdjen kannanotto: STEA:n nimilinjaus ei saa vaikuttaa/pitkaaikaissai-
raiden ja vammaisten henkildiden jarjestolahtdisen kurssitoiminnan toteutumiseen
- lausunto Entyvio-ladkkeen korvattavuuteen liittyen
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Tutkimusyhteistyo

Opinndyte- ja tutkimustyot

Yhdistys oli yhteistydkumppanina mukana useissa opiskelijoiden IBD:hen tai yhdistystoimintaan liitty-
vissa opinndytetdissa ja tutkimuksissa seka tarjosi opiskelijoiden kdytt6on omat kanavansa tutkimus-
aineistojen keraamista varten. Opinndyte- ja tutkimustdiden tuloksista julkaistiin artikkeleita yhdis-
tyksen jasenlehdessa.

Kansainvalinen toiminta

EFCCA

EFCCAnN vuosikokous piti jarjestaa Tallinnassa toukokuussa 2020, mutta koronapandemian takia se
pidettiin verkkokokouksena. Suomea edusti sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija.

Kokouksessa kaytiin [api EFCCANn sadantomaaraiset asiat ja tuleviin hankkeisiin liittyvia suunnitelmia.
EFCCAnN uusiksi jasenmaiksi hyvaksyttiin Trinidad ja Tobaco seka Latvia. Puheenjohtajaksi valittiin
Salvo Leone lItaliasta, hallituksen jaseniksi erovuoroisten tilalle Marko Perovic Serbiasta ja Roberto
Saldana Espanjasta.

EFCCA jarjesti vuoden mittaan jasenistolle asiantuntijapuheenvuoroista koostuvia webinaareja (Pa-
tient Talk), joihin kaikkiin yhdistys osallistui. Vuoden 2020 webinaarien aiheina olivat koronaepide-
mian vaikutus ldakkeiden saatavuuteen, koronaepidemian vaikutus IBD-potilaiden hyvinvointiin seka
IBD-potilaiden influenssa- ja pneumokokkirokotukset.

Pohjoismaiden kokous
Pohjoismaiden kokous piti jarjestaa Islannissa syksylla 2020, mutta koronapandemian takia se paatet-
tiin siirtaa syksyyn 2021.

4. VIESTINTA

Viestinnan tavoitteena on lisdtd yhdistyksen, sen uuden nimen IBD ja muut suolistosairaudet ry:n
sekd suolistosairauksien tunnettuutta. Vuoden 2020 paateemana oli IBD ja tyd. Teema nakyi IBD-leh-
dessd, verkko- ja someviestinndssa seka IBD-kampanjoissa. Yhdistyksen viestinnan tyontekijat seura-
sivat aktiivisesti mediassa ja terveydenhuollossa esilld olleita IBD-sairauksiin liittyvia asioita ja uutisia,
ja tiedottivat niista yhdistyksen omissa viestintakanavissa.

Jasenviestinta

IBD-jasenlehti
Jasenlehti ilmestyi vuoden aikana nelja kertaa. Jokaisesta numerosta otettiin 9 000 kpl:n painos. Ja-

senlehtead jaettiin jasenille, sidosryhmille, sairaaloihin ja oppilaitoksiin. Vuoden 2020 teemat olivat
ladkehoito, henkinen hyvinvointi, sosiaaliturva ja suolistosairaus perheessa. Vapaaehtoisista ja paa-
toimittajasta koostuva lehtitiimi piti yhteytta Facebook-ryhmassa ja etakokouksessa. Lehtitii miin kuu-
lui 9 vapaaehtoista.
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Jasenkortti — Vessapassi

Vessapassin markkinointia, tiedotusta ja levitysta jatkettiin eri kanavissa, erityisesti sosiaalisessa me-
diassa. Vessapassi-aiheesta kokoonnuttiin mukana olevien jarjest6jen kanssa kerran. Uusia Vessa-
passi -paikkoja tuli 78. Korona nakyi selkedsti uusien Vessapassipaikkojen mukaan lahtemisessa. IBD-
viikolla Vessapassia kasiteltiin Puoli seitseman -ohjelmassa.

Sahkoéinen viestinta

Verkkosivut

Yhdistyksen kotisivuilla oli Google Analyticsin mukaan vuonna 2020 yhteensa 200 455 kavijaa. Sivun
katseluita kertyi 658 667. Istunnon keskimaardinen kesto oli noin 2 minuuttia. Kavijamaarat putosivat
selvasti toukokuusta alkaen. Tama johtui todenndkdisesti koronapandemian vaikutuksesta ja toimin-
nan siirtymisesta lahes kokonaan digitaalisiin valineisiin.

Sosiaalinen media

Yhdistyksen yleisilla Facebook-sivulla oli 7 351 seuraajaa ja Vessapassi-sivulla 2 024 seuraajaa. Twit-
ter-seuraajia oli 1 220 ja Instagram-seuraajia 3 320. Youtuben tilaajia 768, videoiden nayttokerrat yh-
teensd 393 935. Yhdistyksen kaikkien sosiaalisen median kanavien seuraajamaarat kasvoivat huomat-
tavasti.

Sosiaalisen median julkaisuja tekevid vapaaehtoisia sometiimildisid on yhteensa 16. Vuoden 2020 ai-
kana Sometiimildiset tuottivat 24 pysyvaa julkaisua Instagramiin ja Facebookiin. Vuoden aikana tiimi-
laiset tuottivat myoOs poistuvaa sisaltod Instagram storyssa.

Muu viestinta

Koronaviestinta

Koronasta ja suolistosairauksista seka poikkeustilan vaikutuksista yhdistyksen toimintaan viestittiin
aktiivisesti kaikissa yhdistyksen viestintakanavissa. Verkkosivuille luotiin paivittyva uutinen, jota jaet-
tiin aina paivitysten tultua myos sosiaalisessa mediassa. Maalis-toukokuussa 2020 yhdistyksen Face-
bookissa ja Instagramissa jaettiin yli 15 koronaa késittelevaa julkaisua. Yhdistyksen tapahtumiin teh-
tiin kuvalliset koronaohjeet. Eri viestintdakanavien kautta tulleisiin kysymyksiin ja yhteydenottoihin
vastattiin ja ohjattiin lisdtiedon pariin yhdistyksen ja THL:n verkkosivuille. Viestintatoimisto Myyn
kanssa toteutettiin video, jossa gastroenterologi Martti Farkkila vastaa kysymyksiin IBD:sta ja koro-
nasta. Videon toteutukseen saatiin tukea Takedalta.

Maailman IBD-pdiva 19.5.2020

Pdivalle suunniteltu IBD:ta ja tydelaman joustoja kasitteleva radiokampanija siirrettiin koronan vuoksi
IBD-viikolle. IBD-paivan vietto painottui sosiaaliseen mediaan, jossa jaettiin seuraajien kokemuksia
IBD:sta ja tydsta.

Yhdistyksen nimenmuutos ja uusi logo

Yhdistyksen uuden logon toteuttajaksi valittiin Luovatoimisto Pieni Idea. Yhdistyksen nimija logo pai-
vitettiin heti sahkoisiin kanaviin ja jasenlehdesta 4/2020 alkaen. Muut painotuotteet paivitetaan edel-
tavien painosten loputtua:Nimenmuutoksesta viestittiin aktiivisesti yhdistykseh verkkosivuilla, so-
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messa seka jasenlehdessa. Myos yhteistydkumppaneille viestittiin nimenmuutoksesta. Nimenmuu-
toksesta toteutettiin viestintatoimisto Myyn kanssa mainosanimaatio, jota mainostettiin sosiaalisessa
mediassa.

IBD-viikko 1.-7.12.2020

1.-2.12. toteutettiin radiokampanja teemalla IBD ja tydelama. Kanavina Suomipop, Rock, Aalto, Loop,
Helmi, Hitmix. Radion arvio kattavuudesta 1 288 000. Radiomainoksen daniraitaan tehtiin myods teks-
tianimaatio, jota jaettiin ja mainostettiin yhdistyksen somessa. 3.-4.12. sotekampuksien puhelinten-

latauspisteilld pyorivat IBD:td ja opiskelua kasittelevat mainokset.

Seuraavat rakennukset valaistiin:

Tampere, Ndsinneula Helsinki, kaupunginteatteri
Lappeenranta, kaupungintalo Turku, Kirjastosilta

Kaarina, Kaarina talo Kuopio, Matkus Shopping Center
Jarvenpaa, Kolmisointu Espoo , MSD:n toimisto

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

Pirkanmaan paikallismediat, Aamulehti, Suomenmaa, Yle Uutiset Kaakkois-Suomi, Yle Uutiset It3-
Suomi, Himeen Sanomat, Sailabin uutiset, Yle uutiset, llkka-Pohjalainen, Ylen verkkouutiset, Ylen
Puoli seitseman -ohjelma. Tydeldamateema nakyi hyvin jutuissa. Mukana mediayhteistyossa oli vies-
tintatoimisto Miltton.

IBD-viikon nakyvyyskampanjointia tukivat yritysyhteistydkumppanit AbbVie, Coloplast oy, Ferring
Pharmaceuticals, Medans oy, Pfizer, Takeda seka Tillotts Pharma.

Sosiaalinen media
Facebookissa ja Instagramissa tavoitetut (yksittdiset tilit) 728 000. Julkaisuja katseltiin 1dhes 1,2 mil-
joonaa kertaa. Lisdksi Twitterin maksullisia ja orgaanisia julkaisuja katsottiin 112 900 nayttdkertaa.

Mediaosumat
Jutut, joissa mainittu IBD, IBS, suolistosairaus tms. 2 380

Jutut, joissa mainittu yhdistys 22
Jutut, joissa mainittu Vessapassi 19
Mainittu Maailman IBD-pdiva tai IBD-viikko 12

Someosumat (Meltwater)
IBD, IBS tms. mainittu 7,1 tuhatta

Media-arkistoon skannattiin lisdaksi 45 lehtiartikkelia, joissa mainittiin vuoden aikana jokin suolistosai-
raus tai yhdistys.

Messut ja muut tapahtumat
Koronapandemian takia suurin osa messuista ja hoitohenkilékunnan koulutuspaivista peruttiin. Yhdis-
tys oli esilla valtakunnallisessa avannepdivadssa ja Educa-messuilla.
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5. HANKKEET
Tukea Perheille-hanke

Tukea Perheille -hankkeen (2018-2020) tarkoituksena on tukea IBD:t4 sairastavien lasten ja nuorten
seka heidan lahipiirinsad arkea tuottamalla materiaalia niin sdhkdisessa kuin painetussa muodossa, jar-
jestamalla perheille vertaistukea ja lisdamalla tietoisuutta IBD:sta.

IBD:ta sairastavien lasten vanhemmista kootun Perhetiimin kokemusasiantuntijuutta hyddynnettiin
edelleen hankkeen toiminnan ja materiaalien suunnittelussa.

Perheiden vertaistapahtumat

Hankkeessa jarjestettiin viisi perhetapahtumaa IBD:ta sairastavien lasten perheille (osa yhteistydssa
muiden toimijoiden kanssa). Lisdksi perheille jarjestettiin yksi vertaisviikonloppu Peurungan kylpy-
|assa seka nuorille oma vertaisviikonloppu Varalan urheiluopistossa. Koronaepidemian takia tapahtu-
mia siirrettiin syksyyn ja kaksi yhteistyétapahtumaa siirrettiin kokonaan seuraavaan vuoteen. Tapah-
tumissa oli yhteensa 97 osallistujaa. Palautteiden perusteella vanhemmat kokivat vertaiskeskustelut
ja yhdessa vietetyn ajan merkittavaksi arjen jaksamisen tueksi.

Verkkovertaiszoomit ja asiantuntijaluennot

Vanhemmille pidettiin kaksi verkkovertaistapaamista toukokuussa Zoom-alustalla, teemoilla ldhiai-
koina lapsen diagnoosin saaneiden vanhempien sopeutuminen sairauteen ja vanhempien jaksaminen
ja voimavarat. Mukana olivat myds vapaaehtoiset keskustelemassa, osallistujia oli ensimmaisessa 8 ja
toisessa 4.

Facebook-livena pidettiin 2 eri teemaista asiantuntijaluentoa, teemoina olivat murrosikdisen sairasta-
van tukeminen seka mindfulness ja hyvinvointi -lapset ja nuoret. Kaksi muuta asiantuntijaluentoa pi-

dettiin Zoomissa, tarkoituksena oli lisata luentojen vuorovaikutteisuutta osallistujien kanssa. Luento-

jen aiheina olivat sisarusten huomioiminen perheessa ja tukea lapsen diagnoosin saamisen jalkeen.

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

Hankkeessa tuotettiin IBD:td sairastavan lapsen polku -esite, jonka tarkoituksena on antaa ensitietoa
lapsen hoidosta seka perheelle ettd ammattilaisille.

Hanke oli tammikuussa mukana Educa-messuilla, jossa kerrottiin opettajille ja koulujen muulle henki-
I6kunnalle lasten suolistosairauksista seka Kaverina #nakymatdnsairaus —kampanjasta yhdessa Psori-

asisliiton ja Reumaliiton kanssa. Messuilla tavoitettiin noin 550 opetusalan ammattilaista.

Muille ammattilaisille suunnatuille koulutuspaiville ja messuille ei ollut mahdollista osallistua ko-
ronapandemian vuoksi.
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LIITO-lehden (Liikunnan ja Terveystiedon Opettajat ry) artikkelia varten toteutettiin kysely lapsille ja
nuorille yhteistyossa Psoriasisliiton ja Reumaliiton kanssa. Artikkeli julkaistiin syyskuussa lehdessa
(3/2020) otsikolla ”Pitkaaikaissairaudet nakyvat liikkuntatunneilla”. Kyselyn ja artikkelin avulla haluttiin
nostaa esille, kuinka pitkaaikaissairaudet voivat vaikuttaa nuoren mahdollisuuksiin osallistua koululii-
kunnan opetukseen.

Hankkeen tuottamia “Lapsen IBD —tietoa kouluun” flyereita toimitettiin Subject Aidille, jonka kautta
opettajat voivat tilata kouluihin ilmaista opetusmateriaalia. Syksyn aikana opettajat tilasivat kouluihin
1 000 kappaletta flyereita. Kouluun ldhetettavissa katalogeissa on ollut nakyvissa myds ko. flyer seka
Subject Aidin nettisivuilla lyhyt yhdistysesittely.

Kesdkuussa kartoitettiin kyselyn avulla hankkeen jatkovuoden tarvetta, jonka tarkoituksena olisi laa-
jentaa perhetoimintaa koskemaan myo6s perheita, joissa vanhempi sairastaa suolistosairautta. Sahkoi-
seen kyselyyn vastanneista vanhemmista 92% oli sitd mieltd, etta sairastavien vanhempien lasten ar-
jen tukemiselle olisi tarvetta.

Tukea ikddantyvan IBD:ta tai muuta suolistosairautta sairastavan elamaan -hanke

Tiise-hanke aloitettiin huhtikuussa 2020. Hankkeen tueksi perustettiin ohjausryhma (kokoontui kah-
desti), joka koostui asiantuntijoista, seka Senioritiimi, joka koostui kohderyhmasta (yksi tapaaminen).
Ryhmien tapaamiset pidettiin verkossa.

Tapahtumat
Valitettavasti korona sotki kasvokkaisten tapaamisten jarjestamistd, kaikki suunnitellut suunnittelu-

pdivat ja teemapaivat jouduttiin perumaan. Elo- syyskuussa saimme kuitenkin toteutettua kolme Voi-
mavarakurssia. Niihin osallistui yhteensa 38 henkil6a. Tulijoita olisi ollut kursseille vield enemmankin.
Syksylla Tampereella aloitettiin kulttuurikdvelyt ulkona, koska tapaamisia ei voitu sisatiloissa jarjes-
taa. Syyspaivilld pidettiin yli 60 -vuotiaille oma tydpaja, johon osallistui yhteensa kahdeksan henkil63.
Kaikkiin hankkeen tapahtumiin (pois lukien verkkotapahtumat) osallistui vuonna 2020 yhteensa 84
henkiloa.

Sosiaalinen media
Hankkeelle perustettiin Facebook-ryhma, jossa jasenid noin 150. Ryhmassa tiedotetaan ikdantymi-
seen liittyvia asioita, seka aktivoidaan jasenia keskusteluun.

Hankkeessa pidettiin kaksi Facebook-live luentoa. Toisen piti hankevastaava esitellenthanketta, toisen
piti gastroenterologi Airi Jussila. Viimeksi mainittua videota katsottiin 3 000 kertaa. Syksylla pidettiin
myos yksi vertaiszoom yli 60 -vuotiaille ihmisille.

Paikka auki-ohjelma
Paikka Auki avustuksella palkattiin yhdistykselle osa-aikainen jarjestosihteeri 9.3.2020 alkaen.dérjes-

tosihteerin tyétehtaviin kuuluvat erilaiset toimistotehtavat, kuten jasen ja-materiaalipostitukset seka
tapahtumien laskutus.

IBD ja muut suolistosairaudet ry e Kuninkaankatu 22 A T8, 33210 Tampere e Puh. 075 325 4400 e www.ibd.fi



IBD ja muut

suolistosairaudet ry

12(14)
Toimintakertomus 2020

6. HALLINTO
Hallitus

Yhdistyksen hallitus koostuu vapaaehtoisista, IBD:ta sairastavista henkil6ista tai heidan laheisistaan.
Hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja, kuusi varsinaista jasenta ja kaksi-nelja varajasenta.

Hallitus kokoontui vuoden aikana 7 kertaa, joista 6 kokousta pidettiin Teams-kokouksena koronapan-
demian takia.

Hallituksen kokoonpano 2020
Jarkko Lignell, puheenjohtaja

Varsinaiset jasenet: Varajasenet:
Aki Leppdnen, varapuheenjohtaja Marko Uskelin
Teija Aalto, rahastonhoitaja Reetta Niemi
Paivi Lignell

Katja Backstrom

Sanna Koivisto

Marita Rinne

Hallituksen ulkopuolisena sihteerind toimi toiminnanjohtaja Ulla Suvanto.

Saantémuutos

Yhdistyksen saantomuutos hyvaksyttiin syyskokouksessa 24.10.2020. Sdantomuutoksen keskeisia asi-
oita olivat yhdistyksen nimen muuttaminen Crohn ja Colitis ry:sta IBD ja muut suolistosairaudet ry:ksi,
ja siirtyminen yhden vuosikokouksen malliin.

Kirjanpitdja ja tilintarkastajat

Kirjanpito ostettiin Himeen ATK- ja tilipalvelulta. Kirjanpidon toteutuksessa kdytettiin sahkoista ta-
loushallinto-ohjelmaa Heerosta, jonka kautta osto-, myynti- ja matkalaskut kasiteltiin.

Yhdistyksen tilintarkastajina toimi Tilintarkastus AAA Oy.

Kevat- ja syyspaivat

Yhdistyksen kevatpadivat ja kevatkokous piti jarjestdaa Joensuussa toukokuussa 2020, mutta ko-
ronapandemian takia ne jouduttiin perumaan. Yhdistyksen hallitus paatti, etta kevatkokouksen asiat
siirrettiin kasiteltaviksi syyskokouksen yhteydessa.

Syyspadivat ja syyskokous jarjestettiin Lahdessa 24.—25.10.2020. Syyspaiville osallistui 43 henkilédja
syyskokoukseen osallistui 38 henkilda. Syyskokouksessa hyvaksyttiin yhdistyksen saantémuutos ja

uusi nimi IBD ja muut suolistosairaudet ry. Syyspaivia tukivat Coloplast oy, Pfizer; Medans oy seka Til-
lotts Pharma AB.
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Henkilosto

Yhdistyksen henkilokuntaan kuuluivat toiminnanjohtaja Ulla Suvanto, jarjestokoordinaattori Carita
Sinkkonen, viestintdapaallikkd Renja Nikula, viestintdapaallikon vanhempainvapaan sijainen Heidi Hol-
somaki 1.11.2020 alkaen, Tukea ikaantyville-hankkeen hankevastaava Maria Joutsen, jarjestdsuunnit-
telija Leena Tuutijarvi, Tukea Perheille -hankkeen hankevastaava Susanna Nikkanen, jarjestésuunnit-
telija Laura Makinen, sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija Olga Haapa-aho ja toimistosihteeri Mirva
Tiihonen.

Toimitilat

Yhdistyksen kdytossa oli Tampereen keskustassa vuokrattu toimistotila osoitteessa Kuninkaankatu 22
ATS.

Varainhankinta

Toiminta rahoitettiin paaasiallisesti jdsenmaksuilla ja STEAn myontamilla avustuksilla.
Alueelliseen vertaistoimintaan saatiin kunnilta avustuksia yhteensa 4 500 €.

Yritysten avustukset ja tuet eri tapahtumiin ja nakyvyyskampanjoihin olivat yhteensa 35 993 €.
Jasenlehden ja nettisivujen bannerin ilmoitustuotot olivat yhteensa 2 000 €.

Jasenmaksut

Yhdistyksen jasenmaksu oli 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja kannatusjasenmaksu 350 €. Jdsenmaksu-
tuottoja kertyi 215 669 €.

STEA

STEA myonsi yhdistykselle seuraavat avustukset vuodelle 2020:

Yleisavustus (Ay) 199 000 €
Sopeutumisvalmennus (Ak) 83000 €
Vapaaehtois- ja vertaistoiminta (Ak) 94 165 €
TuPe-hankeavustus (C) 78 000 €
Tiise-hankeavustus (C) 72000 €
Paikka Auki-avustus (C) 34100 €
Yhteensa 560 265 €
Rahankerdys

Yhdistyksella on voimassa oleva rahankerayslupa ajanjaksolle

19.12.20191-8.12.2021 ja sen numero on RA/2019/1154. Rahankeraysluvassa on
maadritelty keradttyjen varojen kayttotarkoitukseksi tulehduksellista suolistosairautta (IBD)
tai muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan ldheistensa vertaistukitoiminta ja
sairauksista tiedottaminen.
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Tilikauden tulos

Tilikauden tulos oli 45 532,89 € ylijadmainen. Ylijaamaa kertyi, koska koronapandemian takia kaikkia
suunniteltuja tapahtumia ei pystytty jarjestamaan. Hallitus esittaa kevatkokoukselle, etta tilikauden
ylijadma siirretdan voitto-/ tappiotilille. Yhdistyksen oma padoma oli 102 148,94 € vuoden lopussa.
Tarkempi yhteenveto taloudesta on tilinpaatdksessa 2020.
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