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1. JOHDANTO

Yhdistys perustettiin Syomishairidisten lasten vanhempien tukiyhdistyksen nimelld Turussa
31.3.1993.

Saantojen mukaan yhdistyksen tarkoituksena on:

toimia syomishairiodn sairastuneiden ja heidan laheistensa yhdyssiteena ja tukijana,
edistda jasenistonsa hoitoa ja kuntoutusta,

toimia jasenistdnsa oikeuksien valvojana ja

tehda tunnetuksi edustamansa ryhman erityispiirteita.

PwnpRE

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 sydomishairidperheet-yhdistysten kanssa.

2. TOIMINTAVUODEN PAINOPISTEET

Toimintavuoden keskeisin tavoite on Syomishairiot nakyviksi -projektin hallittu
lopettaminen, uutta toimintaa ei enaa aktiivisesti kehiteta. Projektin lopettamiseen kuuluu
loppuraportointi rahoittajalle ja hallitukselle seka keskeisille yhteistydtahoille seka projektin
tuloksista viestiminen. Lopettamiseen kuuluu myds vastuiden jakaminen
jatkotoimenpiteiden osalta, projektiorganisaation purkaminen, arkistointi, lopputiedotus ja
paattajaistilaisuus.

Tarvittaessa etsitddan uusia vapaaehtoisia mukaa toimintaan ja tuetaan jo mukana olevia
vapaaehtoisia. Yhdistykselld on motivoitunut n. 20 hl6a kattava vapaaehtoisten verkko, joka
kattaa yhdistyksen toiminta-alueen keskeisimmaét kaupungit (Turku ja Pori). Vaihtuvuus
vapaaehtoisten joukossa on luonnollista vaihtumaa.

Erilaisten nuorten ryhmamallien vakiinnuttaminen jatkuu alueellisesti yhteistydssa
Sy6mishairioliitto — SYLI ry:n kanssa.

Tavoitteena on myos se, etta yhdistyksen toiminnan painopiste jakaantuu tasaisesti koko
toiminta-alueelle

Yhdistyksen perustoiminnassa pyritddan mahdollisimman paljon hyédyntamaan eri alojen
opiskelijoita esim. toiminnallisten ryhmien ja kurssien ohjaamisessa seka erilaisten
teemapaivien jarjestamisessa.

3. JASENISTO JA JASENHANKINTA
Yhdistyksen varsinaisia jasenia ovat 15 vuotta tayttaneet syd0mishairioon sairastuneet,
syOomishairioita sairastavien laheiset ja muut asiasta kiinnostuneet yksityiset henkil6t,

oikeuskelpoiset yhteisot tai saatiot.

Yhdistyksen kannattajajaseniksi voivat liittya 15 vuotta tayttaneet yksityiset henkil6t,
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oikeuskelpoiset yhteisot tai saatiot, jotka haluavat tukea yhdistyksen toimintaa.
Vuoden 2010 alusta on tullut voimaan uusi jasenlaji, yhteisdjasenyys.

Jasenmaaraa kasvatetaan toimivuoden aikana kertomalla yhdistyksesta ja jasenyydesta
kaikissa yhdistyksen tilaisuuksissa. Jasenyys tehdaan houkuttelevaksi ja sitd vastaan saa
konkreettisia etuja mm. pelkastaan jasenille suunnatulla tai jasenille rahallisesti tuetulla
toiminnalla.

Jasenhankinnan kannalta yhdistyksen syksylla 2010 avatut omat kotisivut ovat keskeisessa
asemassa. Kotisivuilta on suora linkki Syomishairioliitto — SYLI ry:n sahkdiseen
jaseneksiliittymislomakkeeseen.

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

Lounais-Suomen syomishairioperheet ry on saanut RAY:Ita alustavan avustuspdatdksen
vuosille 2007—-2011. Vuosi 2011 on projektin viides ja viimeinen toimintavuosi.

Yhteistydssa Syomishairicliitto — SYLI ry:n Olet arvokas! —projektin kanssa toteutettavan
projektin paatarkoituksena on selvittda minkalaista voi olla nuorille alle 18-vuotialle
tarjottava (vertais)tukitoiminta. Lounais-Suomen sydmishairidperheet ry kdynnistaa ja
koordinoi nuorten alueellisia (vertais)tukiryhmia ja kokeilee erilaisia ryhmatoimintamalleja.

Projektin puitteissa tarjotaan vuoden 2011 aikana yha suuremassa maarin terveytta tukevaa,
ennaltaehkaisevaa, hyvinvointi- ja voimavarakeskeista ryhmatoimintaa koko ikdluokan
nuorille riippumatta siitd, onko kyseessa terve vai oireileva/sairastava nuori. Ryhmien ja
toiminnan paino on itsetunnon tukemisessa, kehonkuvan vahvistamisessa ja nuoren
voimavarojen tukemisessa.

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

Tata tavoitetta toteutetaan verkostoitumalla alueellisten yhteistyokumppaneiden kanssa,
lisaamalla syomishairiotietoutta Varsinais-Suomen ja Satakunnan alueella hyédyntaen
Lounais-Suomen syomishairioperheet ry:n toiminnan laajenemista ja monipuolistumista.

5. VERTAISTUKITOIMINTA

Yhdistyksen vapaaehtoiset vertaistukitoimijat ovat vanhempia, laheisia, syomishairiota
sairastavia, sydmishairidista toipuneita tai muita asian laheiseksi kokevia.

5.1. Vertaistukitoiminta sydmishdiriota 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.

Toimintavuoden aikana vahvistetaan jo olemassa olevaa vertaistukiryhmaa Turussa ja
kdynnistetdaan ohjaajien Ioytyessa uudelleen ryhma Porissa. Turun ohjaajatilanteen salliessa
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mietitddan myos uusia toimintamuotoja esim. ryhmaa aikuisille ahmijoille.

Porissa etsitdan vapaaehtoisia toimijoita sairastavien ryhmaan avoimilla Teetd ja sympatiaa
—kokoontumisilla. Seka sairastaville ja toipuville etta laheisille suunnatuissa
vapaamuotoisissa kokoontumisissa tutustutaan, keskustellaan ja kartoitetaan tarvetta
erilaiselle toiminnalle paikkakunnalla. Mukana kokoontumisissa Lounais-Suomen
syomishairioperheet ry:n tyontekija.

Ryhmanohjaajille jarjestetaan tukea ja koulutusta projektin tuoman tuen turvin. Jos
vapaaehtoisia ohjaajia 16ytyy, voidaan vertaistukiryhmia perustaa myds Turun ja Porin
ulkopuolelle.

Pyrkimyksena on, ettd ryhmat kokoontuvat kaksi kertaa kuukaudessa.
5.2. Vertaistukitoiminta ldheisille

Vertaistukiryhmia sydmishairiota sairastaville kokoontuu Turussa ja Porissa. Porissa tehdadan
yhteisty6ta Porin Ladkaritalon sydomishairioklinikan kanssa. Lisdksi Porissa toimivat seka
laheisille etta sairastaville suunnatut Teeta ja sympatiaa —kokoontumisillat. Seka sairastaville
ja toipuville etta laheisille suunnatuissa vapaamuotoisissa kokoontumisissa tutustutaan,
keskustellaan ja kartoitetaan tarvetta erilaiselle toiminnalle paikkakunnalla. Mukana
kokoontumisissa Lounais-Suomen sydmishdiridperheet ry:n tyontekija.

Muuten laheisten vertaistukitoiminnan perustana ovat vapaamuotoiset keskusteluillat, joissa
mukana on vapaaehtoinen, omakohtaisen kokemuksen perheen syémishairiosta omaava
ohjaaja. lltojen tavoitteena on kasitelld sydomishairididen aiheuttamia ongelmia perheessa.
Lisaksi keskeiseen asemaan nousevat kokemusten ja tietojen vaihtaminen ja oman surun,
pelkojen ja ahdistuksen purkaminen ryhmassa.

Turun ryhmassa on ldasna myos asiantuntija kevatkauden 2011. Syksyksi etsitdan uusia
toimintatapoja.

Lounais-Suomen syomishairioperheet ry perustaa erillisen ldheistyéryhman vuoden 2011
aikana. Yhdistyksessa on noussut selked tarve ldheisten toiminnan kehittamiselle eika siihen
ole aiemmin juurikaan panostettu. Yhdistys kantaa huolta ldheisten asemasta seka
vertaistukitoiminnassa etta hallitustyoskentelyssa. Laheistyéryhman on tarkoitus pohtia
uusia toiminta- ja tukimuotoja laheisille.

6. NUORTEN TUKITOIMINTA
6.1. Kiva keho —ryhmat

Yhteistydssa Turun Tyttojen Talon tai muun yhteistydkumppanin kanssa jarjestetaan
terveytta tukevaa, ennaltaehkaisevaa, hyvinvointi- ja voimavarakeskeista ryhmatoimintaa
koko ikdluokan nuorille riippumatta siitd, onko kyseessa taysin terve vai oireileva/sairastava
nuori.

Toimintamuotona on Kiva keho —ryhmatoiminta, jonka tavoitteena on auttaa 13-16-vuotiaita
nuoria kasvattamaan itsetuntoa ja hyvaksymaan oma itsensa seka tuntemaan tyytyvaisyytta
omasta yksil6llisyydestaan.
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Ryhma on viiden kerran suljettu ryhm3, jonka teemoina ovat mm. itsetunto, omat oikeudet,
jamakkyys, tunteiden ilmaiseminen ja kehollisuus. Ryhmaa ohjaavat Lounais-Suomen
syomishairioperheet ry:n koulutetut ryhmanohjaajat.

Kiva keho —ryhmia jarjestetdaan kysynnan ja resurssien mukaan.
6.2. SyOmishdirioty6pajat

SyOmishairidtyopajat on suunniteltu ylakoulu- ja lukioikaisille nuorille. Ne tarjoavat tietoa
syomishairidista helposti ymmarrettavan tietopaketin muodossa, tydpajakonseptiin kuuluu
myos toiminnallisia menetelmia, joiden kautta voidaan pohtia sita, miten hairiintynytta
kehonkuvaa ja syomista voi tunnistaa ja miten siihen kannattaa puuttua. Ty6pajan kautta
jaetaan tietoa myo6s syomishairidista seka niitd laukaisevista ja yllapitavista tekijoista. Yksi
tyopaja kestdan noin tunnin.

Ty6pajoja ohjaavat yhdistyksen koulutetut vapaaehtoiset paritydskentelyna.
Syoémishairiotydpajoja pidetdan kysynnan ja resurssien mukaan.
6.3. Itsetuntotydpajat

Itsetuntotydpajat on suunnattu 10-12 —vuotiaille nuorille. Tydpajan kautta nuoret saavat
tietoa erilaisuudesta, suvaitsevaisuudesta ja itsetunnon vahvistamisesta.
ItsetuntotyOpajoissa ei kasitelld suoraan syomishairioita kohderyhman nuoruuden takia.
Itsetuntotybpaja sisaltaa tarinallisia (satutydskentely) ja tiedollisia osuuksia (tietoa kasvusta
ja kehityksesta seka ruumiinrakenteiden erilaisuudesta), joiden pohjalta keskustellaan
erilaisuudesta ja toisten hyvaksymisesta. Lisdksi osallistujat tekevat erilaisia itsetuntoa
vahvistavia harjoituksia. Yksi tyopaja kestaan noin tunnin.

Ty6pajoja ohjaavat yhdistyksen koulutetut vapaaehtoiset paritydskentelyna.
SyOmishairidtyopajoja pidetdaan kysynnan ja resurssien mukaan.
6.4. Kaveritoiminta

Vuoden 2010 aikana kehitettiin kaveritoimintamalli, johon haettiin ostopalveluavustusta
Turun kaupungin peruspalvelulautakunnalta. Avustusta toiminnan kdynnistamiseen ei
kuitenkaan saatu. Avustusta haetaan uudelleen vuoden 2011 aikana ja toiminta
kdynnistetdan, mikali avustus mydnnetadan.

Kaveritoimintamalli kehitettiin, koska Lounais-Suomen syomishairiéperheet ry:lla ei ole
tarjota minkaanlaista yksilotukea syomishairiota 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 henkild voivat muun muassa kokeilla
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yhdessa sairauden takia ahdistavilta tai vaikeilta tuntuvia asioita ja jakaa yhdessa kokemuksia
toipumista auttavista tekijoista.

Kaveritoiminnan keskeisena tavoitteena on myos 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
syOomishairiota sairastava saatetaan yhdistyksen muiden palveluiden piiriin eli kaverisuhteen
loppuessa tuki kuitenkin jatkuu saumattomasti

7. LUENTOTOIMINTA JA YLEISOTILAISUUDET
7.1. Tilausluennot

Syomishairiotietouden lisdamista yhdistyksen toimialueella varten on kehitetty Syomishairiot
nakyviksi -luentokonsepti, jota on menestyksellisesti toteutettu tilauksesta oppilaitoksissa,
alueen yhdistyksissa sekda ammattilaiskoulutuksissa. Luennot pitaa yhdistyksen
projektipaallikko ja ne ovat tilaajalle maksuttomia.

Maksuttomat Syomishairiot nakyviksi -luennot ovat olleet erittdin kysyttyja opiskelijoiden ja
ammattilaisten keskuudessa — lisaksi projektin tarkein kohderyhma eli nuoret on toistaiseksi
tavoitettu parhaiten juuri luentotoiminnan avulla. Luennot rdataloidaan aina kohderyhman
mukaan, mutta ne sisaltavat kuitenkin aina perustiedot syomishairiosta, niiden
puhkeamisesta, hoidosta, toipumisesta ja sydmishairiota sairastavan ja hanen laheisensa
kohtaamisesta.

Toimintavuoden aikana luentoja pidetaan resurssien mukaan.
7.2. Yleisdluennot

SyOmishairiotietoutta kasvattavat myods isommat yleisdluentotilaisuudet, joita jarjestetaan
koko projektin ajan keskeisissa kaupungeissa noin kahden luennon vuositahtia. Tilaisuuksissa
kerrotaan yhdistyksen toiminnasta, annetaan perustietoa syomishairiosta
asiantuntijaluennon avulla, kerrotaan luentokaupungin hoitomahdollisuuksista ja kuullaan
syOmishairiosta toipuneen ja laheisen tarinat. Ndma isommat luennot pohjustavat aina
vertaistukiryhman perustamista ko. kaupunkiin.

Vuonna 2011 yleis6luentotilaisuus jarjestetdan Porissa ja tarpeen mukaan myds jossain
Varsinais-Suomen keskeisessa kaupungissa.

7.3. Teemaluennot
Yhdistys on vuodesta 2005 jarjestanyt omissa tiloissaan erilaisia teemaluentoja, joissa on
esitelty esim. syomishairididen eri hoito- ja terapiamuotoja ja ldheisten jaksamiseen liittyvia
teemoja. Luentojen jarjestamista jatketaan vuonna 2011 jaseniston toiveiden mukaisesti.
8. PALVELUOHIJAUS
SyOmishairiotietouden liséaminen toteutuu kdaytdannossa myds palveluohjauksen kautta.

Yhdistys on vakiinnuttanut alueella paikkansa siten, etta siihen osataan ottaa yhteytta, kun
halutaan tietoa mm. syomishairididen hoidosta ja hoitoon hakeutumisesta, hoitopaikoista,
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syOmishairididen hoitoon erikoistuneista terapeuteista ja erilaisista etuuksista.

Palveluohjauksesta ovat kiinnostuneet seka sairastavat, laheiset ettda ammattilaiset.
Palveluohjauksen kehittamiseen ei ole ylimaaraisia resursseja ja sitd tehdaan muun tyon
ohessa. Palveluohjausta tukevat yhdistyksen kotisivut, joiden hoitoon hakeutumisinfoa
muokataan ja kehitetdan sitd mukaan kun uutta tietoa saadaan.

9. MUU TOIMINTA JA TAPAHTUMIIN OSALLISTUMINEN

Yhdistys jarjestaa saannollisesti jasenilleen seka asia- etta virkistystoimintaan. Jasenistolta
kerataan palaute toiminnasta ja toimintaa kehitetdaan edelleen vastaamaan paremmin
jaseniston toivomuksia ja tarpeita.

Sahkoéinen Webropol-kysely yhdistyksen toimintaan osallistuville laaditaan kevaan 2011
aikana.

Yhdistys jarjestaa 6.5.2011 Al4 laihduta paivan neljattd kertaa.

Yhdistys osallistuu resurssiensa mukaan erilaisiin yhteisty6kumppaneiden jarjestamiin
tilaisuuksiin, messuille ja nayttelyihin.

10. KOULUTUS- JA KEHITTAMISTOIMINTA YHDISTYKSEN VAPAAEHTOISTOIMUJOILLE
10.1. Vapaaehtoisille tarjottava koulutus ja tuki

Yhdistyksen vapaaehtoistoimijoita tuetaan jarjestamalla projektin puitteissa koulutuksia ja
virkistystoimintaa 3-4 kertaa vuodessa.

Koulutuksen jarjestetaan ryhmakohtaisesti. Koulutuksissa on aina oma teemansa, joka voi
olla koulutusta esim. sydmishairiosta, ryhman ohjaamisesta tai vierailuja alueen
syomishairiota hoitaviin tahoihin. Lisaksi koulutuksilla vapaaehtoiset sitoutetaan mukaan
toimintaan, ja heille annetaan myos ajankohtaista tietoa yhdistyksen toiminnassa ja
projektin etenemisesta.

Koulutuksissa ja vapaaehtoisten virkistystoiminnassa on lasna Syomishairiot nakyviksi —
projektin projektipaallikko. Koulutuksissa kerataan aina palaute, jonka pohjalta suunnitellaan
seuraavan tapaamisen ohjelma.

Yhdistyksen vapaaehtoisille tarjotaan aktiivisesti mahdollisuutta osallistua
yhteisty6kumppaneiden jarjestamaan vertaistukikoulutukseen. Yhdistyksen omat resurssit
ovat vield niin pienet, ettd omaa laajempaa vertaistuki-peruskoulutusta ei ole mahdollista
jarjestaa. Lisaksi vapaaehtoiset saavat osallistua Lounais-Suomen sy0mishairioperheet ry:n
jarjestamiin toiminnallisiin ryhmiin ja kursseihin maksutta.

Lisaksi Syomishairiot nakyviksi -projektin projektipadallikko tapaa vapaaehtoisia saannollisesti
erilaisen vapaamuotoisen keskustelun merkeissa.

Ryhmanohjaajille jarjestetaan tarvittaessa ammatillista tyonohjausta.
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10.2.

Hallituksen kehittamispaivat ja muu hallituskoulutus

Yhdistyksen hallituksen jasenille jarjestetaan vuoden 2011 aikana yksi kehittamispaiva, jossa
pohditaan yhdessa hallituksen roolia ja yhdistyksen tulevaisuutta. Hallitus arvioi
kehittamispadivan yhteydessa vuosittain yhdistyksen ja projektin nykytilan seka
toimintaymparistdn ja nimeaa seuraavan vuoden avainalueet ja laatii vuosisuunnitelman.
Hallitus tekee itsearviointia saanndllisesti.

Hallitustoimintaa kehitetdaan ja ammattimaistetaan edelleen. Hallituksen rooli kehittyy koko
ajan RAY:n ja muun projektitoiminnan laajenemisen myo6ta, ja hallituksen rooli tydénantajana
antaa sille lisaa vastuuta edellyttaen mm. ty6lainsaadannon tuntemusta. Kuitenkin kynnys
hallitustyoskentelyyn mukaan lahtemiseen pidetdaan matalana — hallitukseen on lupa tulla
opettelemaan hallitustyoskentelya. Siksi onkin tarkeaa, etta hallituksessa on mukana myos
pidempaan toimineita ja kokeneempia jasenia.

Hallituksen jasenien on mahdollista osallistua Mielenterveyden keskusliiton sekd muiden
yhteisty6kumppaneiden jarjestamiin yhdistyskoulutuksiin ja niitd voidaan tarpeen mukaan
tilata myos raataloityina esim. OK Opintokeskukselta.

11. EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMISTOIMINTA

Toimintavuoden aikana vahvistetaan edelleen yhteyksia alueen
syomishairioyhteistydkumppaneihin ja paattaviin tahoihin seka yllapidetaan jo olemassa
olevia kontakteja.

Syomishairiota sairastavien lasten ja nuorten seka etenkin nuorten aikuisten ja aikuisten
hoidon jarjestamisessa on suuria vaihteluita asuinpaikkakunnasta riippuen. Kaytossa olevat
ikarajat hoitoon paasyyn ja eri hoitomuotojen saamiseen vaihtelevat sairaanhoitopiireittain.
Erikoissairaanhoidon jarjestyminen ja jatkohoitoon padaseminen on usein vaikeaa tai lahes
mahdotonta. Usein sydmishairidpotilaan hoito tapahtuu yleisladkarin vastaanotolla, ja
sairaala-hoidossa puutteena on somaattisen ja psyykkisen hoidon eriaikaisuus ja
koordinoimattomuus. Lisdksi hoidossa unohdetaan usein laheisten tukeminen.

Yhdistys pyrkii nostamaan nditd epdkohtia esille kaikessa vaikuttamistoiminnassa etenkin
saannollisissa tapaamisissa Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin ja Satakunnan
sairaanhoitopiirin sydmishairiota hoitavien tahojen kanssa.

Keskeisena kysymyksena on edelleen sydmishairidpotilaiden hoidon parantaminen ja
syomishairididen hoidon kehittdaminen kokonaisuudessaan seka erillisen
syomishairidyksikbn/osaston perustaminen yhdistyksen toimialueelle esim. Tyksin
alaisuuteen.

Kumppanina edunvalvontatydssa on valtakunnallinen Syémishairiéliitto — SYLI ry ja
tarvittaessa Mielenterveyden keskusliitto seka paikalliset yhdistykset. Edunvalvonnassa
tehdaan yhteisty6ta myos Varsinais-Suomen lastensuojelujarjestot ry:n kanssa.

Yhdistys ottaa kantaa paikallisiin sydmishairiokysymyksiin antamalla lausuntoja, tiedotteita ja
tuomalla ndkemyksensa esille mielipidekirjoitusten avulla.
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12. VIESTINTA

12.1. Viestinta jasenille ja suurelle yleisodlle

Yhdistyksen vertaistukitoiminnasta, luennoista ja virkistystoiminnasta tiedotetaan
jasenkirjeilld, ilmaisilla yhdistyspalstoilla ja yhdistyksen omilla www-sivuilla seka
mahdollisuuksien mukaan maksullisilla lehti-ilmoituksilla.

Syyskuussa 2010 avattiin yhdistyksen ensimmaiset omat kotisivut www.syliin.fi, joiden kautta
viestintaa on pystytaan jatkossakin tehostamaan. Vuoden aikana sivujen paikallisuutta
lisatdaan mm. kokoamalla sivuille tietoa paikallisista hoitotahoista ja muista
syOmishairiopalveluista.

Yhdistykselld on lisaksi Facebookissa oma ryhmansa, jota kautta tietoa saadaan
reaaliaikaisesti ryhman jasenille.

Jasenille lahetetdan vuoden aikana 4-6 jasenkirjetta. Jasenkirje on mahdollista saada myos
sahkoisessa muodossa. Jasenkirjeet ovat aina luettavissa myos yhdistyksen kotisivuilla.

Vertaistukiryhmien toiminnasta tiedotetaan laajalti kaksi kertaa vuodessa — syyskuussa ja

tammikuussa ryhmien kdynnistyessa seka erikseen tarpeen mukaan. Tiedotteita ryhmien

toiminnasta lahetetdaan paasaantoisesti lehdistolle ja muulle medialla seka syomishairioita
hoitaville tahoille. Liséksi hoitotahot saavat kaksi kertaa vuodessa materiaalipaketit, joihin
kootaan yhdistyksen esitteitd seka tiedotteita ajankohtaisista ryhmista ja kursseista.

12.2. Sisdinen viestinta

Projektipaallikon tehtavana on pitaa huolta tehokkaasta ja reaaliaikaisesta sisdisesta
viestinnasta.

Projektipaallikkd on yhteydessa hallitukseen kokouksien valissa sdaanndllisesti lahtevien
vapaamuotoisten sahkodpostikatsausten valityksella. Hallituksen poytakirjat lahtevat jokaisen
kokouksen jalkeen sdahkopostilla kaikille hallituksen jasenille tiedoksi.

Projektipaallikko on lasna kaikissa yhdistyksen hallituksen kokouksissa, joissa projektia
koskevat asiat ja sen eteneminen kasitelldadn omana kohtanaan. Hallitus saa koko ajan
ajantasaista tietoa projektin etenemisesta. Talouskatsaus projektista esitetdan kerran
kolmessa kuukaudessa hallituksen kokouksen yhteydessa.

12.3. Tiedotusvilineiden palvelu

Yhdistys saa runsaasti yhteydenottoja medialta seka haastattelupyyntdjen etta
lausuntopyyntdjen muodossa. Paasaantoisesti Syomishairiot nakyviksi —projektin
projektipaallikko vastaa median haastatteluihin, mutta valittaa tarpeen mukaan
haastattelupyynt6ja myos eteenpdin mm. sydmishairiota sairastaville ja toipuneille. Myos
puheenjohtaja vastaa 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.
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13. HALLINTO
13.1. 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 syomishairiota sairastavien
laheisistd, sairastavan taustan omaavista seka syomishairididen parissa tyoskentelevista
ammattilaisista. Hallituksen jasenista vahintaan kahden tulee olla sydmishairidita sairastavan

ldheisia.

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

Yhdistyksen vuosikokous pidetadn saantéjen mukaisesti 15.2.—15.3. valisena aikana.

Yhdistyksen hallitus kokoontuu toimintavuoden aikana sdanndllisesti joka n. kuuden viikko
kesataukoa lukuun ottamatta.

13.2. Sy6émishdirioliitto — SYLI ry:n vuosikokous
Yhdistyksen vuosikokouksessa valitaan edustajat Syomishairioliitto — SYLI ry:n
vuosikokoukseen. Jokaisella Syémishairioliitto — SYLI ry:n jasenyhdistykselld on oikeus valita
yksi edustaja aina 50 jasenta kohti. Vuoden 2011 kokouksessa yhdistykselld on kolme
vuosikokousedustajaa.
SyOmishairioliitto — SYLI ry jarjestaa vuosikokouksen yhteydessa jasenyhdistysten hallitusten
suunnittelu- ja kehittamispaivat. Paivien avulla pyritaan saattamaan kaikkien
syomishairioperheet-yhdistysten hallitukset yhteen ja vahvistamaan hallitustoimintaa. Lisaksi
paivat lisadvat hallituksen jasenten tuntemusta liitosta, sen toimintamalleista ja
tukimahdollisuuksista yhdistyksille.

13.3. Yhdistyksen toimihenkilot
Kirsi Brostrom, projektipaallikko
Anu Kangasniemi, kirjanpitaja

13.4. Toimitilat
Turun vertaistukiryhmat kokoontuvat yhdistyksen tiloissa maksutta.
Muita tiloja vuokrataan ja anotaan maksutta aina tarpeen mukaan esim.
yleis6luentotilaisuuksia varten. Mahdollisimman paljon pyritdan kuitenkin hyddyntamaan
omia ja yhteistyokumppaneiden tiloja.

14. ALUEELLINEN YHTEISTYO JA SIDOSRYHMAT

14.1. Turun Tyttdjen Talo

Tyttojen Talon kanssa jatketaan ja monipuolistetaan yhteistyota. Turun Tyttojen Talon
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toiminnan kautta apua tarvitsevat henkil6t voidaan ohjata sujuvasti yhdistyksen palvelujen
piiriin.
SyOmishairiot nakyviksi —projektin projektipaallikko toimii kiintedsti yhteistydssa Tyttojen

Talon tyontekijoiden kanssa ja osallistuu mm. Tyttdjen Talon vapaaehtoisten kouluttamiseen.

Vuoden 2011 aikana toteutetaan yhteistydssa myds toiminnallisia syomishairiétydpajoja
erilaisille kohderyhmille (mm. tukioppilaat, Tyttéjen Talon kavijat, talon
vapaaehtoistyontekijat)

Lisaksi yhteistyossa Tyttojen Talon kanssa kehitetdaan terveytta tukevaa, ennaltaehkaisevaa,
hyvinvointi- ja voimavarakeskeista Kiva keho -ryhmatoimintaa koko ikdluokan nuorille
riippumatta siitd, onko kyseess3 taysin terve vai oireileva/sairastava nuori. Ryhmien paino on
itsetunnon tukemisessa, kehonkuvan vahvistamisessa ja nuoren voimavarojen tukemisessa.
14.2. Suomen voimisteluliitto Lansi-Suomi
Suomen voimisteluliitto Lansi-Suomen kanssa yhteistyo jatkuu syémishairiotyépajojen ja
itsetuntotydpajojen muodossa. Tarvittaessa voimisteluvalmentajille voidaan my®os jarjestaa
koulutusta sydmishairioista.

14.3. Syémishdiriokeskus, Turun toimipiste

SyOmishairiokeskuksen Turun toimipiste on lopettanut toimintansa. Keskuksen tyontekijat
ovat kuitenkin jatkossakin yhdistyksen yhteistyokumppaneita.

14.4. Porin Ladkaritalon syomishairioklinikka

Yhteisty®d Porin Ladkaritalon syomishairioklinikan kanssa alkoi kevaalla 2009 samanaikaisesti
klinikan perustamisen kanssa.

Syomishairioklinikka antaa panoksensa Porin laheisten ryhmaan maksuttomien tilojen
muodossa. Lisdksi yhdistyksen projektipaallikko osallistuu syomishairioklinikan
tiimipalavereihin tarvittaessa.

14.5. Muut kumppanuudet, yhteistyotahot ja jasenyydet
Yhdistys on mukana vuodesta 2008 asti kokoontuneessa Nuoret aikuiset —verkostossa, joka
on syrjaytymisvaarassa olevien nuorten aikuisten hyvinvoinnin edistdmisen ja palvelujen

kehittamisen tyontekijaverkosto Turun alueella

Yhdistys on Mielenterveyden keskusliiton ja Varsinais-Suomen lastensuojelujarjestot ry:n

jasen.
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