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1. LapCl ry:n tarkoitus, tehtava ja tavoitteet

LapCl ry on valtakunnallinen sisakorvaistutelasten yhdistys. LapCl ry:n perusti vuonna 1999
joukko vanhempia paaasiallisimpana tarkoituksenaan tukea sisakorvaistutteen (Sl) saaneita
lapsia ja heidan perheitdan kautta koko Suomen.

LapCl ry:n tarkeimmat tavoitteet:

* Voimauttaa Sl-lapsia ja perheita seka luoda koko maan kattava verkosto Sl-lasten perheiden
valille. [

« Valittaa asiallista ja kokemukseen perustuvaa tietoa lasten sisdkorvaistutteista,
valmistautumisesta leikkaukseen ja elamasta implantoinnin jalkeen lapsen eri
eldmanvaiheissa.(’

» Jakaa kokemuksia yhteisista toiveista, odotuksista ja pettymyksista.C
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* Harjoittaa aktiivista edunvalvontaa mm. olemalla mukana kehittamassa Sl-lasten paivakoti- ja
koulumuotoja. [

» Tukea sisakorvaistutetta harkitsevia perheita antamalla tietoa ja luomalla yhteyksia
sisdkorvaistutteen jo hankkineisiin perheisiin.

2. LapCl ry:n toimintamuodot

CISU-PAJA-toiminta on Raha-automaattiyhdistyksen kohdennetun toiminta-avustuksen turvin
toteutettua toimintaa. Clsu-pajatoiminnassa Sl-lapset paasevat harjaannuttamaan taitoja, joissa
he jaavat altavastaajan asemaan suhteessa normaalikuuloisiin ikatovereihin. Clsu-pajoja
jarjestetaan myos Sl-perheille vertaistuen mahdollistamiseksi.

KUULOAVAIN.FI, kuulovamma-alan tietoportaalin rakennushanke (2012-2014) yhteisty0ssa
KLVL ry:n kanssa (www.kuuloavain.fi). Kuuloavainta rahoittaa Raha-automaattiyhdistys, ja
rahoitus koordinoituu KLVL ry:n taloushallinnon kautta. Kuuloavaimen viimeinen toimintavuosi
oli 2015, jonka jalkeen hanke jatkuu usean eri kuulovamma-alan jarjeston yhteistydprojektina.

LapCl ry:n toimintamuotoja ovat myds mm. edunvalvonta, tiedotus ja vaikuttaminen, joista
kerrotaan tarkemmin mydhemmin tassa toimintakertomuksessa.

3.  Vuoden 2016 toiminta

3.1. Hallinto

LapCl ry:n sdantdmaarainen vuosikokous pidettiin lauantaina 2.4.2016, Hdmeenlinnassa
kulttuurikeskus ARX:in tiloissa. Vuosikokouksessa valittiin uusi hallitus vuodelle 2016. Hallitus
koostuu eri-ikaisten sisakorvaistutelasten vanhemmista, ja ohjaa yhdistyksen toimintaa.

LapCl ry:n puheenjohtajana jatkoi Minna Makela. Varapuheenjohtajaksi valittin ensimmaisessa
hallituksen kokouksessa Soren Berg Rasmussen. Sihteeriksi valittiin Juha-Pekka Syrjala.
Hallituksen muut jasenet olivat Mari Vassinen, Tiina Sakomaa, Anri Ruokangas-Syrjala ja
Juha-Matti Kingelin. Hallituksen varajasenina toimivat: Ali Ghiasi, Juha-Pekka Syrjala, Tanja
Rasmussen ja Annette Treuthardt. Tilintarkastajaksi valittin KHT-tilintarkastaja Johanna Hildén
ja varatilintarkastajaksi KHT-tilintarkastaja Katja Hanski.

Yhdistyksen taloudenhoitajana toimi toiminnanjohtaja Ulla Konkarikoski hallituksen ulkopuolelta.
Kulujen hyvaksyntarajat maariteltiin v. 2015 sahkdiseen reskontraan siirtyessa seuraavasti:
projektikoordinaattori Marianne Rintala saa hyvaksya alle 500 euron kulut, toiminnanjohtaja Ulla


http://www.lapci.fi/112.html
http://www.kuuloavain.fi/
http://www.kuuloavain.fi/

Konkarikoski hyvaksyy alle 5000 euron laskut ja jos tulee yli 5000 euron kertasuorituksia, niiden
hyvaksynnasta vastaa puheenjohtaja Minna Makela.

Yhdistyksen hallitus toimi Clsu-pajan ohjausryhmana kokonaisuudessaan. EURO-CIU:n
varapuheenjohtajana toimi Séren Berg Rasmussen. Kuuloavain-projektin toimitusneuvoston
puheenjohtajana toimi Ulla Konkarikoski. Satakieliohjelman ohjausryhmatyohon osallistui
puheenjohtaja Minna Makela.

Hallitus kokousti toimintakautensa aikana 5 kertaa, usein tapahtumien yhteydessa, eri puolilla
Suomea. My6s keskusteluja ja kokouksia (3 kpl) kaytiin sdhkdpostitse.

Tydntekijét
LapCl ry:ssa tydskenteli vuonna 2016 yksi vakituinen tyontekija seka kaksi maaraaikaista

tyontekijaa. Leena Hasselmanin toimivapaan vuoksi toiminnanjohtajana tydskenteli Ulla
Konkarikoski. Leena Hasselmanin toimivapaa alkoi 1.1.2015 ja paattyy 30.6.2017.
Toiminnanjohtaja vastasi LapCl ry:n paivittaisesta toiminnasta, hallinnosta ja taloudenpidosta
seka toimi muiden tyontekijoiden lahiesimiehena. Lisaksi tydlistalla suurena palana oli
EURO-CIU symposiumin paatydryhman vetaminen. Yhdistyksen puheenjohtaja Minna Makela
toimi Konkarikosken hallinnollisena esimiehena.

Tapahtumista, niiden organisoinnista, toteuttamisesta ja suunnittelusta seka yhdistyksen
tiedottamisesta vastasi projektikoordinaattori Marianne Rintala. Hallituksen jasen Séren
Rasmussen toimi Marianne Rintalan hallinnollisena esimiehena.

Paikka auki -projektirahoituksen turvin jarjestéassistenttina aloitti Viivi Kilpeldinen elokuussa
2016. Viivi panosti erityisesti LapCl ry:n sosiaalisen median nakyvyyden kehittdmiseen
(Instagram, YouTube) ja on sen ohella on avustanut Ullaa ja Mariannea mm. tapahtumien
jarjestelyissa ja juoksevien asioiden hoitamisessa. Nain Ullalla ja Mariannella on vapautunut
aikaa EURO-CIU symposiumin tydstamiseen.

Naiden henkildiden lisaksi LapCl ry:ssa tyoskenteli tapahtumakohtaisesti muitakin henkiléita.
Heidan roolinsa olivat mm. lastenhoitaja, leiriohjaaja ja taidekerhon vetaja.

Jésenet

Vuoden 2016 lopussa yhdistyksessa oli 170 jasenperhetta seka 20 kannatusjasenta. Vuoden
aikana yhdistykseen liittyi 17 uutta perhetta: 21 uutta Sl-lasta, silla yhdessa perheessa oli 3
implantoitua.

3.2. Toimipaikat



LapCl ry:lla oli kaksi toimistohuonetta A-osan 3. kerroksessa. Toimistot on vuokrattu
Kuuloliitolta. Toimistojen sijainti mahdollistaa ja helpottaa yhteistydkuvioita kuuloalan muiden
jarjestojen kanssa, kehittyen koko ajan.

3.3. Tiedotus ja viestinta

LapCl ry:n tiedotus- ja viestintatoiminta jatkui aktiivisena. Omien nettisivujen (www.lapci.fi) ja
Facebook, Instagram ja YouTube -somekanavien lisdksi Kuuloavain.fi -tietoportaali lisasi
perheiden saaman tiedon laatua ja maaraa edelleen ja teki kuulovammatiedon helpommin
saavutettavaksi ajasta ja paikasta riippumattomana. Tapahtumatiedottaminen oli monipuolista ja
runsasta edelleen.

LapCl ry:n someaktiivisuus on noussut nuorten tekemien YouTube -videoiden myéta. Videot
tekstitettiin suomeksi, jotta huonokuuloisemmatkin pystyvat seuraamaan. Myds Instagram-tililla
julkaistaan sdanndllisesti kuvia.

Jésen- ja tapahtumatiedotus
LapCl ry:n jasen- ja tapahtumatiedotusta hoitivat projektikoordinaattori Marianne Rintala ja
jarjestdassistentti Viivi Kilpelainen.

LapCl ry:n jasentiedotuksen paakanavia olivat postitse lahetettava jasentiedote, jarjeston
nettisivut (lapci.fi), Facebook-sivu ja -ryhma “LapCl ry”, Sl-nuorten Facebook-ryhma
“Clsu-jengi”, YouTube -kanava “LapCl ry”, Instagram-seina (instagram.com/lapciry) seka
Kuuloavain.fi -portaali ja Kuuloavaimen Facebook sivu. Tapahtumatiedotukset lahetettiin
suoraan jasenille sdhkdpostitse, FB:n kautta ja tekstiviestitse.

Jasentiedote (paperinen ja sahkdinen) lahetettiin jasenistolle, kannatusjasenille ja
yhteistydkumppaneille postitse nelja kertaa: tammi-, touko-, syys- ja marraskuussa. Taitosta ja
toteutuksesta vastasi projektikoordinaattori. Taitto tehtiin InDesign-ohjelmalla. Tiedotteen painos
on vakiintunut noin 530 kappaleeseen. Suurin osa tiedotteesta menee sairaaloille, kaikille lasten
kuntoutusohjaajille ja yhteistydkumppaneille, yhteensa noin 240 kpl. Jasenille ja sidosryhmille
postitetaan noin 170 kpl per painos. Loppupainos kaytettiin yhdistyksen toiminnan
markkinointimateriaalina eri tapahtumissa ja tilaisuuksissa. Jokainen jasentiedote julkaistiin
myo6s LapCl ry:n nettisivuilla pdf-muodossa, linkitettynd myds Facebookiin.

Blogitekstien julkaiseminen jatkui aktiivisena, vuonna 2016 julkaistiin yhteensa 37 artikkelia
LapCl ry:n blogissa. YouTube -kanavalla videoita julkaistiin 16 videota.

3.4. Edunvalvonta, varsinainen toiminta


http://www.lapci.fi/

Yhdistyksen toiminta koostui paaosin Clsu-paja-toiminnasta. Jasenmaksutuotoilla rahoitettiin
mm. stipendeja, perhetapahtumien kuluja ja T-paitojen tilauksia.

Edunvalvontaa
LapCl ry on osallistunut lausuntojen tekemiseen yhdessa muiden kuuloalan jarjestojen kanssa
myos v. 2016. Edunvalvonta on osana myds viestinnassa ja tapahtumien sisalldissa.

Vapaaehtoisten tybépanos

Vuonna 2016 vapaaehtoisten tekijoiden tydpanos jatkui merkittavana. Esimerkiksi Jyvaskylan
seudulla on paikallista toimintaa saatu jarjestymaan hallituksen jasenten Tiina Sakomaan ja
Mari Vassisen johdolla seka Lohjalla Anri Ruokangas-Syrjalan vetamana. Toisena esimerkkina
vapaaehtoiset toivat merkittavan kokemuskertomuslisdyksen myds pienten lasten
viikonloppuun, johon osallistuivat hallituksen jasenista vapaaehtoisina Minna Makela ja Tiina
Sakomaa.

3.5. Yhteistyo

Vuoden aikana yhteisty6ta tehtiin useiden tahojen kanssa. Yhteisen Kuuloavain.fi -projektin
my6td yhteistyd KLVL ry:n kanssa oli I&hes viikottaista. KLVL ry:n kanssa jarjestettiin myos
kurssipaiva koulunsa aloittaville lapsille perheineen maaliskuussa. Suomen Kuurojen
Urheiluliiton (SKUL) kanssa tehtiin yhteisty6ta kahden tapahtuman osalta: helmikuussa
laskettelumatkalle lahettamalla ohjaajaksi SI-nuori Fanny Wessbergin ja syyskuussa SKUL:n
lasten urheiluviikonloppuun ohjaajaksi lahti Sl-lapsen isa Jussi Lindholm. Sl-nuorten
viikonloppuun kutsuttiin paikalle seka Kuuloliiton ettd Kuurojen liiton nuorisotoimet.

LapCl ry teki yhteistydta The Ear Foundationin, Kuulon Tuki ry:n ja Kuuloliiton kanssa
lahettamalla neljan Sl-nuoren ja yhden huoltajan delegaation Englantiin “The European
Friendship Week’:ille.

Musiikin erityispalvelukeskus Resonaarin (HelsinkiMissio) kanssa jarjestettiin perinteiset kaksi
musiikkileirid seka alle kouluikdisten Musapaja.

Kuulo-Auriksen tiloissa jarjestettiin seka pienten Sl-lasten viikonloppu perheille ettd Sl-nuorten
oma viikonloppu lokakuussa.

Valkean talon kuulo- ja viittomakielialan tahojen yhteiset avoimet, koko perheelle suunnatut
pikkujoulut, jarjestettiin jalleen marraskuun viimeisena lauantaina. LapCl ry:n puolesta toteutui
disco.

Kuuloavain.fi -projektin vuonna 2013 lanseeraama kuulo- ja viittomakielialan lasten- nuorten- ja
perhetydntekijdiden jarjestdjen toimijoista koottu Sateenvarjo-verkosto kokoontui joka toinen
kuukausi myds vuonna 2016. Tapaamiset rakentavat tarkeaa yhteisty6ta yhdistysten valille ja



tuovat lisda mahdollisuuksia huomioida tapahtumien paallekkaisyyksia lapsille ja perheille
suunnatussa kurssi- ja leiritoiminnassa. Marianne Rintala ja Viivi Kilpelainen osallistuivat
verkostotapaamisiin.

LapCl ry oli mukana Kuntoutussaation Artsi-hankkeessa, joka keskittyi kehittamaan yhdistyksen
toiminnan arviointia.

Hallituksen jasenten osallistumista Satakieliseminaariin Imatralla syyskuussa 2016 tuettiin
korvaamalla heidan majoituskulunsa / maksamalla osallistumismaksu. Yhdistys osallistui
Satakieliseminaariin myos naytteilleasettajana. Satakieliohjelman kurssi- ja leiritoimintaa
mainostettiin LapCl ry:n jasenistélle yhdistyksen kanavien kautta maksutta.

3.6. Tutkimusyhteistyo
Vuonna 2016 ei laitettu alulle merkittavia tutkimusyhteistydhankkeita.

LapCl ry:n jasenille on levitetty sanaa erilaisista sisakorvaistutetta kasitteleviin opinnaytetdihin
liittyvista kyselytutkimuksista. Ulla Konkarikoskea haastateltiin marraskuussa 2016
sosionomiopiskelijan opintoihin liittyen.

3.7. Kansainvalinen toiminta

LapCl ry oli edelleen vuonna 2016 Euro-ClIU:n jasen. Puheenjohtaja Minna Makela ja
hallituksen jasen Tiina Sakomaa edustivat yhdistystd Euro-ClU:n vuosikokouksessa ja
konferenssissa Varesessa huhtikuussa 2016. Séren Rasmussen oli paikalla EURO-CIU:n
varapuheenjohtajan ominaisuudessa ja hallituksen jasen Tanja Rasmussen osallistui
workshopiin tydnsa puolesta. Euro-ClU:n vuosikokous ja tieteellinen symposium jarjestetaan
Suomessa v. 2017. Koordinointivastuu on LapCl ry:lla ja yhteisty6ta tehdaan Kuuloliiton
Cl-toimikunnan sekad muiden tahojen kanssa.

LapCl ry l1ahetti neljan Sl-nuoren ja yhden ohjaajan delegaation Englantiin The Ear Foundationin
jarjestamalle “European Friendship Weekille” heindkuussa 2016. Leirille osallistuivat Tiia
Leppéanen Hattulasta, lida Kakko Raahesta, Oona Konttinen Hyvinkaalta ja Ella Tuuli
Helsingista. Huoltajana toimi Ellan aiti Paivi Tuuli.

3.8. Clsu-paja-toiminta

Clsu-paja-toiminnan tarkoituksena on voimauttaa Sl-lapsia ja heidan perheitaan niilla
osa-alueilla, joissa lapset kuulovammansa takia ovat normaalikuuloisiin ikatovereihinsa



verrattuna altavastaajan asemassa. Clsu-pajan ohjausryhma (LapCl ry:n hallitus) on maaritellyt
projektin alussa nelja paateemaa, joissa Sl-lapset tarvitsevat erityisesti tukea. Nama ovat:

1) musiikki (soittaminen, laulaminen, musiikillinen itseilmaisu)

2) kielet (aidinkieli, vieraat kielet, kommunikaatiomenetelmat)

3) “survival’-taidot ja itseilmaisu (eldaminen kuulovammaisena kuulevien parissa, rohkeus,
itsenaisesti seka ryhmassa toimiminen)

4) aistit ja kokonaisvaltainen minakehitys

Koska lapsen aistivamma koskettaa koko perhettad, sen huomioiminen kokonaisena on yksi
Clsu-paja-toiminnan tarkeista tavoitteista. Siksi myds kuulovammaisten lasten kuulevat
sisarukset ovat usein tervetulleita toimintaan mukaan.

Tilastot
Vuonna 2016 jarjestettiin 19 tapahtumaa eri puolilla Suomea. Yhtaan tapahtumaa ei tarvinnut

perua, kaikkiin riitti osallistujia.

Tapahtumia
Vuosi kpl Perheita Lapsia Sl-lapsia
2012 8 32 68 50 %
2013 16 42 95 50 %
2014 15 50 108 45 %
2015 16 40 76 60 %
2016 19 80* 122 62%

* 80 eri perhettd kavi LapCl ry:n tapahtumissa. Tahan ei ole laskettu Valkean talon perhepikkujoulujen kavijoita,
koska sielta ei tilastoitu keta oli paikalla (aika vahan Sl-lasten perheitda). Myds SKUL:n yhteistyoleireista ei ole
osallistujatietoja muuta kuin ne ketka olivat LapCl ry:n puolesta paikalla. Toisaalta perheeksi on laskettu jos
esimerkiksi yksi lapsi on ollut leirillda mukana. Maaraa nostaa uudet tapahtumat: Mita kuuluu kouluun? -paiva KLVL:n
kanssa, pienten musapaja ja nuorten viikonloppu. Yhteensa vuoden aikana tapahtumissa kavi 76 Sl-lasta. Osa
kavi tietysti useammassa tapahtumassa.

Alla vuoden 2016 tapahtumat ja tapahtumakohtaiset osalistujamaarat. Tapahtumat on koodattu
A, B, C -kategorioihin tekemaan eroa tapahtuman luonteeseen ja tilidintiin.
L = lasta, P = perheita.

A: VERTAISPERHETAPAHTUMA = koko perheen ohjelmallinen tapahtuma — tavoitteena koko
perheen voimaantuminen

1. Vuosikokous 2.4.2016 ARX, Hameenlinna: 11 P, 21 L
2. Kesapaivat 15.8.2016, DAP, Seinajoki: 14 P, 30 L
3. Pikkujoulut 26.11.2016, JP Action Park, Jyvaskyla: 11 P, 21 L



B: TEEMAPAJA = teemallinen, pitempikestoinen tapahtuma tai leiri — tavoitteena kohderyhman
taitojen vahvistaminen ja voimaantuminen

1.
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Laskettelumatka (14-17 v) 23.-27.2.2016 Ruka (yht. SKUL) : 17 L, joista 2 Sl ja 1
ohjaaja, jolla Sl

Luovan toiminnan kerho, Tampere: 5 L

Mitad kuuluu kouluun? -teemapaiva KLVL:n kanssa, 12.3.2016 Tampere: 7 P, 13 L
Musiikkileirit (2 kpl) (8-13 v), Resonaari: 14 L

Englannin leiri (14-15v) Boston Spa, Englanti: 4 L + 1 aiti

SPINOFF: Delegaation tapaaminen kevaalla Helsingissa: 4 L + 2 aitia

SKUL:n urheiluleiri, Vierumaki: 7 SI-L + 1 ohjaaja

Luovan toiminnan kerho Helsinki: 5 L

Pienten Sl-lasten vkl, Helsinki: 12 P, 19 L

Sl-nuorten vkl, Helsinki: 10 L (tai, osahan oli jo taysi-ikaisia)

C: CISU-PAJANEN = matalan kynnyksen tapahtuma, kesto muutaman tunnin — tavoitteena
maantieteellinen kattavuus ja vertaistuki

1.
2.
3.
4.

Parkourpaja, 20.2.2016 Jyvaskyla: 4 P, 10 L

Musapaja alle kouluikaisille 6.8.2016, Helsinki: 8 P, 15 L
Clsu-pajanen 12.11.2016, HopLop, Lohja: 5P, 12 L

Koko perheen pikkujoulut 26.11.2016 Valkeassa talossa: 30 P

3.9. Tavoitteet ja niiden toteutuminen 2016

Tavoitteet vuodelle 2016 olivat:

ScuabkwdN -~

N

Tapahtumia tuotetaan kaikille kohderyhmille.

Kaikki teema-alueet sisallytetaan toimintaan.

Nuorille tarjotaan tietoa aikuisuuteen siirtymavaiheesta, tukitoimista ja kuntoutuksesta.
Pienten lasten perheille tarjotaan tukea ja omia tapahtumia.

Lisataan tydvoimaresurssia vuoteen 2015 verrattuna.

Tiivistetdan yhteisty6ta muiden kuuloalan jarjestdjen kanssa esimerkiksi jariestamalla
yhteisia tapahtumia.

Valmistellaan vuoden 2017 kansainvalistd symposiumia.

Kuuloavain.fi-tietoportaalin sisallyttdminen pysyvaksi osaksi viestintaa.

Tavoitteiden toteutuminen 2016

1.

2.
3.
4

Tapahtumia tuotettiin kaikille kohderyhmille.

Kaikkia teemoja nakyi vuoden mittaan jarjestetyissa tapahtumissa.

Nuorille jarjestettiin oma viikonloppu, jossa oli teemana tydnhaku.

Pienten lasten perheiden viikonlopun lisdksi jarjestettiin Musapaja alle kouluikaisille seka
yksi Clsu-pajanen (Lohjalla), joka oli erityisesti pienten Sl-lasten perheille.

Paikka auki -tyontekija aloitti elokuussa 2016.



6. Yhteistyota tehtiin yhden tapahtuman verran KLVL ry:n kanssa seka nuorten
viikonloppuun tuli mukaan seka Kuuloliiton ettd Kuurojen liiton nuorisotoimikunnat.
7. EURO-CIU symposiumin valmistelu eteni paatyéryhman ja aihetyéryhmien kokousten

merkeissa kesken pitkin vuotta. RAY:n projektirahoitushakemus symposiumille jatettiin
toukokuussa 2016.

8. Kuuloavaimen yllapitoty6ta jatkettiin oman toiminnan ohessa.

3.10. Kuuloavain-toiminta

KLVL ry raportoi Kuuloavain.fi-projektin 2016 vuoden kokonaan.



