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1. LapCl ry

Yhdistyksen tarkoituksena on tukea sisdkorvaistutteen (SI) saaneita lapsia ja heiddn perheitddn
valtakunnallisesti, toimia yhdyssiteena sisdkorvaistutetta kayttavien lasten perheiden valilld seka
edistda vuorovaikutusta kuulovammaisten lasten ja sosiaali- ja terveydenhuollon seka kasvatusalan
ammattilaisten valilla. Lahtokohtana on, ettd vanhemmista ja lapsista itsestddan lahtevassa
toiminnassa on voimaa ja ndkemysta. LapCl ry:n toiminnan pdamaara on havaita ”Ainutlaatuinen
LapCl” — sisdkorvaistutetta kayttava lapsi tai nuori ja hdnen perheensa. Toiminnassa tuetaan Sl-lasta
ja hdnen kasvuaan siten, ettd han saa toimintamalleja ja tyokaluja altavastaaja-asemansa
parantamiseen ja itsensa hyvaksymiseen.

Yhdistyksen tarkoituksena on:

e edistdd vertaistukitoimintaa sisdkorvaistutteen saaneiden lasten ja heidadn perheidensa
keskuudessa

e edistdd vuorovaikutusta kuulovammaisten lasten, sosiaali- ja terveydenhuollon seka
kasvatusalan ammattilaisten valilla

e tukea sisdkorvaistutteen saaneiden lasten ja heiddan perheiden jaksamista ja hyvinvointia

e parantaa kuulovammaisten lasten ja heiddn perheidensd asemaa yhteiskunnassa seka

e edistdd, tukea ja valvoa sisdkorvaistutteen saaneiden kuulovammaisten lasten ja nuorten
etua yhteiskunnallisissa asioissa

1.1. LapCl ry:n strategia vuosille 2019-2023
Vuonna 2019 alkoi uusi viisivuotinen strategiakausi.
TEHTAVA: Sisdkorvaistutelasten- ja perheiden tukeminen kuulovammapolulla.

TULEVAISUUS: LapCl ry on kokeileva, kasvava ja vakiintunut lasten kuulovammaisuuden ja
vertaistuen asiantuntijajarjesto, joka edistaa sisdkorvaistutelasten asiaa
yhteiskunnassa.

ARVOT: Avoimuus - Riippumattomuus - Yhdessa tekeminen ja oppiminen

Helposti lahestyttava, valiton Esittaytyminen tapahtumissa, ihmisten esittely toisilleen -
tunnelma tytntekijat ja hallitus "tydssa”

Tuetaan erityisyyteen unohtamatta
normaaliutta

Si-kertomukset, painopisteens normaaliuserityispiirteills

Selked, tehokas jaammattimainen Tyontekijdiden kouluttaminen, kasikirjatapahtumista,
yhdistys toimintatavat standartisoitu

Tyontekijat ja hallitus —>puhetapa tarttuu. Ratkaisukeskeinen

Hyviin puhuminen puhetapa, ollaan ystavia

Matala kynnys osallistua Helppo tulla, I8hell§, riitt8vEn usein, vie vBhin resursseja

Lastenhoito, taloudellinen tuki, kielet (suomi, muut,

Jasenillemahdollinen osallistua viittomakieli)

Kuva 1: LapCl-perhe



Lisata toimintaa, vaikuttavuutta ja jasenmaaraa. Yhdistys vaikuttaa erityisesti kuuloterveyteen ja
perheiden hyvinvointiin, ja ennakoi toimintaymparistoon reagoimalla nopeasti, joustavasti ja
rohkeasti ihmisten tarpeisiin. Yhdistys tukee sisdkorvaistutteen saaneita lapsia ja heidan perheitdan
ammatillisesti sekd vapaaehtoistyon avulla. Neuvonta perustuu sekd henkilokohtaiseen kohtaamiseen
ettd sdhkoisten palveluiden kaytt6on. Yhdistys vahvistaa osaamista, osallisuutta ja yhteisollisyytta.
Toiminta on kiinnostavaa ja merkityksellista. LapCl ry on kansalaisjarjestd, jonka toiminta tapahtuu
kaikkialla Suomessa seka kansainvalisesti.

e Yhdistys toimii jatkossakin itsendisesti eika liity kuulovamma-alan liittojen (esim. KHL, KLVL)
alajarjestoksi.

e Yhdistys tekee avointa ja aktiivista yhteisty6ta kaikkien muiden kuulovamma- ja
viittomakielialan jarjestdjen kanssa.

e Yhdistys valttaa tietoisesti “institutionalisoitumista”: edistaa vuorovaikutusta
kuulovammaisten lasten, sosiaali- ja terveydenhuollon seka kasvatusalan ammattilaisten
valilla.

e LapClry on kettera, lahtokohtaisesti omien jasentensa pyorittdma aito kansalaisjarjesto,
jonka toiminta lahtee jasenistdsta ja on tehty jasenistolle.

e Yhdistyksen kaiken toiminnan on hyodytettava Sl-lapsia ja -perheitd, ja sen on lahdettava
heidan odotuksistaan ja tarpeistaan.

1.2. LapCl ry:n toimintamuodot

Vuonna 2022 LapCl ry:lla oli useita toimintamuotoja: Sosiaali- ja terveysministerion avustuskeskuksen
(STEA) -rahoitteinen Clsupaja-hanke jatkoi toimintaansa suunnitelmien mukaisesti. Toimintaa
toteutettiin myos verkossa. Vertaistukea ja tietoa tarjottiin etdtapahtumina. Vuonna 2019 alkanut
Clsumusa-hanke jatkoi toimintaa Tampereella seka hankkeen paatésseminaari pidettiin Helsingissa ja
sitd oli mahdollisuus seurata etana. Lisaksi LapCl ry ylldpitdaa yhdessa KLVL ry:n kanssa Kuuloavain.fi-
portaalia. LapCl ry:n toimintamuotoja ovat my6s edunvalvonta, tiedotus ja vaikuttaminen, joista
kerrotaan tarkemmin mydhemmin tassa vuosikertomuksessa.

Clsupaja

Clsupaja-hanke on STEA kohdennetun toiminta-avustuksen turvin toteutettua toimintaa. Clsupaja-
toiminnassa sisakorvaistutetta kayttavat lapset ja nuoret padsevat harjaannuttamaan taitoja, joissa he
jaavat altavastaajan asemaan suhteessa normaalikuuloisiin ikdtovereihinsa, seka saavat vertaistukea.
Clsupajoja jarjestetaan heidan koko perheelle vertaistuen mahdollistamiseksi.

Clsumusa

Clsumusa-hanke aloitettiin kevaalla 2019. Hanke kesti kolme ja puoli vuotta ja paattyi syyskuussa
pidettdavaan paatdsseminaariin tdnd vuonna. Sen toiminta rahoitettiin STEA:n kolmivuotisella
hankerahoituksella. Clsumusa-hankkeessa jarjestettiin puhemuskaritoimintaa seka etd- etta
lahitoteutuksena pienille 0-6-vuotiaille kuulovammaisille lapsille. Hankkeen tavoitteena on saada
musiikki osaksi kuulovammaisten lasten perheiden arkea varhaislapsuudesta asti ja musiikin



kielenkehitysta tukevien hyotyjen ulottaminen kuulovammaisten lasten perheisiin. Hankkeeseen
haettiin jatkorahoitusta STEA:Ita kevaalla 2021, mutta avustusta ei mydnnetty. Hankehakemusta tuli
kehittaa tavoitteiden osalta ja selkedmmin tuoda esiin tuloksia. Yhdistys teki kevaalld 2022 uuden AK-
hankehakemuksen STEA:lle. Joulukuussa 2022 yhdistys sai ilouutisia STEA:lta, kun he myonsivat
kohdennetun toiminta-avustuksen Clsumusa-toiminnalle.

Kuuloavain.fi

Kuuloavain.fi on kuulovamma-alan tietoportaalin rakennushanke (2012—2014) yhteistyéssa KLVL ry:n
kanssa. Kuuloavaimen viimeinen toimintavuosi oli 2015, jonka jdalkeen Kuuloavaimen toiminta jatkuu
usean eri kuulovamma-alan jarjeston yhteistyoprojektina osana jokaisen omaa perustoimintaa. KLVL
ry ja LapCl ry koordinoivat yhdessa Kuuloavain-toimintaa. Lisaksi tuolloin perustettiin
toimitusneuvosto, jossa on edustus seuraavista tahoista: LapCl ry, KLVL ry, HUS Kuulokeskus,
Satakieliohjelma, Kuuloliitto, Kuurojen Liitto, Kuurojen Palvelusaation Juniori-ohjelma ja Kuuloliiton
Harvinaiset-ohjelma. Kuuloavaimen toimitusneuvosto ei ole kokoontunut koronan vuoksi ja tdman
jalkeen Kuulokeskuksen henkilokunta on ollut kuormittunut niin kokousta ei ole saatu jarjestettya.
Kuuloavainta on paivitetty oman toimen ohessa uusilla artikkeleilla ja materiaaleilla ajankohtaisuuden
ja tarpeen mukaan. Sisaltd6a ei niinkaan itse tuoteta, vaan Kuuloavain.fi-sivustolle linkataan uutta,
tarkoituksenmukaista tietoa palvelemaan yha uusia kuulovammaisten lasten perheita. Lisaksi
Kuuloavaimen Facebook-sivun kautta jaetaan tietoa tapahtumista ja artikkeleista tasapuolisesti
kaikenlaisia kuuloperheita palvellen.

1.3. Hallitus 2022

LapCl ry:n puheenjohtajaksi valittiin Ali Ghiasi, joka valittiin toista kertaa. Hallituksessa han on
toiminut jo pidempdan. Varapuheenjohtajaksi hallitus valitsi ensimmaisessa kokouksessaan Mari
Vassisen ja sihteeriksi Lotta Engqvistin. Hallituksen muut jasenet olivat Lasse Vilminko, Sgren
Rasmussen, Lotta Enqvist ja Antti Kyllonen (valittiin uutena hallitukseen) ja varajdsenina toimivat Tanja
Rasmussen ja Juha-Pekka Syrjala. Hallitus piti 5 kokousta toimintakautensa aikana. Yhdistyksen hallitus
toimi Clsupaja- ja Clsumusa-hankkeen ohjausryhmana. Clsumusa-hankkeessa toimii lisdksi hankkeen
toimintojen kehittamisohjausryhma.

1.4. Henkilokunta

Vuoden 2022 aikana yhdistyksessa toimi tyontekijoéina viisi henkil6a. Toiminnanjohtajana toimi Janet
Grundstrom, joka teki 100 % tyoajalla toitd. Hanen tydaikansa jakaantuu normaalisti Clsupaja-
hankkeen 85 % ja Clsumusa-hankkeen 15 % tydajalla, mutta Clsumusa-hankkeen lopputuotosten ja
henkilévaihdoksen vuoksi toiminnanjohtajan tydaika jakautui lopulta 70 % / 30 % hankkeiden valilla.
Toiminnanjohtaja vastasi LapCl ry:n paivittdisestd toiminnasta, hallinnosta, vaikuttamistyosta ja
taloudenpidosta sekd toimi muiden tyontekijoiden Idhiesimiehend. Toiminnanjohtaja toimi myos
Clsumusa-hankkeen projektikoordinaattorin tukena ja valvoi ja ohjasi lopputuotosten tekemista.
Hallinnollisena esimiehena toimi yhdistyksen puheenjohtaja Ali Ghiasi. Toiminnanjohtaja jakoi KLVL
ry:n  toiminnanjohtaja  Sari  Suokaksen kanssa Kuuloavain-toiminnan toimitusneuvoston
puheenjohtajatyota.



Clsupajan projektikoordinaattorina toimi vanhempainloma- ja hoitovapaasijainen Isa Pulli. Han teki
100 % tyoaikaa. Clsupajan projektikoordinaattorin tyotehtaviin kuuluu suunnitella, kehittaa, arvioida,
toteuttaa, ohjata ja raportoida Clsupaja-toimintaa; jarjestda vertaistukitapahtumia; sekd toimia
viestinnadsta ja tiedottamisesta vastaavana henkilona. Lisdksi Clsupajan projektikoordinaattori vastaa
yhdistyksen toimintaa tukevien asioiden hoitamisesta kuten jdsenten yhteydenotoista,
jasenrekisterista, lainattavista lisdlaitteista, tapahtumalaskutuksesta, laskujen kierratyksesta ja
tilidinnista sekd muiden kuulo- ja viittomakielialan lapsi- ja nuorisoty6ta tekevien jarjestdjen ja alan
ammattilaisten  kuten laitevalmistajien ja  kuntoutusohjaajien kanssa toteutettavasta
verkostoyhteistydstd. Uusien toimintojen kehittamisessa projektikoordinaattori tekee yhteistyota
toiminnanjohtajan ja yhdistyksen hallituksen kanssa. Kehittdminen on jatkuva osa Clsupajan
asiakaskeskeista toimintatapaa. Clsupajan vakituinen projektikoordinaattori Marianne Peltoniemi oli
vanhempainlomalla, josta jatkoi hoitovapaalle.

Clsumusa-hankkeen projektikoordinaattorina Katariina Varjonen 60 % tydajalla ja toiminnanjohtaja
Janet Grundstrom osallistui myods hanketyéhon. Hankkeen alkuperainen projektikoordinaattori oli
sairauslomalla kesdsta 2021 asti, eikd palannut toihin. Hanen maardaikainen tyosuhteensa paattyi
toukokuussa 2022. Projektikoordinaattori ja toiminnanjohtaja tyostivat hanketta eteenpdin viimeisen
vuoden. Kevailla aloitettiin lopputuotosten tekeminen ja lopputuotoksen saatiin valmiiksi syksylla
2022. Hankkeen padtésseminaari jarjestettiin syyskuussa 2022.

Jarjestoassistenttina toimi alkuvuoden Katariina Varjonen 40 % ty6ajalla. Kesdkuusta ldhtien han teki
70 % tyodaikaa, ja syyskuusta eteenpdin 30 % Paikka Auki —rahoituksella. Elokuussa 2022
jarjestOassistenttina aloitti liris Idman. Han tekee 100 % tyoaikaa Paikka Auki —rahoituksella.
Jarjestoassistentin tyotehtaviin kuuluu projektikoordinaattorien ja toiminnanjohtajan antamat
avustavat tehtdvat, tiedottaminen, arkistointi ja tapahtumien ohjaaminen. Suurin osa assistentin
tehtédvista vuonna 2022 painottui etenkin sosiaalisen median, blogin ja nettisivujen paivittamiseen ja
tapahtumatarjouspyyntdjen tekemiseen. Lisdksi jarjestOassistentti auttoi useiden tapahtumien
suunnittelussa, toteutuksessa ja ohjaamisessa seka lastenhoitajien rekrytoinnissa.

Maaliskuussa 2020 Suomeen iskeneen Covid-19 pandemia siirsi tyontekijat etatdihin. Rajoitteiden
poistuttua etatyota on jatkettu, mutta toimistopaivia pidetdaan n. kerran viikossa ja tyontekijat kdyvat
vuorotellen hoitamassa toimistolla asioita ja tarkastamassa postia. Etatyon tekeminen onnistui hyvin
ja tehokkaasti ja tyontekijoiden toiveesta etatydomahdollisuus jatkui. Yhdistykselld on hyvat tyokalut
ja toimintamallit kaytossaan etdatyon tekemiseen. Tyodntekijat pitavat jatkuvasti yhteyttd SLACK-
tyokalun avulla. Sen lisdksi kerran viikossa pidettiin viikkopalaveri. Nama kokoukset jarjestettiin
TEAMS-sovelluksessa.

Tyontekijat osallistuivat myos toimintasuunnitelman ja vuosikertomuksen koostamiseen omien
hankkeidensa osalta.

Tapahtumissa tydskenteli lisdksi lastenhoitajia, leiriohjaajia sekd tapahtumien siséllon/ohjelman
vetajia.

1.5. Toimipaikka

LapCl ry:lla oli kaksi toimistohuonetta Valkeassa talossa (llkantie 4, A-osan 3. kerroksessa). Toimistot
on vuokrattu Kuuloliitolta. Molemmissa tyohuoneissa tydskentelee kaksi tydntekijaa. Toimistojen
sijainti Valkeassa talossa mahdollistaa ja helpottaa yhteisty6td muiden kuulo- ja viittomakielialan
jarjestojen kanssa. ldeointi ja innovointi mahdollistuu paremmin, kun osa sosiaalitiloista on yhteisia



esim. Kuuloliiton kanssa. Vuoden 2022 aikana tyontekijat olivat padosin etadtdissa, tavaten
samanaikaisesti toimistolla keskimaarin 1 paivana viikossa. Loppuvuodesta yhdistyksen toisesta
toimistohuoneesta luovuttiin ja toimistot siirrettiin yhteen hieman isompaan toimistohuoneeseen.

2. Vuoden 2022 toiminta

LapCl ry:n toimintaa jarjestetdan tavoitteena alueellinen tasa-arvo sisdkorvaistutteen saaneiden
lasten ja heiddn perheidensa keskuudessa. Valtakunnallisen vertaistuen tarjoamiseksi tapahtumia
jarjestettiin sekd etdna etta useissa eri kaupungeissa huomioiden kuitenkin resurssien rajallisuus seka
jasenten maantieteellinen sijoittuminen. Tapahtumapaikkojen valinnassa pyrittiin huomioimaan hyva
saavutettavuus sekd autolla etta julkisilla liikennevalineilld. Yhdistyksen jarjestamat tapahtumat
pidettiin joko yhteisty6kumppaneilta lainaksi saaduissa tiloissa tai ne vuokrattiin tapahtumien ajaksi
yhdistyksen kayttoon. Vuonna 2022 jarjestettiin lisaksi matalan kynnyksen vertaistukea, lasten ja
nuorten tapahtumia sekd webinaariluentoja etand, joihin on mahdollisuus osallistua mistd pain
Suomea tai maailmaa tahansa.

2.1. Vuosikokous 2022

LapCl ry:n sdaantomadrainen vuosikokous pidettiin lauantaina 23.4.2022 Helsingissa. Aikuisten
kokoustaessa perheiden lapset vierailivat ohjaajien kanssa Merimaailma Sealifessa. Kokoukseen oli
mahdollista osallistua my6s etdna. Vuosikokouksessa valittiin uusi hallitus kahdelle seuraavalle
vuodelle 2022-2023, niin ettd puolet hallituksen jdsenistd on erovuorossa 2023. Erovuoroisten on
mahdollisuus asettua uudelleen ehdolle. Vuoden 2022-2023 hallitus koostui eri-ikdisten
sisdkorvaistutetta kdyttavien lasten ja nuorten vanhemmista, ja se ohjaa yhdistyksen toimintaa.
Yhdistyksen rahastonhoitajana toimi hallituksen ulkopuolelta toiminnanjohtaja Janet Grundstrom.
Tilintarkastajaksi valittiin  KHT-tilintarkastaja Johanna Hildén ja varatilintarkastajaksi KHT-
tilintarkastaja Katja Hanski.

2.2. Clsupaja

Clsupajan vertaistukitapahtumat pohjautuivat aiempien vuosien kokemuksiin ja hyvaksi havaittuihin
konsepteihin ja osallistujilta saatuun palautteeseen. Koronatilanteen vuoksi ldhitapahtumien vahyytta
alkuvuonna paikattiin etatapahtumilla, kuten nettitreffeilla vanhemmille ja etdapakopeleilla lapsille ja
nuorille.

Tapahtumia kehitetdaan edelleen palautteiden perusteella entistda helpommin saavutettaviksi,
ohjelmasisallGiltdan jasenten toiveita mukaileviksi sekd yhdistyksen tavoitteiden saavuttamista
vastaaviksi. Vuoden 2022 tapahtumat ja niiden osallistujatilastot |0ytyvat kohdasta 6.2.1.

Maantieteelliseen tasa-arvoon pyrittiin tarjoamalla jasenistélle mahdollisuus jarjestda matalan
kynnyksen vertaistukitapahtuma, Clsupajanen, ldhelld omaa asuinpaikkaa. Lisdksi jasenilla oli
mahdollisuus hakea tukea seka osallistumismaksuihin ettd matkakuluihin. N&itd toimenpiteita ja
tukitoimia jatketaan myos tulevana vuonna.



2.3. Clsumusa

Tammikuussa hankkeen projektikoordinaattorina alkoi toimia Katariina Varjonen, edellisen
projektikoordinaattorin sairausloman edelleen jatkuessa ja maardaikaisen tydosuhteen paattyessa
kevaalla.

Clsumusan puhemuskarit jatkoivat toimintaa yhteisty6ssa Outloud Oy:n kanssa. Kevaalla jarjestettiin
yksi etaryhma, zoomin valityksella. Hybridimallia ei viela Iahdetty testaamaan, silla koronan tuomien
tiukkojen rajoitusten vuoksi oli parempi pitdd ryhma etdna. Lisdksi aikaa suunnittelulle ja
valinehankinnoille oli tiukasti. Puhemuskarin ohjaajina toimivat Ulla Sergejeff ja Mikaela Molander.
Heidan apunaan toimi logopedian opiskelija lida Heino.

Kevaan paatteeksi jarjestettiin vertaisperheviikonloppu Tampereen Varalassa. Ohjelmassa oli
temppurata, uintia ja rentoutusta perheille sekd Mikaela Molanderin ohjaama puhemuskarituokio.

Kevaalla pidettiin myos yksi etamuskari yhteistydossa Clsupajan kanssa, jonka ohjasi Juha-Matti
Granlund.

Kevaalla kaynnistettiin Clsumusan lopputuotoksen kirjoitusprosessi, jossa hankkeen aikana keratty
runsas materiaali kaytiin |api ja analysoitiin. Materiaalista koostettiin Clsumusaopas, josta tehtiin
mahdollisimman helppolukuinen ja helposti ymmarrettava. Siitd pdaatettiin kirjoittaa pidempi
kolmilukuinen sdhkoéinen versio ja tehda painos oppaan kahdesta ensimmaisesta luvusta. Kahdessa
ensimmaisessda luvussa on vyleisemmin tietoa kuulovammoista, kuulonapuvilineistd ja
musiikkitoiminnasta kuulovammaisten lasten kuntoutuksen tukena. Kolmas luku kertoo tarkemmin
puhemuskareiden toiminnasta, suunnittelusta ja toteutuksesta ja on suunnattu alan ammattilaisille.

Lopputuotos julkaistiin Clsumusa-hankkeen Paatosseminaarissa syyskuussa. Seminaariin oli kutsuttu
perheitd, opiskelijoita ja ammattilaisia. Seminaari taltioitiin ammattimaisesti ja laitettiin LapCl ry:n
Youtube-kanavalle ja tallenne tekstitettiin. Clsumusan sahkdisen oppaan tueksi luotiin oma sivu
nettisivuille, josta voi lukea/ladata oppaan sihkdisen version. Nettisivuille ja Youtube-kanavalle
lisattiin paljon sisadltoja oppaan ja puhemuskarikoulutuksen tueksi. Kevdan ja syksyn aikana sisaltoja
tekstitettiin saavuttavuuden lisdamiseksi.

Kuulomuskari toiminta jatkui HelsinkiMission Musiikkikeskus Resonaarissa koko vuoden ldhes samalla
ryhmalla. Vain yksi lapsi jai pois ja siihen saatiin uusi tilalle. Vetdjana toimi edelleen Juha-Matti
Gronlund.

Clsumusa-hanke paattyi syyskuussa, jonka jalkeen Clsumusan oppaan markkinointia jatkettiin
jarjestosihteerien toimesta. Lokakuun alussa pidettiin webinaari oppaasta ja sen kaytosta.

Koko syksyn myds odotettiin jannittyneena tietoa Clsumusan rahoituksen tulevaisuudesta. Joulukuun
alussa saimmekin tiedon, ettd Clsumusa sai kohdennetun toiminta-avustuksen. Vuoden 2022
Clsumusan osallistujatilastot 16ytyvat kohdasta 6.3.

2.4. Vapaaehtoistyo

Vuonna 2022 vapaaehtoisten tekijoiden tyopanos jatkui merkittdavana. Vapaaehtoiset osallistuivat
yhdistyksen toimintaan muun muassa hallitusty0ssda ja tapahtuman avustavina vetdjina.
Vapaaehtoiset ottivat vetddkseen mm. Nettitreffejd Zoomissa tarjoten matalan kynnyksen
vertaisvanhemman tukea erityisesti uusille jasenille sekd Clsupajasen tramppapdivan Jyvaskyldssa.
Lisaksi hallituksen vapaaehtoiset toimivat vertaistukihenkil6ina uusille jasenille, ottaen heihin yhteytta



jaseneksi liittymisen jdlkeen. Hallituslaiset toimivat myos tyontekijoéiden tukena ja heidan
kokemusasiantuntijuutta tarvittiin monta kertaa vuoden aikana.

3. Tiedotus ja viestinta

Vuonna 2022 tiedotuksessa ja viestinndssa keskityttiin saavutettavuuteen ja saannodllisyyteen.
Clsupajan projektikoordinaattori jatkoi viestinnan kehittamistd yhdessa jarjestdassistentin kanssa
yhdistyksen  viestintastrategian pohjalta  toiminnanjohtajan  ohjauksessa.  Yhdistyksen
viestintdsuunnitelma ohjasi viestinnan toteutusta koko vuoden ja mahdollisti sen, etta viestinta oli
sdannollistd ja  monikanavaista tavoittaen ndin  mahdollisimman  suuren  yleison.
Viestintasuunnitelmaa paivitettiin ja kehitettiin vuoden aikana saannollisesti, ja tehtiin uusia
linjavetoja viestinndssa kdytettavista kuvituksista ja julkaisumuodoista (kuten ettd panostettiin
enemman karusellipostauksiin, koska algoritmi suosii niitd; kaytettiin enemman LapCl ry —kuvioita
kuten Peppid ja Pyrya osana kuvia, jotta nama hahmot tulevat tutummaksi; ja muutettiin Lukemista
Blogissa -kehysta helpommin erotettavaksi).

3.1. Ulkoinen viestinta

Yhdistyksen ulkoinen viestintd on monikanavaista ja sen avulla pyritddan tavoittamaan jo olemassa
olevat jasenet, yhteistyokumppanit ja Sl-lasten kanssa tyoskentelevat ammattilaiset. Potentiaalisia
uusia jasenia yritetdan tavoittaa seka suoraan etta sairaaloiden ja kuntoutusohjaajien sekda muiden
yhteistyokumppanien valitykselld. Ulkoisen viestinnan kehittdaminen lisdsi perheiden saaman tiedon
laatua ja maaraa seka teki kuulovammatiedon helpommin saavutettavaksi ajasta ja paikasta
rippumatta.

Viestinnan ilmeen yhtendistamiseksi ja sujuvoittamiseksi luotiin valmiita viestintdpohjia eri
tarkoituksiin.

Yhdistyksen vuoden 2022 teemana oli tutkimustieto ja vuorovaikutus, jota tuotiin esille eri
viestintdkanavissa koko vuoden ajan. Vuoden 2022 aikana julkaistiin mm. kuusi nuorten aikuisten SI-
kayttdjien  koulu- ja  urapolkutekstid, viisi  kuuloalan = ammattilaisten  kirjoittamaa
vieraskynatekstia/haastattelua, lukuisia koosteita yhdistyksen jarjestamista tapahtumista seka useita
tietoa tdaynna olevia artikkeleita mm. SI-nuorten opiskelusta ulkomailla ja kokemusasiantuntijoiden
kertomuksia. Naiden lisdksi LapCl ry jakoi linkkeja ja tietoa tutkimuksista kuulovammojen ja kuulon
kuntoutuksen saralla (esim. #Tiesitko, etta -julkaisut).

Vuonna 2022 tehdyt kampanjat somessa:

o #Tiesitko, ettd — linkkeja ja vinkkeja kuulon kuntoutuksesta, vuorovaikutuksen
kehittamisesta sekd uusimmista tutkimuksista kuulovammojen saralta

o Nuorten aikuisten Sl-kayttajien koulu- ja urapolut — nuoret kertoivat siitd, miten SI
on vaikuttanut omalla polulla, mita hyotya/haasteita se on tuonut mukanaan

o #ProssutEsiin — kilpailu, jossa kannustettiin lapsia ja nuoria lahettdamaan kuvia ja
viesteja siita, mika sisdkorvaistutteissa on kivaa ja miksi niitd on kiva tuoda esille



o #KansainvalinenKuurojenViikko — julkaistiin Kuurojen viikon kunniaksi joka paiva
vinkin kohtaamisiin kuulovammaisten henkildiden kanssa

o #lLapsenOikeuksienViikko — viikon kunniaksi julkaistiin video, jossa oli videopatkia
LapCl ry:n tapahtumista ja tekstia tukemassa lasten oikeutta turvallisuuteen

o Toivekysely — Kartoitettiin jasenien toiveita tapahtumia kohtaan vuodelle 2023
Pokka-kyselyn avulla marraskuussa 2022

o Joulukalenteri — joka paiva julkaistiin Instagramissa vinkkeja ja ideoita joulun
odotukseen

3.1.1. Viestintakanavat

Vuonna 2022 LapCl ry:n tiedotuksen padkanavia olivat jasentiedote, verkkosivut (www.lapci.fi &
www.kuuloavain.fi), blogi ja séhkopostilistan uutiskirje. Viestintda tukevat kanavat olivat Facebook,
Instagram, sahkoposti seka YouTube ja Twitter. Facebookissa paivitetaan aktiivisesti LapCl ry:n sivua
ja ryhmaa sekd Kuuloavain.fi -sivua. Monikanavaisen viestinnan avulla pyrittiin tavoittamaan
mahdollisimman laaja yleiso ja tarjoamaan tukea ja tietoa valtakunnallisesti tasa-arvoisesti kaikille.
Tukevien kanavien avulla ohjattiin yleis6d padakanavien luokse, jolloin tieto tavoittaa kaikki
kohderyhmat paremmin.

Jasentiedote

Jasentiedote ilmestyi vuonna 2022 nelja kertaa: helmi-, touko-, syys- ja marraskuussa. Jokainen
jasentiedote on luettavissa myo6s LapCl ry:n verkkosivuilla. Tiedotteen toimittamisesta vastasivat
projektikoordinaattorit ja jarjestdassistentti toiminnanjohtajan ohjauksessa. Taitto tehtiin InDesign-
ohjelmalla, jonka kuukausilisenssi kustannetaan Clsupaja ja Clsumusa-toiminnasta. Sisaltda tuottivat
kaikki tyontekijat, puheenjohtaja seka tarvittaessa yhdistyksen ulkopuoliset henkil6t. Sisdltoad varten
haastateltiin  jdsenid, kokemusasiantuntijoita (kuten Sl:ita kayttdvid nuoria aikuisia),
yhteistyokumppaneita ja muita alan (vertaistuki, puheterapia, kuulon kuntoutus yms.) asiantuntijoita.
Jasentiedotteen sisdltd pyrittiin pitamaan mahdollisimman uutena ja valttamaan paallekkaisyyksia
blogissa julkaistavan materiaalin kanssa.

Jasentiedotteen painos oli noin 500 kappaletta kerralla. Tiedotteita postitettiin jasenten ja
sidosryhmien (n. 220 tiedotetta /painos) lisdksi sairaaloihin ja kuntoutusohjaajille (n. 200 kpl /painos).
Loppupainos kaytettiin yhdistyksen toiminnan markkinointimateriaalina eri tapahtumissa ja
tilaisuuksissa. Jasentiedotteista julkaistaan nettisivuille my6s tekstiversio, jotta niiden saavutettavuus
pystytdaan takaamaan.

Paperisesta jdsentiedotteesta on saatu useasti hyvda palautetta niin jdsenistoltd kuin
yhteistyokumppaneilta. Se koetaan tarkeaksi kaikissa ikaryhmissa, mutta etenkin pienet lapset lukevat
sitd innolla etsien kuvia muista SI-kdyttajista niin tutuista kuin tuntemattomista.

Verkkosivut

Verkkosivujen  www.lapci.fi tarkoituksena on toimia sekd tietopankkina ettd tarjota
vertaistukikokemuksia sisakorvaistutetta kayttdvien lasten ja nuorten perheille ja sisakorvaistutetta
harkitseville. Lisaksi verkkosivut esittelevat yhdistyksen toimintaa. Lisdksi yhdistys tilasi jalleen lisaa
Hearing Henry -pantoja puheprosessoreiden avuksi ja myi niita nettisivujen kautta. Vuoden loppuun
mennessa pantoja oli myyty 38 kappaletta, minka lisaksi annoimme kaksi pantaa jasenille palkinnoksi
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osana Kesapaivien arpajaisia. Clsumusa-hankkeen osioon on lisatty uusia sivuja kertomaan tarkemmin
hankkeen sisdllosta, jakamaan aiheeseen liittyvia artikkeleita ja sivustoja sekd jakamaan kuvia ja
videoita Clsumusa-puhemuskareista.

LapCl ry:n nettisivuille tilastoitiin vuoden aikana 6320 klikkausta ja 245 511 nayttokertaa (ldhde:
Google search console). Kasvua edelliseen vuoteen klikkausten maarassa 8% ja ndyttokerroissa ldhes
20%.

Blogi

Blogiin vakiintui jo vuonna 2020 tavaksi julkaista artikkeli vahintdan kerran viikossa, joka tiistai klo 10.
Jos asiaa riitti ja teemoja nousi, niin blogikirjoituksia julkaistiin muinakin paivind. Yhteensa vuoden
2022 aikana julkaistiin 52 artikkelia. Blogin avulla yhdistys viesti tapahtumistaan, ajankohtaisista
sisdkorvaistutteisiin ja kuuloalaan liittyvista aiheista seka tarjosi vertaistukiteksteja. Lisaksi blogissa
julkaistiin vaikuttamistyon teksteja ja kannanottoja. Blogin julkaisuissa kiinnitetdan huomiota
saavutettavuuteen, esimerkiksi kuvien ALT-teksteihin ja artikkeleiden lukuoptimointiin (SEO-pisteet).

Facebook

Facebook-sivua kaytettiin tapahtumaviestintdan seka tiedon jakamiseen niin sisdkorvaistutteista,
laitevalmistajista kuin samaan kenttaan kuuluvien jarjestojen toiminnasta. Vuoden 2022 aikana LapCl
ry:n Facebook-sivujen tykkdajamaara kasvoi 29 tykkaajalla (572>601). Kaikista suosituin
(tykatyin/jaetuin) jaettu julkaisu oli Anri Ruokangas-Syrjalan kirjoittama kokemusasiantuntijateksti.
Facebook-sivun avulla ohjattiin kohderyhmaa klikkaamaan yhdistyksen omaan blogiin. LapCl ry:lla on
Facebookissa myds oma suljettu ryhma, jossa jasenet voivat keskustella luottamuksellisessa
ymparistossa.

Facebook-ryhman mielekkyydesta keskusteltiin, silla se on suhteellisen suppea ja monet vanhemmat
osallistuvat mieluummin jarjestoista riippumattoman vanhempien yllapitaman Facebook-ryhman
keskusteluihin. Toistaiseksi paddyttiin pitamaan kyseinen ryhma vield olemassa ja jatkossa pyritdan
aktivoimaan jasenia keskustelemaan rohkeasti myos sielld. Jasenia on ohjattu liittymaan
Kuulovammaisten lasten vanhempien Facebook-ryhmaan, jossa keskustelu on aktiivista ja LapCl ry:n
vapaaehtoiset vertaiset vastaavat sielld aktiivisesti uusien vanhempien kysymyksiin. Ryhma on myos
hyva kanava mainostaa LapCl ry:n eri tapahtumia. LapCl ry:n oma Facebook-ryhma keskittyy ehka
enemman yhdistyksen asioista keskustelemiseen.

Instagram

Instagramin kadyttdjat ja seuraajakunta on laajentunut entisestdan 22,5%. Vuoden aikana tuli 114 uutta
seuraajaa: vuoden 2022 alussa seuraajia oli Instagramissa 506, kun taas joulukuun lopussa seuraajia
oli n. 620. Tarinoihin ja karusellipostauksiin panostettiin, silla ne nayttavat ohjaavan enemman vakea
yhdistyksen tilille.

Kdytossa on aina hastagit: #LapClry, #sisdkorvaistute ja #cochlearimplant. Usein myds esimerkiksi
#kuulovamma, #Clsumusa ja #puhemuskari. Vuoden 2022 aikana julkaistiin joka toinen viikko
HTiesitko, ettd -postauksia. Lisdksi tapahtumien jalkeisen koosteen tullessa blogiin julkaisimme
Instagramissa kuvakaruselleja tapahtumasta, jotka saivat hyvin tykkayksia.

Instagramia  kdytettiin tapahtumamarkkinoinnissa, tiedon lisddamisessa sekd tapahtuman
reaaliaikaisessa viestinndssa tarinoiden avulla. Instagram toimi vaylana verkkosivuille seka blogiin ja



sen kautta paasi kurkistamaan myds tapahtumiin reaaliajassa. Osa Instagramin sisalloista jaettiin myos
Facebook-sivuille.

Eniten huomiota ja tykkdyksid saaneita postauksia olivat mm. Kuulopajan iik!week-vierailu
Linnanmaelle (57), Suurleirin kooste (55), Kansainvalisen Kuurojen viikon postaus (44), Suurleirin Yle-
reportaasi (37), Sara-Elise Ruokosen vieraskynateksti (37) ja toimiston uusi SI-nukke (35).

Sahkoinen uutiskirje, sahkopostit

Sahkoista uutiskirjettd (MailChimp) ja kohdennettuja sihkoposteja (Hoika) kaytettiin tarvittaessa
tavoittamaan kohderyhma nopealla aikataululla. Naiden avulla tapahtumamarkkinointia pystyttiin
tehostamaan ja ohjaamaan kohderyhmaa ilmoittautumaan tapahtumiin sekd klikkaamaan
verkkosivuille ja blogiin. MailChimpin kautta uutiskirjeita Iahti 12 kpl, eli kerran kuussa. Uutiskirjeen
voi tilata kuka tahansa nettisivuilla olevan linkin kautta. Uudet jasenet liitetdaan uutiskirjeen tilaajiksi
automaattisesti. Tilaajamaadra oli vuoden lopussa 273, joista MailChimpin kokoamien tilastojen
mukaan vaihtelevasti 95-135 henkil6a avasi uutiskirjeen. Uutiskirjeessa kerrotaan uusimmat
kuulumiset, mainostetaan tulevia tapahtumia ja kootaan muutamasta viimeisimmasta blogista tekstia
ja linkitetdan niihin. Hyvin usein kavi niin, etta uutiskirjeen lahettamisen jalkeen tuli ilmoittautumisia
tapahtumiin, eli sita kautta kohderyhmien tavoittaminen on erityisen tuloksellista.

YouTube

Vuoden aikana julkaistiin ennatykselliset 29 uutta videota, jotka saivat yhteensd 7 612 katselukertaa.
Katsotuin video oli “Clsumusan puhemuskari kevat 2020 Lumiukot pukevat, hanskat kateen laittavat”,
joka kerdsi vuoden 2022 aikana 1 596 katselukertaa. Kanava sai vuoden aikana 12 tilaajaa lisdd, vuoden
lopussa tilaajia oli 54.

Twitter

Vuoden 2022 aikana twiitattiin (mukaan lukien uudelleentwiittaukset) 53 kertaa. LapCl ry:lld oli
vuoden 2022 lopussa yhteensd 109 seuraajaa. Twitteriin pdivitetdan paaosin silloin, jos kannanotto,
blogiartikkeli tai yhdistysta koskeva uutinen on erityisen ajankohtainen.

Kuuloavain.fi

Kuuloavaimen Facebook-sivujen yllapitamiseen aktiivisena panostettiin. Sivuille jaettiin lahes
paivittdin tietoa kuulo- ja viittomakielialan tapahtumista, artikkeleita ja ajankohtaisia uutisia.
Clsupajan projektikoordinaattori paaasiassa hoiti taman Facebook-viestinnan. Facebook-sivuilla oli
vuoden lopussa 845 tykkaajaa ja 917 seuraajaa. Kuuloavaimen nettisivujen katselumaara oli vuonna
2022 186 207, joista yksiloityja sivun katseluita oli 82 650.

3.2 Sisdinen viestinta

Yhdistyksen kaytossa on Office365 OneDrive-pilvipalvelu, jossa asiakirjoja sailytetdan. Se vastaa GDPR-
vaatimuksia. Tyontekijat kayttavat SLACK-pikaviestityokalua, jonka kautta he viestivat toisilleen.
Hallituksen kanssa viestitdan padasiassa Whatsapp-ryhmassa, mutta myos sahkopostitse.



4. Edunvalvonta

LapCl ry on tehnyt tuloksellista tyota sisdakorvaistutteen saaneiden lasten ja heiddn perheidensa
hyvinvoinnin eteen yli 20 vuotta. Vaikuttamistyota tehtiin vuonna 2023 seka itsendisesti ettd yhdessa
muiden kuulo- ja viittomakielialan jarjestdjen kanssa. Vaikutusviestinnan kanavana kaytettiin muun
muassa lausuntopalvelua, yhdistyksen blogia, jossa kannanotot ovat kaikkien luettavissa ja edelleen
jaettavissa. Lisaksi kannanottoja lahetettiin kansanedustajille, ministerioon seka sairaaloiden
hallituksille ja kuulokeskusten ylilddkareille ja kuntoutusohjaajille.

4.1. Sisakorvaistutekuntoutuksessa varmistettava lapsen etu ja panostettava
puheprosessoreihin

Kansainvalisena sisdkorvaistutepdivand 25.2. LapCl ry ja Kuuloliitto ry tekivat kannanoton, joka
julkaistiin molempien jarjestdjen nettisivuilla ja lahetettiin lisdksi kuulokeskusten yliladkareille ja
sosiaali- ja terveysministeri6dn. Kannanotossa jarjestét korostavat sisdkorvaistutekuntoutukseen
panostamisen tarkeyttd seka yhdenvertaista mahdollisuutta saada vesisuojia maksutta.
Sisakorvaistutekuntoutuksen kadytantoja tulee yhtendistdaa eri puolella maata ja Suomen tulee
muuttaa istutteiden puheprosessorien padivitysvali kansainvalisia = kdytantoja vastaavaksi.

Kaytannot istutteiden vesisuojien luovuttamisen suhteen seka prosessorien pdivittamisen suhteen
ovat vaihdelleet merkittavasti. LapCl ry teki yhdessa Helind Lohilahden kanssa kantelun vesisuojien
luovuttamisen epdyhdenvertaisista kdytannodista ja padatos asiassa tuli vuoden 2021 lopussa
(15.11.2021). Eduskunnan apulaisoikeusasiamiehen ndkemyksen mukaan on perusteltua muuttaa
valtakunnallista apuvélineohjeistusta niin, ettd sisdkorvaistutetta kayttaville lapselle luovutetaan
puheprosessorin vesisuojat silloin, kun lapsi tarvitsee suojia koulun uimaopetukseen tai harrastus- tai
muuhun vastaavaan toimintaan. N&in voidaan varmistaa vammaisyleissopimuksessa ja lapsen
oikeuksien sopimuksessa turvattu oikeus virkistys-, vapaa-ajan- ja urheilutoimintaan seka
perusopetuksen opetussuunnitelman perusteisiin  kuuluviin uima- ja vesipelastustaitoihin
yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa.

LapCl ry ja Kuuloliitto ry ovat huolissaan siita, etta vaikka paatos vesisuojien luovuttamisesta on tehty
jo marraskuussa 2021, kaikki lapset ja nuoret eivat naita suojia edelleenkdaan maksutta saa. Jarjestot
peradnkuuluttavat, ettd sairaaloiden  tulisi ryhtyd toimeenpanemaan  eduskunnan
apulaisoikeusasiamiehen selkeda paatosta heti. Kuulovammaisten lasten ei pida joutua odottamaan
vesisuojia enad. Uimahallit ovat koronarajoitusten jalkeen auenneet ja paras uintiaika luonnossa on
tulossa. Sisdkorvaistutetta kayttava lapsi tarvitsee suojat heti, jotta han voi yhdenvertaisesti muiden
kanssa oppia kansalaistaidon, uimataidon.

4.2. Puheprosessorin paivittamisen merkitys eri ikaryhmille



Paivakoti-ikaiset lapset

On tarkedad, ettd puheprosessorit
pdivitetadan n. vuosi ennen koulun
alkua

"= ndin on tarpeeksi aikaa oppia
kayttdmadan prosessorien uusia
ominaisuuksia

- jotta voi valmistautua ja varmis-
taa optimaalisen oppimiskoke-
muksen

Hyodyt kouluikaisille

Cf” Pienempi koko
Mukavuus, véhemman nirhaumia
Vahemman stigmaoa

&w Sopeutuu helpommin vaihtuviin ymparistdihin
Vahemman manuaalista saatoa

C’f* Hyvat sisaanrakennetut yhteydet
Parempi @ani kuin telecoilissa, parempi signaali
Helpompi seurata oppituntia ja keskustelua
Vahemman tarvetta muille apuvdalineille

Suoratoisto

Yksinkertaistaa kuulon kuntoutusta

Enemman “kuin muutkin”: mahdollista puhua
puhelimessa, kuunnella musiikkia, some, aani-
viestit




Puheprosessorien parannuksilla
pyritaan vastaamaan erilaisia tarpeita

S

’p Sosiaaliset tilanteet

:f'p Vapaa-ajan aktiviteetit

Miksi uudesta Sl-teknologiasta
on hyotya kuulokeskuksille

Cf\ Parempi hoidon laatu
MM~ R
Paremmat kuulotulokset
t”p Etatarkastus sovelluksen avulla
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4.3. Kelan alle 16-vuotiaan vammaistuki kuulovammaisten osalta (15.12.2022)

LapCl ry ja KLVL ovat yhteistydssa olleet yhteydessa yhdenvertaisuusvaltuutettuun koskien KELA:n
sisdisessa kdytossa olevaan etuusohjetta, jota kdytetddan apuna etuuksista paatettdessa. Etuusohje
on ensisijaisesti tarkoitettu KELA:n sisdiseen kayttoon. Kyseisessa ohjeistuksessa on
kuulovammaisten lasten osalta tullut 8 vuoden ikaraja. Nain ollen etuusohjeen perusteella
kuulovammaisten lapsen vammaistuki on alle 8-vuotiaan vammaistuki. Kyseisessa ohjeessa ei ole
minkddan muun sairaus- tai vammaryhman kohdalla tallaista keinotekoista ikdrajaa. Jarjestot ovat
saaneet vanhemmilta yhteydenottoja, jossa he ovat kertoneet, ettd vammaistukea ei ole myénnetty
yli 8-vuotiaalle, vaikka lapsi tarvitsee paljon vanhempien tukea ja apua paivittdin vammansa kanssa
parjatakseen.

LapCl ry ja Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto ry (KLVL) tekivat asiasta kantelun
yhdenvertaisuusvaltuutetulle 19.3.2021. KELA antoi asiasta vastineensa elokuussa 2021 oman
vastineensa asiasta, jonka jalkeen LapCl ry ja KLVL ry antoivat uuden vastineen
yhdenvertaisuusvaltuutetulle ja Kelalle. Yhdenvertaisuusvaltuutetun toimistosta Elli Bjorkberg oli
asian tiimoilta yhteydessa LapCl ry toiminnanjohtajaan syksylla 2022. Toiminnanjohtaja kertoi miten
KELA on tehnyt paatoksia ja miten etuusohjeen ikdraja vaikuttaa selkeasti tehtyihin paatoksiin ja
yksil6llinen harkinta unohtuu kokonaan.

Yhdenvertaisuusvaltuutettu antoi suosituksen KELA:lle joulukuussa 2022. Siina painotetaan, etta
etuusohjeen sisaltama ikdraja, joka poikkeaa vammaistukea koskevasta, laissa sdddetystd ikdrajasta
(16 vuotta) ei saa johtaa ikdan perustuvaan syrjivaan kohteluun niin, ettd kuulovammaisen lapsen
kohdalla yli 8 vuoden ika ohittaisi yksildllisen arvioinnin etuuden myéntamiskriteerien tulkinnassa.
Yksil6llinen arvio lain sdatamien ikdrajojen (16 vuotta) puitteissa takaa tosiallisen
yhdenvertaisuuden. Etuusohjeessa olevalle 8 vuoden ikarajalle ei tule antaa samaa merkitysta kuin
laissa sdadetylle 16 vuoden ikarajalle. Yhdenvertaisuusvaltuutettu myos huomautti, etta yksil6llista
arviota kunkin etuudenhakijan osalta ei myoskaan saa sivuttaa yleisella arviolla tai KELA:n
vastauksessa todetulla arviolla koskien “Kelassa kertyneeseen kokemukseen perustavaan tietoon
lasten valmiuksista itsendisyyteen arjen toimissa ja tassa tapauksessa esim. Itsendiseen kuulolaitteen
kayttdoon.” Valtuutettu huomattaa myoés, ettd yhdenvertainen kohtelu edellyttda, etta seka alle 8-
vuotiaiden etta 8-16 —vuotiaiden kuulovammaisten lasten kohdalla sovelletaan samoja laissa ja lain
esitoissa maariteltyja edellytyksid vammaistuelle. Koko lausunto luettavissa tdalta.

4.3. Lausunnot, kannanotot ja vaikuttamistyokirjoitukset
Lausunto vammaispalvelulakiuudistus (1.4.2022)

LapCl ry antoi lausunnon vammaispalvelulakiuudistuksesta. LapCl ry otti kantaa siihen, etta lain
perusteluosassa on selkeasti ollut eri kirjoittajia, mikd nakyy tekstin epayhtenaisyytena ja
horjuvuutena. Lisaksi tekstiin on jaanyt ajatuksia ja lauseita, jotka eivat kuulu hyvaan lakitekstiin.
Tama tulee tekemaan lain tulkinnasta epayhtenaistd maassamme. Teksti sisaltaa lisaksi lukuisia
konditionaaleja, milld on ominaista se, etta tulkinnan maara lisdantyy. Nama pitaa kaikki korjata
lopulliseen tekstiin: tulisi- tulee, pitaisi - pitdaa jne. Subjektiiviset oikeudet tulee ilmaista sanoin
“Hyvinvointialueen on jarjestettava” eika kayttaa seuraavia ilmaisuja: tulisi jarjestaa tai voi jarjestaa.
Lain perusteluihin on hyva lisata konkreettisia esimerkkeja helpottamaan lain tulkitsijoiden tyota.
Lisdksi osa pykalista niin yleisluontoisia, etta lain konkreettinen soveltaminen on haasteellista. Sanat
riittava tai valttamaton jadvat kokonaan lain soveltajan paatettavaksi. Tama tulee aiheuttamaan
yhdenvertaisuuden vakavaa vaarantumista hyvinvointialueiden valilla Perusteluissa tulee huomioida
ja ohjata lain soveltajia huomioimaan YK:n vammaissopimus.
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LapCl ry oli huolissaan siita, edistaako uusi laki yhdenvertaisuutta. Eri vammoja tai niiden astetta ei
voi arvottaa keskendan, vaan yksilollisyys tulee ottaa aina huomioon. Lain tarkoitus on
toimeenpanna YK:n vammaissopimusta maassamme, mutta sen kaikkia velvoitteita ei ole huomioitu.
Lain sisdlla on yhdenvertaisuutta rajaavia elementteja kuten ikdrajaus ja voimavararajaus. Tiukka
soveltamisalapykalad uhkaa jattaa lievemmin vammaiset ja esimerkiksi talla hetkelld ns.
valiinputoajaryhman edelleen lain soveltamisen ulkopuolelle, vaikka heilld on vammasta johtuvia
avun ja tuen tarpeita arjessaan. Yhdenvertaisuutta heikentaa se, etta joistakin
normaalisuusperiaatteen mukaan maksuttomista vamman vuoksi valttamattomista palveluista
esitetaan nyt mahdollisuudeksi perid maksua. Perusteluissa tulee korostaa sita, etta
vammaispalveluiden tarkoituksena on saattaa vammainen ihminen samalle viivalle vammattoman
kanssa.

LapCl ry:n mielestd vammaisen uusi laki ei tue riittdvasti vammaisen osallisuutta. STM:n
osallisuustyéryhman loppuraporttia ei ole kaytetty riittdvassa maarin taman esityksen pohjana,
vaikka osallisuustyéryhman loppuraportti oli monen tahon yhteinen kanta ja sitd lausunnoissa
kannatettiin laajasti. Olennaisin ndista on muutosehdotus, jonka mukaan asiakkaan esittdmasta avun
ja tuen tarpeesta tai palvelun toteuttamistavasta voitaisiin palveluista paatettdessa poiketa vain
perustellusta syysta ja tdma syy on kirjattava paatokseen. Tahan esitykseen ei kuitenkaan ole otettu
mukaan naita osallisuustyéoryhman ehdotuksia, vaikka ne saivat laajaa kannatusta myo6s
lausuntokierroksella.

LapCl ry oli my6s huolissaan siita, tukeeko esitys vammaisen henkilén mahdollisuuksia saada
yksil6llisen tarpeensa mukaisia palveluita vamman tai sairauden laadusta riippumatta.

Lakia ei voi kirjoittaa niin, etta oikeuksista sdddetaan pelkissa perusteluissa mutta oikeutta ei mainita
itse pykaldssa. Vammaispalvelulaki on toissijainen eika tdman lain perusteella haeta palvelua
muuten kuin todelliseen tarpeeseen. Siksi perusteluissa s.161 oleva virke “Esimerkiksi pelkka
aistivamma, kehitysvamma tai liikkuntavamma ei automaattisesti oikeuttaisi palvelun saamiseen.”
tulee poistaa, silla vaarana on, ettei kuulovammainen lapsi saakaan taman lain perusteella
tarvitsemiaan palveluja.

Lakiesityksen hyvia puolia on siihen lisatty valmennus, liikkumisen tuen joustavampi kdayttaminen
seka oikeus esteettémadn asumiseen molempien vanhempien luona. Tassa on kuitenkin
huomioitava, etta esteettoman asumisen tuki tulee myontaa myos siina tapauksessa, kun kyse ei ole
vuoroasumisesta. Joka toinen viikonloppu etdvanhemmallaan oleva tarvitsee esteettoman
lilkkumisen tuen. Kun viikonloput rupeavat sujumaan voi etdvanhemman luona vietetty aika
lisaantya. Mikali esteettoman asumisen tukea ei saa pelkalla joka toinen viikonloppuvierailulla voi
etdvanhemman luona vierailu jdada toteutumatta, mika ei ole lapsen edun mukaista.

Lakiesityksesta LapCl ry poistaisi §7 Pykalassa perustellaan, kenelld on oikeus palveluun. Tama tulee
kirjata seuraavasti: “Vammaisella henkil6llad on oikeus saada valmennusta yksilollisen tarpeen
mukaan.” Valttamattomyyden kirjaaminen pykalaan kahteen kertaan heikentda subjektiivista
oikeutta ja siirtaa valttamattémyyden todistamisen hakijalle. Subjektiivisen oikeuden perustelun ei
pida olla vammaisen tai tdman vanhemman sanoittamisen ja osaamisen varassa, jolloin perheet
asetetaan eriarvoiseen asemaan keskenaan. Samaan pykaldan on myoés upotettu seka subjektiivisia
oikeuksia etta harkinnanvaraista valmennusta, joka tulee hankaloittamaan lain soveltamista.
Soveltamisalapykéld tulee muuttaa HE 159/2018 vp:ssa olleen kaltaiseksi. Nyt ehdotetussa pykéalassa
perusteluineen on liian tiukat vammaisen henkilon kriteerit, eika siina huomioida oikeuskaytanndssa
my0s taloudelliselle edulle asiakkaan edun ensisijaisuutta lainvalintatilanteissa tulkittaessa annettua
merkitystad. Nyt ehdotettu soveltamisalapykald uhkaa johtaa siihen, etta jopa nykyistd useampia



vammaisia, esimerkiksi lievasti kehitysvammaisia ja autismikirjolla olevia, ihmisia jaa lain
soveltamisen ja siten heille vammansa vuoksi tavanomaisessa eldamdssa valttamattomien
palveluiden ulkopuolelle

Lain soveltamisalasta LapCl ry huomautti, soveltamisalan vammaisen henkilén maaritelmasta
puuttuu kokonaan aistivammat. Tama tulee korjata lakiehdotukseen korvaamalla nykyinen
vammaisen henkilén maaritelma YK:n vammaissopimuksessa todetulla maaritelmalla. Lain
soveltamista vaikeuttaa soveltamisalapykalan (2 §) tulkinnanvaraisuus ja vammaisen henkilén
maaritelman monimutkaisuus. Ne uhkaavat jattda vamman vuoksi valttamatta palveluita tarvitsevia
ihmisia lain soveltamisen ulkopuolelle. Vammaispalvelulain perusteella palvelut eivdat maksa
vammaiselle henkildlle mitdan. Soveltamisalan tiukka maaritelma siirtda osan palvelua tarvitsevista
maksullisen sosiaalihuollon piiriin, joka vaarantaa vakavasti vammaisen henkilén jo nyt niukan
toimeentulon. Tahan asti oikeuskdytantd on tukenut myos sitd, ettda vammaisen henkilon
taloudellinen tilanne ratkaisee vammaisen henkilon hyvaksi sen, minka lain perusteella palvelu
myonnetaan. limaisen palvelun siirtyminen maksulliseksi on suuri uhka.

LapCl ry otti kantaa myds siihen tulisiko varhaiskasvatus jarjestda maksuttomana vammaispalveluna.
Maksuttomuuden sdaataminen vammaispalvelulaissa on tarpeellista silloin, kun
vammainen/pitkaaikaissairas lapsi tarvitsee kuntouttavaa varhaiskasvatusta, mutta ei paivahoitoa.
Esimerkkina tilanne, jossa lapsen vanhempi toimii omaishoitajana, eika padivdahoidon tarvetta ole,
mutta on lapsen edun mukaista osallistua kuntouttavaan varhaiskasvatukseen.

Henkilokohtaisen avun jarjestamisesta LapCl ry nosti esille nykyisen epakohdan: Vammaisten lasten
osalta perusteluja tulee tarkentaa, niin ettd avun saamiselle ei aseteta mitdan alaikdrajaa vaan
henkil6kohtaista apua tulee myontaa niihin lapsen harrastuksiin ja vapaa-ajan tekemisiin, mita
saman ikdiset vammattomat lapset tekevat ilman vanhempiaan. Hyva parannus on se, etta
vammaisten henkilén avustajana voi toimia my6s perheenjdsen, jos se on vammaisen henkilén edun
mukaista. Tdma tuo selkedn parannuksen ja mahdollistaa esim. kohtauksia saavien vammaisten
mahdollisuutta kayttaa henkilokohtaista apua, koska heidan on ollut vaikeaa I6ytaa henkilokohtaisia
avustajia.

Vammaisen lapsen kodin ulkopuolella asumisesta koituvista maksuista LapCl ry nosti esille, etta
ehdotetut maksut ovat liian korkeat. Pitda huomioida, etta perheessa saattaa olla muitakin
elatettdvia lapsia. Vammaisen lapsen muutto kodin ulkopuolelle on perheelle yleensa kriisitilanne,
jota ei tule pahentaa kohtuuttomilla maksuilla, jotka vaikuttavat perheen talouteen ja
toimeentuloon. Elatuslain mukaan maaraytyva maksu ei ole kohtuullinen, koska vanhemmat
vastaavat yleensa kodin ulkopuolella asuvan lapsen muista kustannuksista kuten oman huoneen
sisustus, mieleiset huonekalut, vaatehankinnat, ladkkeet yms. Usein myds lapsuuden kodissa
pidetdaan huonetta tai tilaa varattuna lapselle kotivierailuja varten. Tosiallisesti lapsesta aiheutuvat
menot vahentyvat Iahinna arkiruokailujen kustannusten verran.

Esityksen ihmisvaikutuksista LapCl ry totesi, etta lapsivaikutusten arvioinnissa ei tunnisteta riittavasti
kaikkia negatiivisia vaikutuksia, joita uudistuksella on vammaisiin lapsiin, nuoriin ja heidan
perheisiinsa voi olla. Joidenkin vammaisten eriarvoisuus sailyy tai kasvaa suhteessa toisiin
vammaisiin. Maksujen kokonaisvaikutusten merkitysta palvelun tosiasialliseen
saatavuuteen/kayttoon ei ole riittavasti arvioitu.

Vammaispalvelulakiesitys ldhti eduskunnalle noin puoli vuotta lausuntokierroksen jalkeen. LapCl ry,
Kuuloliitto ja Kuulovammaisten Lasten Vanhempien liitto tekivat kannanoton esityksesta.
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Kannanotto toimitettiin eduskunnan sosiaali- ja terveysvaliokunnalle, perustuslakivaliokunnalle seka
lain valmistelijoille ja hallituksen seka eduskunnan jasenille.

Lausunto Valtakunnalliset ladkinnalliseen kuntoutukseen ohjautumisen perusteet. Opas
terveyden- ja sosiaalihuollon ammattilaisille ja kuntoutuksen parissa tyoskenteleville (7.6.2022)

Johdantokappaleessa LapCl ry toi esille seuraavaa: Kappaleeseen tulee lisdta se, minkalaisia
haasteita kuntoutusjarjestelmassa on talla hetkelld, kuten etta ladkinnallista kuntoutusta ei ole aina
riittavasti tarjolla. LapCl ry:n perheiden kokemusten mukaan lasten puheterapian aloittaminen
saattaa siirtya useammallakin kuukaudella, koska puheterapeuttia ei ole tarjolla tai mikali
puheterapeutti sairastuu ei tilalle ole tarjota toista puheterapeuttia, vaikka sairasloma olisi pitka.

Kuntoutuskappaleeseen LapCl ry lausui: Kappaleessa tulee selkeammin nakya se, etta
pitkdaikaissairaan tai vaikeasti vammaisen henkilon toimintakykya yllapitdava kuntoutus on
toimintakykyyn vaikuttavaa kuntoutusta, vaikka edistysaskeleita ei tapahtuisikaan. Kuntoutuksen
tavoitteena toimintakyvyn edistamisen, parantamisen ja kohentamisen rinnalla tulee mainita
toimintakyvyn yllapitaminen, joka hidastaa toimintakyvyn heikkenemista. Ladkinnallinen kuntoutus
on tarkea pitkaaikaissairaille ja vaikeasti vammaisille. llman sitd, heidan toimintakykynsa laskee ja
esim. tauot kuntoutuksessa nakyvat toimintakyvyn romahtamisella. Tasta seuraava tarve
kuntoutukselle on huomattavasti suurempi kuin se, mika olisi riittanyt yllapitavaan toimintakykyyn.

Kuntoutuspalvelun jarjestamisesta LapCl ry lausui: Oppaaseen tulee lisdta selkea lista siita, milloin
kuntoutuksen jarjestaa terveydenhuolto ja milloin kuntoutus haetaan Kelan kautta. Mikali Kela
hylkaa kuntoutushakemuksen, vaikka hoitotaho on kirjannut/todennut terapian/kuntoutuksen
tarpeen, niin miten tallaisessa tapauksessa kuntoutus jarjestetaan ja mika taho toimii maksajana.
Tasta puuttuu selkedt ohjeet niin kuntouttajille kuin kuntoutettaville.

Lasten ja nuorten kuntoutuksesta LapCl ry lausui:

Luku 9.1 rakentuu oletukselle, etta varhaiskasvatuksessa ja perusopetuksessa olisi resursseja,
osaamista, kokemusta ja tahtotilaa tukea kuntoutumista. Oppaassa ei tunnisteta nykytilan haasteita.
Kdytannodssa opetustoimella/varhaiskasvatuksessa ei ole resursseja tai osaamista kuntoutuksen ja
opetuksen tarkoituksenmukaiseen integraatioon. Varhaiskasvatuksen ja koulujen tilat ovat
riittdmattomia lapsen apuvalineille. Myoskaan henkilokunta saa riittavaa koulutusta niiden kayttéon
tai osaa ohjata lasta kdyttamaan apuvilineita. Pelkkad hankittu apuvaline ei koulun nurkan varastossa
auta ketaan. Apuvalineen kdyttoonottoon tulee saada opastusta ja apuvaline tulee olla saatavilla
lahelta. Myoskaan tilat eivat aina mahdollista kuntoutuksen hyvaa toteuttamista tai kuntouttaja
nahdaan koulun ulkopuoliseksi henkiloksi, joka esim. koronarajoitusten aikana kiellettiin tulemasta
tiloihin, vaikka kuntouttaja oli asianmukaisesti suojautunut.

9.1 lapsen ja nuoren kuntoutus -oppaan varhaiskasvatusta koskevia kohtia tulisi paivittdaa uuden
1.8.22 voimaan tulleen lain mukaisiksi. Esim. esi- ja perusopetuksen kohdassa puhutaan
tukimuodoista ja kolmiportaisesta tuesta, mutta sitd ei mainita varhaiskasvatuksen osiossa, vaikka
uuden lain myota kolmitasoinen tuki (asiakirjoineen) koskee myos varhaiskasvatusta.

Luku 9.1.2.1. Sivulla 6 todetaan: “Perheen voimavarat ja perheenjasenten mahdolliset omat tuen ja
palvelujen tarpeet huomioidaan (perhepalvelut, lastensuojelu)”. “Varmistetaan, ettei kuntoutuksen
koordinaatiovastuu jaa perheen tehtavaksi”. Nykytilanteessa koordinointi on selkeasti jadanyt
lapsen/nuoren vanhemmille, eikd heilld aina ole tahadn osaamista, tarvittavaa koulutusta eika
voimavaroja, varsinkin kun perheiden saamia tukipalveluita vahennetaan jatkuvasti ja perheet jaavat
lilan usein vain omien voimavarojen varaan, vaikka apua pyytavatkin - eivat sitd saa. Oppaaseen
tulee selkeasti maarittaa, kuka on se taho, joka koordinoi kuntoutusta ja miten perheiden jaksamista



tuetaan paremmin. Katse tulee kdantaa ennaltaehkaiseviin palveluihin eika usein erittain kalliiksi
tulevaan jalkihoitoon. Perheiden tulee saada riittavasti tukea perhepalveluiden puolelta.

9.1.7.1 Ensitieto

LapCl ry tarkastelee tata kohtaa kuulovamman ensitiedon nakékulmasta. Ensitiedon tulee kattaa
tieto lapsen kuulovammasta ja sen vaikutuksista lapsen oppimiseen. Kuulokeskuksen henkilokunnan
tulee ensitiedon annossa tuoda esiin kaikki mahdolliset vaihtoehdot eri kielista,
kommunikointikeinoista ja apuvalineista ja ndiden yhdistelmistd, mahdollisista tavoitteista ja
kehityksen vaikuttavista tekijoistd. Annettu ensitieto pitda saada myos kirjallisesti, jotta perheelld on
mahdollisuus kdyda saatua tietoa kotona rauhassa lapi. Perheille tulee antaa monipuolista ja
tutkittua tietoa kaikista vaihtoehdoista. Mika tarkoittaa puhekielen lisdksi myos viittomakielesta
kertomista. Vanhemmat tekevat paatdksen minkalaiseen kuntoutukseen haluavat lapsensa kanssa
hakeutua, riippuen siitd mita toiveita ja tarpeita vanhemmilla on lapsen tulevaisuutta ajatellen.
LapCl ry huomauttaa, etta on kuulovammaisia, jotka eivat hyddy kuulemisen apuvalineista ja kuulon
kuntoutuksesta, jolloin puhetta korvaavat kommunikaatiokeinot ovat ainoa mahdollisuus
vuorovaikutukseen ja itsensa ilmaisuun.

Kuulon kuntoutusosio

11.1 sekd 11.1.1 kohdissa on tarkea olla maininta myds siitd, miten tuetaan sita joukkoa, joka ei
hyody kuulon apuviélineista. Esim. Jos lapselta puuttuu kuulohermo, ei han hyody
sisdakorvaistutteesta eika kuulonkuntoutuksesta - mita sitten tapahtuu, mihin tama joukko ohjataan.

Kuulon kuntoutus eli se 11.1. -osio painottaa aikuisen kuulon kuntoutusta (kuntoutukseen
ohjautumisesta) johdannosta alkaen, lasten kuulon kuntoutuksesta mainitaan lyhyesti erikseen ja
sitten aikuisten osioihin upotettuna jotain lapsistakin? LapCl ry toivoo, ettd oppaaseen tulee
selkeasti erikseen ja kattavasti kappaleet Lasten kuulon kuntoutuksesta ja Aikuisten kuulon
kuntoutuksesta, vaikka asiat menevatkin paallekkain. Jos opasta joku lukee siltd kannalta, ettd etsii
tietoa lapsen kuulon kuntoutumiseen ohjaamisesta, ei tasta lyhyesta selostuksesta juurikaan hyody.
Tietoa joutuu etsimaan aikuisten tekstista.

LapCl ry toivoo, ettd oppaassa tuodaan esiin se, ettd ne asiat mitd mainitaan Aikuisen kuulon
kuntoutus 11.1.4 kappaleessa, ovat oleellisia myos lasten kuulon arviossa. Aikuisista todetaan mm.,
etta hiljaisessa huoneessa tehty arvio kuulosta ja sen avulla (arjessa) selviytymisesta ei anna riittavaa
kuvaa heikentyneen kuulon vaikutuksista toimintakykyyn ja etta potilaan tilannetta arvioitaessa
tulee huomioida hanen oma kuvauksensa kuulosta arjen tilanteissa...+ etta [aheisten arvio kuulosta
tdydentaa arviota...ja etta laheisten merkitys korostuu idkkdiden ja moni- ja muistisairaiden
henkildiden kohdalla. Toki laheisten arvio ja merkitys on aivan valttamatonta myos lasten kohdalla,
tata ei kuitenkaan tekstissa tuoda esiin. LapCl ry:n perheiden kokemuksen mukaan asiantuntijat osaa
lasten kuuloa sen tarkemmin mitata kuin aikuistenkaan, padinvastoin. Lapsi ei itse osaa viela kertoa
kuulemisestaan ja kdytettdvissa olevia tutkimusmenetelmia on vahemman kuin aikuisilla. LapCl ry
haluaa korostaa, ettd vanhempien, varhaiskasvatuksen henkil6kunnan, opettajien tai muiden
laheisten arvioon lapsen arjessa kuulemisesta pitdisi enemman antaa painoarvoa ja hyodyntaa tata
lapsen kuulonkuntoutuksessa ja laitteiden saat6ja tehdessa. Lisaksi kuulovammaisen on vaikea
arvioida omaa kuuloaan, kun ei voi tietda mitka kaikki danet jaa arjessa kuulematta.

Kuulon tutkimiseen liittyen LapCl ry toivoo lisaksi, ettd oppaassa mainittaisiin tarkeina
puheaudiometria ja hdlypuhetestaus myds lasten kohdalla erikseen ja ndita kaytettaisiin heti kun
taidollisesti kullekin vain on mahdollista. Nyt ndiden merkitysta korostetaan arjen selviytymista



ajatellen aikuisilla (vs. Pelkka piippitestaus), mutta lapsista mainitaan vain etta pienilla lapsilla ian ja
kehitystason mukaiset menetelmat (danikenttatutkimus, OAE, aivorunkovasteet)

11.1.7 Moniammatillinen yhteisty®

"Psykologit ovat mukana kuulon kuntoutuksessa osallistumalla perheen tukemiseen diagnoosin
saamisen jalkeen, arvioimalla lapsen kognitiivisten taitojen kehitysta ja suunnittelemalla koulun
tukitoimia." Korjaus: suunnittelemalla varhaiskasvatuksen ja koulun tukitoimia. Koska tukitoimia
usein tarvitaan jo varhaiskasvatuksessa ja 1.8.22 on voimaan tullut uusi varhaiskasvatuslain osa,
jossa madritellddn raamit valtakunnallisesti varhaiskasvatuksessa annettavalle tuelle.

=> tdssa kappaleessa tulee olla myds maininta siitd, kuka vastaa perheelle annettavasta ohjauksesta,
neuvonnasta ja tuesta kuulon- ja kielenkehityksen tukemiseksi. Nyt kielenkehityksen tukemista ei
mainita ollenkaan ja kuitenkin vanhempien ja lahipiirin antama tuki kuulon- ja kielenkehitykselle on
tutkitustikin se merkittavin asia. Puhutaan vain lapsen kuulon- ja kielenkehityksen arvioinnista.
Tahan samaan asiaan liittyy olennaisesti myos ensitieto ja kuka/miten sitd annetaan. Taman sisalto
on madritelty tuossa hyva kuntoutuskdytdnto -oppaassa (otsikko moniammatillisuus), mutta
siindkaan ei ole mainintaa, etta kuka siita vastaa, vain lueteltu tydryhma. Nain ollen valitettavasti on
edelleen niin, ettd perheet jadvat ilman tukea naissa asioissa ja joutuvat kokoamaan tietonsa sielta-
taalta. Erityisesti tima koskee perheitd, joilla ei ole puheterapiaa (esim. tdman hetken valtava pula
terapeuteista).

LapCl ry toivoo oppaaseen lisattavaksi maininnan arkikuntoutuksesta ja siihen opastamisesta, jota
perheet voivat tehda lapsen kanssa itsendisesti.

Kuntoutumiseen ohjautumisen perusteet opas julkaistiin 13.12.2022.

Lausunto: Valtakunnalliset ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovutusperusteet 2020
paivitys (16.12.2022)

LapCl ry painotti lausunnossa, ettd apuvalineiden luovuttamisperusteiden tulee olla
valtakunnallisesti yhdenvertaiset ja selkeat, etta ne eivat jata tulkinnanvaraa, mika voi johtaa
epatasa-arvoiseen kohteluun. Hyvinvointialueet eivat LapCl ry:n mielesta voi tehda lisayksia tai
muutoksia luovuttamisperusteisiin, muuten valtakunnallinen yhdenvertaisuus vaarantuu.

Opasta tulisi LapCl ry:n mielesta paivittaa vuosittain, koska teknologia kehittyy huimaa vauhtia.
Vammaispalvelulain tuleva muutos tulee myds huomioida paivittamisessa, etta luovutusperusteet
opas on ajan tasalla lainsadadannon kanssa.

Laitteiden luovuttamista ohjaavaan lainsdadantoon tulee LapCl ry:n mielesta lisdta Lapsen
oikeuksien sopimus, joka talla hetkella sieltd puuttuu. Lapsen oikeuksien sopimuksen seuraavat
artiklat tulisi huomioida: 5: Valtion on kunnioitettava vanhempien tai muiden lapsen huoltajien
vastuuta, oikeuksia ja velvollisuuksia lapsen kasvatuksessa, kohta 6: Jokaisella lapsella on oikeus
elamaan. Valtion on taattava mahdollisimman hyvat edellytykset lapsen henkiinjaamiselle ja
kehitykselle, kohta 12: Lapsella on oikeus ilmaista omat mielipiteensa kaikissa itsedan koskevissa
asioissa ja ne on otettava huomioon lapsen ian ja kehitystason mukaisesti, kohta 23: Vammaisen
lapsen erityistarpeet tulee huomioida ja hdanen tulee saada nauttia tdysipainoisesta ja hyvasta
elamasta, kohta 24: Lapsella on oikeus eldad mahdollisimman terveena ja saada tarvittaessa hoitoa.

Kuulemisen apuvélineiden kohdalle LapCl ry toivoi seuraavia lisdyksia:

22 06 27 Oppaaseen tulee kirjata, etta uimasuojus on luovutettava molempiin prosessoreihin, jotta
danen varassa toimimaan tottuneella on mahdollista kuulla uimahallissa, joka on adrimmaisen
haastava kuunteluymparist6. Talla hetkelld, kun vihdoin on saatu uimasuojukset luovutuksen piiriin,
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on valtakunnallisesti kovin erilaiset kaytannot niiden luovuttamisen suhteen. Osa paikoista luovuttaa
automaattisesti kaksi ja esim. HUS luovuttaa vain yhden, vaikka perheet pyytavat toista vedoten
turvallisuuteen ja siihen, etta kahdella puheprosessorilla kuulemaan tottunut ei kuule riittavan hyvin
yhden puheprosessorin ja vesisuojuksen varassa. Vesisuojus kuitenkin kdyttajien mukaan vaimentaa
danta. Lapsen turvallisuuden kannalta on ddarimmaisen tarkeaa, ettd myos uidessa voi luottaa
kuuloonsa.

22 18 24 FM-laitteen luovutuksen suhteen on myos uskomaton valtakunnallinen ero. Kaikki muut
paikat paitsi HUS luovuttaa automaattisesti molempiin korviin FM-laitteet. HUS sen sijaan luovuttaa
vain yhden. Kun lapsi siirtyy ylaasteella ja FM-laitteen maksajaksi tulee KELA, myos HUS kirjoittaa
suosituksen KELA:lle, jossa suosittelee kahta FM-laitetta. Pienelle pdivdkoti/ala-asteikaiselle lapselle
on darimmaisen tarkeaa, ettd han voi saa kaksi FM-laitetta, silld niitd on tarkoitus kayttaa
nimenomaan varhaiskasvatuksessa ja koululuokassa, jotka ovat haastavia kuunteluolosuhteita,
varsinkin silloin, jos lapsi ei ole pidennetyn oppivelvollisuuden piirissd, ja luokalla on enemman kuin
20 lasta. On tarkeaa, etta luovutusperusteet opas selkedsti ohjaa kahden FM-laitteen luovuttamisen,
jotta saadaan valtakunnalliset yhdenmukaiset luovutusperusteet.

Lisaksi LapCl ry otti kantaa hankintalain kdayttamiseen yksilollisen apuvalineen hankinnassa:
Apuvilineiden hankinnassa on tarkeinta saada yksil6llisen harkinnan perusteella asiakkaalle
mahdollisimman hyvin sopiva apuvaline, joka soveltuu siihen kayttotarkoitukseen mihin asiakas sita
tarvitsee. Tata varten tuntuu kasittdmattomalta tehda hankintalain mukainen kilpailutus, koska
kilpailutuksen ehdot ovat niin yksil6llisid. Kilpailutuksen perusteella paadytaan valitsemaan
perusvalikoima, joka ei sitten sovikaan asiakkaan yksil6lliseen tarpeeseen. Perusvalikoimaan tulee
sisallyttdaa mahdollisimman monipuolinen valikoima eri ominaisuuksien mukaisia apuvalineita, joista
pystyy sitten valitsemaan sen kullekin asiakkaalle parhaiten soveltuvan vaihtoehdon. On turha
hankkia hankintalain kilpailutuksen perusteella kdyttdon huonosti soveltuvia laitteita, jotka eivat
sitten kdytannodssa toimikaan asiakkaalle. Se tulee kalliiksi, jos joudutaan ns. perusvalikoiman kayton
jalkeen tekemaan arvioinnit ja hankinnat uudestaan.

4.4. Kumpparit-tyéryhma

Vuoden 2019 alussa perustettiin uusi vaikuttamistyoryhma Kumpparit, jossa keskitytdaan erityisesti
kuulovammaisten lasten asioiden eteenpain viemiseen, silld isoissa jarjestoissa lasten asiat saattavat
helposti hukkua aikuisten asioiden jalkoihin. Kumpparit verkostossa ovat mukana LapCl ry:n lisaksi
Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto ry, Kuuloliitto ry, Kuurojen Palvelusdatié, Kuurojen liitto
ry seka Jyvaskylan yliopiston Vikke-hanke. Vuonna 2022 kokoontumiset jarjestettiin TEAMS:n kautta
etana. Alkuvuodesta paneuduttiin tydryhman tavoitteisiin tulevalle vuodelle ja pohdittiin mita
lakiuudistuksia on tulossa mihin olisi hyva antaa lausunto yhdessid. Todettiin, ettd yhteisesti
kartoitetaan Vammaispalvelulain epdkohdat sekd Ladkinnallisen kuntoutuksen ohjautumisen
perusteet, mutta kukin jarjesto jattaa ndista omat lausuntonsa. Lisdksi tyostettiin yhdessda 2023
Eduskuntavaalien lasten vaaliteesit TAHAN LINKKI. Tyéryhma kokoontui vuoden aikana 10 kertaa.
LapCl ry:1td ryhmaan osallistui toiminnanjohtaja.

4.5. Kansainvalisen tason edunvalvontatyo

Eduskuntavaikuttamistytssa kdytettiin englantilaisen The Ear Foundationin tuottamaa raporttia
“Spend’2’Save”. Taman raportin kantavana ajatuksena on se, ettd kuulovammaisen henkilon tulee



saada mahdollisimman uudenaikaiset kuulon apuvilineet hyotydkseen kuntoutuksesta
maksimaalisesti ja pdarjatdakseen mahdollisimman itsendisesti yhteiskunnassa. Panostamalla
alkuvaiheessa riittavaan kuntoutukseen sdastetdan jatkossa varoja kuntoutuksesta. Jalkimmaisissa
kahdessa vaikuttamisprosessissa tehtiin vahvaa edunvalvontaty6ta yhdessa Kuuloliiton kanssa. Lisdksi
Euroopan tasolla Euro-ClU:n (eurooppalaisten Sl-kdyttdjien kattojdrjestd) puitteissa tehtiin
vaikuttamistyotd European Disability Forumissa (EDF) Brysselissd sekd osallistuttiin kansainvalisen
sisdkorvaistutepaivan viettoon nettikampanjalla 25.2.2022. Toiminnanjohtaja ja varapuheenjohtaja
Mari Vassinen osallistuivat Rotterdamissa pidettyyn EURO-CIU Symposiumiin

5. Yhteistyo

Vuoden 2022 aikana yhteistyota tehtiin useiden tahojen kanssa. Edellisten vuosien tapaan
yhteistyokumppaneina tapahtumatuotannossa toimivat pdaasiassa muut kuulo- ja viittomakielialan
jarjestot ja paikallisyhdistykset. Tapahtumia toteutettiin my6s muiden sosiaalialan jarjestéjen kanssa.
Yhdistyksen toimintaa ja projektiosaamista kehitettiin laajemmassa viitekehyksessa. Yhdistyksen
tyontekijat osallistuivat koulutus- ja verkostotydskentelytilaisuuksiin. Vuonna 2022 oli runsaasti
tarjolla etdna pidettavia, hyvia, ilmaisia koulutuksia, joita tyontekijat hyodynsivat ja sitd kautta lisdsivat
osaamistaan. Hyvid toimintamalleja etsittiin mm. Erityinen sisaruus -projektista.

5.1. Valtakunnallinen yhteisty6

Sateenvarjoverkosto

Kuulo- ja viittomakielialan lasten-, nuorten- ja perhetyontekijéiden jarjestéjen toimijoista koottuun
Sateenvarjoverkostoon kuuluu: Finlandssvenska Teckensprakiga rf, Kuulovammaisten Lasten
Vanhempien Liitto KLVL ry, Kuuloliitto ry, Kuurojen liitto ry, Kuurojen Palvelusaatio - Juniori-ohjelma,
Kuurojen vanhempien kuulevien lasten yhdistys ry, LapCl - Sisdkorvaistutelasten yhdistys ry,
Satakieliohjelma, Suomen Kuurojen Urheiluliitto SKUL ry & Suomen Kuurosokeat ry.

Verkosto kokoontui vuoden aikana 7 kertaa. Puheenjohtajuus ja sihteeriys vaihtui tuttuun tapaan
kiertavasti. Lisdksi Suurleirin erillinen tyoryhma piti useita kokouksia leirin suunnittelun osalta.
Suurleirin lisdksi verkosto jarjesti myds yhteiset Koko perheen pikkujoulut Valkealla talolla. Verkoston
oli tarkoitus jarjestda yhdessa ulkoilmatapahtuma elokuussa, mutta se peruuntui viime hetkilla
myrskysdan vuoksi. Verkosto kokoontui enimmakseen etdayhteydella.

Sateenvarjoverkoston tapaamiset rakentavat tarkeda yhteistyota yhdistysten vilille ja tuovat lisaa
mahdollisuuksia huomioida tapahtumien paallekkaisyyksia lapsille ja perheille suunnatussa kurssi- ja
leiritoiminnassa. Verkoston tapaamisiin osallistuivat Isa Pulli, Katariina Varjonen ja liris Idman.
Yhteytta pidettiin saanndllisesti myds toiminnanjohtajien valilla.

Ensitietoverkosto

LapCl ry kuuluu valtakunnalliseen ensitietoverkostoon, jonka koolle kutsujana toimii
Vammaisperheyhdistys Jaatiset. Verkostossa on mukana niin jarjestéja kuin viranomaistahoja.
Ensitietoverkoston kolme jasentd on mukana valmistelemassa kansallista Kadypa-hoitosuositusta
Ensitiedosta. Ensitietoverkoston kaikki jasenet pystyvat vaikuttamaan kansallisen Kaypa-
hoitosuosituksen kirjoittamiseen, kun verkosto kasittelee aina tyéryhman asettamat aiheet ja



kysymykset kokouksessaan. Taman jalkeen vastaukset kootaan yhteen ja toimitetaan Ensitiedon
kdypahoito-ohjeistuksen tyoryhmalle. Ensitietoverkosto kokoontui vuoden aikana kuusi kertaa.
Verkoston kokouksien osallistuja on toiminnanjohtaja.

Yhteistyossa muiden jarjestdjen kanssa toteutetut tapahtumat

e Humakin opiskelijat jarjestivat Koko perheen kevaisen tapahtuman, johon LapCl ry seka
muutama muu kuuloalan jarjesto6 osallistui tyontekijéineen

e Kuuloliiton lasten ja nuorten toiminnan kanssa jarjestettiin yhteistydssa Kuulopajoja (eta-
etta lahitapahtumia huonokuuloisille lapsille ja nuorille) sekd nuorten opiskeluwebinaari

e Kuuloliiton ja KLVL ry:n kanssa jarjestettiin yhdessa Nuorten Syysleiri Nuuksiossa

e Koko kuulo- ja viittomakielialan kanssa jarjestettiin nuorten Suurleiri Rautavaaralla samoin
kuin Koko perheen pikkujoulut Valkealla talolla

5.2. Kansainvalinen yhteistyo

LapCl ry oli edelleen Euro-ClU:n eli sisdkorvaistutekdyttdjien eurooppalaisen kattojarjeston jasen.
Euro-ClU:n vuosikokous pidettiin Rotterdamissa ja LapCl ry:n edustajana kokoukseen osallistui
hallituksen jasen Mari Vassinen seka toiminnanjohtaja Janet Grundstrém.

LapCl ry liittyi CIICA:n jaseneksi 2021 alkuvuodesta. CIICA tavoittelee maailmaa, missa tietous Sl:sta
ja sen hyodyista on hyvaa niin kuurojen ja huonokuuloisten, heidan perheidensa, kuuloalan
asiantuntijoiden, suuren yleisén kuin myos sote-alan paattajien keskuudessa. Tamankaltaisessa
maailmassa Sl:n saatavuus ja elinikdinen tuki ovat saatavilla kaikille sita tarvitseville.

CIICAN:n tavoitteet
Lisata Sl:ta kayttavien ja elinikdisesta tuesta nauttivien lasten ja aikuisten maaraa:

¢ Jakamalla kansainvalista tietoutta sisdkorvaistutteiden terveydellisista, sosiaalisista ja
taloudellisista hyodyista niille, jotka hyotyisivat Sl-leikkauksesta, terveyden ammattilaisille ja
muulle yhteiskunnalle.

e Valtuuttamalla kokemusasiantuntijat johtamaan aktivismia ja lobbaamista paattajiin ja
terveysalan rahoittajiin kohdistuvassa vaikutustyossa, jotta ne panostaisivat Sl:n ja muihin
implantoitaviin teknisiin apuvalineisiin, niihin liittyvaan kuntoutukseen, jatkohoitoon ja laitteiden
paivityksiin.

e Tukemalla Sl:n puolestapuhujia niilld valineilld, joita he tarvitsevat saavuttaakseen muutosta.

6. Tilastot

Yhdistys kirjaa muistiin kaikki osallistujamaarat, joista laskettiin myo6s Sl-kayttadjien maara. llmaisu
“pienet lapset” tarkoittaa 0—-6-vuotiaita ja “isot lapset” 7—-17-vuotiaita, silla nama ovat STEA:n
taulukkoon ilmoitettavat ikdjakaumat, joiden mukaan yhdistys tilastoi. Yli 18-vuotiaita tilastoidaan



termilla aikuiset. Toisinaan kdytettiin sanaa nuoret — esimerkiksi nuorten leirit ja pakopelit nuorille,
jotka ovat padosin yli 13-vuotiaille, mutta STEA:n tuloksellisuusraportoinnin taulukon takia heidat on
niputettu 7—17-vuotiaiden ryhmaan.

6.1. Jasenet

Uusia jasenia ilmoittautui yhdistykseen vuoden aikana 18 perhettd. Jokaiselle uudelle jasenelle soitti
ensin joko Clsupajan projektikoordinaattori tai yhdistyksen toiminnanjohtaja. Henkilokunta kertoi
yhdistyksen tarjoamasta tuesta ja tulevista tapahtumista sekd selvitti perheiden tarvetta
vertaistukihenkilolle. Jokaiselle uudelle jasenelle etsittiin sopiva vertainen, joka sitten puhelimitse otti
yhteytta perheeseen.
Nelja jasenperhettd sekd yksi kannatusjdsen erosi. Suurimmalla osalla syyna oli joko lapsen
aikuistuminen, perhettd kiinnostavan toiminnan puute ja/tai jasenyys koetaan talla hetkella turhaksi.
Jasenind oli vuoden 2022 lopussa yhteensd 213 perhettd, seitsemdn kunniajasentd ja 15
kannatusjasenta.

Jasenperheiden asuinpaikoissa on jo vuosia korostunut pk-seutu—Tampere—Turku-kolmio seka Pori—
Seindjoki—Vaasa ja Jyvaskyla. Itd- ja Pohjois-Suomessa on huomattavasti vihemman Sl-lapsia. Tama
on hyva ottaa huomioon tapahtumia sijoiteltaessa kartalle.

6.2. Clsupaja

Clsupaja-hankkeessa jarjestettiin vuoden aikana 24 tapahtumaa, joista 6 etdna. Naiden lisdksi nelja
tapahtumaa jouduttiin perumaan kokonaan vadhaisen ilmoittautujamaaran, koronariskin tai sdan
takia: Lasten teemapajat (kolme eri kertaa) ja Koko perheen iltarieha (yhteistapahtuma
sateenvarjoverkoston jarjestjen kanssa). Yksi tapahtuma (Clsupajasen vertaisviikonloppu) siirrettiin
seuraavaan vuoteen vahaisen ilmoittautujamaaran takia. Lisaksi Clsupaja ei osallistunut SKUL:n
kolmelle lasten ja nuorten leirille mukaan, koska ndille ei osallistunut yhtdkdan Sl:ta kayttavaa
lasta/nuorta.

Maantieteellisesti tapahtumat jakautuivat seuraavasti: Kesdpaivat Peurungassa, Laukaassa;
Pikkujoulut Turussa; Vuosikokous Helsingissd; Pienten lasten vkl Nurmijarvelld; Nuorten Syysleiri
Espoossa; Talvinen vertaisviikonloppu Mikkelissd; Vanhempien vkl Espoossa; Nuorten Suurleiri
Rautavaaralla; Kuulopajan Fazer-kierros Vantaalla; temppuilta, hengailuilta ja Linnanmaki-vierailu
Helsingissa; Clsupajasen tramppapadiva Jyvaskylassa; Koko perheen pikkujoulut Helsingissa; HUMAK:
Koko perheen kevainen tapahtuma Helsingissa; Kuulopajan Megazonepadiva lapsille Tampereella; seka
Musapaja ja Musaleiri Helsingissda. Toiminnassa pyritddan katsomaan, ettd em. tapahtumien
paikkakunnat vaihtelisivat vuosittain, jotta mahdollisimman moni paasisi edes joskus mukaan. Se hyva
puoli etatapahtumissa toki on, ettd osallistua voi mistda pdin Suomea - tai maailmaa - tahansa.
Huomioitavaa on, ettd etatapahtumiin osallistuneiden pienten lasten maarda on luonnollisesti
vdahadinen.

Clsupaja-toimintaan osallistui vuoden aikana yhteensa 400 eri ihmisti, joista 70:lla lapsella/nuorella
on SI. N&ista 400 osallistujasta aikuisia oli 174, pienia lapsia 75 ja isoja lapsia/nuoria 151. Lukuun on
laskettu mukaan myds yhteistyétapahtumat (Humakin Koko perheen kevadinen tapahtuma, Suurleiri,
Syysleiri ja Koko perheen pikkujoulut). Kaiken kaikkiaan Clsupajan toimintaan osallistui vuonna 2022
605 osallistujaa (kokonaisosallistujamaard), joista 139 oli SI. Tamad summa pitdd mukanaan
osallistujat, jotka ovat voineet osallistua useaan eri tapahtumaan.



Yksittaisten osallistujien maara oli enemman kuin vuonna 2021 (304 hl6a), mutta suurimmaksi osaksi
tdma johtuu luultavasti siita, ettd yhdistys pystyi jarjestdmaan enemman ja isompia tapahtumia (niin
eta kuin lahi) parantuneesta koronarokotetilanteesta johtuen. Lisdksi panostettiin siihen, ettd aina kun
koronatilanne hellitti, tapahtumiin otettiin lisda osallistujia. Myds kokonaisosallistujamaara oli
roimasti enemman kuin vuonna 2021 (407). Lukua nostatti isojen yhteistyotapahtumien lisdantynyt
maara seka yopymisen lissdminen useampiin tapahtumiin.

Mikali kokonaisosallistujamaaraan lasketaan mukaan myos kaikki ne, jotka olivat ilmoittautuneet
Clsupajan tapahtumiin, mutta eivat paasseet osallistumaan joko tapahtuman peruuntumisen tai
osallistujan sairastumisen vuoksi, niin summaksi tulee 773 henkil6a. Yhteensa LapCl ry tavoitti 170
Sl-lasta tai -nuorta. Tapahtumissa kavi Sl-lasten ja -nuorten lisdksi heidan vanhempiaan, sisaruksiaan,
ystavidnsa ja muita laheisia.

Clsupaja-toiminta rahoitettiin paddasiassa STEA:lta saadulla avustuksella. Lisdksi toimintaa tukivat
Cochlear, Phonak, Deafmetal, Kuulon Tuki ry seka Stiftelsen Sjuende Mars Fonden.

6.2.1. Clsupajan tapahtumakohtaiset osallistujamaarat

Taulukkoon on merkattu kunkin tapahtuman toteutuneet osallistujamaarat. Huomioitavaa on, etta
jotkut ovat osallistuneet useampaan tapahtumaan vuoden aikana, joten tdama taulukko summaa
lopuksi kumulatiivisen osallistumismaaran.

Tapahtuma ja yhteistyokumppani Osallistujamaara Si-kayttdjat
A Vuosikokous (osittain etand)* 22 8
A Kesapaivat 78 20
A Pikkujoulut 62 17
A Koko perheen pikkujoulut 80** G*
A Talvinen vertaisviikonloppu 23 4
B Vanhempien vertaistreffeja* x 2 14 0
B Etamuskari* 21 4
B Musaleiri 9 9
B Musapaja 20 5
B Vanhempien vkl 12 0
B Pienten lasten vkl 13 4
B Nuorten Suurleiri 41 11
B Nuorten Syysleiri 22 4
B Opiskeluwebinaari* 2 0
B Kuulopajan etdpakopelit* 9 6
B Kuulopajan Fazerilan reissu 28 15
B Kuulopajan nuorten hengailuilta 7 3
B Kuulopajan temppuilta 5 2
B Kuulopajan Lintsi-reissu 17 9
B Kuulopajan Megazonepaiva 8 4
B Kuulopajan Discord-peli-ilta* 7 1
C Clsupajasen tramppapaiva 35 8
D Humak: Koko perheen kevainen tapahtuma 70 Rk
Yht. | 24 605 139

*= etatapahtuma **= arvioitu maara ***Vapaa paasy, joten ei arviota kokonaismaarasta



6.3. Clsumusa

Clsumusa-hankkeessa jarjestetdan puhemuskareita 0—-6-vuotiaille pienille kuulovammaisille lapsille ja
heiddan vanhemmilleen. Lapsen kayttamalla kuulon apuvilineelld ei ole merkitysta ei ole merkitysta
osallistumisen kannalta. Puhemuskariin on tarkoitus osallistua lapsi-vanhempi-pareina, jossa
vanhemmat oppivat menetelmia, joita on mahdollista kayttdaa jatkossa myods kotona. Osa perheista
merkitsi osallistujiksi kaksi vanhempaa ja osa yhden. Myo6s perheistd, jotka eivat merkinneet kahta
osallistuvaa vanhempaa osallistui ajoittaa mukaan myo6s toinen vanhempi. Lisdksi etdtoimintaan
osallistui lapsen sisaruksia. Tama ei kuitenkaan ndy tilastoissa. Hankkeessa jarjestettyjen
puhemuskariryhmien lisaksi Clsumusa pyrkii juurruttamaan toimintaa ja auttamaan perheita
musiikkiharrastuksen jatkamisessa. Lisdaksi hanke kouluttaa alan ammattilaisia ja opiskelijoita
puhemuskarimallin toteuttamiseen yhdessa Helsingin yliopiston kanssa.

Clsumusa-hankkeessa jarjestettiin vuoden 2022 aikana yksi Clsumusapuhemuskariryhma. Ryhma
pidettiin etdtoteutuksena Zoom-ohjelman kautta. Kevaan ryhma ohjattiin etdana Tampereelta kasin.
Ohjaaina toimivat Ulla Sergejeff ja Mikaela Molander Outloud Oy:sta ja heiddan apunaan opiskelija lida
Heino Tampereen yliopistosta.

Toukokuussa jarjestettiin Vertaisperheviikonloppu kaikille 2021-2022 vuosina osallistuneille perheille,
silla aiempia viikonloppuja jouduttiin perumaan koronan vuoksi. Halusimme nyt tarjota kaikille
perheille mahdollisuuden osallistua.

Kevaalla jarjestettiin yhdessa Clsupajan kanssa yksi etamuskarikerta kuulovammaisille 5-7 -vuotiaille
lapsille.

Uusien ohjaajien koulutus toteutettiin yhtena koulutuspaivana. Koulutuksessa keskityttiin opiskelijan
koulutukseen, silla ohjaajina jatkoivat samat ohjaajat Tampereelta. Koulutuksessa kaytiin lapi
perusasiat Clsumusa-hankkeen toiminnasta ja ZOOMin kautta etdnad kuulovammaisten lasten
ohjauksesta.

Hankkeen paatteeksi jarjestettiin Clsumusa-paatosseminaari, joka ldhetetiin live streamina
Lapinlahden auditoriosta Helsingistd. Seminaari myo6s tallennettiin ja tekstitettiin. Tallenne I6ytyy
LapCl ry:n Youtube-kanavalta. Hankkeen paatoksen myo6tda my6s muuta videomateriaalia
etapuhemuskareista ja “tubepuhemuskari” vietiin Youtubeen ja videoita tekstitettiin saavuttavuuden
lisdamiseksi.

Syksylla jarjestettiin Clsumusa-oppaaseen perustuva webinaari, jossa oli mukana kuuntelemassa
kuulovammaisten lasten kanssa tyoskentelevid kasvattajia ja muita ammattilaisia.

Yhteensa kaikkiin Clsumusan tapahtumiin osallistui 122 henkil6a. Clsumusa-puhemuskareihin
osallistui 19 henkiléa, joista 7 oli pienid lapsia ja 19 aikuisia. Kaikilla lapsilla oli kaytossdan
sisakorvaistute ja/tai kuulokoje. Clsupajan kanssa yhteistyossa jarjestettyyn etamuskariin osallistui 17
lasta ja kolme vanhempaa.

6.3.1. Clsumusan tilastot taulukoina

Taulukoihin on merkattu kunkin tapahtuman osallistujamaarat. Huomioitavaa on, ettd jotkut ovat
osallistuneet useampaan tapahtumaan vuoden aikana, joten taulukot summaavat lopuksi
kumulatiivisen osallistumis- ja apuvalinemaaran. Tapahtumien liséksi, myos Clsumusan videoita on



katsottu runsaasti. Kaikkia Clsumusan oppaan tueksi-soittolistan videoita oli katsottu yhteensa 395
kertaa ja niista eniten oli katsottu Clsumusan pdaatosseminaarin tallennetta, jota oli katsottu yhteensa
170 kertaa.

Clsumusan tapahtumien osallistujamaarat

Clsumusan Paikka llmoitt Osallistu Lapse Vanhe Ammat Ohjaaja
tapahtuma autune jamadara t m- tilaiset tja
et mat opiskelij
at
Kevat 2022 Tampere/ 19 19 7 12 3
puhemuskariryh  Etdyhteys
ma (10x)
Clsumusan ja Etdayhteys 21 17 9 8 1
Clsupajan
etamuskari (1x)
Vertaisperheviik  Tampere, 21 16 8 8 2
onloppu Varala
Kuulomuskari Helsinki, 7 7 7 0 1
kevit 2022 Resonaari
Kuulomuskari Helsinki, 7 7 7 0 1
syksy 2022 Resonaari
Hybridi, 17 9 (etdna 2 2 n. 15 10
Helsinki n. 20) (puhujat
Clsumusan Lapinlahden ,
seminaari auditorio toimisto
ja
stream)
Clsumusaopas Etdyhteys 12 6 0 2 4 2
Webinaari

hteenss " Tlos | 12| w0l ] 1] 20

Clsumusan tapahtumiin osallistuneiden lasten kuulon apuvilineet

Clsumusan tapahtuma Sisdkorva- Kuulokoje Sl ja Ei kuulon
istute kuulokoje apuvdlineita

Kevat 2022 puhemuskariryhma 5 1 1 0

(10x)

Clsumusan ja Clsupajan 3 2 0 4

etamuskari (1x)

Vertaisperheviikonloppu 5 - - 11

Kuulomuskari kevat 2022 4 3 - -

Kuulomuskari syksy 2022 5 2 - -



Clsumusan seminaari 1 1 - 27

Clsumusaopas Webinaari 12

Whweenss | 13| w3 4

7. Talous

7.1. Toiminta ja rahoitus

Toimintaa rahoitetaan Veikkauksen tuotoilla, Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA)
myontamalld tuella. STEA on myoéntanyt kohdennetun toiminta-avustuksen Clsupaja-toiminnalle
otsikolla “Sisdkorvaistutteen saaneiden lasten ja heidan perheidensa vertaistukeen, edunvalvontaan
ja viestintdan”. Vuoden 2022 Clsupajan avustussumma on 119 106 € seka lisdksi edelliselta
toimintakaudelta Clsupajan siirtyvd avustussumma 22707€ kaytettdvaksi vuodelle 2022.
Clsumusa-hankkeelle ei myonnetty jatkoavustusta. 2021 mydnnetysta avustuksesta nostettiin vuonna
2022 26066€. Edelliselta toimintakaudelta siirtyvd avustussumma oli 25353€. Yhdistykselle
myoOnnettiin 37000 € Paikka auki -avustus. Avustuksella palkattiin elokuussa aloittanut
jarjestoassistentti. Lisdksi yhdistys sai tukea toimintaansa rahallista avustusta Cochlearilta, Kuulon
Tuki ry:Ita seka Stiftelsen Sjuende Mars Fondenilta.

Yhdistyksen oma varainhankinta koostuu jasenmaksuista, kannatusjasenmaksuista ja myyntituotoista
sekd erilaisten saatididen ja jarjestdjen myontamista tuista. Tarkemmat taloustiedot nakyvat
yhdistyksen talousarviosta.

Kuuloavain-hankerahoituksen paatyttya paatettiin, etta LapCl ry ja KLVL ry maksavat nettisivujen
yllapitomaksut puoliksi perusrahoituksessaan, osana viestinnan kulurakennetta.

Kulujen hyvaksyntdrajat madriteltiin v. 2015 sahkodiseen reskontraan siirtyessa seuraavasti: Clsupajan
projektikoordinaattori saa hyvaksya alle 500 euron kulut, toiminnanjohtaja hyvaksyy alle 5000 euron
laskut. Mikali tulee yli 5000 euron kertasuorituksia, niiden hyvaksynndstd vastaa yhdistyksen
puheenjohtaja.  Clsupajan  projektikoordinaattorin  hyvaksymisoikeudet 2022  kuuluivat
projektikoordinaattorin sijaiselle Isa Pullille.

2022 tilattiin Australiasta lisda suosittuja Hearing Henry —pantoja, joiden avulla puheprosessorit
pysyvat paremmin pikkuvaelld paalla. Niitd myytiin vuonna 38 kappaletta ja lisaksi kaksi kappaletta
annettiin palkinnoksi Kesapaivilla. Kelahattu —kilpailun voittajamallit ovat myos edelleen nettisivuilla
myynnissa, mutta vuoden 2022 aikana niitd ei tilattu. Kesapaivilla kelahattuja annettiin palkinnoksi
kaksi kappaletta ja kevaalla yksi arvottiin palkinnoksi osana Prossut Esiin! -kampanjaa.

7.2. Tilinpaatos

Vuoden 2022 tilikauden tulos oli 2663,46 €. Varsinaisen toiminnan tuotot olivat 226 074,74 € seka
yhdistyksen oma varainhankinta 5949,13 €. Varsinaisen toiminnan kulut olivat 226 091,64 €.
Yhdistyksen omat kulut olivat 3558,03 €. Sijoitus- ja rahoitustoiminta 10,74 €. STEA-avustuksen



kattoivat suurimman osan yhdistyksen toiminnan kuluista. Maksullisten tapahtumien osallistujilta
kerattiin pientd omavastuuosuutta, joista koostui yhteensa 2940 €. Henkilostdkulut olivat vuoden
2022 tilinpaatoksessa merkittavin kuluerd 141 700,58 €. STEA-rahoituksella on katettu kaikki
materiaali-, asiakas- ja tapahtumakulut. Tapahtumatoiminnan kulut olivat yhteensa 45592,05 € €.
Hallintokulut olivat yhteensa 35173,35 €. Kirjanpidon kulut on jyvitetty hankkeiden kesken
toteutuman mukaisesti.

Clsupajan vuoden 2022 kustannukset olivat yhteensa 138 842,65 €. Avustusta siirtyi seuraavalle
vuodelle kaytettavaksi 9910,30 €. Clsumusan vuoden 2022 kustannukset olivat yhteensa 51436,19 €.
Avustus kaytettiin loppuun ja kustannuspaikka meni miinukselle -16,90 €. Tama katetaan yhdistyksen
tililtda. Paikka Auki —rahoituksia oli kaytettdvissd sekd kustannuspaikka 27 (Katariina Varjosen
jarjestoassistentin palkkaus) ja kustannuspaikka 28 (liris Idman jarjestdassistentin palkkaus).
Kustannuspaikka 27 tulot: 20 099,70 € kaytettiin loppuun. Kustannuspaikka 28 avustusta nostettiin
vuoden 2022 aikana 17495 € Avustussummasta kaytettiin 15713,10 € vuoden 2022 aikana.
Seuraavalle vuodelle siirtyva avustussumma oli 1 781,50 €. Avustusta jatettiin nostamatta 17505 €
2022 ja se nostetaan 2023 vuonna.

8. Tavoitteet ja niiden toteutuminen

Toiminnan tavoitteet asetettiin  uudelleen vuonna 2020. Paatavoitteeksi maariteltiin
sisdkorvaistutteen saaneiden lasten ja heiddn perheidensd toimintakyvyn ja identiteetin
vahvistuminen ja hyvinvoinnin lisddntyminen. Alatavoitteiden avulla avattiin sitd mita paatavoite pitaa
sisdlldaan. Ne ovat:

e Koko kohderyhmadn tavoittaminen ja sen selviytymiskyvyn lisdantyminen arjessa ja
haastavissa tilanteissa
e Tiedon lisdantyminen
o Perheiden tiedon lisddantyminen
o Ammattilaisten tiedon lisadntyminen perheiden tuen tarpeista
o Sisdkorvaistutetta harkitsevien perheiden tukeminen antamalla tietoa ja luomalla
yhteyksia sisdkorvaistutteen jo hankkineisiin perheisiin.
e Kohderyhman perheiden yhteiskunnallisen aseman parantuminen harjoittamalla aktiivista
edunvalvontaa
e Syrjaytymisen ennaltaehkdiseminen
o Koko maan kattavan verkoston luominen Sl-lasten perheiden vilille

8.1. Toiminnan kehittaminen

Tavoitteidensa toteuttamiseksi LapCl ry kehittdd toimintaansa asiakaslahtoisesti. Tarkeimpina
tyokaluina tassa prosessissa olivat yleiset jasenkyselyt, tapahtumakohtaiset palautteet, joita kerattiin
niin suullisesti kuin sdhkoisesti. Lisdksi palautetta saatiin yleisen keskustelun kautta ja osallistuneiden
kanssa yhteydessa ollessa saatiin palautetta toiminnasta. Lisdksi toimintaa kehitettiin erilaisten
verkostojen kautta ja vertailemalla omaa toimintaa muiden yhteis6jen toimintaan ja poimimalla
ideoita hyviksi havaituista toimintamalleista.



8.2. Tavoitteiden toteutuminen Clsupaja-toiminnassa

Tapahtumista kerattyjen palautteiden perusteella Clsupaja-toiminnassa tavoitteet tayttyivat hyvin.
Sisakorvaistutetta kayttavien lasten perheet kokivat saavansa vertaistukea: lapset, nuoret ja
vanhemmat kukin ryhma vertaisistaan. Myds sisarusten koettiin hyotyvan Clsupaja-toiminnasta. Esille
nousi, ettd tapahtumissa on hyva olla variaatiota siten, ettd tapahtumia jarjestetdan eri ikaryhmille,
mutta my0s siten, ettd sisakorvaistutteen kdyttajat perheineen nakevat eri elaméanvaiheessa olevia
kayttajia. Tarkeaksi koettiin my0s se, ettd vanhemmat paasivat keskustelemaan vaikeistakin aiheista
ilman lasten lasnaoloa.

Tiedon koettiin lisddantyneen sekd vertaisten kanssa keskustellessa ettd tapahtumien
asiantuntijaluentojen ansiosta. Taman tasapainon saavuttamiseksi tapahtumien suunnittelussa
huomiointiin se, ettd asiasisadltojen lisdksi aikaa jai myds vapaamuotoiseen keskusteluun ja
yhdessdoloon.

Valtakunnallista verkostoa luotiin jokaisessa tapahtumassa ja useat vanhemmat, nuoret ja lapset
tulivatkin tapahtumiin tapaamaan ystdvid. Toimintaan ensimmaistd kertaa osallistuneiden
verkostoitumisesta pidettiin myds huolta ja tapahtumissa toimineet hallituksen vertaisvanhemmat
seka paikan paalla olleet tyontekijat toimivat aktiivisesti uusien ja vanhojen perheiden yhdistamiseksi.
Tapahtumien jalkeen etsittiin myos ystavaperheita samalla alueella asuvien jasenperheiden joukosta.

Vaikuttamistyostd saatiin erinomaisia tuloksia, kun vesisuojat saatiin vuoden alusta jakoon lapsille
ilmaiseksi. Tahan auttoi eduskunnan oikeusasiamiehen lausunto, jonka saimme 2021 vuoden lopussa.
Asian eteen on vield tehtava vaikuttamisty6td, jotta vesisuojia luovutetaan valtakunnallisella tasolla
yhdenvertaisesti kaksi suojaa.
Loppuvuonna saatiin yhdenvertaisuusvaltuutetun suositus Kelan etuusohjeen syrjivastd 8 vuoden
ikdrajasta. Yhdenvertaisuusvaltuutettu asettui LapCl ry:n kannalle. Tdman asian eteen tehd&an
vaikuttamistydta vuonna 2023.

8.2.3. Clsupajojen tapahtumapalautteista tehdyt havainnot

Vuonna 2022 saadut tapahtumapalautteet sisdlsivat paljon hyvada palautetta ja toiveita tulevia
tapahtumia varten. Tapahtumissa kiiteltiin erityisesti ohjaajia, tapahtumasta saatua tietoa ja
vertaistukea, hauskaa ohjelmaa koko perheelle, uusia kokemuksia, elamyksida ja muistoja seka
varsinkin sellaista ohjelmaa, johon perheen olisi ilman LapCl ry:n toimintaa liian kallista osallistua.
Suurimpina kehityskohteina palautteissa taas nahtiin koko porukan yhteisen ohjelman puute seka
tapahtuman liian tiivis aikataulutus. Naihin kaikkiin pyritdadn pureutumaan vuonna 2023.

Vuonna 2022 pyrittiin kiinnittamaan aikaisempaa enemman huomiota ohjaajien perehdyttamiseen ja
heille tiedottamiseen ennen tapahtumaa, koska se koettiin aikaisemmin puutteellisena. Suurleiria
lukuun ottamatta tdssa onnistuttiin hienosti, ja ohjaajat kertoivat olleensa hyvin informoituja
osallistuvien lasten/nuorten tarpeista ennen tapahtumaa, ja tulevansa mielellddn uudestaankin
ohjaajiksi.

Clsupajojen tapahtumissa/tapahtumapalautteissa osallistujat kiittelivat



* Tapahtumapaikkavalintoja ja tapahtumissa saatua ruokaa

* Tapahtuman ohjaajia ja luennoitsijoita

* Tapahtumasta saatua vertaistukea (varsinkin vanhempien ja pienten lasten viikonloput)

* Tapahtumasta saatuja uusia kokemubksia ja kavereita (varsinkin Musaleiri, Suurleiri, Syysleiri)

* Luentoja vanhemmille ja nuorten Sl-kdyttajien pitdmia puheita

* Tapahtumien ohjelmaa: varsinkin pakohuonepeleja, Linnanmaen ja Fazerilan reissuja,
Megazone-peleja, kylpylaa

Tapahtumien yleisarvosanat (pakollisena kysymyksena palautelomakkeissa)

* Yleisarvosanat Clsupajoista olivat 3/4, 4/5 tai 5/5, eli yleisesti ottaen vastaajat todella pitivat
toiminnastamme ja kokivat toiminnan lisddvan omia voimavaroja, hyvinvointia ja tarjoavan
vertaistukea. Esimerkiksi lahes kaikki nuoret sekd Suurleirin ettd Syysleirin kyselyissa
vastasivat leirin lisanneen heiddn itsetuntoaan ja hyvinvointiaan sen lisdksi, ettd he saivat
leirin aikana vertaistukea.

* Lisdksi hyvaa palautetta saatiin viestinnasta, jossa oli paljon hyodyllisia artikkeleita, jotka
lisdsivat perheiden tietoisuutta.

*  Vaikuttamistyosta perheet antoivat myds palautetta, ettd kokivat tarkeaksi, ettd LapCl ry ajaa
sisdakorvaistutetta kayttavien lasten ja nuoren asioita, silla kukaan muu yhdistys ei tata tee.

* Palautelomakkeet tehtiin Pokka-arviointitydkalun avulla, joka on kehitetty STEA-rahoitteisille
jarjestoille ja jota olemme kdyttaneet reilun vuoden ajan.

8.3. Tavoitteiden toteutuminen Clsumusa-toiminnassa

Huonokuuloisia lapsia syntyy yleensd promille ikaluokasta, n. 40-50 lasta/vuosi. Hankkeessa
arvioimme tavoittavamme 20-30 lapsi-aikuinen-paria kolmen vuoden kuluessa. Se tarkoittaa 6,7-10
lapsi-aikuinen-paria vuodessa. Puhemuskariin osallistui vuoden 2022 aikana 7 lapsi-vanhempi-paria,
mutta toimintaa oli vain kevdan ajan. Tama puhemuskari oli ns. Ylimaardinen, joka jarjestettiin, koska
rahoitusta oli jaljellda ja haluttiin vield testata kehitettyd toimintamallia. Vuonna 2022
puhemuskareiden palautekysely lahetettiin kaikille 7 osallistuvalle perheelle ja siihen vastasi 4. Arvio
toiminnasta kokonaisuudessaan oli 9,5/10

Puhemuskareiden ohessa jarjestettiin Kuulomuskareita, joihin osallistui seka kevaalla etta syksylla 7
lasta. Kevaalla lahetettyyn kyselyyn vastasi 4 lasta vanhempansa kanssa. Kaikki antoivat toiminalle
arvosanaksi 5/5 ja osallistuisivat toimintaan mielellddn myds jatkossa. Vanhemmat pitivét tarkedna,
ettd lapsilla on sdaanndllinen harrastus, jossa lapsi ndkee myds muita kuulovammaisia lapsia. Lasten
mielesta erilaisten soittimien soittaminen ja hauskat laulut olivat parasta.

Clsumusa-toiminnan tavoitteet

e Lapsen puheenkehityksen edistyminen. Musiikin saaminen osaksi kuulovammaisten lasten
perheiden arkea varhaislapsuudesta asti ja musiikin kielenkehitysta tukevien hyotyjen
ulottaminen kuulovammaisten lasten perheisiin.



o  Mukula-puhemuskaritoiminnan edelleen kehittdminen, sekd etdmuskaritoiminnan
kokeileminen ja kehittdaminen alueellisen tasa-arvon mahdollistamiseksi.

e Vertaistuen ja ystavyyksien syntyminen puhemuskaritoiminnan oheistuotteena, ja naiden
kautta perheiden vanhemmuuden, itsetunnon ja vammaisuuden hyvaksynnan vahvistuminen.

e Alan ammattilaisten ja opiskelijoiden kouluttaminen puhemuskarimallin toteuttamiseen
yhdessa Helsingin yliopiston ja Metropolian kanssa.

Kielenkehitys ja musiikki osaksi arkea

Vanhemmat arvioivat puhemuskareiden hyddyn lapsen puheenkehityksen kannalta olleen
keskimaarin 8 (asteikolla 1-10) vuoden 2022 puhemuskariryhmissa, joka on korkein tdhanastisissa
arvioissa. Kaikki vanhemmat arvioivat, etta lasten laulaminen itsekseen kotona lisdantyi puhemuskarin
aikana. Myo6s suurin osa vanhemmista koki laulavansa enemman myds puhemuskarikertojen
ulkopuolella. Kyselyn mukaan laulaminen lisaantyi 88,8% ja lapset lauloivat itsendisesti useammin kuin
kerran viikossa ja huoltajiensa kanssa paivittdin. Voidaan todeta, ettd Clsumusa-hankkeessa on
onnistuttu lisddmaan musiikin saamista osaksi perheiden arkea ja lasten kieli on kehittynyt
puhemuskareiden avulla.

Etapuhemuskari

Etdpuhemuskarin toimintamallia kehitettiin yhteisty6ssa asiantuntijoiden avustuksella ennen
etaryhman aloittamista. Ensimmainen etdpuhemuskariryhma aloitti toimintansa syksylla 2020 ja
kehittamistyo lahti kunnolla vauhtiin toiminnan kokeilemisen myo6ta. Alkuvuodesta 2022 koettiin,
ettei etatoimintamallissa ollut enda juurikaan kehitettdvaa ja puhemuskaria toteutettiin valmiilla
toimintamallilla kevatkauden. Kaikki etapuhemuskarikerrat tallennettiin ja materiaalin avulla voidaan
tulevaisuudessa kouluttaa lisda ohjaajia.

Osallistujat antoivat hyvaa palautetta etdpuhemuskarista. Ohjaajat saivat hyvin lapset mukaan ja
keskittymaan toimintaan. Koettiin myds hyvaksi sairastelun paljouden kannalta, ettd pienessa
flunssassa pystyi kuitenkin osallistumaan kotoa kasin, mikali lapsi itse jaksoi osallistua.

Vertaistuki

Vertaistuen jarjestamisessa oli haasteita koronapandemian aiheuttamien rajoitusten vuoksi. Suurin
osa perheista koki, etta vertaistukea sai riittdvasti jo puhemuskareiden aikana, mutta osa olisi toivonut
enemman aikaa toisten perheiden kanssa keskusteluun. Tahan olisi hyva etdpuhemuskareiden jatkoa
ja hybridimallia varten kehittda toimiva malli vertaistukea silmalla pitden. Kevaan paatteeksi
jarjestimme kaikille 2021 ja 2022 vuonna osallistuneille perheille yhteisen vertaistukiviikonlopun,
johon osallistui 4 perhettd ja he kaikki vastasivat ldhetettyyn palautekyselyyn. Yleisarvosanaksi
viikonlopulle saimme 4,6/5. Osallistujat olivat tyytyviisid ohjelmaan ja tapahtuman tunnelma oli
rento. Yksi osallistuja kertoikin toiminnasta tulevan tunne, etta kuuluu LapCI ry:n perheeseen.

Alan ammattilaisten ja opiskelijoiden kouluttaminen

Vuoden 2022 aikana saatiin valmiiksi Clsumusa-opas, joka esiteltiin seminaarissa syyskuussa.
Seminaariin osallistui alan opiskelijoita, ammattilaisia ja yhteistydkumppaneita. Webinaarista tehtiin
tekstitetty tallenne, jota on esitetty mm. Logopedian opiskelijoille Helsingin yliopistossa. Webinaarin



osallistujille lahetetyn kyselyn mukaan heidan tietonsa kuulovammoista ja LapCl ry:n toiminnasta
lisddntyi, sisalto oli mielenkiintoinen ja puhujat olivat ammattitaitoisia.

Oppaasta tehtiin sahkdinen ja painettu versio. Sdhkdinen on suunnattu alan ammattilaisille, jossa
kerrotaan puhemuskarin toimintamallista ja sen kehityksestd tarkemmin. Painettu versio on
suunnattu kaikille kuulovammaisten lasten kanssa tyoskenteleville ja aiheesta kiinnostuneille. Opas
on pyritty kirjoittamaan mahdollisimman selkokielisesti.

Puhemuskaritoiminnassa  oli  kevaalla mukana yksi opiskelija, joka perehdytettiin
puhemuskaritoimintaan ennen toiminnan alkua.
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