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TOIMINTAKERTOMUS 2022
1. YLEISTA

IBD ja muut suolistosairaudet ry on valtakunnallinen tulehduksellista ja muita suolistosairauksia sai-
rastavien sekd heidan ldheistensa tuki- ja edunvalvontajarjesto. Yhdistyksen keskeisia tehtavia ovat
edunvalvonta ja vaikuttaminen, tiedon valittdminen seka vertaistukitoiminnan ja sopeutumisvalmen-
nuksen jarjestaminen. Vuoden lopussa yhdistykseen kuului 8 333 jasentd. Vuoden aikana liittyi 666
jasenta.

Suomessa on noin 55 000 IBD:ta (Inflammatory Bowel Disease) eli tulehduksellista suolistosairautta
sairastavaa. Tulehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti ja haavainen paksusuolentulehdus
eli colitis ulcerosa. Vuosittain IBD diagnoosin saa yli 2 000 suomalaista. IBD:hen sairastutaan useimmi-
ten 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 artyneen suolen oireyh-
tyma, mikroskooppiset koliitit, lyhytsuolisyndrooma, sappihapporipuli, synnynnainen kloridiripuli CLD
ja divertikuliitti.

Toiminta-ajatus, arvot ja strategiset tavoitteet

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

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

Toiminnan painopiste 2021

Vuonna 2021 yhdistyksen toiminnassa keskityttiin yhdistyksen uuden nimen lanseeraamiseen ja sen
viestimiseen, etta yhdistyksen toiminnan alle kuuluu useita eri suolistosairauksia. Eri toiminnoissa
huomioitiin myos laajempi kohderyhma.

Koronapandemia aiheutti kevadalla monien tapahtumien perumisen ja siirtamisen syksyyn, suurin osa
suunnitelluista tapahtumista pystyttiin kuitenkin jarjestamaan. Verkossa tapahtuvaa toimintaa ja tie-
dottamista lisattiin, ja koronapandemiasta huolimatta tietoa ja vertaistukea oli saatavilla monen eri
kanavan kautta.
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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,
vertaistukihenkil6itd, kokemustoimijoita, verkkovertaisia ja mm. tuetuilla lomilla vertaisohjaajia.

Alueellinen vertaistoiminta

Aluetoimintaa jarjestettiin 13 paikkakunnalla. Alkukevaalla paikalliset tapaamiset olivat kokonaan
tauolla koronan takia, ja kesalla ja syksylla osallistumis- ja jarjestamishalukkuus oli koronan takia nor-
maalia vahdisempaa. Tapaamisia jarjestettiin yhteensa 42 ja kavijoita alueellisissa vertaistapaamisissa
oli yhteensa 345. Yhdistyksellad oli vuoden lopussa 39 vapaaehtoista vertaistoimijaa eri paikkakunnilla.
Uusia toimijoita aloitti kolme, joskaan kaikki eivat vield padsseet jarjestamaan toimintaa koronan ta-
kia.

Videoyhteydellda Zoomissa jarjestettiin yhteensa 21 vertaistapaamista. Valtaosa etdatapaamisista pi-
dettiin alkukevaalla, kun paikallinen toiminta oli koronan takia estynyt. Tapaamisia jarjestettiin eri
teemoilla, esimerkiksi vastasairastuneille, pitkdan sairastaneille ja eri suolistosairauksia sairastaville
kohdennettuina tapaamisina. Tapaamisissa oli mukana tyontekijoiden lisaksi vapaaehtoisia. Vastasai-
rastuneiden tapaamisessa olivat mukana IBD-hoitajat ja useammassa teematapaamisessa psykotera-
peutti. Osallistujia oli yhteensa 123. Palautteiden perusteella tapaamiset tarjosivat vertaistukea ja
voimavaroja osallistuneille.

Nuorten valtakunnallinen toiminta

Crocojen (18—30-vuotiaat) vertaisviikonloppu

Nuorten aikuisten eli crocojen vertaisviikonloppu jarjestettiin Paivarannan kurssikeskuksessa Imat-
ralla 10.—12.9. Osallistujia oli yhteensa 15, joista kolme oli Nuorisotiimin jasenia ja yksi yhdistyksen
tyontekija.

Nuorten Ninja Camp (13—17-vuotiaat) vertaisviikonloppu Eerikkilan urheiluopistolla

Ninjojen vertaisviikonloppu jarjestettiin Eerikkilan urheiluopistolla 20.—21.11. Osallistujina oli yh-
teensd 11 nuorta, joista 7 oli sairastavia. Mukana oli yksi tyontekija, tyoparina ohjaaja seka vertais-
nuori.

Ninjoille perustettiin kesalla oma suljettu vertaisryhma Instagramiin. Ryhmassa ‘on tyontekijan lisaksi
kaksi vertaisnuorta.
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Verkkovertaistoiminta

Facebook-ryhmat

Vuonna 2021 yhdistys yllapiti 19 Facebook-vertaisryhmaa. Verkkovertaisryhmissa oli mukana yh-
teensd 9 445 henkilda. Vuoden aikana verkkovertaisryhmiin liittyi yhteensa 1 844 henkil6a. Yhdistyk-
sen vapaaehtoisten yllapitdmia alueellisia Facebook-ryhmia on yhteensa 22.

Asiantuntijaluennot ja vertaischatit

Asiantuntijaluentoja pidettiin yhteensa 11 seuraavista aiheista: J-pussileikkauksen vaikutukset colitis
ulcerosaa sairastavan elamanlaatuun, pitkdan sairastaneiden jaksaminen ja hyvinvointi, IBD ja
avanne, kysy avannehoitajalta, vatsa vaivaa — johtuuko se diabeteksesta, IBD ja suunterveys, seksuaa-
lisuus eri elamanvaiheissa, stressin vaikutus mieleen ja kehoon eri ikdvaiheissa, IBD ja ravitsemus,
ikdantyvan suolistosairautta sairastavan ravitsemus seka suolistosairaudet ja ruokasuhde. Luennot
jarjestettiin Facebook Liven kautta ja luentotallenteet |6ytyvat tekstitettyind myds yhdistyksen You-
tube-kanavalta. Luentoja seurasi livena 1 175 henkil6a. Luentojen yhteydessa jarjestettiin 3 vertais-
chattia, joissa osallistujia oli yhteensa 9.

Vapaaehtoiset
Verkkovertaistoiminnassa toimi vapaaehtoisia yhteensa 28. Vapaaehtoiset toimivat etenkin Faceboo-

kin vertaisryhmissa.
Lomatoiminta

Vuodelle 2021 saatiin kaksi tuettua lomaa Maaseudun loma- ja terveyshuolto ry:n kautta, loma aikui-
sille ja loma lapsiperheille. Osallistujia oli yhteensa 62.

Vertaistukihenkil6toiminta

Vapaaehtoisia vertaistukihenkildita oli toiminnassa mukana 29. Yksi vertaistukija lopetti ja kolme
uutta aloitti vuoden aikana. Yhteydenottoja vertaistukijoihin on tullut melko vahan, mutta mahdolli-
suus kahdenkeskiseen keskusteluun on koettu tarkeaksi. Vertaistukihenkildihin on oltu yhteydessa
puhelimitse, sahkdpostilla ja Facebookin kautta.

Vapaaehtoistoimijoiden koulutus

Uusille vapaaehtoisille jarjestettiin vuonna 2021 kaksi perehdytyskoulutusta verkossa. Lisaksi toimin-
taan perehdytettiin yksilollisesti mukaan useampi henkilo. Perehdytyksissa oli yhteensa 21 osallistu-
jaa. Perehdytykset koettiin palautteen perusteella hyddyllisiksi ja ne innostivat |lahtemaan vapaaeh-

toiseksi.

Kaikkien vapaaehtoisten Verrattomat vapaaehtoiset -koulutusviikonloppu jarjestettiin Tampereella.

Siihen osallistui 26 vapaaehtoista. Koulutuksen palautteen keskiarvo oli 8,5. Koulutuksen mahdotlisz
tama kasvokkainen kohtaaminen sai kiitosta, ja saimme myos kehittdmisideoita tuleviin kedlutuksiin.
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Yhdessa Korento ry:n ja Parisuhdekeskus Katajan kanssa jarjestettiin maaliskuussa koulutus vapaaeh-
toisille parisuhdevertaisille. Meilta osallistui nelja pariskuntaa, jotka saivat koulutuksesta evaita pari-
suhteesta keskusteluun vertaistoiminnassa.

Sopeutumista tukevat kurssit
Yhdistys jarjesti Veikkauksen kohdennetulla toiminta-avustuksella 4 sopeutumista tukevaa kurssia

e Peruskurssi kaikenikaisille

e Peruskurssi verkkototeutuksena nuorille aikuisille (18—30 -vuotiaille) kurssi jouduttiin peru-
maan, koska ei tullut hakemuksia

e Kurssi pariskunnille, joista toinen sairastaa IBD:ta

e Kaksi kurssia IBD:ta sairastavien lasten perheille 3—10 -vuotiaille ja 11-17 -vuotiaille kohden-
netut kurssi

e Kurssin IBD:ta sairastavalle ja hanen laheiselleen jouduttiin siirtdmaan vuoteen 2022 vahaisen
hakijamaaran takia

Lisaksi jarjestékoordinaattori osallistui Munuais- ja maksaliiton Primaaria sklerosoivaa kolangiittia sai-
rastavien kurssille.

Yhdistyksen kursseille tuli yhteensa 56 hakemusta ja niille osallistui 33 IBD:ta sairastavaa henkil6a ja
39 laheista eli yhteensa 72 kurssilaista.

Kursseilla toimi kurssivastaavana jarjestokoordinaattori Carita Sinkkonen, jonka tydajasta 50 % kirjat-
tiin sopeutumisvalmennustoimintaan.

Kelan sopeutumisvalmennuskurssit

Kela jarjesti aikuisille 3 kurssia, 6 kurssia peruuntui vahaisen hakijamaaran takia ja yhtaan kurssia ei
Kela jarjestanyt IBD:ta sairastavan lapsen perheille vahdisen hakijamaaran takia. Yhdistyksen edustaja
vieraili Kelan rahoittamilla kursseilla esitteleméassa yhdistyksen toimintaa.

Kurssien markkinointi

Yhdistyksen ja Kelan kursseja markkinoitiin yhdistyksen jasenlehdessa, nettisivuilla, somekanavissa,
keskustelupalstalla ja kohdennetuilla séhkoposteilla. Sopeutumista tukevat kurssit esitetta postitet-
tiin sairaaloihin ja jaettiin kohderyhmalle.

Muu vertaistoiminta

Kokemustoiminta
Kokemustoimijoiden toiminta oli koronan vuoksi hiljaista. Vuoden 2021 aikana osallistuttiin kahteen

peruskoulutukseen, jotka pidettiin Helsingissa ja Tampereella. Molempiin koulutuksiin osallistui lo-
pulta yksi yhdistyksemme jasen. Hankevastaava osallistui molempiin koulutuksiin kouluttajana. Omaa
virkistys- / koulutuspaivaa omille kokemustoimijoille ei pidetty vuonna 2021.
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Vuoden vapaaehtoinen
Vuoden 2021 vapaaehtoiseksi valittiin Katja Backstrém. Han toimii alueellisena vertaistoimijana
Kanta-Hameessa, verkkovertaisena, parisuhdevapaaehtoisena ja kokemustoimijana.

3. EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMINEN

Edunvalvontaa ja vaikuttamista toteutettiin seka itsendisesti etta yhteistydssa muiden jarjestdjen ja
sidosryhmien kanssa. Edunvalvonta- ja vaikuttamisty6ta toteutettiin yhdistyksen vaikuttamistavoittei-
den pohjalta. Tavoitteiden avulla kerrotaan avoimesti yhdistyksen nakemyksista ja parannetaan
edunvalvonnan jarjestelmallisyytta. Tavoitteet ovat voimassa toistaiseksi ja niitd paivitetdan tarpeen
mukaan. Yhdistyksen vaikuttamistoiminnan ammattimaistuminen ja vakiintuminen mahdollisti sen,
ettd yhdistys toimi vuonna 2021 entista aktiivisemmin osana kansallisia ja kansainvalisia verkostoja.
Suurin osa yhteistyoverkostojen toiminnasta tapahtui koronapandemian takia etana. Yhdistys myos
tarjosi jasenistolleen entista enemman tietoa ja tukea sosiaaliturvakysymyksissa. Pandemian takia
sosiaaliturva-aiheisia paikallistapaamisia ei onnistuttu jarjestamaan, joten myos sosiaaliturva-aiheista
neuvontaa ja viestintaa toteutettiin paadasiassa verkossa.

Sidosryhmayhteistyo ja lausunnot

SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry

Yhdistys oli jasenena SOSTEssa. SOSTE on valtakunnallinen kattojarjesto, jonka tehtdvana on toimia
sosiaali- ja terveyspoliittisena vaikuttajana ja asiantuntijana seka sote- jarjestdjen danena Suomessa.
Yhdistyksen tyontekijat osallistuivat useisiin SOSTEn jarjestamiin koulutuksiin ja webinaareihin seka
SOSTEn eri verkostojen toimintaan. Yhdistys toimi aktiivisena potilas- ja kansanterveysjarjestjen yh-
teistyoverkostossa Potkassa ja sen suunnittelutydoryhmassa.

IMiD-jdrjestdjen yhteistyd

Allergia-, lho- ja Astmaliitto, IBD ja muut suolistosairaudet ry, Psoriasisliitto ja Reumaliitto tekivat
vuoden mittaan aktiivista yhteistyota tyoelama -teemalla. Vuonna 2021 nostettiin esille edellisena
vuonna toteutetun tydelama-aiheisen kyselyn tuloksia. Kyselyn tuloksista jarjestettiin eduskunnalle
webinaari. Tilaisuuteen kutsuttiin kaikki kansanedustajat ja my6s muut eduskunnan toimijat olivat
tervetulleita. Tulosten esittelyn lisdksi tilaisuudessa saatiin kommenttipuheenvuoro seka sosiaali- ja
terveysvaliokunnan etta ty6elama- ja tasa-arvovaliokunnan puheenjohtajilta.

Kuntavaalit

Yhdistys vaikutti kuntavaalien aikaan muotoilemalla vaikuttamistavoitteiden pohjalta'omat kuntavaa-
litavoitteet ja viestimalld niista monipuolisesti. Tavoitteet kadnnettiin ruotsiksi ja niista tehtiin mo-
lemmilla kielilla esite, joka oli jaseniston ja muiden kiinnostuneiden printattavissa verkkosivuilta. An-
noimme myos vinkkeja omalla paikkakunnalla vaikuttamiseen ja rohkaisimme jasenistoa jakamaan
tavoitteita oman kuntansa ehdokkaille.
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Eduskunnan IBD-verkosto

Eduskunnan IBD-verkostolla ei ollut erillisia tapaamisia, mutta verkosto oli mukana tyéelama-we-
binaarissa. Verkoston vetdjana toimii kansanedustaja Niina Malm. Malm osallistui webinaariin ja toi
keskusteluun IBD-verkoston nakdkulmia.

Fimean potilasneuvottelukunta

Yhdistys oli jdsenena Fimean potilasneuvottelukunnassa, joka kokoontui etdna kahdesti vuonna 2021.
Syksyn tapaamisessa oli aiheena biologiset |ddkkeet ja biosimilaarit. Sosiaali- ja terveysturvan asian-
tuntija osallistui aktiivisesti tapaamisen suunnittelutiimiin ja esitteli Yliopiston apteekin ja Helsingin
yliopiston alustavia tutkimustuloksia potilaiden suhtautumisesta biosimilaareihin.

Sosiaaliturvaopas

Yhdistys oli jasenena jarjestdjen yhteisen sosiaaliturvaoppaan tyéryhmassa ja sosiaali- ja terveystur-
van asiantuntija Haapa-aho toimi tyéryhman puheenjohtajana. Tyéryhman toiminnassa valmisteltiin
oppaan paivitysta ja siihen liittyvia kdytannon asioita. Lisdksi oppaaseen lisattiin lyhyt ruotsinkielinen
osio, jota on toivottu vuosien mittaan. Tyoryhma keskusteli myds siitd, ettd seuraavana vuonna on
tarvetta tehda isompi uudistus.

Lausunnot ja kannanotot

Yhdistys antoi vuoden aikana seuraavat lausunnot ja kannanotot:
- lausunto Humira-laakkeen korvattavuuteen liittyen
- lausunto Budenofalk-ladakkeen korvattavuuteen liittyen

Tutkimusyhteisty6

Opinndyte- ja tutkimustyot

Yhdistys oli yhteistyokumppanina mukana useissa opiskelijoiden IBD:hen tai yhdistystoimintaan liitty-
vissa opinnadytetdissa ja tutkimuksissa seka tarjosi opiskelijoiden kdaytto6n omat kanavansa tutkimus-
aineistojen keraamista varten. Opinnadyte- ja tutkimustoiden tuloksista julkaistiin artikkeleita yhdis-
tyksen jasenlehdessa.

Kansainvalinen toiminta
EFCCA
EFCCAnN vuosikokous pidettiin verkkokokouksena, Suomea edusti toiminnanjohtaja.

EFCCAnN uusiksi jasenmaiksi hyvaksyttiin Meksiko, Venaja, Singapore ja Ukraina.

EFCCA jarjesti vuoden mittaan jasenistolle asiantuntijapuheenvuoroista koostuvia webinaareja (Pa-
tient Talk), joista osaan yhdistys osallistui.
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Pohjoismaiden kokous
Pohjoismaiden kokous jarjestettiin tana Islannissa. Suomea edustivat toiminnanjohtaja ja sosiaali- ja
terveysturvan asiantuntija. Kokouksessa oli mukana Islannin, Norjan ja Suomen edustajia.

Kokouksessa kaytiin keskustelua eri maiden ajankohtaisista asioista. Yhteista kaikille oli

pohdinta siitd, ettd miten erilaisia suolistosairauksia sairastavia voitaisiin tukea entista paremmin ja
tarjota tietoa entista laajemmin. Hoitoketjujen toimivuus seka IBD:hen erikoistuneen henkilokunnan
riittdvyys on myos kaikissa maissa ajankohtainen asia ja heratti paljon keskustelua.

4. VIESTINTA

Viestinnan paatavoitteena oli nostaa esiin yhdistyksen uuden nimen mukaisesti muita suolistosai-
rauksia IBD:n rinnalla. Teema nakyi IBD-lehdessa, verkko-, some- ja kumppaniviestinndssa. Viestinta
tuki sisdisesti muun muassa hankkeita niiden viestinnan suunnittelussa ja toteuttamisessa.

Yhdistyksen uuden nimen tunnetuksi tekeminen

Vuonna 2021 jatkettiin uuden nimen tunnetuksi tekemista kohde- ja sidosryhmien keskuudessa. Tam-
mikuussa nimea mainostettiin Google Ads -hakukonemainoksella. Painomateriaaleista uusittiin muun
muassa yleisjuliste, roll upit, Liity jaseneksi -kayntikortti, kirjekuoret ja saatelomake. Nimea tehtiin
tunnetuksi jokapaivaisessa tyodssa.

Muiden suolistosairauksien tunnetuksi tekeminen

IBD:n lisaksi muita suolistosairauksia tuotiin aktiivisesti esiin esimerkiksi IBD-lehden 5+5 kysymysta
palstalla, lehden kokemusjutuissa ja Facebook-liveluennoilla. Muita suolistosairauksia kasittelevien
nettisivujen tekstit uusittiin. Sivut nostetaan omiksi paasivuikseen IBD:n rinnalle ja niiden pohjalta uu-
sitaan myo6s oppaat. Huhtikuun IBS-kuukautta ja uutta hakusanoin optimoitua IBS-sivua markkinoitiin
onnistuneesti Google Ads -mainoksella, joka toi sivuille 550 kavijaa ja 1280 klikkausta.

IBD-jasenlehti ja uutiskirje
Jasenlehti ilmestyi vuoden aikana nelja kertaa. Jokaisesta numerosta otettiin 9 000 kpl:n painos,
paitsi ykkdsnumerosta, jota painettiin ja postitettiin vahingossa kahteen kertaan. Jasenlehtea jaettiin
jasenille, sidosryhmille, sairaaloihin ja oppilaitoksiin.
- Vuoden 2021 teemat olivat ravitsemus, liitdnnaissairaudet, leikkaushoito ja kipu.
- Vapaaehtoisista ja paatoimittajasta koostuva lehtitiimi piti yhteytta Facebook-ryhmassa ja
etakokouksissa.
- Lehtitiimiin kuului 9 vapaaehtoista. Lehtitiimildiset tuottivat vuoden aikana 13 juttua ja/tai ku-
vitusta.
Uutiskirje uudistettiin Liana Mailer -uutiskirjetydkalulla aiempaa visuaalisemmaksi. Uutiskirje lahetet-
tiin jasenille kolme kertaa.

Kuvapankki
Vuoden aikana rakennettiin omaa kuvapankkia tilaamalla valokuvaajilta ja vapaaehtoisilta kuvia’syk=

syn aikana jarjestetyista tapahtumista. Tata varten tehtiin yhteiset kuvausohjeet ja paivitettiin ku-
vausluvat.
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Vessapassi
Vessapassin markkinointia, tiedotusta ja levitysta jatkettiin eri kanavissa, erityisesti sosiaalisessa me-

diassa. Vessapassijuliste, -esite ja -rollup uudistettiin. Uusia Vessapassi-paikkoja tuli 47 ja Vessapassi
oli kdytossa kahdessa tapahtumassa vuoden aikana. Koronan vaikutus ja tapahtumien vahyys nakyi-
vat yha siind, ettd uusia Vessapassi-paikkoja lahti mukaan normaalia vahemman. Sahkdisen Vessapas-
sin lataamisesta tiedotettiin jasenille yhdistyksen eri kanavissa.

Sahkoinen viestinta

Verkkosivut

Verkkosivujen sisdltda ja rakennetta selkiytettiin vuoden aikana pitkdjanteisesti kaikilla paasivuilla.
Kesakuussa jarjestettiin henkiloston yhteinen koulutuksellinen nettisivutyopaja. Saavutettavuutta ja
hakukoneoptimointia parannettiin muun muassa korjaamalla sivuston koodia ja parantamalla teks-
tien ja linkkien laatua. Optimointityolta voi odottaa vaikutuksia pidemman ajan kuluessa.

Verkkosivujen kavijamaarat (Google Analytics)

- Yhdistyksen kotisivuilla oli yhteensa 91 948 kavijaa (edellisvuonna 200 455)

- Sivun katseluita kertyi 321 664 (edellisvuonna 658 667)

- Istunnon keskimaardinen kesto oli noin 2 minuuttia
Kavijamaarat puolittuivat edellisvuoteen nahden. Kavijamaarien jatkuva putoaminen liittyy evaste-
kaytantdjen tiukentumiseen toukokuussa 2020. Kun evastelupaa alettiin kysya aktiivisesti, seuranta-
tiedoissa kavijamaarat tipahtivat alle puoleen entisesta ja ne ovat jatkaneet tasaista laskua. Kavijatie-
doista saatiin kuitenkin laadullista palautetta kavijoiden kayttaytymisesta ja kiinnostuksen kohteista.

Sosiaalinen media

Kehitimme edelleen sosiaalisen median kanavien sisdltda ja hyddyntamista ollaksemme #somempi-
jarjestd — tosin aiottua suppeammin, koska haettua avustusta ei saatu. Teimme osallistavaa viestintaa
ottamalla sisdlléntuotantoon ja ideointiin mukaan suolistosairautta sairastavia vapaaehtoisia seka
heidan laheisidan. Orgaanisia ja maksullisia julkaisuja tehtiin 698.

Sosiaalisen median avainlukuja:

- Yhdistyksen yleisilla Facebook-sivulla oli vuoden lopussa 8 840 ja Instagramissa 3 905 seuraa-
jaa. Twitter-seuraajia oli 1 281

- Youtuben tilaajia 869, videoiden nayttdkerrat yhteensa 462 107

- Vessapassin Facebook-sivulla oli 2 035 ja Instagramissa 282 seuraajaa

- Yhdistyksen kaikkien sosiaalisen median kanavien seuraajamaarat kasvoivat. Yhdistyksen Fa-
cebook-sivujen seuraajamaara kasvoi lahes 1 500 seuraajalla

- Sosiaalisen median julkaisuja tekevia vapaaehtoisia sometiimildisia on yhteensa 17. Vuoden
2021 aikana sometiimilaiset tuottivat 17 pysyvaa julkaisua Instagramiin ja Facebookiin. Vuo-
den aikana tiimildiset tuottivat my0ds poistuvaa sisaltéa Instagramin tarinoissa
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Tietoisuuskampanjat ja mediatyo

Maailman IBD-paiva 19.5.2021

Maailman IBD-pdivana jarjestettiin pandemian vuoksi virtuaalinen verkkotapahtuma yhteistydssa
FactorNovan ja tukijoiden kanssa. Luennot tallennettiin, tekstitettiin ja jaettiin uudelleen myds some-
julkaisuina. Pdivan teemana oli “Avoimuus luo hyvinvointia”. IBD-pdivdn vietto painottui sosiaaliseen
mediaan, jossa some-tiimildiset kertoivat myds omia kokemuksiaan avoimuuden merkityksesta.
IBD-paivan verkkotapahtumaa tukivat AbbVie, Coloplast, Ferring, Janssen, Medans, Pfizer, Takeda ja
Tillotts.

IBD-viikko 1.-7.12.2021

IBD-viikolla syvennettiin Avoimuus luo hyvinvointia -teemaa. Viikko nakyi sosiaalisessa ja perintei-
sessa mediassa, Tampereen ratikassa ja Helsingin metrossa toteutetuissa mainoskampanjoissa seka
IBD-hoitajien ja OLKA-verkoston kautta sairaaloiden infotauluilla. Sosiaalisessa mediassa tehtiin tana
vuonna vain orgaanisia postauksia.

IBD-viikon ndkyvyyttéd painettuna, verkossa ja liikennevdlineissd:

Helsingin Sanomat, Yle Svenska, Yle Uutiset, lltalehti ja Iltasanomat seka Super-lehti. Mukana media-
yhteistydssa oli viestintdtoimisto Miltton. Osana mediatyota tuotettiin tietopaketti/uutinen yhdistyk-
sen nettisivuille. Liikennevalineiden mainostaulujen kautta IBD-viikko tavoitti kymmenia tuhansia ih-
misiad: pelkastaan ratikkaan nousi kolmen pdivan kampanjan aikana yhteensa 107 063 ihmista.

Seuraavat rakennukset valaistiin violeteiksi:

Tampere, Tammerkosken koskiputous Helsinki, kaupunginteatteri
Lappeenranta, kaupungintalo Turku, Kirjastosilta

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

Seinajoki, Lakeuden risti

IBD-viikon nakyvyyskampanjointia tukivat yritysyhteistydkumppanit Pfizer ja Takeda.

Mediatyd
Mediapankkiin kerattiin sekd kokemus- etta asiantuntijahaastateltavien yhteystietoja. Mediapyyntoja

tuli vuoden mittaan saannollisesti, Iahes viikoittain, ja toimittajille etsittiin sopivia haastateltavia. Yh-
distyksen viestinndn tydntekijat seurasivat aktiivisesti mediassa ja terveydenhugllossa‘esilla olleita
suolistosairauksiin liittyvia asioita ja uutisia, ja tiedottivat niistd yhdistyksen some-kanavissa. Suolisto-
sairauksia kasittelevia juttuja oli paljon, mutta yleinen trendi oli laskeva.

Mediaosumat (Meltwater):

Jutut, joissa mainittu IBD tai muu suolistosairaus 685, joista 62 muita kuin IBD-sairauksia
Jutut, joissa mainittu yhdistys tai Vessapassi 12
Someosumat IBD, IBS tms. mainittu 1239
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Messut ja muut tapahtumat

Koronapandemian takia suurin osa messuista ja hoitohenkilékunnan koulutuspaivista peruttiin. Yhdis-
tys oli esilla Tampereella Gastroenterologisen yhdistyksen paivilla 2.—3.9. ja virtuaalisesti Eteld-Savon
hyvinvointimessuille 8.-14.11.

Muu kumppaniviestinta

IBD-hoitajien uutiskirje
Uutiskirje lahetettiin kolme kertaa. IBD-hoitajien uutiskirje uudistettiin loppuvuodesta.

Kokemusselvityksesta tiedottaminen

Yhteistydssa viestintdatoimisto Myyn kanssa, Janssen Finlandin tuella, tiedotettiin IBD:ta sairastavien
kokemusselvityksen tuloksista medialle ja nettisivuilla. Hoitopoluista ja oirekokemuksista toteutettiin
3 artikkelia perakkaisiin IBD-lehtiin seka some-mainoskampanja, joka heratti paljon reaktioita. Kyse-
lyn nettisivua katsottiin kesan kampanjan aikana 3 720 kertaa. Kokemusselvitystd on hydédynnetty
myos vaikuttamistydssa ja sen pohjalta paatettiin perustaa IBD-koalitio tukemaan keskustelua IBD:n
laadukkaasta hoidosta.

Eldamaa IBD:n kanssa -videot

Yhteistydssa viestintatoimisto Myyn kanssa kadannettiin EFCCAn ja ladkeyritys Janssenin tuottamat
nelja IBD-aiheista videota. Some-kampanjaan saatiin Janssenilta 4 000 euron tuki, mika tavoitti noin
292 000 henkiloa. Nayttokertoja kertyi yli miljoona ja mainoksia klikattiin 15 000 kertaa.

Sidekick-videomainokset
Yhteistydssa laakeyritys Pfizerin kanssa toteutettiin some-mainoskampanjat Sidekick-sovelluksen
mainostamiseksi.

5. HANKKEET
Tukea Perheille-hanke

Tukea Perheille -hankkeen (2018-2021) tarkoituksena on ollut tukea IBD:ta sairastavien lasten ja
nuorten seka heidan lahipiirinsa arkea tuottamalla materiaalia niin sahkdisessa kuin painetussa muo-
dossa, jarjestamalla perheille vertaistukea ja liséamalla tietoisuutta IBD:sta. Vuonna 2021 hankkeelle
saatiin jatkovuosi, joka laajentui tukemaan myos perheitd, joissa vanhempi sairastaa suolistosai-
rautta. Kokosimme uuden Perhetiimin itsesairastavista vanhemmista, jotka voivat jakaa omaa koke-
musasiantuntijuutta hankkeen toiminnan ja materiaalien suunnittelussa.

Perheiden vertaistapahtumat

Koronapandemian takia alkuvuoden ja kevaan tapahtumia peruttiin seka siirrettiin jarjestettavaksi
syksylla 2021. Syksyn aikana jarjestettiin perhelauantai Powerparkissa, perheiden vertaisviikonloppu
Imatran kylpylassa seka nuorille oma vertaisviikonloppu Eerikkilan urheiluopistolla. Lisaksi mahdollis-
timme perheiden kohtaamisen valtakunnallisilla syyspaivilld Jyvaskyldssa. Jarjestimme myos joulu-
kuussa yhteistyossa Tampereen Lastenklinikan Tuki ry:n kanssa lapsiperheiden pikkujoulut. Tama ta-
pahtuma oli kohdennettuvarainkeruukampanjan tuoteilla vertais- jairkistyspdivaksi suolistosairas-
tavien lasten perheille.
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Syksyn tapahtumissa oli yhteensa 115 osallistujaa. Palautteiden perusteella vanhemmat kokivat ver-
taisten kohtaamiset seka perheen kanssa yhdessa vietetyn ajan merkittavaksi arjen jaksamisen tu-
eksi. My0s lapset padsivat tutustumaan muihin samassa tilanteessa oleviin perheisiin ja parhaimmil-
laan saivat uusia kavereita.

Asiantuntijaluennot ja verkkovertaiszoomit

IBD:ta sairastavien lasten vanhemmille pidettiin kevaan aikana kaksi eri teemaista asiantuntijaluentoa
Zoomissa, joissa oli varattu aikaa myos kysymyksille ja keskustelulle. Luentojen aiheina olivat lapsen
IBD ja ravitsemus seka lapsen IBD ja liitdnndissairaudet. Osallistujia asiantuntijaluennoilla oli yhteensa
23. Luennot tallennettiin ja tekstitettiin myohempaa katselua varten.

IBD:ta sairastavien lasten vanhemmille pidettiin kevaan aikana kaksi verkkovertaistapaamista Zoo-
missa, joista toisessa tapaamisessa oli mukana kaksi itsesairastavaa nuorta aikuista jakamassa koke-
muksiaan. Osallistujia verkkotapaamisissa oli yhteensa 7.

Itsesairastaville vanhemmille pidettiin kevaan aikana kaksi eri teemaista verkkovertaistapaamista
Zoomissa. Tapaamisten teemoina olivat IBD ja raskaus seka IBD ja vauva-arjessa jaksaminen. Mukana
tapaamisissa olivat TAYSin kaksi IBD-hoitajaa. Nadissa tapaamisissa oli yhteensa 14 osallistujaa.
Syksylla pidettiin asiantuntijan alustama verkkovertaistapaaminen sairastavien lasten vanhemmille.
Mukana oli 4 vanhempaa. Tarkoitus oli pitda myds itsesairastaville vanhemmille vastaavanlainen
verkkovertaistapaaminen, mutta se peruttiin vahadisten ilmoittautumisten vuoksi.

Sairastavien lasten vanhemmille oli suunniteltu syksylle neljan kerran voimavarakurssi verkossa, jossa
oli tarkoitus olla my6s asiantuntija mukana. Tahan kurssiin ei tullut riittavasti ilmoittautuneita, jolloin
se peruttiin. Loppuvuoteen suunniteltiin myds yhteistydssa Suomen Reumaliiton ja Psoriasisliiton
kanssa pidettavaksi kahden illan verkkotydpaja vanhemmille, joiden perheessa on pitkadaikaissai-
rautta, mutta tahan ei tullut riittavasti ilmoittautumisia, joten illat peruttiin.

Yhteistydssa jarjestetyt verkkotapahtumat

Jarjestimme kevaalla yhteistydssa Suomen Reumaliiton ja Psoriasisliiton kanssa lloinen perhe —verk-
kotapahtuman Zoomissa. Tapahtuma oli suunnattu perheille, joissa on pitkaaikaissairautta. Ohjel-
massa oli kaksi asiantuntijaluentoa seka teatterisirkusesitys. Tapahtumassa oli mukana yhteensa 8
perhetta eri kohderyhmilta.

HUS Nuorten Camp - tapahtuma toteutettiin kevaalla verkossa. Tapahtuma on stunnattu pitkdaikais-
sairautta sairastaville nuorille, joiden hoito joko on jo siirtynyt tai on siirtymassa viimeistaan vuoden
kuluttua lastensairaalasta aikuisten puolelle. Verkkotapahtuma toteutettiin HUSIn ja yhteistyojarjes-
tojen kanssa. Yhdistyksemme kohderyhmamme nuoria oli mukana kaksi ja liséksi kaksi vertaisnuorta.

Materiaalit
Hankkeen alasivuja yhdistyksen nettisivuilla tdydennettiin, ja hankkeen tapahtumista ja materiaa-

leista viestittiin yhdistyksen viestintdkanavissa.

Hankkeessa painettiin IBD:ta sairastavan lapsen polku -esite, jonka tarkoituksena on antaa ensitietoa
lapsen hoidosta seka perheelleretta ammattilaisille.
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Aiemmin hankkeessa painettu Kun lapsi sairastuu —opas painettiin nyt ruotsinkielisena versiona. Sa-
malla paivitettiin yhdistyksen nettisivuille oppaan sisaltda ruotsinkielisena.

Hankkeessa painatettiin kymmensivuinen Masu-nallen puuhavihko, joissa on erilaisia tehtavia lapsille.
Osa tehtavista liittyvat vatsa- ja suolisto-oireisiin, joita voi esiintya lapsen IBD:ssa.

Hanke osallistui Neuvolapaivien virtuaalisille ideatorille marraskuussa, jonka omalla virtuaalistandilla
tavoitettiin 62 henkil6a.

Hankkeen tuottamia materiaaleja toimitettiin Subject Aidille, taholle, jonka kautta kouluhenkilokun-
tavoi tilata kouluihin ilmaista opetusmateriaalia (Tietoa kouluun, Tietoa paivakotiin ja IBD:ta sairasta-
van lapsen polku esitteet). Syksyn aikana kouluhenkilékunta tilasi kouluihin kaikki tilattavissa olleet
kolme eri esitetta. Esitteita tilattiin yhteensa 5000 kpl ja niiden yksittdinen jakeluhinta oli 1,41
€/esite. Kouluun lahetettavissa katalogeissa on ollut nakyvilla tilattavat materiaalimme seka Subject
Aidin nettisivuilla lyhyt yhdistysesittely.

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

Kolmevuotinen Tiise-hanke (2020—-2022) mahdollistaa ikddntyneille IBD:ta tai muuta suolistosairautta
sairastaville vertaistukea teemapaivien, voimavarakurssien seka verkkoryhmien avulla. Hankkeessa
tuotetaan lisdksi tietoa ikaantymisen vaikutuksesta sairauteen ja arjessa selviytymiseen niin ikaanty-
ville IBD:ta ja muuta suolistosairautta sairastaville kuin myds heidan laheisilleen ja hoitotahaoille.
Hankkeen yhteistydkumppanina on Suomen Kilpirauhasliitto.

Verkkokurssit

Vuoden 2021 ensimmainen tapahtuma oli helmikuussa alkanut verkkokurssi Irti oravanpyoérasta. Sii-
hen osallistui kuusi juuri eldkkeelld jaanytta tai jdamassa olevaa kurssilaista. Kurssin sisalto liittyi elak-
keelle jaamiseen ja sen mukanaan tuomaan eldamanmuutokseen.

Huhtikuussa oli Taytta elamaa -verkkokurssi. Siina oli psykoterapeutti Jaana Kotiranta toisena koulut-
tajana. Kurssille osallistui 12 aktiivista osallistujaa. Kurssin ohjelmassa oli alustukset kriiseista, re-
silienssista, voimavarojen yllapitamisesta ja toivosta, yksindisyydesta seka hyvasta ja pahasta suoma-
laisesta sisusta. Alustusten jalkeen keskusteltiin aiheesta. Yllattavan hyvin verkkokurssilla paastiin
ryhmaytymaan ja keskustelu oli aktiivista.

Voimavarakurssit ja tapahtumat

Kasvokkaisia Voimavarakursseja pidettiin viisi. Ne ovat 3—4 padivaan kestavia hyviavointiin keskittyvia
kursseja. Ensimmainen oli kesdkuussa luontoteemalla Haapamaelld, seuraava syyskuussa Hattulassa,
lokakuussa kaksi pariskuntakurssia, ensimmainen Seindjoella ja toinen Porin Reposaaressa seka Kilpi-
rauhasliiton kanssa yhteinen kurssi suolisto- ja kilpirauhassairauksia sairastaville joulukuun alussa No-
kialla. Kasvokkaisille voimavarakursseille osallistui yhteensa 58 kurssilaista, kurssille hakijoitaoli
enemman, monet peruivat sairauden vuoksi, toiset eivat uskaltaneet osallistua koronan‘vuoksi. Luon-
tokurssilla toisena vetdjana oli Jaana Kotiranta, syyskuussa.vertaisohjaajana oli Hanna Peltomaki, Sei-
ndjoen kurssilla toisena’ohjaajanayoli Satu Pitkdnen, Porissa vertaisohjaajana«oli Pirkko Jormalainen ja
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joulukuun kurssilla toisena vetdjana oli Kilpirauhasliitosta jarjestoasiantuntija Asta Salonen. Tassa yksi
kurssipalaute: “Kiitos tasta kurssista, enpa osannut valmistautua nain "kohottavaan kokemukseen”!
Kaikille kursseille osallistui 76 kurssilaista yhteensa.

Usealla paikkakunnilla jarjestettiin Vertaiskaverikavelyitd vapaaehtoisten toimesta. Ne olivat turvalli-
nen tapa tavata vertaisia koronan aikana. Valitettavasti ne eivat saavuttaneet alun jalkeen suurta
suosiota, joten ne lopetettiin.

Alueellisia teemapaivia ei jarjestetty vallitsevan koronatilanteen vuoksi.

Verkkovertaistuki

Hankevastaava toimii Facebookin 60+ -ryhmassa yllapitdjana. Ryhma on kasvanut edelleen, nyt siina
on 285 jasentd. Ryhmaan linkataan miltei paivittdin erilaisia ikddntymiseen tai suolistosairauksiin liit-
tyvia artikkeleita ja uutisia. Ryhmassa reagoidaan linkkauksiin erittdin aktiivisesti. Ryhmassa kdaydaan
myos vertaiskeskustelua.

Tiedottaminen ja materiaalit
IBD-lehden jokaisessa numerossa on ollut TIISE-sivut. Niilld on ollut ajankohtaisia tiedotteita seka jo-
kin ikdantymiseen ja / tai suolistosairauksiin liittyva artikkeli.

Opas ikaantyville suolistosairauksia sairastaville on valmisteilla. Se koostuu asiantuntija-artikkeleista
sekd muuta aiheeseen liittyvasta tiedosta. Oppaan valmistumista on hidastanut ammattilaisten artik-
kelien saaminen. Opas valmistunee kevaalla 2022.

6. HALLINTO
Hallitus

Yhdistyksen hallitus koostuu vapaaehtoisista, IBD:ta sairastavista henkildista tai heidan laheisistaan.
Hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja, kuusi-kahdeksan jasenta. Puheenjohtaja ja hallituksen jasenet
valitaan yhdistyksen vuosikokouksessa toukokuussa Hallituksen toimikausi alkaa 1.6. ja paattyy seu-
raavana vuonna 31.5.

Hallitus kokoontui vuoden aikana 7 kertaa, joista 5 kokousta pidettiin Teams-kokouksena koronapan-
demian takia.

Hallituksen kokoonpano 2021
Aki Leppanen, puheenjohtaja

Hallituksen jasenet:

Sanna Koivisto, varapuheenjohtaja
Katja Backstrom

Jere Ikonen

Marko Jarvinen

Reetta Niemi

IBD ja muut suolistosairaudet ry e Finlaysoninkatu 7, 33210 Tampere e Puh. 075 325 4400 e www.ibd.fi



IBD ja muut
suolistosairaudet ry
14(15)
Toimintakertomus 2021

Marita Rinne
Marko Uskelin

Hallituksen ulkopuolisena sihteerina toimi toiminnanjohtaja Ulla Suvanto.
Kirjanpitaja ja tilintarkastajat

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

Yhdistyksen tilintarkastajana toimi Tilintarkastusyhteisé AAA Oy.
Kevatpdivat ja vuosikokous

Yhdistyksen kevatpaivat jouduttiin koronapandemian takia perumaan. Vuosikokous jarjestettiin verk-
kokokouksena. Vuosikokoukseen osallistui 27 jasenta.

Syyspaivat

Syyspaivat jarjestettiin Jyvaskylassa 23.10.2021. Syyspaivien ohjelmassa oli psykologin luento, vertais-
pajoja ja ohjelmallinen illallinen. Syyspaiville osallistui 41 henkil6a.

Henkilosto

Yhdistyksen henkil6kuntaan kuuluivat toiminnanjohtaja Ulla Suvanto, jarjestékoordinaattori Carita
Sinkkonen, viestintapaallikon vanhempainvapaan sijainen Heidi Ho6lsomaki, Tukea ikdantyville-hank-
keen hankevastaava Maria Joutsen, jarjestosuunnittelija Leena Tuutijarvi, Tukea Perheille -hankkeen
hankevastaava Susanna Nikkanen, jarjestosuunnittelija Laura Makinen, jarjestosuunnittelijan perhe-
vapaan sijainen Maiju Ratala 6.9.2021 alkaen, sosiaali- ja terveysturvan asiantuntija Olga Haapa-aho
ja toimistosihteeri Mirva Tiihonen.

Toimitilat

Yhdistyksen toimisto muutti uusiin toimitiloihin 1.9.2021 osoitteeseen Finlaysoninkatu 7, Tampere.
Varainhankinta

Toiminta rahoitettiin paaasiallisesti jasenmaksuilla ja STEAn myontamilla avustuksilla,

Alueelliseen vertaistoimintaan saatiin kunnilta avustuksia yhteensa 4500 €.

Yritysten avustukset ja tuet eri tapahtumiin ja nakyvyyskampanjoihin olivat yhteensa 39 529,88 €.
Jasenlehden ja nettisivujen bannerin ilmoitustuotot olivat yhteensa 25 800,00 €.
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Jasenmaksut

Yhdistyksen jasenmaksu oli 27 €, perhejasenmaksu 17 € ja kannatusjasenmaksu 350 €. Jasenmaksu-
tuottoja kertyi 223 708,26 €.

STEA

STEA myonsi yhdistykselle seuraavat avustukset vuodelle 2021:

Yleisavustus 199 000 €
Sopeutumisvalmennus 54972 €
Vapaaehtois- ja vertaistoiminta 94165 €
TuPe-hanke (2018-2021) 76 000 €
TIISE-hanke (2020-2022) 82000 €
Yhteensa: 506 137 €
Rahankerdys

Yhdistykselld oli voimassa oleva rahankerdyslupa ajanjaksolle

19.12.20191-18.12.2021 ja sen numero on RA/2019/1154. Rahankerays tuotti 725,60 €.
Rahankeraysluvassa on maaritelty kerattyjen varojen kayttotarkoitukseksi tulehduksellista suolisto-
sairautta (IBD) tai muuta suolistosairautta sairastavien ja heidan ldheistensa vertaistukitoiminta ja
sairauksista tiedottaminen.

Tilikauden tulos
Tilikauden tulos oli -6 153,42 € alijaamainen. Hallitus esittdaa kevatkokoukselle, etta tilikauden yli-

jaama siirretaan voitto-/ tappiotilille. Yhdistyksen oma padaoma oli 95 995,52 € vuoden lopussa.
Tarkempi yhteenveto taloudesta on tilinpaatoksessa 2021.
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