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1 JOHDANTO

Kulunut vuosi oli yhdistyksen seitsemastoista toimintavuosi. Yhdistys perustettiin
SyOmishairidisten lasten vanhempien tukiyhdistyksen nimella Turussa 31.3.1993.

Saantojen mukaan yhdistyksen tarkoituksena on:

toimia sydmishairiodn sairastuneiden ja heidan laheistensa yhdyssiteena ja tukijana,
edistaa jasenistdonsa hoitoa ja kuntoutusta,

toimia jasenistonsa oikeuksien valvojana ja

tehda tunnetuksi edustamansa ryhman erityispiirteita.

Ll

Yhdistyksen toiminta-alueena on Lounais-Suomi ja sen kotipaikka on Turku. Yhdistys toimii
Varsinais-Suomen ja Satakunnan sairaanhoitopiirien alueella.

Yhdistys tiedottaa omasta toiminnastaan ja suorittaa jadsenhankintaa omalla toimialueellaan.
Yhdistys on Syomishairioliitto — SYLI ry:n perustajajasen ja osallistuu valtakunnalliseen
toimintaan yhdessa muiden Suomessa toimivien sydomishairidoperheet-yhdistysten kanssa.

2 JASENISTO JA JASENHANKINTA

Yhdistyksen varsinaisia jasenia ovat 15 vuotta tayttaneet syd0mishairioon sairastuneet,
syomishairiota sairastavien laheiset ja muut asiasta kiinnostuneet yksityiset henkilot,
oikeuskelpoiset yhteisot tai saatiot.

Yhdistyksen kannattajajaseniksi voivat liittya 15 vuotta tayttaneet yksityiset henkil6t,
oikeuskelpoiset yhteisot tai saatiot, jotka haluavat tukea yhdistyksen toimintaa.

Jasenmaaraa on kasvatettu toimivuoden aikana kertomalla yhdistyksesta ja jasenyydesta
useimmissa yhdistyksen tilaisuuksissa.

Jaseneksi liittyminen on tehty mahdollisimman helpoksi. Sydmishairidliitto-SYLI ry:n
yllapitaman kotisivun kautta voi nykyaan liittya jaseneksi sahkoisesti. Uusille jasenille lahtee
yhdistyksen “tervetuloa jaseneksi” kirje, viimeisin jasenkirje ja esite seka jasenmaksulasku
viikon sisalla liittymisesta.

Myds vapaaehtoisten tietamysta yhdistyksesta on lisatty. On tarkeda, etta vapaaehtoiset
mieltavat olevansa yhdistyksen omia toimijoita ja osaavat tarvittaessa kertoa perustiedot
omasta yhdistyksestaan.

On korostettu myds sitd, ettad jasenyys ja yhdistyksen toiminta tulee ottaa mahdollisuuksien
mukaan esille myos vertaistukiryhmissa. Jasenyytta ei ryhmaan tulijoilta ole vaadittu, mutta

heille kerrotaan kuitenkin mahdollisuudesta liittya jaseneksi.

Taulukko 1, jdsenmaaran kehitys 2008-2010

Jasenmaira | 2008 | 2009 | 2010
kpl 79 88 109

Jasenmaara on noussut vuodesta 2009 vuoteen 2010 24 %. Syina jdsenmadaran kasvuun ovat
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aktiivinen jasenhankinta seka uudet kurssimuotoiset toiminnat, joista jasen saa konkreettisia
rahassa mitattavia etuja.

89 % jasenista on varsinaisia jasenid, kannatusjasenid on 11 %.

Sydmishairiota sairastavia ja toipuneita on koko jasenistdsta 39 %, samoin laheisten maara
vuodelta 2010 on 39%. Ammatillisesti kiinnostuneita on 12 %, muita jasenia samoin 12%.

3 PROJEKTI SYOMISHAIRIOT NAKYVIKSI — TOIMINTAA JA TUKEA LOUNAIS-SUOMESSA 2007-2011

Lounais-Suomen syomishairioperheet ry saa Raha-automaattiyhdistykselta (RAY)
projektiavustusta vuosille 2007—2011 Syémishairiot nakyviksi —projektiin. Projektiavustus
vuodelle 2010 oli 50 000 €. Vuoden 2010 aikana valmistui projektin valiraportti.

Yhteistydssa Syomishairicliitto — SYLI ry:n kanssa toteutettavan projektin tarkoituksena on
selvittda minkalaista voi olla nuorille alle 18-vuotialle tarjottava vertaistukitoiminta. Lounais-
Suomen sydmishdiridperheet ry kdynnistda ja koordinoi nuorten alueellisia vertaistukiryhmia
ja kokeilee erilaisia ryhmatoimintamalleja.

Projektin keskeisena tavoitteena on lisaksi vaikuttaa yleiseen ilmapiiriin ja nostaa
syomishairiot nakyviksi sairauksiksi seka saattaa syomishairidsairaudet tasa-arvoiseen
asemaan muiden mielenterveyden sairauksien kanssa.

Samalla projekti laajentaa ja kehittdaa Lounais-Suomen syomishairioperheet ry:n yllapitamaa
syomishairioon sairastuneiden aikuisten seka sairastuneiden ldaheisten vertaistukitoimintaa
Turusta yhdistyksen koko toimialueelle.

Koko toimintakertomus on nivottu projektin ymparille. Projektia ei ole erotettu omaksi
erinaiseksi kokonaisuudekseen tassa kertomuksessa, koska se kasittaa kaikki yhdistyksen
toimintamuodot vahvistaen, tukien ja laajentaen niita.

4  VERTAISTUKITOIMINTA

Yhdistyksen vapaaehtoiset vertaistukitoimijat ovat vanhempia, laheisia, syomishairiota
sairastavia ja sydmishairiosta toipuneita. Kaikkia vapaaehtoistoimijoita suositellaan
liittymaan yhdistyksen jaseniksi.

4.1 Vertaistoimintaa syomishairiota sairastaville

SyOmishairiota sairastavien aikuisten ryhmaan tullaan, koska kaikki sairastuneet sairauden
muodosta riippumatta painivat samojen ongelmien kanssa. Ryhman toiminta perustui
vapaamuotoiselle keskustelulle. Vaikka aikuisten ryhmat ovat paasaantoisesti tarkoitettu yli
18-vuotiaille, on ikaraja kuitenkin joustava.

SyOmishairiota sairastavien vertaistukiryhmat toimivat vapaaehtoisvoimin seka Turussa etta
Porissa. Turun ryhma kokoontui kevatkaudella kerran kolmessa viikossa, ja syyskaudella
ohjaajamaaran kasvaessa joka toinen viikko. Porin syomishairiota sairastavien ryhma
kokoontui kevatkaudella kerran kuukaudessa, mutta syksylla ryhma joutui jadamaan
ohjaajapulan vuoksi tauolle.

Turun ryhmaa on vuoden aikana ohjannut yhteensa kuusi vapaaehtoista sydmishairiosta
toipunutta henkil6a, kuitenkin aina kaksi ohjaajaa kerralla. Turun ryhma on kokoontui

Toimisto
Lantinen Pitkakatu 35, 2. krs. PLyhdistysls@syomishairioliitto.fi
20100 TURKU www.syliin.fi

% 0405958 542 Y-tunnus 1021735-0



Lounais-Suomen syémishdirioperheet ry G
=y
Kertomus toiminnasta 2010, sivu 6/18 B4t groct

yhdistyksen omissa tiloissa.

Porin ryhma ohjasi syyskauden kolme ohjaajaa. Ryhma kokoontui Ladkaritalon
maksuttomissa tiloissa.

Kaikille ohjaajille tarjottiin perehdytystd, tukea, ja heidan halutessaan myos koulutusta.
Lisaksi ohjaajat saivat halutessaan osallistua maksutta yhdistyksen jarjestamiin kursseihin ja
ryhmiin. Ohjaajille jarjestettiin virkistysta kaksi kertaa vuodessa.

Syoémishairiota sairastaville on lisaksi ollut tarjolla sahkopostivertaistukea. Yhdistyksella on
toimintavuoden aikana ollut yksi sdhkdpostivertaistukea antava, sydmishairiosta toipunut
henkild, jolla on ollut yhteensa kolme tuettavaa.

4.2 Vertaistoimintaa syomishdiriota sairastavien ldheisille

Laheisten vertaistukitoiminnan perustana olivat edelleen vapaamuotoiset keskusteluillat,
joissa oli mukana aina 1-2 vapaaehtoista vertaisohjaajaa. Tavoitteena on kasitella
syomishairididen aiheuttamia ongelmia sekad kokemusten ja tietojen vaihtaminen ja oman
surun, pelkojen ja ahdistuksen purkaminen ryhmadssa koettiin tarkeaksi.

Laheisten ryhmat toimivat seka Turussa etta Porissa. Porin ryhma aloitti toimintansa
syyskuussa 2010. Turun ryhma kokoontui kerran kolmessa viikossa, Porin syémishairiota
ryhma kokoontui syyskaudella kerran kuukaudessa.

Turun ryhmaa on vuoden aikana ohjannut yhteensa kaksi vapaaehtoista syomishairiosta
toipuneen laheista. Laheisten ryhma on toiminut yhteistydssa Syomishairiokeskuksen Turun
toimipisteen kanssa siten, etta ryhmatapaamisissa on aina ollut paikalla yksi
syomishairicammattilainen. Turun ryhma on kokoontui yhdistyksen omissa tiloissa.

Porin ryhmaa ohjasi syyskauden yksi ohjaaja. Ryhma kokoontui Ladkaritalon maksuttomissa
tiloissa.

Kaikille ohjaajille tarjottiin perehdytysta ja tukea, ja heidan halutessaan myos koulutusta.
4.3 Keskusteluillat ldheisille Porissa

Porissa pidettiin kevaalla 2010 kaksi ldheisille tarkoitettua avointa keskusteluiltaa Porin
Laadkaritalon tiloissa. Laheisten keskusteluillat olivat tarkoitettu kaikille syémishairioon
sairastuneista laheisistadn huolta kantaville henkil6ille, jotka haluavat vaihtaa ajatuksia
samassa tilanteessa olevien kanssa.

Keskusteluiltojen tarkoituksena oli lisdksi tehda tunnetuksi yhdistyksen vertaistukitoimintaa
ja kartoittaa saannollisesti kokoontuvan vertaistukiryhman toimintamahdollisuuksia Porissa.

Illoissa oli mukana koollekutsujana Lounais-Suomen syomishairioperheet ry:n
projektipaallikko. Laheisten keskusteluillan toimivat yhteistydssa Porin Ladkaritalon
syomishairioklinikan kanssa siten, etta keskusteluilloissa oli paikalla yksi
syomishairibammattilainen.

Porin laheisten keskusteluilloissa kdvi yhteensa yhdeksan henkil6a.
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4.4 \Vertaistukitoiminnan taulukot

Taulukko 2, vertaistukiryhmien kokoontumiskerrat (krt /vuosi)

Ryhman nimi 2008 2009 2010
Turku (sair.aik.) 18 15 17
Turku (nuoret) 0 16 0
Turku (l1ah.) 14 12 14
Pori (sair.) 9 4 5
Pori (1ah.) 0 2 2
Rauma (ldh.) 0 2 0
Kerrat yht. 41 51 38

Taulukko 3, vertaistukitoimintaan osallistuneet paikkakunnittain

Ryhman nimi 2008 2009 2010
Turku (sair.aik.) 125 88 87
Turku (nuoret) 0 11 0
Turku (1ah.) 97 81 88
Pori (sair.) 49 24 19
Pori (1ah.) 0 6 9
Rauma (lah.) 0 20 0
Osallistuneita yht. 271 230 203

Kokoontumiskerrat osoittavat kaikkien ryhmien toiminnan sadnnoéllisyyden.
Kokoontumiskertojen yhteenlasketun maaran lasku johtuu nuorten ryhman lopettamisesta.

Vuoteen 2009 verrattuna ryhmissd on kdynyt hieman vahemman osallistujia. Tdman
johtunee siitd, etta yhdistyksella on nykyaan tarjolla paljon muutakin kuin
vertaistukitoimintaa, joten osallistujien maara on jakautunut tasaisemmin kaikkien
toimintojen kesken.

5 NUORTEN TUKITOIMINTA
5.1 Kiva keho —ryhmat

Yhteistydssa Turun Tyttojen Talon kanssa on kehitetty terveytta tukevaa, ennaltaehkaisevaa,
hyvinvointi- ja voimavarakeskeista ryhmatoimintaa koko ikdluokan nuorille riippumatta siita,
onko kyseessa taysin terve vai oireileva/sairastava nuori.

Toimintamuotona on Kiva keho —ryhmatoiminta, jonka tavoitteena on auttaa 13-16-vuotiaita
tytt6ja kasvattamaan itsetuntoa ja hyvaksymaan oma itsensa seka tuntemaan tyytyvaisyytta
omasta yksil6llisyydestaan.

Ryhma toteutetaan Tytt6jen Talolla ja sitd ohjaavat ammatillisesti Lounais-Suomen
syOmishairioperheet ry:n koulutetut ryhmanohjaajat. Ryhma on viiden kerran suljettu ryhma,
jonka teemoina ovat mm. itsetunto, omat oikeudet, jamakkyys, tunteiden ilmaiseminen ja

kehollisuus.
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Ensimmainen Kiva keho —ryhma pilotoitiin kevaalla 2010, toinen ryhma jarjestettiin syksylla
2010. Molemmissa ryhmissa oli viisi osallistujaa ja kaksi ohjaajaa. Valtakunnallinen
SyOmishairioliitto — SYLI ry on toimintavuoden aikana mallintanut toimintaa ja levittanyt sita
edelleen muualle Suomeen.

5.2 SyOmishdiriotyépajat

SyOmishairidtyopajat on suunniteltu ylakoulu- ja lukioikaisille nuorille. Ne tarjoavat tietoa
syomishairidista helposti ymmarrettavan tietopaketin muodossa, tydpajakonseptiin kuuluu
myds toiminnallisia menetelmia, joiden kautta voidaan pohtia sitd, miten hairiintynytta
kehonkuvaa ja sydomista voi tunnistaa ja miten siihen kannattaa puuttua. Tyopajan kautta
jaetaan tietoa myo6s syomishairidista seka niitd laukaisevista ja yllapitavista tekijoista. Yksi
tyopaja kestdan noin tunnin.

Ty6pajoja ohjaavat yhdistyksen koulutetut vapaaehtoiset paritydskentelyna.

Vuoden 2010 aikana Syomishairiotydpajoja pidettiin Suomen voimisteluliiton Lansi-Suomen
alueen aluevalmennusleirin yhteydessa 30.—31.1. Turussa. Pajoja pidettiin viikonlopun aikana
viisi kappaletta ja niihin osallistui yhteensa 48 12-14 —vuotiasta joukkuevoimistelijaa. Myos
joukkueiden valmentajat osallistuivat tyopajoihin, heille oli laadittu oma materiaali, jonka
avulla he pohtivat sydomishairididen ennaltaehkaisya ja tunnistamista oman lajinsa
nakokulmasta. Jokaiselta osallistujalta kerattiin kirjallinen palaute.

Lisaksi yksi sydmishairiotyopaja pidettiin Turun Tyttdjen talolla, siihen osallistui kuusi
ylakouluikaista nuorta ja kaksi opettajaa.

5.3 Itsetuntotydpajat

Toimintavuoden aikana kehitettiin 10-12 —vuotiaille nuorille itsetuntotydpajamalli, jonka
kautta nuoret saavat tietoa erilaisuudesta, suvaitsevaisuudesta ja itsetunnon
vahvistamisesta. ltsetuntotydpajoissa ei kasitella suoraan syomishairidita kohderyhman
nuoruuden takia. Itsetuntotydpaja sisaltaa tarinallisia (satutydskentely) ja tiedollisia osuuksia
(tietoa kasvusta ja kehityksesta sekd ruumiinrakenteiden erilaisuudesta), joiden pohjalta
keskustellaan erilaisuudesta ja toisten hyvaksymisesta. Lisdksi osallistujat tekevat erilaisia
itsetuntoa vahvistavia harjoituksia. Yksi tydpaja kestdaan noin tunnin.

Vuoden 2010 aikana itsetuntotydpajoja pidettiin Suomen voimisteluliiton Lansi-Suomen
alueen aluevalmennusleirin yhteydessa 13.—14.2. Turussa. Pajoja pidettiin viikonlopun aikana
kuusi kappaletta ja niihin osallistui yhteensa 67 10-12 —vuotiasta joukkuevoimistelijaa. Myo6s
joukkueiden valmentajat osallistuivat tyopajoihin, heille oli laadittu oma materiaali, jonka
avulla he pohtivat syomishairididen ennaltaehkaisya ja tunnistamista oman lajinsa
nakokulmasta. Jokaiselta osallistujalta kerattiin kirjallinen palaute.

Ty6pajoja ohjaavat yhdistyksen koulutetut vapaaehtoiset paritydskentelyna.
5.4 Kaveritoiminta
Vuoden 2010 aikana kehitettiin kaveritoimintamalli, johon haettiin ostopalveluavustusta

Turun kaupungin peruspalvelulautakunnalta. Avustusta toiminnan kdynnistamiseen ei
kuitenkaan saatu.
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Kaveritoimintamalli kehitettiin, koska Lounais-Suomen sy0mishairioperheet ry:lla ei ole
tarjota minkaanlaista yksilotukea sy0Omishairiota sairastaville nuorille tai nuorille aikuisille.
Kuitenkin yksilotuelle ja tukihenkilotyyppiselle toiminnalle olisi tarvetta, kyselyja tulee
tasaisesti.

Kaveritoiminta tarkoittaa Lounais-Suomen syomishairioperheet ry:n koulutetun
vapaaehtoisen seka sydmishairiota sairastavan, syOmishairiosta toipuvan tai riskiryhmassa
olevan 3-5 kertaa tapahtuvia yhteisia tapaamisia. Kaveritoiminnan merkeissa yhdistyksen
vapaaehtoinen - itsekin sydmishairiésta toipuva/toipunut "kaveri" - ja syomishairiosta
toipumiseen tukea tarvitseva tai riskiryhmassa oleva henkil6 voivat muun muassa kokeilla
yhdessa sairauden takia ahdistavilta tai vaikeilta tuntuvia asioita ja jakaa yhdessa
kokemuksia toipumista auttavista tekijoista.

Kaveritoiminnan keskeisena tavoitteena on myds nuoren tutustuttaminen Lounais-Suomen
syOmishairioperheet ry:n muuhun toimintaan ja palveluihin nuoren omien tarpeiden
mukaan. Viimeinen tapaamiskerta on suunniteltu siten, etta silloin kdydaan tutustumassa
yhdessa vertaistukiryhmaan tai yhdistyksen muuhun toimintaan. Kaveritoiminnassa
syOmishairiota sairastava saatetaan yhdistyksen muiden palveluiden piiriin eli kaverisuhteen
loppuessa tuki kuitenkin jatkuu saumattomasti

6 LUENTOTOIMINTA JA YLEISOTILAISUUDET

6.1 Syomishairiot nakyviksi — tilausluennot

Maksuttomia kokemuspohjaiseen tietoon perustuvia Syémishairiot nakyviksi -luentoja
pidettiin tilauksesta mm. opiskelijoille ja muille asiasta kiinnostuneille. Luentojen keskeisena
tavoitteena oli lisata tietoa sydmishairiosta, auttaa kuulijoita tunnistamaan syomishairio ja
tietoa jakamalla my0ds estaa syomishairididen puhkeaminen. Luennot kestavat 45-90 min.

Luentoja ei ole mainostettu, mutta kysyntaa on ollut runsaasti. Koska projektipaallikké on
yksin pitanyt luennot, ei laheskaan kaikkiin luentopyyntoihin ole pystytty vastaamaan
myontavasti.

Tilausluentoja on pidetty jokunen omissa tiloissa, mutta enimmakseen projektipaallikké on
matkustanut Varsinais-Suomen ja Satakunnan alueella pitamassa luentoja. Yhdistys pystyi
vastaanottamaan ryhmia omissa tiloissa sijaitsevaan luentosaliin, johon mahtuu kerralla n.
35 henkil6a.

Taulukko 4, Syémishairiot nakyviksi —tilausluennot, luentojen lukumaara

Tilausluennot, kplmaara 2008 2009 2010

Opiskelijat 16 7 2

Ammattilaiset 3 2 6

Muut 10 1 3

Yhteensa 29 10 11
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Taulukko 85, Syomishairiot nakyviksi -tilausluennot, osallistujien lukumaara

Tilausluennot, osallistujamaara 2008 2009 2010
Opiskelijat 980 470 76
Ammattilaiset 71 45 105
Muut 194 25 75
Yhteensa 1245 540 256

Pidettyjen luentojen lukumaara on pysynyt suunnilleen vuoden 2009 tasolla. Luennoille
osallistujien lukumaara on puolestaan laskenut vuodesta 2009 runsaasti johtuen siita, etta
projektipaallikkdé on luopunut massaluentojen pitamisesta ja kohdistanut luennot ennemmin
sellaiselle pienemmalle ryhmalle, joka puolestaan vie tietoa eteenpain.

6.2 Yleisoluennot
6.2.1 Teemaluennot

Yhdistys on jarjestanyt toimintavuoden aikana erilaisia kaikille avoimia teemaluentoja omissa
tiloissaan.

Vuoden 2010 teemaluennot:

P 4.3. Joogaterapian mahdollisuudet sydmishairididen hoidon tukena (puhujana Riitta
Lusenius), 11 osallistujaa

P 13.4. Ravitsemusterapeutin kyselytunti ldheisille (ravitsemusterapeuttiopiskelija
Katri Mikkild), 13 osallistujaa

P 14.4. Ravitsemusterapeutin kyselyntunti sydmishairiota sairastaville
(ravitsemusterapeuttiopiskelija Katri Mikkild), 6 osallistujaa

b 6.5. Al3 laihduta —seminaari (puhujina Hannele Harjunen, Satu Haveri ja Mia
Ruohomaki) 45 osallistujaa

P 8.9. Kehontuntemusharjoittelulla kohti terveempaa kehonkuvaa (Laura Simonen ja
Miia Korhonen), 3 osallistujaa

Yhteensa teemaluennoille osallistui 78 kuulijaa. Jokaisesta luennosta kerattiin palaute
erilliselld palautelomakkeella.

6.2.2 Alueelliset luennot

Yhdistys jarjesti yhden ison maksuttoman Syomishairiot nakyviksi —luentotilaisuuden Lansi-
Turunmaalla 21.4. Luennolle osallistui 18 henkil6a. Vastaava tilaisuus jarjestettiin Turussa
kymmenen vuoden tauon jalkeen 18.10. Turun luennolle osallistui 32 kuulijaa. Raumalla
jarjestettiin suppeampi alueellinen luentotilaisuus 11.11., joka kokosi paikalle 13 kuulijaa.
Yhteensa alueellisilla luennoilla kavi 63 kuulijaa.

Luentotilaisuuden tavoite oli sama kuin tilausluentojenkin eli lisata tietoa syomishairiosta,
vaikuttaa yleiseen ilmapiiriin ja nostaa syomishairiot nakyviksi sairauksiksi seka saattaa ne
tasa-arvoiseen asemaan muiden psyykkisten sairauksien kanssa. Lisaksi luentotilaisuuden
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tavoitteena oli antaa tietoa, miten syomishairioita luentokaupungissa hoidetaan.
Luentotilaisuudet koostuivat useasta eri puhujista Rauman luentoa lukuun ottamatta.
Luennolta kerattiin palaute palautelomakkeilla.

6.3 Luennot yhteensa
Vuosittaisten luentojen ja koulutusten yhteenlaskettu lukumaara on 19, osallistujien 408.

7 MUU TOIMINTA JA TAPAHTUMIIN OSALLISTUMINEN

7.1  Kurssit ja teemaillat
Yhdistys jarjesti jasenilleen kurssi- ja ryhméatoimintaa toimintavuoden aikana. Kaikki toiminta
on ollut avoinna seka jasenille etta ei-jasenille. Toiminnan jarjestamisessa on pyritty siihen,
ettd toiminta olisi jasenille edullisempaa kuin ei-jasenille.

Vuoden 2010 kurssit ja ryhmat:

P kevat 2010, suljettu Voimavararyhma syomishairiota sairastavien laheisille Raumalla,
5 osallistujaa

P kevat 2010, suljettu Aloita viikkosi tanssien —kehoterapeuttinen ryhma
syomishairiota sairastaville Turussa, 9 osallistujaa

b syksy 2010, suljettu Siivet hajalla —ryhma nuorille, joiden laheisilla on paihde- tai
mielenterveysongelma yhteistydssa Omaisten mielenterveystyon tukena Lounais-
Suomen yhdistyksen kanssa, 8 osallistujaa

P syksy 2010, suljettu Tietoisuustaidot ja joogaterapia sydmishairidista toipumisen
tukena —ryhma Turussa, 11 osallistujaa (ryhma toteutettiin Lions Ladyt

Archipelagolta saadulla avustuksella)

Yhteensa erilaisia kursseja ja ryhmia jarjestettiin vuoden aikana 4 kpl ja niihin osallistui 33
henkiloa.

7.2 Virkistystoiminta

Yhdistyksen virkistystyoryhma kokoontui yhden kerran toimintavuoden aikana. Yhdistys
jarjesti jasenilleen virkistystoimintaa seuraavasti:

P 16.3. Koruilta Turussa, 6 osallistujaa
P 27.4. Elling-ndytelma Turun Linnateatterissa, 6 osallistujaa

P 1.12. Hemmotteluilta Turussa/ Aninkaisten ammatti-instituutin
kosmetologiopiskelijat, 12 osallistujaa

P 9.12. Prinsessa-elokuva, jonka jalkeen mahdollisuus kahvitteluun yhdessé, elokuvissa
11 osallistujaa, kahvilassa 6 henkil6a.

Yhteensa erilaisia virkistystapahtumia jarjestettiin 4 kpl ja niihin osallistui 41 henkilda.
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7.3  Muut tapahtumat

Yhdistys osallistui Turun kaupungin nuorisotoimen jarjestamille Mimmi Magiaa —messuille
21.3. Vimmassa. Messujen kohderyhmana olivat 10—20-vuotiaat tyt6t. Tapahtuma tarjosi
tietoa tytoille suunnatuista palveluista, harrastusmahdollisuuksista, yhdistyksista, yrityksista
jne. Messuilla oli yhteensa n. 300 kavijaa.

6.5. jarjestettiin toista kertaa Suomessa ja Turussa Al4 laihduta —paiva. Tapahtuma nakyi
mm. kivelykadulla ja Hansa-korttelissa, jossa yhdistyksen vapaaehtoiset jakoivat Al laihduta
—lupauskortteja ja rintanappeja seka haastoivat ihmisia pohtimaan onko laihduttaminen
ylipaatan valttamatonta. Paiva ja samalla yhdistys saivat hyvin nakyvyytta myos mediassa
erilaisten sanomalehtiartikkelien ja radiohaastattelujen kautta. lllalla jirjestettiin Al3 laihduta
—seminaari Vimmassa.

Yhdistyksen vapaaehtoiset ovat pdivystdaneen Suomen voimisteluliiton
voimistelukisoissa seuraavasti:

P Aluemestaruuskisat Turussa 7.-8.11.
P SM-kisat Turussa 28.-29.11

Yhdistyksella oli kisoissa oma standi. Yhdistyksen lasndolo kisoissa huomattiin ja se heratti
enimmakseen positiivisia reaktioita. Molempien kisojen kisaohjelmaan saatiin lisaksi
yhdistyksen yhteystiedot ja pieni sydomishairidaiheinen tietoisku. Kisojen kautta saatiin
nakyvyytta useille sadoille henkildille.

7.4 Palveluohjaus

Sairastuneille ja ldheisille on annettu tukea ja tietoa myos yhdistyksen toimiston kautta.
Projektipaallikko on pitkin vuotta vastaanottanut neuvontapuheluita ja séhképosteja seka
syOmishairiota sairastavilta etta heidan laheisiltdan. Yhteydenotoista suurin osa on kasitellyt
sitd, miten hoitoon paasee ja mista hoitoa saa. Lisaksi toimistolla on kaynyt joitakin
sairastuneita ja laheisia keskustelemassa tilanteestaan. Osa on tullut paikalle spontaanisti,
osa on soittanut ja “varannut ajan” etukateen.

8 EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMISTOIMINTA

Edunvalvontaa ja vaikuttamistoimintaa ei tehty systemaattisesti vuoden 2010 aika
resurssipulan vuoksi. Yhdistys osallistui kuitenkin syémishairiota sairastavien hoitoa
koskevaan mielipidekirjoitteluun Turun Sanomien yleisénosastolla ja sai sita kautta asiaansa
esille seka hyvaa nakyvyytta.

Nakyvyytta ja tietoa suurella yleisolle saatiin myos erilaisten lehtijuttujen ja haastattelujen
kautta, joita yhdistyksen vapaaehtoiset sydmishairiosta toipuneet medialle antoivat.

9  VIESTINTA
9.1 Viestinta jasenille ja suurelle yleisolle
Yhdistyksen vertaistukitoiminnasta, luennoista ja virkistystoiminnasta tiedotettiin

jasenkirjeilla, ilmaisilla yhdistyspalstoilla ja yhdistyksen omilla www-sivuilla seka
mahdollisuuksien mukaan maksullisilla lehti-ilmoituksilla.
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Syyskuussa avattiin yhdistyksen ensimmaiset omat kotisivut www.syliin.fi, joiden kautta
viestintaa on pystytty tehostamaan. Syys-joulukuun aikana 2010 sivuilla oli yhteensa 1058
kayntia yli 700 eri kavijalta.

Yhdistykselld on lisaksi Facebookissa oma ryhmansa, jota kautta tietoa saadaan
reaaliaikaisesti ryhman jasenille. Vuoden 2010 lopussa ryhmassa oli 85 jasenta.

Jasenille lahettiin vuoden aikana kuusi jasenkirjetta. Jasenkirje oli mahdollista saada myds
sahkoisessa muodossa. Jasenkirjeet ovat aina luettavissa myos yhdistyksen kotisivuilla.

Vertaistukiryhmien toiminnasta tiedotettiin laajalti kaksi kertaa vuodessa — syyskuussa ja
tammikuussa ryhmien kdynnistyessa seka erikseen tarpeen mukaan. Tiedotteita ryhmien
toiminnasta lahti paasaantoisesti lehdistolle ja muulle medialla sekd sydmishairioita
hoitaville tahoille. Lisdksi hoitotahot saivat kaksi kertaa vuodessa materiaalipaketit, joihin oli
koottu yhdistyksen esitteita seka tiedotteita ajankohtaisista ryhmista ja kursseista.

9.2 Sisdinen viestinta

Projektipaallikkd on pyrkinyt pitamaan huolen tehokkaasta ja reaaliaikaisesta sisdisesta
viestinnasta.

Projektipaallikkd on ollut yhteydessa hallitukseen kokouksien valissa saanndllisesti lahtevien
vapaamuotoisten sahkopostikatsausten valityksella. Hallituksen poytakirjat ovat lahteneet
jokaisen kokouksen jalkeen sahkdpostilla kaikille hallituksen jasenille tiedoksi.

Projektipaallikkod on ollut Iasna kaikissa yhdistyksen hallituksen kokouksissa, joissa projektia
koskevat asiat ja sen eteneminen on kasitelty omana kohtanaan. Hallitus on saanut koko ajan
ajantasaista tietoa projektin etenemisesta. Talouskatsaus projektista esitetdaan kerran
kolmessa kuukaudessa hallituksen kokouksen yhteydessa.

9.3 Tiedotusvalineiden palvelu

Yhdistys sai runsaasti yhteydenottoja medialta sekd haastattelupyyntdjen etta
lausuntopyyntdjen muodossa. Padsaantoisesti Sydmishairiot nakyviksi —projektin
projektipaallikké vastasi median haastatteluihin, mutta valitti tarpeen mukaan
haastattelupyyntdja eteenpdin mm. sydmishairiota sairastaville ja toipuneille. Myos
puheenjohtaja vastasi tarvittaessa median edustajien tiedusteluihin.

Syomishairioliitto — SYLI ry:n kotisivuille on laadittu medialle ohjeet vastuulliseen uutisointiin.
Median edustajia pyydetaan aina tutustumaan ohjeisiin ennen kuin he kasittelevat
syomishairiota.

10 ARVIOINTI

Arviointi on ollut koko toimintavuoden ajan kiintea osa Lounais-Suomen syomishairioperheet
ry:n toimintaa. Yhdistyksen toimintatapa on pyritty rakentamaan itsearvioivaksi ja koko ajan
kehittyvaksi. Arviointitiedon keruu on pyritty aikatauluttamaan siten, etta se palvelee seka
projektin toteutumista etta rahoittajan raportteja.

Arvioinnista yleensa voi todeta, etta sen toteuttamiseen ja kehittdmiseen ei ole
toimintavuoden aikana ollut tarpeeksi aikaa eika resursseja.
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10.1 Itsearviointi

Projektipaallikko ja Syémishairioliitto — SYLI ry:n suunnittelija ovat pitdaneet yhden yhteisen
arviointipaivan kaksi kertaa kuukaudessa, joiden yhteydessa nuorten tukitoiminnan
kehittymista ja ennaltaehkaisevaa toimintaa on arvioitu ja kehitetty edelleen.

Tarkea valine projektipaallikolle oli omassa tydssa kehittymisen ja itsearvioinnin kannalta
mahdollisuus saannolliseen tydnohjaukseen kerran kuukaudessa. Lisaksi projektipaallikko
teki itsearviointia kerran kolmessa kuukaudessa. Itsearviointivalineina kaytettiin
tunnepalautetta, teemapdivakirjaa ja projektilokia.

10.2 Kysely toimintaan osallistuneille

Yhdistys toteutti toukokuussa sdhkoisen Webropol-kyselyn toimintaansa osallistuneille
toimintansa kehittamiseksi. Kyselya lahetettiin sahkdpostitse jasenille, lisdksi se oli esilla
yhdistyksen Facebook-sivulla. Tdman lisdksi kysely ldhetettiin kaikille yhdistyksen
vapaaehtoistoimijoille. Kyselyyn vastasi 33 henkil63.

10.3 Ohjaajan paivakirja

Turun ja Porin sydmishairiota sairastavien ryhmissa on ollut kaytossa ohjaajan paivakirja —
tyokalu, joka taytetaan jokaisen ryhmakerran jalkeen. Ohjaajan paivakirjassa ohjaajat ovat
arvioineet mm. omaa ohjaamistaan, onnistumisen hetkia, mahdollisia epdaonnistumisen
tunteita ja kehittamisen kohteita ryhmatoiminnassa.

10.4 Muu arviointi

Kaikkia yhdistyksen jarjestamia Syomishairiot nakyviksi —luentoja, muita yhdistyksen
jarjestamia yleisdluentoja, syomishairiotydpajoja, kursseja ja teemailtoja on arvioitu
keradamalla niista kirjallinen palaute. Nain sisdltda on saatu kehitettya ja yhdistys on saanut
arvokasta tietoa toiminnan vaikuttavuudesta ja laadusta.

Yhdistyksen projektipaallikkd on jarjestanyt erillisen keskustelevan purku- ja
arviointitilaisuuden kurssien ja tyépajojen ohjaajille aina kurssien lopussa. Tilaisuuksissa on
kayty lapi ohjaajien omat tuntemukset seka osallistujien antama palaute.

11 HALLINTO

11.1 Yhdistyksen hallitus

Yhdistysta edustaa ja sen toimintaa johtaa hallitus, johon kuuluu vuodeksi kerrallaan valittu
puheenjohtaja ja neljasta kuuteen kahdeksi vuodeksi kerrallaan valittua varsinaista jasenta ja
kaksi varajasenta. Yhdistyksen hallituksen jasenet koostuvat sydmishairiota sairastavien
laheisistd, itse sairastavan taustan omaavista seka syomishairididen parissa tyoskentelevista
ammattilaisista. Hallituksen jasenista vahintaan kahden tulee olla sydmishairidita sairastavan
[aheisia.

Hallituksen puheenjohtajan toimikausi on yksi vuosi. Hallituksen varsinaisista jasenista puolet
tai Iahinna puolet ja varajasenista toinen on vuosittain vuorotellen erovuorossa.

Yhdistyksen vuosikokous pidettiin Turussa 4.3. Kokouksessa valittiin yhdistyksen hallituksen
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puheenjohtajaksi Riitta Ojanen.
Hallitukseen vuonna 2010 kuuluivat:

Varsinaiset jasenet:

Annele Apajakari (2009-2010, marraskuuhun 2010 asti)
Elise Pasanen, Turku (2009-2010)

Jasmine Hri, Turku (2010-2011)

Liisa Suopanki, Turku (2010-2011)

Marjo Salminen, Turku (2010-2011)

Sirkku Mikkola, asiantuntijajdsen, Turku (2009-2010)

Varajdsenet:
Liisa Selkala, Rusko (2009-2010)
Susanna Anglé, asiantuntijajdasen, Turku (2010-2011)

Hallituksen varapuheenjohtajaksi valittiin Elise Pasanen ja rahastonhoitajaksi Marjo
Salminen.

Yhdistyksen hallitus kokoontui vuoden aikana kahdeksan kertaa, ja pykalia kirjattiin yhteensa
119 kappaletta.

Projektipaallikkd on ollut Iasna jokaisessa hallituksen kokouksessa ja toiminut hallituksen
sihteerina huolehtien yhdistyksen kokousasiakirjoista (esityslistat, poytakirjat,
toimintakertomus, toimintasuunnitelma, talousarvio).

11.2 Syomishairidliitto — SYLI ry:n vuosikokous

Lounais-Suomen syomishairioperheet ry:n vuosikokouksessa valittiin kaksi edustajaa
Sy6mishairioliitto — SYLI ry:n vuosikokoukseen, joka pidettiin Turussa 10.4. Edustajiksi
vuosikokoukseen valittiin Marjo Salminen ja Annele Apajakari.

Syomishairioliitto — SYLI ry:n hallitukseen valittiin Marja Nieminen Lounais-Suomen
syOmishairioperheet ry:td edustamaan. Toisena yhdistyksen edustajan liiton hallituksessa
jatkoi Sirkku Mikkola. Liiton uudeksi puheenjohtajaksi valittiin yhdistyksen ehdokas Saara-
Sofia Sutela.

11.3 Tyoéryhmat
Yhdistyksessa toimi vuoden aikana kaksi tydoryhmaa.

Projektitydoryhma perustettiin syksylla 2009 tyostamaan uutta RAY:lle jatettavaa
projektihakemusta, joka valmistui toukokuussa 2010. Projektitydoryhma kokoontui kaksi
kertaa kevaan 2010 aikana, lisaksi tyota tehtiin sahkopostin kautta. Ryhmaan osallistuivat
Riitta Ojanen (puheenjohtaja), Sirkku Mikkola (hallituksen asiantuntijajasen), Sami Heimo
(liiton suunnittelija), Liisa Gilbert ja Annele Apajakari (hallituksen jasen) ja projektipaallikko
Kirsi Brostrom

Yhdistyksen virkistystydryhma kokoontui vuoden 2010 aikana yhden kerran.

Lisdksi yhdistys on koonnut kerran koolle vapaamuotoisen tutkimusyhteistyopalaverin, joissa
kartoitettiin nykyista syomishairiotutkimuksen tilannetta ja keskusteltiin mahdollisista
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yhteistutkimushankkeista tulevaisuudessa. Ryhmassa olivat mukana Kirsi Brostrém, Sami
Heimo, Sirkku Mikkola, Susanna Anglé, Marja-Leena Laiho-Lehto ja Anne Puuronen.

11.4 Yhdistyksen toimihenkil6t
Kirsi Brostrom, projektipaallikko
Susanna Raitamaki, 8.3.—7.5. 2010 ja 1.-30.6.2010
Anu Kangasniemi, kirjanpitaja

11.5 Toimitilat

Yhdistys on alivuokralaisena Mielenterveyden keskusliiton Turun aluekeskuksessa os.
Lantinen Pitkdkatu 35.

Vertaistukiryhmat ovat kokoontuneet yhdistyksen tiloissa maksutta. Myds toiminnalliset
kurssit seka luentoja on pidetty omissa tiloissa.

Porin sydmishairiota sairastavien ryhma ja laheisten keskusteluillat kokoontuivat Porin
Ladkaritalon maksuttomissa tiloissa.

Rauman laheisten voimavararyhma pidettiin Rauman mielenterveysyhdistys Friski Tuult ry:n
maksuttomissa tiloissa.

12 VARAINHANKINTA

Yhdistys sai RAY:n projektiavustusta Syomishairiot nakyviksi — projektiin 50 000 € vuodelle
2010.

Jasenmaksuna varsinaisilta jasenilta perittiin 16 €, kannatusjdsenilta 20 €. Yhteisojasenen
jasenmaksu toimintavuodelta oli 50 €. Kaikkien jasenmaksut laskutettiin ja perittiin
keskitetysti Syomishairioliitto — SYLI ry:n keskustoimistosta.

Yhdistys sai merkittdavan lahjoituksen Lions Archipelago Ladyilta.

Lisaksi yhdistys haki ja sai pienempia avustuksia Turun kaupungilta

13 ALUEELLINEN YHTEISTYO JA SIDOSRYHMAT

13.1 Turun Tyttdjen Talo

Tyttojen Talon kanssa jatkettiin yhteisty6ta edelleen. Yhteisty6 koettiin molemmin puolin
arvokkaaksi ja sujuvaksi. Turun Tyttdjen Talon toiminnan kautta apua tarvitsevat henkil6t
voidaan ohjata sujuvasti yhdistyksen palvelujen piiriin ja painvastoin.

13.2 Suomen voimisteluliitto Lansi-Suomi

Suomen voimisteluliitto Lansi-Suomen kanssa yhteistyota jatkettiin sydmishairidtyopajojen ja
itsetuntotydpajojen muodossa. Lisdksi yhdistyksen vapaaehtoiset paivystivat erilaisissa
voimistelukisoissa.
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13.3 SyOmishairiokeskus, Turun toimipiste

Syomishairiokeskuksen Turun toimipisteen kanssa on tehty yhteisty6ta vuodesta 2007.
Yhteisty6 on jatkunut vuonna 2010 siten, ettd Turun laheisten ryhmdassa on aina ollut
keskuksen asiantuntija mukana tietoa jakamassa.

Lisaksi keskuksen tydntekijoita on kuulunut yhdistyksen hallitukseen ja projektin
ohjausryhmaan asiantuntijarooleissa. Keskus on tarjonnut yhdistyksen vertaisille
toimintavuonna tyonohjausta ja konsultaatioapua.

13.4 Porin Ladkaritalon syomishairioklinikka

Yhteistyo Porin Ladkaritalon syomishairioklinikan kanssa alkoi kevaalla 2009 samanaikaisesti
klinikan perustamisen kanssa.

Syoémishairioklinikka on antanut panoksensa Porin sydmishairiota sairastavien ryhmaan ja
laheisten keskusteluiltoihin maksuttomien tilojen muodossa. Lisdksi laheisten
keskusteluilloissa on ollut lIdasna klinikan asiantuntija.

Yhteisty0dssa jarjestetty ryhma on toiminut samaan tapaan kuin yhdistyksen muutkin
vertaistukiryhmat eli ne ovat maksuttomia ja kaikille avoimia.

Lisaksi yhdistyn projektipaallikkd on saannollisesti kutsuttu mukaan syomishairioklinikan
tiimipalavereihin. Niissa on suunniteltu Porin toimintaa yhdessa eteenpain ja keskusteltu
Satakunnan syomishairididen hoidon tilasta ja muista ajankohtaisista asioista.

13.5 Turun kaupungin opetustoimi/ TIETU-hanke

TIETU —hanke kuuluu opetushallituksen oppimisymparistéhankkeisiin. TIETU-hankkeen
nakyvimpana tavoitteena on rakentaa yhdessa opiskelijoiden kanssa nuorten nakdinen
sivusto, jossa on eri oppiaineisiin, hyvinvointiin ja kouluviihtymiseen liittyvia
asiantuntijaluentoja, tietoiskuja ja linkkeja.

Lounais-Suomen syomishairioperheet ry on tehnyt hankkeen kanssa yhteistyota
alkuvuodesta 2010 alkaen, ja tuottanut sydmishairidista opetusmateriaalia yldkoululaisille ja
lukiolaisille sahkdiseen oppimisymparistoon.

13.6 Muut kumppanuudet, yhteistyotahot ja jasenyydet

Yhdistys on mukana nuoret aikuiset —verkostossa, joka on syrjaytymisvaarassa olevien
nuorten aikuisten (16-25-vuotiaat) hyvinvoinnin edistdmisen ja palvelujen kehittdmisen
tyontekijaverkosto Turun alueella. Verkostoon kuuluu seka jarjestdjen etta Turun kaupungin
tyontekijoita.

Toimintavuoden aikana Lounais-Suomen syomishairioperheet ry liittyi Varsinais-Suomen
lastensuojelujarjestot ry:n jaseneksi. Koska yhdistys tekee nykyaan toita nuorten kanssa, oli
jasenyys luonteva asia ja askel eteenpain nuorille suunnatun toiminnan kehittamisessa ja
toteuttamisessa. Yhdistyksen projektipaallikko valittiin Varsinais-Suomen
lastensuojelujarjestot ry:n syyskokouksessa hallituksen varajaseneksi.

Toimintavuoden aikana yhdistys liittyi lisaksi Mielenterveyden keskusliiton varsinaiseksi
jaseneksi Syomishairicliitto — SYLI ry:n siirryttya kannatusjdseneksi. Yhteistyo
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Mielenterveyden keskusliiton kanssa jatkuu luonnollisena osana yhdistyksen toimintaa,
koska toiminta tapahtuu heidan tiloissaan.

Seudun muiden mielenterveys - ja vammaisjarjestojen kanssa on tehty yhteisty6ta tarpeen
mukaan (mm. Monipalvelukeskus Tsemppi, Turun mielenterveysyhdistys ITU ry, Porin
mielenterveystoiminnan tuki ry, Turun seudun vammaisjarjestot TVJ ry, Rauman
mielenterveysyhdistys Friski Tuult ry). Léheisille on markkinoitu tiiviisti Omaiset
mielenterveystyon tukena Lounais-Suomen yhdistys ry:n jarjestamaa toimintaa.
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