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SYL' Sydmishairidliitto - SYLI
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1. Puheenjohtajan katsaus vuoteen 2019

Puheenjohtajana katselen hyvilla mielin 15 vuoden ikadan kasvanutta Syémishairidliittoa.

Olen kiitollinen, ettd olen saanut olla tavalla tai toisella mukana liiton toiminnassa Idhes

koko sen olemassaolon ajan. Matkaan on mahtunut kasvukipuja ja vaikeuksia, mutta tana

pdivand olen ehdottoman ylped siitd, millaiseksi toiminta on muotoutunut seka siitad, Sivu | 3
millaisella osaamisella ja innolla syomishairiotyota meilla tehdadn. Perusasiat hoidetaan

hyvin ja fiksusti. Sen padlle on hyva rakentaa toimivaa tukitydta ja kehittdd uutta.

Vannoutuneena viestintdihmisend olen todella mielisséni
siitd, etta liitto on ndkyva ja rohkea viestija erilaisia kanavia
monipuolisesti hyddyntden. Liitossa on ymmarretty, etta
viestintd on keskeinen strateginen toiminto, ei pelkka
tukiprosessi.

Liiton uuden strategian rakentaminen alkaa vuonna 2020.
Toivon, ettd uusi strategia nostaa liiton toiminnan
seuraavalle portaalle. Uskon, ettd vaikuttamistoiminta ja
liton edustamien ryhmien edunvalvonta tulevat nousemaan
keskeiseen rooliin. Itse en kuitenkaan ole endd mukana uuden
strategian laadinnassa. Vuosi 2019 oli minun
puheenjohtajuuteni viimeinen kokonainen toimintavuosi.
Vuoden 2019 tulosten perusteella jatan sekd toiminnallisesti ettd taloudellisesti
tasapainoisen Syomishairidliiton seuraavan puheenjohtajan johdettavaksi.

Kiitos kaikille matkassa mukana olleille sekd liiton toimintaa ja yhteistd asiaamme
edistaneille!

Tea Viljanen, puheenjohtaja
Syomishairidliitto - SYLI ry
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Sydmishdiridliitto taytti huhtikuussa 15 vuotta. 15-vuotisjuhlavuosi ndkyi liiton kotisivuilla ja
muussa viestinndssa erilaisten bannerien ja historiikkiartikkelin muodossa.

Syémishairidliitto tarjosi vuonna 2019 asiantuntevaa, ymmarrysta liséavad ja kaikkien Sivu | 4
saatavilla olevaa tietoa ja tukea sydmishadiriodn sairastuneille, eri tavoin syomiselld tai

liikkumisella oireileville ja heidan Iaheisilleen. Tietoa ja tukea tarjottiin myds

syomishairioitd, syomiselld oireilevia ja hairiintynyttd keho- ja ruokasuhdetta arjessaan

kohtaaville (mm. sote-alan ammattilaiset, hyvinvointialan toimijat, liikkunta-alan toimijat).

Sydmishdairidliitto toimi vahvasti myds syomishairididen ennaltaehkaisyn parissa. Liitto
palvelee tiedon tuottamisen ja jakamisen kautta henkilditd, jotka oireilevat tai sairastavat,
mutta eivat vield tiedosta asiaa.

Syomishairidliitto tarjosi tietoa ja tukea valtakunnallisesti viestinndn keinoin sek&
sahkoisten tukipalveluiden muodossa. Kaksi matalan kynnyksen SYLI-keskusta (Kuopio,
Tampere) tarjosivat alueellista tukea.

Paikallisen tason tukitoiminnasta vastasivat myds jasenyhdistykset, joista suurin osa toimi
vapaaehtoisvoimin. Tuen tarve yhdistyksissa oli siksi suuri ja liiton yksi tarkeimmista
tehtavista olikin jasenyhdistyksia tukemalla mahdollistaa yhdistyksissa tehtava
vertaistukityd ja muu toiminta.

Syomishairidliitto teki tyotd sen puolesta, ettd syomishdiridt tunnistetaan ja oireiluun
osataan puuttua terveydenhuollossa oikea-aikaisesti ja asianmukaisesti. Liiton toiminnan
yksi tavoitteista vuonna 2019 oli, ettd syomishairiotyota tekevilld ammattilaisilla on riittava
ymmarrys sairaudesta ja sen erityispiirteistd, jotta he voivat tehdd arvokasta tyotdaan
mahdollisimman hyvin.

Syomishairidliitto rohkaisi ja ohjasi sairastuneita ja l&heisid hakemaan apua, koska
oikeanlaisella avulla ja tuella sydmishairidisté on mahdollista toipua kokonaan.

Sydmishdairidliitto edisti sydmishadiridtietouden lisaantymistd yhteiskunnassa ja pyrki
poistamaan sairauteen liittyvid ennakkoluuloja ja vaadrinkasityksia. Liitto edisti ja yllapiti
tervettd ruoka-, liikunta-, paino- ja kehopuhetta terveydenhuolto-, hyvinvointi- ja liikunta-
alalla.

Syémishairidliiton toiminnan kohderyhmat vuonna 2019 olivat:

- Syomishairiota sairastavat, oireilevat ja ne jotka eivat vield tunnista olevansa
kohderyhmdad. Kohderyhmadn kuulumista ei madrittele diagnoosi vaan kokemus
oireilun vaikutuksesta fyysiseen ja/tai psyykkiseen terveyteen sekd arjen
toimintakykyyn.
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- Syomishairiotd sairastavien ja sydmiselld oireilevien [dheiset (vanhemmat,
kumppanit, sisarukset, ystavat)

- Syomishairioita ja sydmishdiridoireilua tydssédn tai arjessaan kohtaavat

- Terveydenhuollon, hyvinvointi- ja liikunta-alan toimijat, jotka yllapitavat
epatervettd ruoka-, liikkkumis- ja kehopuhetta toiminnassaan ja/tai viestinndssadn

WN

Jasenyhdistykset

Sydmishairidliiton jasenyhdistykset tarjoavat vertaistukea ja toimintaa omilla alueillaan.
Toimintamuodot vaihtelevat yhdistyksittdin. Jasenyhdistyksia oli vuonna 2019 seitseman.

Seitsemastd jasenyhdistyksestd viisi toimi taysin
vapaaehtoisvoimin, kahdella oli kaytossadn
tyontekijaresurssi (Etelan-SYLI ry, 2 tyontekijad ja
Lounais-Suomen - SYLI ry, 1tyontekijd). Kaakkois-
Suomen yhdistys padtti lakkauttaa toimintansa, ja
yhdistyksen toimialue yhdistyy It&d-Suomen yhdistyksen
alueeseen virallisesti vuonna 2020.

Vertaistukitoimintaa jarjestettiin 17 (2018: 19)
paikkakunnalla 104 (2018: 140) vapaaehtoisen voimin.
Sydmishdiriotd sairastavien ja eri tavalla oireilevien
vertaistukiryhmat kokoontuivat 282 (2018: 380) kertaa
ja kaynteja niissd oli 988 (2018: 1294). Laheisten
vertaistukiryhmat kokoontuivat 71 (2018: 80) kertaa ja
niissa kaynteja oli 225 (2018: 252). Lisdksi osa
yhdistyksistd tarjosi yksilo- ja sahkdpostivertaistukea.

Vuoden 2019 toimintaluvut ovat pienemmat kuin vuoden 2018 luvut. Pienenemistd
selittavat tyontekijattomien yhdistysten niukat resurssit, ja se, ettd Eteladn-SYLE:n
kahvihetket kirjattiin vuonna 2018 virheellisesti vertaisryhmiksi.

Yhdistysten jasenmadarat v. 2019 lopussa:

Etelan-SYLI ry 262
[t&d-Suomen-SYLI ry 65
Kaakkois-Suomen syomishdirioperheet ry 32
Lounais-Suomen - SYLI ry 108
Pohjonmaan-SYLI ry 68
Pohjois-Suomen SYLI ry 62
Sisd-Suomen SYLI ry 159
Syomishdiridliitto - SYLI ry Lounatuulet Yhteisétalo 040 558 5265
Lantinen Pitkdkatu 33 info@syomishairioliitto.fi
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Jasenia yhteensa | 756 (2018: 681) |

Vaikka yhdistysten jasenmdadrd on edelleen pieni, nousivat jadsenmadrdat vuoden aikana
1%.

Syémishairidliiton perusjarjestotyon viestintd on nykyaikaista, rohkeaa ja inmisldheista.
Viestintd ei ole tukiprosessi, vaan tarked osa liiton perustoimintaa, jolla tuetaan
kohderyhmad. Viestintad tehdddn osana kunkin tydntekijdn omaa tyotd toimenkuvan
mukaisesti. Viestintad jasentdd viestinndn vuosikello sek& puolivuosittain tehtava
viestintasuunnitelma.

Sydmishdairidliiton verkkosivut ovat osoitteessa www.syomishairioliitto.fi. Sivut uusittiin
syyskuussa 2018 ja ovat olleet toiminnassa ensimmaisen tayden kalenterivuoden.

Verkkosivuilla oli vuoden 2019 aikana 191 074 sivun katselua (2018: 80 246) ja 153 382
yksilditya sivun katselua (2018: 29 122).

Eniten vieraillut sivut etusivun lisdksi olivat Tukea ja toimintaa -sivu, Ruokarauhaa
joulupdytaan -blogiteksti sekd Esitteet ja oppaat -sivu.

Sivuille paadyttiin padsadntdisesti Googlen, suoran linkin tai Facebookin kautta.
Mobiililaitteilla sivuja kaytti 60%, tietokoneella 36% ja tabletilla 4%. Kotisivujen
hakukoneoptimointi aloitettiin loppuvuodesta.

Verkkosivuja kehitettiin rakentamalla sinne Esitteet- ja oppaat -sivu sekd blogille
toimivampi rakenne.

Verkkosivuilla yllapidettavassa blogissa on julkaistu ja kdsitelty loma-aikoja lukuun
ottamatta viikoittain sydmishdairiodn liittyvid aiheita. Blogikirjoitusten aiheita on ideoitu
yhdessa tyontekijoiden kesken. Vuonna 2019 on panostettu erityisesti siihen, etta
kasiteltavat aiheet taydentavat verkkosivujen Tietoa-osiota.

Syomishdiridliitto - SYLI ry Lounatuulet Yhteisétalo 040 558 5265
Lantinen Pitkdkatu 33 info@syomishairioliitto.fi
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Syémishairidliitto vastasi kirjoitusvuorojen ja blogissa kasiteltdvien aiheiden
koordinoinnista, tekstien editoinnista ja vieraskyndpostausten sopimisesta. Blogitekstien
kirjoittamiseen osallistuivat kaikki Syomishdairidliiton ja jadsenyhdistysten tyontekijat, yksi
harjoittelija, liiton puheenjohtaja ja kaksi erikseen sovittua vieraskyndilijad. Teksteja
julkaistiin vuoden aikana yhteensd 42 kpl.

Blogista on muodostunut tdrked, viikon aloittava rutiini Sydmishdairidliiton viestinndssa.
Blogitekstien jaot sosiaalisen median puolelle tavoittivat hyvin ihmisia ja herattivat
ajoittain vilkastakin keskustelua.

Vuoden kolme luetuinta blogitekstia olivat:
- Ruokarauhaa joulupdytadn
- Sydmishairiddiagnoosit osa 3 - anoreksia
- Sydmishairiddiagnoosit osa 2 - bulimia

Sydmishdairidliitto toimi nakyvasti ja vaikuttavasti sosiaalisessa mediassa. Vuoden aikana
valmistui sosiaalisen median strategia Viestinta-Pirittan johdolla. Strategia ja viikoittaiset
suunnittelupalaverit ohjasivat someviestintaa.

Koko Syémishairidliiton henkilokunta oli vastuussa nakyvyydesta sosiaalisessa mediassa ja
henkildstod innostettiin aktiivisesti sosiaalisen median pariin. Paikka auki -ohjelman avulla
palkatun someagentin tyopanos ndkyi somessa ammattimaisen graafisen ilmeen ja
monipuolisemman sisallon muodossa.

Syomishairidliitto nakyi aktiivisesti ja rohkeasti Facebookissa, Instagramissa ja Twitterissa,
joissa paivityksia on tehty ajankohtaisista teemoista ja asioista vahintadn 4 - 5 pdivitysta
viikossa per kanava. Facebookissa ja Instagramissa kaytiin lisaksi jatkuvaa aktiivista
vuorovaikutusta kohderyhman kanssa pdivitysten kommenttiketjuissa ja Instagramissa
myds kohderyhmadn pdivityksid kommentoimalla (hakusanalla #syomishairio). Twitterissa
keskusteltiin ja heratettiin keskustelua sydmishdairidaiheista, ruoka- ja kehosuhteesta seka
epaterveestd laihdutuskulttuurista.

Facebook

Facebookissa liitolla oli 4818 seuraajaa (2018: 3350). Seuraqgjien madrd nousi 44
prosenttia. Facebookin kautta tavoitetaan ensisijaisesti tydikdisia aikuisia (n. 25-55
vuotiaita). Facebook-julkaisuja kommmentoidaan jonkin verran, Messenger-yhteydenottoja
vastaanotetaan viikoittain. Facebookin seuraajaryhma on ialtédan hieman vanhempaa
kuin Instagramissa.

Instagram
Instagramissa liitolla oli 4264 seuraajaa (2018: 1275). Seuraajien madrd nousi 234
prosenttia (kasvu vuonna 2018: 147 prosenttia). Liiton some-kanavista Instagram jatkaa

selvasti vauhdikkainta kasvuaan, mika selittynee osin Instagramin yleisen suosion kasvulla.
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Instagramissa tavoitetaan syomishairiota sairastavien, sydmishdiriostd toipuvien ja eri
tavoin syomisella oireilevien lisdksi paljon hyvinvointi- ja liikkunta-alan yksityisid toimijoita
sekd nuorten parissa tydskentelevid.

Liiton Instagram-paivityksissé kdytetddn aina avainsanaa #syomishairio. Talla pyritdan
tuomaan toipumismydnteisyyttd Instagramin sydmishairiokuvastoon. Sivu | 8

Instagram-padivityksissd on sekd syomishairidtietoa liscdvid postauksia (esim. blogijaot)
ettd fiiliksia ja tunnelmia eri tahoilla tehdystd tyosta. Liiton tyontekijat viestivat ja nakyvat
Instagramissa omilla kasvoillaan ja tekevat Sydmishairidliitosta helposti IGhestyttavan ja
inhimillisen tahon.

Vuonna 2019 aloitettiin instalive-ldhetykset, joissa Syomishdiridliiton tyontekijat (2 hlod) tai
tyontekija vierailijan kanssa on 30 - 60 min gjan livend puhumassa ennalta madratysta
aiheesta ja vastaamassa seuragjien aiheeseen liittyviin kysymyksiin. Liveldhetyksia
pidettiin 8 kpl. Liveldhetykset ovat vaikuttava ja tehokas muoto tarjota tukea anonyymisti
matalalla kynnyksella.

Twitter
Liitolla oli Twitter-tililladan vuoden lopussa 808 seuraajaa (2018: 478). Seuraajien maard
nousi 69 prosenttia.

Twitterin kautta tavoitettiin asiantuntijoita, padattavia tahoja, tiedotusvalineitd ja
yhteistyokumppaneita. Twitterissd keskusteltiin aktiivisesti sek& sydomishairidista ettd
muista mielenterveyteen ja hyvinvointiin liittyvistd kysymyksistd. Twitterin aihetunnisteita
kaytiin 1api sdanndllisesti ja osallistuttiin sitd kautta ajankohtaiseen
syomishairiokeskusteluun. Omalla aihetunnisteella (#syomishairid) huolehdittiin siita, ettd
Twitterissa keskusteltiin liitolle tarkeista kysymyksista.

Uutiskirje ilmestyi ensimmaisen kokonaisen kalenterivuoden. Uutiskirje ilmestyi vuonna
2019 kuusi kertaa. Uutiskirjeen kautta jaettiin tietoa mm. ajankohtaisista tilaisuuksista ja
koulutuksista, erilaisista kampanjoista ja vaikuttamistoiminnan kysymyksista.

Uutiskirje on tarkoitettu kaikille, joita sydomishairio jollain tavalla koskettaa: sairastaville,
toipuneille, I&heisille tai ammatillisesti kiinnostuneille.

Vuoden 2019 lopussa uutiskirjetta tilasi 515 henkilod (2018:145). Tilaajamadrd kasvoi 225 %.

Aléa laihduta -paivéa
Ala laihduta -pdiva (6.5.) toteutettiin vuonna 2019 viikon pituisena viestinnallisend
kampanjana. Sydmishairidliiton somekanavat muuttuivat viikon ajaksi Alé laihduta -

Syomishdiridliitto - SYLI ry Lounatuulet Yhteisétalo 040 558 5265
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kanaviksi, joilla julkaistiin seitseman lupausmuotoon kirjattua haastetta liittyen Alé
laihduta -teemaan. Lisdksi julkaistiin aiheeseen liittyva blogiteksti, Ruokarauha-julistus ja
yhteiskannanotto Suomen lihavuusleikatut Lile ry:n kanssa sekd puhuttiin aiheesta kaikkien
aikojen ensimmaisessd Sydmishairidliiton instalive-Iahetyksessa.

Liséksi tiedotettiin yhdistysten jarjestamistd Ald laihduta -pdivan tapahtumista ja Sivu | 9
tempauksista, koordinoitiin Alé laihduta -pé&ivan materiaalin (#aldlaihduta365-
rannekkeet) hankinnat ja toimitukset.

SYLI-kummin valinta

SYLI-kummi valittiin yleisdddnestykselld syksylla 2019. Ehdokkaat valittiin tyontekijoiden
kesken ja adnestys oli yleisdlle auki kaksi viikkoa. SYLI-kummiksi valittiin Niina Stoltin ja
Mirkku Merimaan luotsaama #aladmahdumuottiin -projekti, jossa on mukana Niinan ja
Mirkun liséiksi 12 muuta valokuvaajaa ympdri Suomea. Adnié annettiin kaiken kaikkiaan
994 kappaletta. SYLI-kummin palkitsemisseremonia siirtyi aikatauluhaasteiden vuoksi
vuoden 2020 puolelle.

Uskalla hakea apua

Uskalla hakea apua -somekampanja toteutettiin marraskuussa. Kuukauden aikana

julkaistiin blogiteksti ja nelja somejulkaisua, joissa teemoina olivat avun hakemiseen
littyvat haasteet, konkreettiset keinot ja tahot, mistd voi hakea apua ja tukea seka

ldheisen jaksaminen, hyvinvointi ja tuen tarve.

Jasenhankintakampanja

Jasenhankintakampanja toteutettiin syys-joulukuussa 2019. Kompanjapostaukset
julkaistiin joka toinen tiistai, ja niissd eri kohderyhmid puhuttelevin tavoin vedottiin
seuraajia liittymaan jaseniksi. Jasenyhdistykset haastettiin mukaan jakamaan julkaisuja.
Kampanja tuotti jonkin verran uusia jasenid, mutta ei toivotulla tavalla.

#katrinkeskiviikko

Vuonna 2018 lanseerattuja #katrinkeskiviikko-somepostauksia jatkettiin vuonna 2019 noin
kerran kuukaudessa. Keskiviikkopostauksissa kasiteltiin sydomiseen, likkumiseen ja kehon
kokoon liittyvid ajankohtaisia teemoja rohkealla, rennolla ja keskustelua herattavalla
otteella. #katrinkeskiviikko-pdivitykset ovat edelleen saaneet paljon ndkyvyytta ja
herattaneet paljon keskustelua somekanavilla.

Postauksia julkaistiin vuoden aikana 10 kpl.

Syomishairidliitto jakaa maksuttomia, painettuja esitteitd erilaisissa tilaisuuksissa ja
postittaa niita tilaajille postikuluja vastaan. Lisdksi esitteet 16ytyvat pdf-muodossa
kotisivuilta.

Vuonna 2019 kaytdssa olivat seuraavat esitteet:

Syomishdiridliitto - SYLI ry Lounatuulet Yhteisétalo 040 558 5265
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- Syomishairid - Sairaus, josta voi toipua

- Sinulle sydmishairiodn sairastuneen Iaheinen

- Voisit olla onnellinen (vain verkkoversio)

- Atstérning. En sjukdom du kan tillfriskna frén.

- For dig som har en narstédende med en atstérning
- Véga vara lycklig (vain verkkoversio)

Ruotsinkieliset esitteet valmistuivat syksylla Stiftelsen 7:de Mars Fondenin tuella, ja niista
otettiin 3000 kappaleen painokset.

Syksylla tuotettiin teksti Miten siitd painosta sitten pitdisi puhua? -esitteeseen. Esite
ilmestyy tammikuussa 2020.

Messuilla ja erilaisissa tilaisuuksissa promotuotteina toimivat avainkaulanauhat ja
#alalaihduta365-rannekkeet.

Maksullista Kohtaamisopasta (hinta 7 euroa) myytiin vuoden aikana 190 kpl.
Kohtaamisopas on suunnattu ammattilaisille ja harrastustoiminnan ohjagjille, jotka
kohtaavat sydmishdiriditd sairastavia ja niistd toipuvia. Kohtaamisopas sopii hyvin myos
sairastavan laheiselle sekd sairastavalle/toipuvalle lisGdmadn ymmarrysta
syomishairidistd. Oppaan lagjuus on 32 sivua.

Syémishairidliiton perusjarjestotyon vaikuttamistoiminta on hyvin kohdennettua, jotta
resurssit saadaan riittdmaan mahdollisimman hyvin. Vaikuttamistoimintaa tehtiin
perinteisen edunvalvonnan lisaksi myds viestinndn, kouluttamisen ja tapahtumissa
nakymisen kautta.

Vaikuttamistoiminnan karjiksi on madritelty (hallitus 2018):

- yhteistydn vahvistaminen terveydenhuollon toimijoiden kanssa ja sitd kautta
tydssadn syomishdairioitd kohtaavien kohtaamisosaamisen vahvistuminen

- liiton roolin vahvistaminen yhteiskunnallisena keskustelijana ja yhteistyon
rakentajana

Sydmishdairidliitto laati vuonna 2019 seuraavat kannanotot ja mielipidekirjoitukset:

- Terveellisiss& herkuissa ei ole mitadn terveellistd, Keskisuomalainen 7.3.

- Syomishdiriostd toivuttaessa ruoka on [adke - Syomishairioon sairastunut lapsi ja
nuori tarvitsee tukea kouluruokailuun, Helsingin Sanomat 21.3.

- Syomishdiriotd sairastava jad usein vaille kuntoutusta, Helsingin Sanomat 17.9.
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- Kouluruoan kaloritiedot eivat kuulu oppilaille - niistd on vain haittaa, Helsingin
Sanomat 28.11.

- Jokainen saa itse valita, mita ja kuinka paljon jouluna syd, Helsingin Sanomat 24.12.

Yhteiskannanotot:

- Yhdessd LILE ry:n kanssa Ala laihduta -paivand 6.5: Lihavuusleikkaus hoitaa oiretta,
ei lihavuuteen vaikuttavia syitd (Iapimeno kaikissa isommissa sanomalehdissd)

Yhteensd kannanottoja tehtiin vuoden aikana 6 kappaletta.

Lisaksi Mielenterveyspoolin kautta tehtiin useita kannanottoja eri mielenterveysteemoihin
littyen ja lausuttiin uuteen hallitusohjelmaan liittyen.

Sydmishdairidliitto lausui Mielenterveysstrategiasta ja oli mukana lihavuuden hoidon uuden
Kaypa Hoito -suosituksen kommentoinnissa.

Yhdessd Suomen Syomishairidoyhdistyksen kanssa jarjestettiin 4.10. Toteutuuko
syomishairididen Kaypa Hoito -suositus? -seminaari Tampereella. Seminaari oli maksuton
ja suunnattu lahinnd ammattilaisille. Seminaariin osallistui 100 hléd. Seminaarin annista
tehtiin erillinen kirjallinen kooste, jota sek& Sydmishairidliitto ettd Suomen
Sydmishdirioyhdistys kayttavat jatkossa vaikuttamistoiminnan tukena.

Paikallista hoidon kehittémistd tehtiin SYLI-keskus Tampereen sek& SYLI-keskus Kuopion
toiminta-alueilla.

Lisaksi oltiin mukana Keski-Suomen sairaanhoitopiirin syomishairiotyoryhman
kokoontumisissa (2 kertaa), Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin sydomishairidyksikon
kehittamistilaisuudessa (2 kertaa) ja vierailtiin kerran YTHS:n Jyvaskylan toimipisteen
syomishairiotydryhman kokoontumisessa.

Puhelimitse osallistuttiin Rovaniemen lasten lihavuuden hoitopolun kehittdmiseen. Oltiin
mukana toisen asteen opiskelijaruokailusuositusten pdivittdmisessa.

Liitto laati omat eduskuntavaalitavoitteensa kevaan 2019 vaaleihin. Sydmishairidliitto
haastoi kansaedustajaehdokkaat viemadn vaalikampanjassaan eteenpdin seuraavia
asioita:

- Suomeen tulee perustaa syomishairidihin erikoistunut tutkimus- ja kehittdmiskeskus.

Syomishdiridliitto - SYLI ry Lounatuulet Yhteisétalo 040 558 5265
Lantinen Pitkdkatu 33 info@syomishairioliitto.fi
20100 Turku www.syomishairioliitto.fi

Sivu | 11



- Suomeen tulee perustaa syomishairididen hoitoa ja kuntoutusta koskeva
kansallinen laaturekisteri hoidon laadun ja vaikuttavuuden seuraamiseksi.

Eduskuntavaalien ja hallituksen muodostamisen jalkeen yritettiin saada kdynnistymadn
eduskunnan sydmishdiriotydryhma tuloksetta.

Sydmishairidliitto on toimintavuoden aikana syventdnyt verkostoyhteistyotd ja kirkastanut
verkostojen merkitysta.

Liitto on SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:n, Hyvinvointiala HALI ry:n, Opintokeskus
Siviksen, Lastensuojelun Keskusliiton ja Naisjarjestojen keskusliiton jasen.

Vuoden aikana tehtiin yhteistyotd seuraavien tahojen kanssa:

Ehja ry
o lkkunoita ihmemaahan -syomishdairiohankkeen ohjausryhmadn
osallistuminen

- Jdrjestosote13 -hanke
o muutosorganisaatiotydskentelyyn osallistuminen, edustajana
terveyssosiaalityon alatydryhmassa (soteuudistuksen valmistelu Varsinais-
Suomessa)

- Mielenterveyspooli
o kokouksiin osallistuminen
o hallitusohjelmasta lausuminen
o Terapiatakuu-kampanjaan osallistuminen

- Naisjarjestojen keskusliitto
o Peking +25 -raportin kirjoittamiseen ja jalkauttamisen suunnitteluun
osallistuminen

- SOSTEry
o Potilas- ja kansanterveysjdrjestdjen verkosto (POTKA) toimintaan
osallistuminen
o Kuntoutusverkosto Kuven toimintaan osallistuminen ja puheenvuoron
pitdminen sydmishadirididen kuntoutuksen tilanteesta.
o Toiminnanjohtajaverkostoon osallistuminen

- Syddanliitto
o Artikkeleiden tuottaminen Neuvokas perhe -sivustolle hairiintyneesta
syomisestd, kohderyhmind vanhemmat ja ammattilaiset
o Neuvokas perhe -hankkeen digikorttien kommentointi ja lausuminen
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- Syomishdairiokeskus Elaman Nalk&aan ry
o Oman elédmadnsa urheilija -hankevalmisteluun osallistuminen

- Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL
o kansallisen lihavuusohjelman asiantuntijaryhman jasenyyden saaminen
o kouluterveyskyselyn valmistelevan tietotarve-tyéryhman jasenyyden
saaminen

- Voimisteluliitto
o Terve voimistelija -materiaalien paivitykseen osallistuminen

Yksittaisia yhteistyoprojekteja tehtiin ndiden lisaksi Tunne Rintasi ry:n, Suomen
Migreeniyhdistyksen, LILE ry:n, Disso ry:n, Kehuva-hankkeen ja Simpukka ry:n kanssa.

SYLI-keskuksilla lanseerattu Ammattilaisten aamukahvit -konsepti otettiin vuonna 2019
kayttoon myods perustoiminnan tiimissd. Aamukahvitilaisuuksia jarjestettiin neljalla
paikkakunnalla:

- Jyvaskyla

- Lappeenranta
- Oulu

- Seingjoki

Aamukahveille kutsutaan alueen syomishairiotyota tai sydmishairidita tydssadn kohtaavia.

Tarkoituksena on saattaa ammattilaisia eri tahoilta yhteen ja kuulla ajatuksia ja
kokemuksia alueelta.

Ammattilaisten aamukahvit ovat olleet suosittuja tilaisuuksia ja ne koettiin palautteiden
perusteella hyviksi verkostoitumis- ja tyonohjauksellisiksi tilaisuuksiksi. Ammattilaisten
aamukahvit -tilaisuuksiin osallistui 118 henkilda.

Vuonna 2019 pidettiin seuraavat syomishairiditd tydssadn kohtaaville suunnatut
luennot/koulutukset/puheenvuorot:

luento Oulun ladketieteellisen opiskelijoille (vapaaehtoiselle diat + koutsaus)

- luento osana Living Skillsin Perhepohjainen hoito -koulutusta Turussa, Tampereella
ja Kuopiossa

- tietoiskuluento Sairaanhoitajapdivilla

- puheenvuoro Tukinetin verkostopdivassa

- tilausluento Kajaanin syomishdairickoulutuspdivassa
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- tilausluento Psykiatrian minimessuilla Jyvaskyl&ssa

- tilauskoulutus voimisteluvalmentajille Jyvaskylassa

- tilauskoulutus tuetun asumisyksikon tydntekijoille Oulussa (Attendo)

- tilauskoulutus MLL:n netti- ja puhelinpdivystdjille Oulussa ja Jyvaskyldassa

- tilausluento Terve Koululainen -koulutuksen osana (osallistujat
kouluterveydenhuollon tydntekijoitd)

Yhteensd tilaisuuksiin (13 kpl) osallistui yhteensd 410 henkilod.

Ammattilaisille suunnattuja tilausluentoja, puheenvuoroja ja koulutuksia pidettiin
kysynnan ja kaytettavissd olevan tydajan puitteissa.

Vuonna 2019 osallistuttiin lisdksi kutsuttuna asiantuntijana seuraaviin tilaisuuksiin:
- LILE ry:n sopeutumisvalmennuskurssi
- BodyPosi-messujen paneelikeskustelu

Syoémishadiriopdivat jarjestettiin Tampereella 22. - 23.1.2019. Koulutuspdivat olivat
loppuunmyydyt ja paikalla oli 250 maksavaa asiakasta. Teemana oli Uutta
syomishdiridotydssa - opi, omaksu ja voimaannu.

Vuonna 2019 oltiin mukana seuraavissa tapahtumissa naytteilleasettajana:
- BodyPosi-messut
- Sairaanhoitajapdivat
- Hyvinvointiareena
- Mielenterveysmessut

Pohjoismaisten syomishdirioyhdistysten yhteenliittyma NORSED (Nordic Countries without
Eating Disorders) kokoontui toimintavuoden aikana Bergenissd ja Turussa:

NORSED:in muodostavat

- Sydmishairidliitto = SYLI ry, Suomi

- Frisk och fri (Ruotsi)

- ROS - R&dgivning om spiseforstyrrelser (Norja)

- LMS Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade (Tanska)
- Islannin toimijat (ei vield jarjestaytynyttd toimintaa)

NORSED:n toiminnan fokuksessa on hyvien kaytdntdjen vaihtaminen (oppaat, esitteet,
materiaalit, hankkeet, koulutukset, toimintamallit).
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Vuosi 2019 oli jarjestosuunnittelijan ensimmadinen kokonainen toimintavuosi. Kevaalla 2019
priorisoitiin tuki niille yhdistyksille, joiden toiminta oli uhattuna. TGmdn ohessa kehitettiin

sujuvaa tapaa arvioida jasenyhdistysten suuntaan tehtavad tyota. Tyon tuloksena kaikissa
yhdistyksissd jarjestettiin sdéntomadrdinen vuosikokous ja valittiin saantémadardinen Sivu | 15
hallitus (pois lukien Kaakkois-Suomi joka oli jo tehnyt lopettamispadatoksen).

Jarjestosuunnittelijo perusti yhdessd SYLI-keskusten tyontekijoiden kanssa 4 kertaa
vuodessa kokoontuvan aluetiimin. Tiimin tavoitteena on yhtendistad yhdistyksille ja
vapaaehtoisille tarjotun tuen muotoja eri alueilla sekd kehittad toimivia tydvalineitd
yhteistyohon yhdistysten kanssa.

Jarjestosuunnittelija tapasi kaikki yhdistykset vahintadan kerran v. 2019 aikana.
Yhdistystapaamisissa kerattiin tietoa yhdistysten nykytilasta sekd toiveita ja tarpeita
tukimuodoista jatkossa. Lisaksi ndissd tapaamisissa yhdistykset saivat erikseen radataldityd
tukea tarvittaessa. Yhteensd jarjestosuunnittelija tapasi yhdistysten edustajia 11 kertaa.
Tapaamisissa keskityttiin hallitustyon ja vapaaehtoistoiminnan tukemiseen sekd
yhdistyksen kaytantojen selkiyttadmiseen, riippuen yhdistyksen tilanteesta.

Jasenyhdistysten vapaaehtoisille jarjestettiin kaksi valtakunnallista koulutuspdivad:
jasenyhdistysten hallituksille suunnattu koulutuspdiva Turussa 27.4. (24 osallistujaa) ja lloa
ja innostusta vapaaehtoistoimintaan koulutuspdivé Tampereella (14 osallistujaa).

Jarjestosuunnittelija avusti jasenyhdistyksia tarvittaessa yhdistyksen hallintoon liittyvissa
asioissa (esim. vuosikokouksen jdrjestelyt, vuosikokousasiakirjat). Lisaksi jarjestosuunnittelija
huolehti siitd, ettd jokaiseen yhdistykseen saatiin saantéomadrdinen hallitus, jotta
toiminnan jatkuvuus eri alueilla saatiin turvattua. Muutoin jarjestésuunnittelija oli
jasenyhdistysten kaytettavissa erilaisissa yhdistys- ja vapaaehtoistoimintaan liittyvissa
kysymyksissa.

Verkkosivuilla sijaitsevan materiaalipankin julkaisu siirtyi kevadseen 2020. Taustatyo
aloitettiin syksylla 2019.
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Jasenpalveluita on edelleen kehitetty vastaamaan paremmin jasenyhdistysten ja jasenten
tarpeisiin. Tavoitteena on ollut selked jasenprosessi.

Jasenyhdistyksille tarjottavat jadsenpalvelut mahdollistavat yhdistyksille resurssien Sivu | 16
kohdentamisen jasenille tarjottavaan toimintaan. Yhdistysten hallinnollisten asioiden hoito

on kevyempdad keskitetyn jasenrekisteripalvelun ja keskitetyn jadsenmaksuperinndn myota

useimpien yhdistysten toimiessa vapaaehtoisvoimin.

Jasenpalvelu nakyy yksittaiselle jasenelle helpommin ja nopeammin tavoitettavana
palveluna vastausviiveen jaadessa lyhyeksi.

Keskimaadrainen jasenyysikd on hieman alle nelja vuotta. Yleisimmin jasenyyden
padattymisen syyksi ilmoitetaan, ettei jasenyys ole endd ajankohtainen. Palautteen
mukaan liiton ja jasenyhdistysten toimintaan ollaan tyytyvaisia ja ne koetaan tarkedna.

Liitto on tarjonnut jasenyhdistyksilleen seuraavia jasenpalveluita:

- Tietoturva-asetukset tayttava jaseneksi liittymislomake liiton kotisivuilla

- Jasenrekisterin tietoturva-asetukset tayttava yllapito, uusien jasenten vienti
rekisteriin.

- Uusien jasenten laskutus, kerran vuodessa kaikkien jasenten laskutus. Maksujen
seuranta ja perintd.

- Jasenmaksujen tilitykset yhdistyksille kahdesti vuodessa.

- Uusien ja eronneiden jasenten listausten toimittaminen yhdistysten hallitusten
kokouksiin.

- Jasentilastojen toimittaminen vuosikertomuksia varten.

- Jasenyhdistysten uusien jasenten Tervetuloa jaseneksi -kirjeiden postitus
sahkopostilla uusille jasenille.

- Jasenyhdistysten jasenkirjeiden postitus sahkdpostilla ko. yhdistyksen jasenille.

Liiton uudistuneilla verkkosivuilla on tarjolla jokaiselle jasenyhdistykselle oma sivu, johon
yhdistys voi itse pdivittdd toimintansa tiedot.

Henkilojasenille tarjotut palvelut kattavat seuraavat kokonaisuudet:

- Jasenten yhteydenottoihin vastataan viikon kuluessa.

- Jasenhakemukset kasitelldan viikoittain.

- Uusi jasen saa postitse Tervetuloa jaseneksi -paketin mukana tietopaketin liiton
tukipalveluista ja esitemateriaalia sydmishdiridistd ja tietoa oman
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jasenyhdistyksensd toiminnasta ja tukipalveluista. Tervetuloa jaseneksi -paketti
sisdltad myds promotuotteita (esim. avainkaulanauha, #aldlaihduta365 -ranneke).
- Jasenetuna loppuvuoden jasenmaksu marras- ja joulukuussa liittyville.
- Jasenet saavat liiton s@hkdisen uutiskirjeen, jossa on tietoa mm. liiton
tapahtumista, vaikuttamistoiminnan uutisista ja ajankohtaista tutkimustietoa
syomishdairidista.

Jasenmaksulaskutus

Vuosittainen jdsenmaksulaskutus tehtiin maaliskuussa ja uusien jasenten hakemukset
kasiteltiin viikoittain. Jasenmaksujen suorituksia seurattiin ja hoidettiin maksumuistutusten
lahettdminen sekd maksamattomien jasenten poistot jasenrekisterista.

Sydmishdairidliitto yllapitad valtakunnallisia matalan kynnyksen tukipalveluita, jotta tuen
tarpeeseen voidaan vastata myos niilla alueilla, joilla ei ole yhdistysten tai SYLI-keskusten
jarjestamad toimintaa. Tukipalveluiden tavoitteena on vaikuttaa ymmarrykseen
syomishairidista, lisatd toiveikkuutta toipumisen suhteen ja ohjata avun hakemiseen.

Tukipuhelin on Syomishdairidliiton matalan kynnyksen valtakunnallinen tukipalvelu, josta
saa tukea ja ohjausta erilaisissa syomishdiriodn ja syomishdairidoireiluun liittyvissd asioissa.

Tukipuhelin paivysti joka maanantai klo 9-15 (pl. arkipyhdt). Tukipuhelimeen vastasivat
liton tyontekijat.

Pdivystyspdivid oli 53 ja puheluihin vastattiin 168 kertaa (2018: 91 kertaa). Puheluiden
mMaard nousi 85 prosentilla.

Tukipuhelinty6ta varten kouluttauduttiin tyontekijapdivilla kahdesti. Koulutusten aiheina
olivat kriisipuhelintyon perusteet ja tyontekijan jaoksaminen kriisi- ja tukitydssd. Tukityon
tueksi perustettiin tydnohjauksellinen tukipuhelintiimi (4 etdkokoontumista vuodessa) ja
oma purkuryhma sisdisellad Yammer-alustalla, johon kaikki puhelut kirjataan auki muita
tyontekijoita varten. Myos tukipuhelimen vaikuttavuuden arviointia kehitettiin.

SYLI-chat on Syémishairidliiton tukichat. Kevaallad 2019 chat kokoontui Mieli ry:n Tukinet-
alustalla harvakseltaan alustan paivittdmiseen liittyvien teknisten haasteiden vuoksi.
Syksylla koulutettiin uudet vapaaehtoiset ohjagjat (kaksi identtistd koulutusta, joissa
yhteensd 13 henkildd), ja heidat perehdytettiin Vaestoliiton Hyva kysymys? -sivustolle.
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Uudet chatit alkoivat lokakuussa 2019 Hyvakysymys?-alustalla. Vuoden 2019 lopussa
ohjaajia oli 10.

Vapaaehtoisten ohjaagjien tueksi luotiin ohjaajien huoneentaulu SYLI-chattiin sekd

materiaali ja toimintamallit dkillisiin huolitilanteisiin. SYLI-chatiss& otettiin myds kayttésén — Sivu | 18
tyontekijavetoinen takapdivystys. Chattid ohjaa kaksi koulutettua vapaaehtoista, ja

heiddan tukenaan pdivystad aina tyontekija.

Vuonna 2019 SYLI-chat pidettiin 31 kertaa (2018: 50) ja osallistujia oli 333 (2018: 638).
Luvut ovat edellisvuotta pienemmat kahden alustanvaihdon ja toiminnan uudistamisesta
johtuvien taukojen vuoksi.

Kaikille avoimia sydmishairidaiheisia yleisdluentoja jarjestettiin 6 kpl. Luennot pidettiin
seuraavissa kaupungeissa:

- Vaasa

- Jyvaskyla

- Lappeenranta
- Kajaani

- Oulu

- Seingjoki

Yhteensd luennoilla oli 219 osallistujaa (2018: 180 osallistujaa).

Yleiséluennot jarjestettiin ammattilaisten aamukahvien ja tilauskoulutusten yhteydessa tai
yhteistyossa jasenyhdistysten kanssa.

SYLI-keskukset tarjosivat ammatillisesti ohjattua, syomishdirididen erityispiirteet
huomioivaa matalan kynnyksen tukea ja toimintaa syomishairiota sairastaville, laheisille
sekd syomishairioitd kohtaaville ammattilaisille.

Kokemustiedon ja ammatillisen osaamisen yhdistdminen, vertaistuki ja kokonaisvaltainen
yksilon arkeen perustuva nakokulma olivat toiminnassa keskeisid. Toimintaan
osallistuminen ei edellytd diagnoosia tai ldhetettd, oma kokemus sydmisen ongelmista
riittad.

Matalan kynnyksen periaatteen vuoksi toiminta tavoitti myos niitd sydomiselld tai
kehosuhteella oireilevia, jotka eivat hakeudu hoidon piiriin tai joiden hoidon saaminen
estyy, koska sairauden diagnostiset kriteerit eivat tayty. Toimintaan osallistuminen on
vapaaehtoista ja siten kavijalahtoista. Kavijalahtoisella tyoskentelymuodolla oli tarked
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merkitys sydomishdiriostd toipuville, jotka opettelevat kuuntelemaan omia tarpeitaan
sairauden saneltua nuo tarpeet pitkidkin aikoja.

SYLI-keskusten toimiminen alueilla on parantanut sosiaali-, terveys- ja kasvatusalan

ammattilaisten tietoisuutta sydmisen ja kehosuhteen ongelmista sekd vahvistanut

ammattilaisten osaamista syomishairididen kohtaamiseen ja puuttumiseen. SYLI- Sivu | 19
keskukset kokosivat ja veivat ajankohtaista alueellista sydmishdiridtietoa valtakunnallisen

liton ja sen toiminnan tasolle. SYLI-keskusten valinen yhteistyo ja sdanndlliset SYLI-
keskustapaamiset kehittavat toimintaa alueilla, mahdollistavat hyvien kéytantdjen

jakamisen ja takaavat toiminnan noudattavan samoja periaatteita.

Liitolla oli vuonna 2019 kaksi SYLI-keskusta, Kuopiossa ja Tampereella.

Kuopion SYLI-keskus toimii Itd-Suomen alueella sydmishdairidtydon asiantuntijana, joka
taydentad alueella olevia syomishdairididen hoito- ja tukimuotoja. SYLI-keskus tarjoaa
matalan kynnyksen tukea ja toimintaa syomishairiditd sairastaville ja heidan Iaheisille seka
syomishdairioitd tydssadn kohtaaville ammattilaisille. SYLI-keskuksen matalan kynnyksen
toiminta koetaan helposti saavutettavana, luotettavana ja ihmisldheisend.

SYLI-keskuksella tyoskenteli kaksi Sydomishairidliiton tyontekijad. Koordinaattori vastasi
SYLI-keskuksen hallinnosta ja taloudesta sekd sidosryhmayhteistydstd. Toiminnanohjaaja
vastasi sairastavien ja ldheisten kanssa tehtdvastd asiakastydstd (matalan kynnyksen tyo,
ryhmat, kurssit) seké vapaaehtoistydn koordinoinnista.

Syomishdirioon sairastuneiden eldmdanlaadun ja arjen toimintakyvyn
parantaminen

Kahvihetket ja tuetut lounaat

Vuoden 2019 aikana SYLI-keskuksella on jarjestetty kolmena pdivanad viikossa matalan
kynnyksen toimintaa kahvi- ja aamuhetkien muodossa. Avoimet kahvihetket on jarjestetty
tiistaisin klo 15-17 ja torstaisin klo 13-15. Kahvihetkissd on ollut kavijoita 1-8/kerta.
Helmikuussa 2019 SYLI-keskuksella alettiin viettdd perjantaisin yhteistd tuettua
aamuhetked klo 9-11, jossa on tarjolla aamupalaa tai vaihtoehtoisesta kavija voi tuoda
mukanaan oman aamiaisen. Aamuhetkessa kavi keskimaadrin 1-4 kavijaa/kerta.

Tiistain kahvihetket olivat osittain teemoitettuja kavijoiden toiveiden mukaan joko
toiminnallisten menetelmien kokeiluun (mm. mandala-askartelu, turvapesdn
rakentaminen) tai erilaisten keskusteluaiheiden parissa tydskentelyyn. Kahvihetket
jalkautuivat vuoden aikana muutaman kerran Kuopion keskustan kahviloihin.

Vuoden 2019 aikana SYLI-keskus tarjosi kaikkiaan 140 matalan kynnyksen toimintahetked,
joissa kohtaamisia kertyi yhteensd 490 kappaletta (2018: 167 toimintahetked, kohtaamisia
476 kpl).
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Retket

SYLI-keskuksen kesdretki suuntautui Jyvaskyladn ja siella Alvar Aallon museoon. Retkelle
osallistui kuusi henkilda. Lisaksi kavijéiden kanssa on vierailtu erilaisissa museoissa. Retkille
osallistui yhteensd 12 hloa.

Teemaryhmat

Matalan kynnyksen toiminnan lisaksi sairastuneille ja oireileville on vuoden 2019 aikana
jarjestetty erilaisia avoimia ja suljettuja teemaryhmatoimintaa: avoin ahmintatyyppisesti
oireilevien rynma (yhteensd 14 kokoontumista; 3-7 osallistujaa/kerta), kaksi kertaa
toteutettu suljettu mindfulness-ryhma (yhteensd 11 kokoontumista; 3-6 hloa/kerta),
lempeddn liikkkeeseen pohjautuva hyvan olon -ryhma (yht. 5 kokoontumista; 1-4
osallistujaa/kerta).

Torstaisin jarjestettiin avoin Hyvan mielen ryhma, jossa tydskenneltiin Hyvan mielen vuosi-
tehtavakirjan teemojen parissa (yhteensd 25 kokoontumista/vuosi; 1-5 osallistujaa/kerta).
Yhdessd sydomadn-ryhma kokoontui helmikuusta 2019 alkaen kerran kuukaudessa tiistaisin
(yht. 4 kokoontumista; 1-3 osallistujaa/kerta). Ryhmassa SYLI-keskuksen tyontekija
jalkautui kavijoiden kanssa johonkin keskustan lounasravintolaan harjoittelemaan
ravintolassa syomista.

lImaisusta improon-kurssi jarjestettiin vilkkonlopun mittaisena kesalla 2019. Kurssille
osallistui kolme henkiléd. Uuden SYLI-keskuksen keittidtilat mahdollistavat leivonnan ja
ruuanlaiton, joten kavijodille jarjestettiin sampyla- ja piparkakkutydpajat marras-
joulukuussa 2019.

Joidenkin ryhmien toteutuksessa on hyodynnetty SYLI-keskuksen tyontekijan lisaksi
ulkopuolisten asiantuntijoiden osaamista.

Teemaryhmilla oli vuonna 2019 yhteensd 63 toimintahetked (v. 2018: 33 toimintahetked),
joissa kohtaamisia kertyi yhteensd 161 kappaletta (v. 2018: 153 kohtaamista).

Laheisten ymmarryksen lisd&dminen sydmishdiridistd ja [dheisen voimavarojen
lisdantyminen

SYLI-keskus jarjesti Savonlinnassa lokakuussa 2019 yhdessa paikallisen hoitotahon kanssa
laheisten illan. lllan tavoitteena oli tarjota sairastuneiden ldheisille ajantasaista tietoa
syomishdairioistd sekd keinoja sairastuneen kanssa toimimiseen arjessa. Laheisten iltaan
osallistui kuusi henkildd.

Sairastuneiden Iaheisid on kohdattu matalan kynnyksen toiminnassa erityisesti
tutustumistapaamisten yhteydessa. Lisaksi |aheisille on tarjottu puhelin- ja
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sahkdpostitukea. Tyontekijat ovat olleet yhdistyksen Iaheisten vertaisryhman tausta- ja
tyonohjauksellisena tukena.

Alueen vapaaehtoistoiminnan vahvistaminen

SYLI-keskus on tukenut ja tehnyt yhteistyotd Itd-Suomen-SYLI ry:n vapaaehtoisten kanssa.

Yhdistys on kayttanyt SYLI-keskuksen tiloja korvauksetta vertaisryhmiin ja
hallitustydskentelyyn. SYLI-keskus osallistui Alé laihduta-péivéan paneelikeskusteluun
yhdistyksen kutsumana. Yhdistyksen puheenjohtajaa ja hallitusta tavattiin yhteensd nelja
kertaa vuoden 2019 aikana. Teetd ja sympatiaa -niminen virkistystilaisuus yhdistyksen
vapaaehtoistyotd tekeville jarjestettiin kolme kertaa vuoden 2019 aikana. Teetd ja
sympatiaa -tapaamisissa oli vuoden aikana yhteensd 18 kayntikertaa ja 10 eri kavijaa.

Vertaisohjaajia on tavattu ohjaustydn alussa sekd noin puolivuosittain jaksamisen
kartoittamiseksi ja tukemiseksi. Henkildkohtaisia tydnohjauksellisia tapaamisia
vapaaehtoisten kanssa oli vuoden aikana 12 kertaa. Taman lisaksi tyontekijat antoivat
vapaaehtoisille sahkdposti- ja puhelintukea aina tarvittaessa.

SYLI-keskus on vastannut kokemuspuheenvuorojen valittdmisestd erilaisiin tilaisuuksiin
(kolme puheenvuoroa) ja kokemuspuhujien tukemisesta alueella.

Yhteensd vapaaehtoistoiminnan tuen, koulutuksen ja virkistystoiminnan piirissé on vuonna
2019 ollut noin 25 henkilda.

Kokemustietoon perustuvan ymmarryksen lisdadminen syomishdiridista Ita
Suomen alueella

Ammattilaisille ja opiskelijoille suunnatut tilaisuudet

Sidosryhmille jarjestettiin vuoden 2019 aikana erilaisia yhteistydtapaamisia ja koulutuksia,
joiden tavoitteena on ollut ammattilaisten sydmishairidosaamisen ja kohtaamistaitojen
lisdadminen sekd matalan kynnyksen toiminnan sek& vertaistuen esittely. Koulutuksissa
tavoitettiin v. 2019 kaikkiaan 193 henkilod (2018: 177 hloa).

Ammattilaisten aamukahvit syomishadirioita tydssadan kohtaaville jarjestettiin vuoden 2019
aikana kolme kertaa. Tilaisuuksiin osallistui yhteensd 56 henkiléd. Sidosryhmat ovat
konsultoineet tyontekijoitd puhelimitse ja sadhkopostitse sekd ohjanneet asiakkaita
matalan kynnyksen toimintaan.

Vuonna 2019 SYLI-keskus tavoitti eri tilaisuuksissa yhteensd 249 ammattilaista ja
opiskelijaa.

Avoimet yleisoétilaisuudet ja tapahtumat
SYLI-keskus on ollut esilla alueen hyvinvointi- ja mielenterveystapahtumissa.
Tapahtumayhteistyotd on tehty erityisesti Itd-Suomen yliopiston ja Mielenterveyden
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edistamisen alueellisen yhteistyoverkosto Midaksen kanssa. Tapahtumissa on jaettu tietoa
syomishairidistd ja SYLI-keskuksen toiminnasta.

SYLI-keskus osallistui Hyvinvoinnin iltakoulu -kokonaisuuden jarjestdmiseen vuoden 2019
aikana (yhteensd kolme iltaa, 10 osallistujaa).

Sivu | 22
SYLI-keskus oli esilla KYS:n OLKA-pisteelld, jossa sairaalassa kavijoilla oli mahdollista tulla
tutustumaan toimintaan. Lisdksi toimintaa on esitelty mm. It&d-Suomen yliopistolla uusien
opiskelijoiden pdivassa Tietotorilla, KYS:ssa jarjestetyssa itsemurhiin keskittyvassa
tietopdivassd, Savonlinnassa jarjestdjen verkostopdivassd sekd Ald mahdu muottiin-
kuvausten yhteydessa Studio Sabatissa. Myds muiden mielenterveysjarjestdjen toimintaan
on jalkauduttu esittelemadn SYLI-keskusta.

Erilaisissa tapahtumissa ja avoimissa yleisotilaisuuksissa on tavoitettu vuoden 2019 aikana
yhteensd 440 henkildd. (2018: 1178 hlod).

Viestintd

SYLI-keskus on viestinyt toiminnastaan aktiivisesti sosiaalisen median kanavissa.
Instagramissa Kuopion SYLI-keskuksella on 330 seuragjaa (2018: 249) ja Facebookissa 388
seuraajaa (2018:320). Lisaksi Kuopion SYLI-keskuksella on oma kotisivunsa
Sydmishdairidliiton nettisivuilla, jossa viestitadn SYLI-keskuksen tarjoamasta toiminnasta.
SYLI-keskus tiedottaa toiminnastaan myds uutiskirjeelld, joka julkaistaan kolmesti
vuodessa (kevat-, kesd- ja syyskaudet). Uutiskirje postitetaan 150 sidosryhmdn edustajalle.

Vuonna 2019 valmisteltiin STEA:lle hankehakemus Pohjois-Suomen SYLI-keskuksen
perustamiseksi. Hanke sai mydntavan rahoitusesityksen joulukuussa.

Tampereen SYLI-keskus toimi Tampereen alueella sydmishdairiotyon asiantuntijana, joka
taydentdd alueella olevia sydmishairididen hoito- ja tukimuotoja. SYLI-keskus tarjosi
vuoden aikana matalan kynnyksen toimintaa ja tukea sydmishdiriodn sairastuneille tai
keho-, liikunta-, tai ruokasuhteellaan oireileville, sairastuneiden laheisille sekd
syomishairioita sairastavia ja heiddn Iaheisiadn tydssadn kohtaaville ammattilaisille. SYLI-
keskuksen toiminta koettiin toipumista tukevaksi, helposti saavutettavaksi ja
ihmislaheiseksi.

SYLI-keskuksella tyoskenteli kaksi Sydomishdairidliiton tyontekijad. Koordinaattori vastasi
SYLI-keskuksen hallinnosta ja taloudesta, sidosryhmayhteistyostd sekd
kokemuspuhujatoiminnan koordinoinnista. Toiminnanohjaaja vastasi sairastavien ja
laheisten kanssa tehtdvastd tydstd ja sen suunnittelusta (matalan kynnyksen tyo, ryhmat,
kurssit).
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Syomishdiriodn sairastuneiden elémdanlaadun ja arjen toimintakyvyn
parantaminen

Kahvihetket ja tuetut lounaat

Tampereen SYLI-keskuksen matalan kynnyksen viikko-ohjelmaan kuuluivat vuonna 2019
jokaviikkoiset kaksi kahvihetked, sekd tuettuina ruokailuina valipalapuuro ja lounashetki. Sivu | 23
Lounashetket aloitettiin syyskuussa ja niitd pidettiin viikoittain.

Kahvihetkissa oli kavijoita 1-15 hloa/ kerta, puurohetkessd 1-8 hldéd/ kerta ja
lounashetkessd 1-5h16a/kerta. Lounashetkissé valmistettiin ohjaajan suunnittelema lounas
yhdessda kavijoiden kanssa ja ruokailtiin. Lounashetkessa kaytiin myds SYLI-keskuksen
ulkopuolisessa lounaspaikassa syomassa kaksi kertaa. Lounashetket kasvattivat suosiotaan
loppuvuotta kohden.

Vuoden 2019 aikana SYLI-keskus jarjesti kaikkiaan 151 (2018: 1779) matalan kynnyksen
toimintahetked (sis. kahvihetket, valipalapuurot ja lounashetket), joissa kohtaamisia kertyi
yhteensd 863 kappaletta (2018: 816).

Retket

SYLI-keskuksen kesdaretki suuntautui Viikinsaareen, jossa aurinkoista kesdpdivad vietettiin
tutustumalla alueen luontoon ja eldimiin, nauttimalla piknikistd ja pelaamalla molkkya.
Syksylla SYLI-keskus teki kavijoidensd kanssa lajikokeiluretken, jossa kaytiin tutustumassa
joogaan joogastudio Vintilla. Retkilla oli yhteensd 19 osallistujaa.

Teemaryhmat

Vuonna 2019 SYLI-keskuksella jarjestettiin viisi avointa ja yksi suljettu teemaryhma
sairastuneille. Avoimina ryhmind jarjestettiin ahmintatyyppisesti oireilevien ryhma (13
kertaa; 3-11 osallistujaa/kerta), luovuuspajat (6 kertaa; 3-10 osallistujaa/kerta), likunnan
iloa? -ryhma (4 kertaa; 6-12 osallistujaa/kerta) sekd rento lukupiiri (4 kertaa; 1-8
osallistujaa/kerta). Lisaksi sarjakuvataiteilija Viivi Rintalan kanssa yhteistydssa jarjestettiin
yksipdivainen sarjakuvatydpaja SYLI-keskuksella (1 kerta; 7 osallistujaa). Suljettuna
teemaryhmdana toteutui sairastuneille suunnattu hengahdyshetki-ryhma (5 kertaa; 6
osallistujaa/kerta).

SYLI-keskuksen tyontekijat ohjasivat ahmintatyyppisesti oireilevien ryhmaad ja lilkkunnan
iloa? -ryhmad. Ulkopuolista osaamista hyddynnettiin luovuuspajoissa, rennossa lukupiirissa,
hengdhdyshetki-ryhmassa, liikkunnan iloa? -ryhmdassa sekd sarjakuvatydpajassa.

Teemaryhmilld oli vuonna 2019 yhteensd 33 toimintahetked ( 2018: 43), joissa kohtaamisia
kertyi yhteensd 186 kappaletta (2018: 204).

Laheisten ymmarryksen lisadminen syomishairidistd ja Idheisen voimavarojen
lisddntyminen
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Vuoden aikana SYLI-keskuksen tydontekijat ohjasivat Iaheisid tutustumistapaamisissa seka
vastasivat Idheisten puhelimitse, sGhkopostilla ja somen kautta tuleviin tukipyyntdihin.

Lisaksi SYLI-keskuksen tydntekijat olivat Sis&d-Suomen SYLI ry: n |dheisten

vertaistukiryhmdn ohjaagjien tukena, ja heidan oli myds mahdollisuus osallistua SYLI-

keskuksen jarjestamiin tyonohjauksellisiin Teetd ja sympatiaa-iltoihin. SYLI-keskus oli

jarjestamassa laheisille syksylld Hengahdyshetki-ryhmad, mutta pienen osallistujamadaran  Sivu | 24
vuoksi ryhma peruttiin.

Alueen vapaaehtoistoiminnan vahvistaminen

Vapaaehtoisille jarjestettiin vuoden aikana tydnohjauksellisia Teetd ja sympatiaa-iltoja
viisi kertaa. Lisaksi yhden Teetd ja sympatiaa-illan yhteydessd pidettiin vapaaehtoisten
virkistysretki, jossa kaytiin osallistujien toiveen mukaan pakohuonepelissd. Teetd ja
sympatiaa-illoissa oli vuoden aikana yhteensd 32 kayntikertaa ja 10 eri kavijaa.

SYLI-keskus tuki vuoden 2019 aikana Sisd-Suomen SYLI ry:td vapaaehtoistoiminnan
koordinoinnissa avustamalla vertaistukitoimijoiden perehdyttdmisessd ja toimintoihin
ohjaamisessa. Tyontekijat olivat vapaaehtoisten ja Sisd-Suomen SYLI:n
vertaistukivastaavan tukena. Henkildkohtaisia tydonohjauksellisia tapaamisia oli
vapaaehtoisten kanssa 12 kertaa.

SYLI-keskuksen tyontekijat tukivat vapaaehtoisia myds kokemuspuheenvuorojen
valmistelussa ja kokemusten purkamisessa puheenvuorojen jalkeen.
Kokemuspuheenvuoroja pidettiin vuoden aikana useissa tilaisuuksissa, muun muassa
syomishairioyksikkd Sylvin pdivayksikdssd ja ahmintatyyppisesti oireilevien ryhmassa,
Pitkaniemen sairaalassa, liikkunnan iloa? -illoissa ja kaikille avoimilla yleiséluennoilla.
Kokemuspuheenvuoroja tehtiin SYLI-keskuksen kautta vuoden aikana yhteensd 12 kertaa.

Tampereen SYLI-keskus on tukenut Sisd-Suomen SYLI:n vapaaehtoistoimintaa myos
tarjoamalla Sisd-Suomen SYLI:lle maksuttomat toimitilat.

Kokemustietoon perustuvan ymmarryksen lisdadminen syomishairioista
Pirkamaan alueella

Ammattilaisille ja opiskelijoille suunnatut tilaisuudet

Ammattilaisten verkostoitumiseen ja syomishdiriokentan ajankohtaisten kuulumisten
vaihtoon tarkoitettu Ammattilaisten aamukahvit-tilaisuus jarjestettiin vuoden aikana SYLI-
keskuksella kaksi kertaa, ja kavijoita tilaisuuksissa oli yhteensa 29.

Vuoden aikana SYLI-keskuksen tydntekijat puhuivat sydomishairidista ja SYLI-keskuksen
toiminnasta erilaisille ammattilaisryhmille viisi kertaa SYLI-keskuksella tai sen ulkopuolella
jarjestetyissa tilaisuuksissa: seurakunnan tyontekijdille, ditiysneuvolan terveydenhoitajille,
opiskeluterveydenhuollon ammattilaisille, psykiatrisen avohoidon intensiiviyksikon
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henkilostolle ja Nuorten Ystdvien henkilokunnalle. Naissa tilaisuuksissa tavoitettiin
yhteensa 81 eri alojen ammattilaista. Lisaksi SYLI-keskuksen toimintaan kavi vuoden
aikana tutustumassa viisi sosiaali- ja terveysalan opiskelijaa.

SYLI-keskus teki vuoden aikana opinndyteyhteistyotd sosionomiopiskelijan kanssa, jonka

tuloksena syntyi sosiaalietuusopas sydmishairiota sairastaville. Lisaksi hoitotieteen Sivu | 25
opiskelija toteutti opiskelutyonadn laadullisen kyselyn SYLI-keskuksen kavijoille, jolla

kerattiin tietoa toiminnan vaikuttavuudesta.

Yhteensa SYLI-keskus tavoitti yhteensd 117 ammattilaista ja opiskelijaa.

Sydmishdirioyksikkd Sylvin paivayksikon ja Messin pajan tydntekijat toivat kavijoitadan
tutustumaan SYLI-keskuksen toimintaan nelja kertaa. Vierailulla kavi yhteensd 30
henkilda.

Avoimet yleisétilaisuudet ja tapahtumat

Kaikille avoin Syémishairiot-mistd on kyse? -yleisdluento jarjestettiin vuoden aikana kaksi
kertaa padkirjasto Metsossa ja niilla tavoitettiin 33 henkildd. Kuulijoina oli niin
syomishairioodn sairastuneita, Iaheisia kuin ammattilaisiakin.

SYLI-keskus jarjesti yhteistydssa Sisd-Suomen SYLI ry:n ja laulaja-lauluntekija Alma Sipilan
kanssa olohuonekonsertin SYLI-keskuksella (9 osallistujaa).

Viestintd

SYLI-keskus on viestinyt toiminnastaan Syomishairidliiton nettisivuilla ja sosiaalisessa
mediassa (Instagram ja Facebook). Seuraajia Tampereen SYLI-keskuksella oli vuoden 2019
lopussa Instagramissa 440 (2018: 300) ja Facebookissa 456 (2018: 388). SYLI-keskuksen
toiminnasta on tiedotettu myds ammattilaisille ja yhteistyoverkostoille suunnatulla
sahkopostilistalla, jolla vuonna 2019 oli noin 300 vastaanottajaa.

Sydmishdairidliiton vuonna 2018 aloittama organisaatiouudistus ja sen mukanaan tuomat
toimenpiteet saatiin valmiiksi. Organisaatiouudistuksen keskeisia tavoitteita olivat
hallinnon keventdminen ja nykyaikaistaminen, liiton palvelujen tasapainottaminen ja
valtakunnallistaminen, liiton sydmishdiriderityisyyden ja -asiantuntijuuden vahvistaminen
sekd talouden tasapainottaminen. Ndissa tavoitteissa myds onnistuttiin, ja liitto on vuonna
2019 profiloitunut nakyvaksi, rohkeaksi ja ketterdksi toimijaksi, ja on haluttu
yhteistyokumppani.

Kehittdmis- ja arviointitoiminnan tavoitteina 2019 olivat liiton perustehtdvan
selkeytt@dminen, tyontekijoiden toimenkuvien selkeyttdminen ja tyohyvinvoinnin
lisddminen. Tavoitteena oli myos tuloksellisuuden ja vaikuttavuuden nakyvaksi tekeminen
arviointia ja seurantaa kehittdmalla.
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Arviointiyhteistyotd jatkettiin vuonna 2018 arviointikumppaniksi valitun LivingSkills Oy:n
kanssa. Erityisesti kehitettiin Jasenjarjeston tukeminen -kokonaisuutta ja sen
arviointimenetelmia. Sivu | 26

Kaytossa olevia arviointitydkaluja testattiin ja jatkokehitettiin niistd jo saadun kokemuksen
perusteella. SYLI-keskusten kohdalla keskityttiin kohderyhmatyon tuloksellisuuden
osoittamiseen liittyvien kaytdnteiden kehittadmiseen ja jo tydstettyjen tydkalujen
muokkaamiseen ja jatkokehittadmiseen.

Sahkoisten arviointityokalujen lisaksi sekd tydntekijat ettd hallitus tekivat toiminnan
itsearviointia.

Liiton henkildstohallintoa on kehitetty edelleen. Selkeiden viestinta- ja henkiléstohallinnon
rakenteiden luominen on jasentdnyt toimintaa ja auttanut henkildstod jaksamaan.
Tyonkuvia on hiottu ja selkeytetty, ja se on auttanut tyontekijoitd tyon suunnittelussa ja
rajoamisessa.

Tyontekijoiden valiseen reaaliaikaiseen viestintadn ja tiedon jakamiseen on panostettu.
Tyodntekijoiden kaytdssd on Yammer-ohjelma sisdista viestintad varten. Tydntekijéiden
valilla tieto kulki my®&s viikoittaisissa Teams-kokouksissa, joissa kaytiin [api ajankohtaiset
asiat ja vaihdettiin vapaamuotoisesti kuulumisia.

Lisaksi kaikki tyontekijat tapasivat kahdesti vuodessa kaksi paivad kerrallaan
tyontekijapdivien muodossa. Mukana ovat myos jasenyhdistysten tyontekijat.

SYLI-keskusten tyontekijat ja toiminnanjohtaja tapasivat toiminnan kehittamisen
merkeissd neljand pdivand. SYLI-keskusten tyontekijat pitivat omat keskindiset
tapaamisensa ndiden pdivien yhteydessa.

Hyva henkildstohallinto -ohjetta paivitettiin sitd mukaan, kun tyontekijat saivat keskenadn
sovittua yhteisistd kaytanndistd ja toimintatavoista.

Kaikkien tyontekijoiden kesken kaytiin kehityskeskustelut, joiden yhteydessa tyontekijat
tekivat esihenkildtydn arvioinnin.

Tyontekijoiden hyvinvointiin panostettiin myds tekemalld p&aatds kulttuuri- ja
liikuntasaldon kayttéonotosta vuoden 2020 alusta.
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Loppuvuodesta 2018 kayttoon otettu sahkdinen tydajanseurantajarjestelma Tuntivelho on
helpottanut reaaliaikaista tydtuntien ja lomien seurantaa ja toimii hyvana
henkilostojohtamisen tydkaluna.
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kaynnistamiseksi. Hanke sai myontavan avustusesityksen joulukuussa.

Perusjarjestotyon henkilosto:

- toiminnanjohtaja Kirsi Brostrom, Turku

- jarjestosihteeri Pia llo, Turku

- jarjestosuunnittelija Ritva Narakkd, Tampere
- asiantuntija Katri Mikkila, Jyvaskyla

SYLI-keskusten henkilosto:

Kuopio
- koordinaattori Anni Lehtonen (01/19), koordinaattori Niina Pitkdnen (03/19 >)
- toiminnanohjaajana Jonna Rautavirta

Tampere
- koordinaattori Sanna Kuittinen

- toiminnanohjaaja Heidi Torsti (01-05/19), toiminnanohjaajaTuija Luhtala (09/19 >).

Paikka auki -avustuksella tydskenteli Jyvaskylassd syyskuusta Idhtien someagentti Jutta
Valtonen.

Vuonna 2019 liitossa tyoskenteli yhteensa 11 tydntekijad. Toiminnanjohtaja toimi kaikkien
tyontekijoiden esihenkilona.

Syomishairioliitto-SYLI ry:n ylin paattava elin on kerran vuodessa kokoontuva vuosikokous,
joka kokoontui Turussa 28.4. Liiton toiminnasta vastaa vuosikokouksessa valittu hallitus.

Liiton puheenjohtajana toimi Tea Viljanen ja varapuheenjohtajana Ville Siltanen.
Syémishairidliitto-SYLI ry:n hallitus 2019:

Varsinaiset jdsenet
Rasmus Isomaa
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Sirkku Mikkola

Reita Nyberg

Ville Siltanen

Eija Soini

Marika Uusi-lllikainen

Varajasenet:
Pihla Aaltonen

Emilia Osmala

Hallitus piti toimintavuoden aikana nelja kokousta. Kokousten ympdrille nivottiin
itsearviointia, edunvalvonnan suunnittelua ja uuden hallituksen perehdytysta.

Avustukset
Vuonna 2019 STEA myonsi liitolle 251 000 euron yleisavustuksen perusjarjestotyohon
(2018:249 000 euroaq).

Kuopion SYLI-keskus toimi kevadn 2019 hankeavustuksella (40 OO0 euroa) ja siitd
eteenpdin STEA:n mydntamalld kohdennetulla toiminta-avustuksella (95 OO0 euroa).
Jatkossa Kuopion vuosibudjetti on 136 OO0 euroa.

Tampereen SYLI-keskukselle STEA mydnsi kohdennettuna toiminta-avustuksena
hakemuksen mukaisesti 140 000 euroa.

STEA:n Paikka auki -tyodllistdmisavustusta saatiin 43 OO0 euroa.
Turun kaupungin avustusten tuotto oli 3500 euroa (2018:4100 euroa).

Opintokeskus Sivikseltd saatiin avustusta koulutustilaisuuksien jarjestdmiseen yhteensa
1217 euroa (2018:451 euroq).

Stiftelsen 7:nde Mars Fondenilta saatiin 2500 euron avustus olemassa olevien esitteiden
tuottamiseen ruotsiksi.

Muut tuotot

Toimintaa rahoitetaan myds jasenjdrjestdiltd saatavista jadsenmaksuosuuksista (8
euroa/jasenmaksun maksanut jasen), joiden tuotto oli 4274 euroa (2018: 5890 euroq).
Jasenmaksutuottoja vuodelta 2019 pienentdd se, ettd osa vuoden 2018
jasenmaksuosuuksista (852 euroa) tilitettiin yhdistyksille vuoden 2019 puolella.
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SYLI Sydmishairidliitto - SYLI
AV
Luentotoiminnan tuotto oli 2607 euroa.

Painotuotteiden myynnin tuotto oli 1547 euroa.

Lahjoituksia saatiin 17729 euroa.
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Kulut

Liiton henkilostokulut olivat 362 090 euroa (2018: 346 327 euroa). Muut varsinaisen
toiminnan kulut olivat 216 388 euroa (2018: 206 285 euroaq).
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