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Vapaamuotoinen memo agendan mukaan

 29.8.2009

1. Kokouksen aluksi Keskisuomalainen haastatteli paikallaolijoita. 

Artikkeli ilmestyi su 30.8. lehdessä. Merja toimittaa osallistujille kopion artikkelista.

2. Viikonlopun tavoite: saada aikaan toimintasuunnitelma seuraavalle vuodelle.

3.  Merjan yhteenveto viimevuotisesta puheenjohtajien tapahtumasta:

· Vuonna 2010 pidetään 2 pv kokous, samalla toimintamallilla kuin Imatralla vuosi sitten.

· päätettiin järjestää Pajulahteen yhteinen tapahtuma, siellä oli n. 50 hlöä

· tänä vuonna Hkin Iiriksessä yhdistysten itsensä järjestämä tapahtuma

· vuodelle 2010 IL anoo RAY:ltä tapaamiselle rahaa, tavoitteena pitää seminaari. 

· Harvinaiset.net tehty Vesa Nopasen toimesta, myös Microsoftilta saatiin lahjoitus toteutukselle

· mm Iholiitto ja Invalidiliiton Harvinaiset –järjestö järjestävät puheenjohtajien yhteisiä päiviä

4.  Harvinaiset yksikön terveisiä:

· seuratkaa www.harvinaiset.fi/laku sivustoja, missä ajankohtaisia asioita

· Saara Paajasen tekemä uutiskirje ilmestyy säännöllisesti

· 3 aluetapaamista 2009 harvinaisille; Rovaniemi (oli jo), Seinäjoki, Kuopio

· Neufofibratomatoosiyhdistykselle oma tapaaminen syksyllä 2009

· Ensi vuoden viikonlopputapaamisiin voi vielä esittää toiveita, ensi viikolla tehdään RAY hakemus

5. Ryhmätyönä työstöä ensi vuoden toimintasuunnitelmaksi: 

5.1. Yleisiä kommentteja:

· Tarvitaan lisää rahaa

· Aktiivien määrä yhdistysten sisällä saatava isommaksi

· Uusia ideoita & tuoreita näkökulmia kaivataan

· Miten uudet koukutetaan mukaan

· Lisää tehokkaampaa tiedottamista

· Mitä halutaan tiedottaa

· Harvinaisten keskinäinen yhteistyö ylipäätään? Miten kaikki harvinaiset mukaan  --yhteistyö –liitot

· Kansainvälinen yhteistyö – Eurordis

5.2. Mitä ( Miten  - kysymykset toimintasuunnitelman työstämiseksi

1. Miten edistetään jäsenhankintaa

2. Mitä & miten tiedottaa tehokkaasti

3. Yhteistyön kehittäminen: kansallinen ja kansainvälinen

Merja kirjasi ryhmätyön tulokset ppt –esitykseen; nämä tuleva kaikille jakoon Merjalta. Tässä muutamia huomioita/keskustelun tuloksia:

Kysymys 1: Miten edistetään jäsenhankintaa?

· Missä tapahtuma, sinne media. Hyödynnettävä enemmän mediaa!

· Mitä kuuluu ensitietokansiolle? 

· Tietokeskukset sairaaloissa jne. 

· Puskaradio tehokas tiedonvälityskanava

· Pitääkö aktivoida ja vaalia olemassa olevia vai koko ajan hankkia uusia; riittävätkö jäsenmaksut kattamaan hiljaisten olemassaolon ja mihin saakka?

· Miten madaltaa kynnystä osallistua tilaisuuksiin, ja siten aktivoida toimintaan mukaan & aktiivisiksi?

· Ensitietopäivät, esim. sairaanhoitopiireille, yhteistyönä Harvinaisten kesken, jolloin kohdejoukko laajempi

· Brändääminen: iskulause, ”Arvaa kuinka harvinainen?” ”Harvinaisen upea!”,  ”Harvinaista herkkua”,  näitä esim. paitaan, pinssiin, tuulilasitarroihin, jne.

Kysymys 2: Mitä ja miten tiedotetaan tehokkaasti?

· Yhdistykset välittävät hyvät viestintäkäytännöt toisilleen

· Nettiversio, lehti, ei lähetetä hlön nimellä, vaan tittelillä, ammattilukusaliin tms.

· Vaikuttavuuden seuraaminen vaikeaa

· Mitä tiedotetaan: ns. perusasiat lyhyesti esiin. diagnoosi lyhyesti, 

· (pyytää, vaatia, pakottaa)

· Tiivistelmät asiantuntijoiden esiintymisistä/puheista tai joku kirjoittaa ja hyväksyttää esiintyjällä, keskitetysti kirjastoon

· sivustoja on paljon, ”yksi ovi, monta ikkunaa”, löytävätkö kohderyhmät enää viidakosta sivustoja? 

· ongelmana luotettavan tiedon hakemisen vaikeus

· yhdistysten välinen tiedottaminen on vähäistä, olisiko tässä petrattavaa?

· pdf –lehti joka kaikkien harvinaisten yhteinen? Yhteinen osio joka kaikille samaa, loput omaa osiota.  ( säästytään päällekkäiseltä työltä joka yhdistyksessä!

· Voisiko Harava ilmestyä useammin? ( Merjan ehdotus että haetaan RAY:stä rahaa toimitussihteerin eli käytännössä Saara Paajasen työlle.  Paajanen tekisi ja valittaisiin  toimituskunta joka suunnittelee juttuja. =>  valtakunnallinen Harvinaisten lehti! 

· Kaikki harvinaiset eivät kuulu Invalidiliiton alle, kaikki harvinaiset otettava mukaan: 

· ”ei kynnystä ja ovi raolleen” – lähtökohta

· koko Suomessa n. 30 harvinaista yhdistystä, lukuisa joukko kenellä ei yhdistystä lainkaan.

· Miten paljon Invalidiliiton paikallisyhdistykset tietävät Harvinaisista? Miten tätä osaamista voisi tehostaa?

· Tiedottamien linkittyy tiedon saamiseen ja etsimiseen. Nettikokouksia & foorumeita, ilmoitetaan/sovitaan selkeät päivät  jolloin ns. vakituinen nettikokoontuminen ( myös ulkopuolisten helppo tulla mukaan?

· Videoneuvottelu esim. kerran vuodessa? Toimintamalli sopisi myös kansainvälisten kontaktien ylläpitoon.

Kysymys 3: Miten kehitetään yhteistyötä, kotimaassa ja kansainvälisesti

Yleistä yhteistyöstä:

· Invalidiliiton puheenjohtajien päivät.  Kaikkien IL liiton pj:t paikalla

· IL Aluepäivät; näihin myös Harvinaisia mukaan

· IL aluestrategia, työryhmä, jonne yksi harvinaisten edustaja mukaan

Ryhmien kommentteja:

· Harvinaiset Net –avainasemassa

· ongelmina aika, raha, välimatkat

· Eurodis  --voisiko Paajanen tehdä  kansainvälisiä katsauksia ja kääntää tekstit Suomeksi & selkokielelle? 

· IL sivuille tulee lista graduaiheista, tänne listalle kaikilta yhdistyksiltä ”toimeksiantoja” ?

Su 30.8.2009:

6. Yleistä toisen päivän alun avauksessa:

· Pirkko Justander on IL:n sosiaalisihteeri, joka ”kohdennettu” Harvinaisten neuvojaksi. Yhteystiedot:  p: 09-613191 ( pyydä nimeltä/jätä soittopyyntö), pirkko.justander@invalidiliitto.fi

· Jkl:n Vammaisneuvoston sihteeri; Veijo Paananen p: (014) 26 63896, s-posti: veijo.paananen@jkl.fi
7. Tulevia tapahtumia: 

· IL liittovaalit 9-20.11.2009, joihin tarvitaan Harvinaisilta 5 ehdokasta. Harvinaisilla on 2 paikka liitossa. 

· Apuvälinemessut 5-7. 11. 2009 Pirkkahallissa. HUOM: La on lastenpäivä! Esillä vammaisurheilua yms.

· Tukiperhekoulutus Lahdessa 24-25.10. 2009, on Perheperuskoulutus. Ilmoittautua voi jo heti, ensi viikolla tiedote tulossa. Ilmainen, matkatkin maksetaan. Ohjelmassa mm. psykodraamaohjausta, psykoterapeutteja. Max. 10 perhettä voi osallistua.

· Vanhempien verkostot, Ikaalisten kylpylä 24-25.10.2009

· Invalidiliiton järjestökoulutukset

· Nuoret vaikuttajat 16 -17.10 IL:n kurssi; Millalta lisätietoa tästä ?

8. Katsaus YK:n vammaisten oikeuksien yleissopimukseen / Pirjo Justander:

· Ensimmäistä kertaa historiassa vammaiset nähdään ihmisoikeuskontekstissa, ihmisoikeuksien haltijoina.

· Vammaisten ihmisten ei enää tarvitse olla riippuvaisia lääketieteen ammattilaisista tai hoitohenkilökunnasta ja heiltä saadusta vahvistuksesta vammaisen ihmisen omien oikeuksien turvaamiseksi.

· 20 maan on ratifioitava laki, sen jälkeen jäsenmaiden oman lain on noudatettava YK:n sopimusta

8.1. Lainsäädäntömuutosten tarve ennen ratifiointia: 

· sosiaalihuollon palvelut & tukitoimet art. 19: itsenäinen eläminen & osallisuus yhteisössä

· kotikuntalaki (liikkumisen & kans. vapaus)

· esteettömyys ja saavutettavuus

· tahdonvaltaiset toimet & pakkohoidot

· yhdenvertaisuuslainsäädäntö

· kansallinen valvontaelin

8.2. ”Person with disability”

· www.invalidiliitto.fi/naistyoryhma
· Vammaisia tulee kohdella samalla tavalla kuin muita ihmisiä – kirjanen verkossa: http://pre20090115.stm.fi/ka1180612770176/passthru.pdf 

9. Muuttuva vammaispalvelulaki/Pirjo Justander

· http://www.stm.fi/tiedotteet/kuntainfot/kuntainfo/view/1418362 

· Yksilöllinen tarve otettava huomioon; tarpeen selvittäminen aloitettava 7 arkipv kuluessa kun yhteydenotto on tapahtunut ja päätös tehtävä viimeistään 3kk kuluessa, ellei selvittely erityisestä syystä vaadi pidempää käsittelyaikaa. Koskee myös harkinnanvaraisia palveluita. 

· Hoitotakuu ja hoivatakuu (koskee ylintä (eläke) hoitotukea saavia) ovat eri asioita. 

· Myös palvelusuunnitelma on laadittava ilman aiheetonta viivästystä, se on tehtävä _yhteisymmärryksessä_ asiakkaan kanssa, yksilölliset tarpeet huomioiden sekä sitä on tarpeen mukaan tarkistettava. Suunnitelman mukaisesti voidaan edetä, se ei ole päätös puolesta tai vastaan. Tulevaisuuden toiveet ja uhkakuvat voidaan kirjata esim. miten ikä vaikuttaa tuen tarpeeseen.

· Vammaispalvelulaki tulee ensisijaiseksi laiksi suhteessa kehitysvammalakiin kuitenkin siten ettei kehitysvammalaki muutu tai sitä lakkauteta. Kehitysvammaisen palvelut tulee valita siten kuin se on hänelle edullisinta.

· Oikeus henkilökohtaiseen apuun (palveluasumisen lisäksi / rinnalle tulee siis henkilökohtainen apu). Nämä asiat kirjattava henkilökohtaiseen palvelusuunnitelmaan. 

· Kouluissa henkilökohtainen kouluavustaja  (fyysinen avuntarve) vs. koulunkäyntiavustaja (oppimiseen liittyvä avuntarve). Myös harrastuksiin itsenäisesti osallistumiseen lapsille henkilökohtaista avustajaa mahdollista hakea (Milla saanut 7v iästä saakka/alkaen).  Avustajakeskus yksi mahdollisuus.

10. Uusia ideoita neuvottelupäiville?

· ryhmähengen lisääminen entisestään

· voimaannuttaminen, toisten tukeminen, työnohjaus, pj päiviä jatkossa 2x2pv, ei yksipäiväisiä tilaisuuksia ?

· Uusi nimi neuvottelupäiville –ehdotuksia: pilottiryhmä, uniikkiryhmä, veturi-ryhmä, HABA –ryhmä, harvinaista herkkua -päivät

11.  Risut ja ruusut:

· Harvinaiset yksikön selkeys hyvä, koska Saara yhteyshlö. Saaralle isot kiitokset tämän viikonlopun suunnittelusta, ja Merjalle järjestämisestä!

· Voisiko Harvinaiset –yksiköstä ja sairaudesta tehdä videon?  Dokumenttiprojetin osa?

12. Katsaus dokumenttiprojektin statuksesta /Martti Komu

· Martti Komu työryhmän päävastaava

· Mika Suikkanen, toimittaja, Janne Nykänen, kuvaaja

· Tulossa tarkempi tiedonlevitys Saara Paajasen kautta Harvinaisille.

· Yhdistysten tulee miettiä henkilöitä jotka olisivat valmiita dokumenttiin; tarvitaan sitovia nimiä, tarinaa itsestään, perheestään, miten sairaus vaikuttaa jokapäiväisessä elämässä, kuinka juuri tämä sairaus on erilainen kuin yleisesti tunnetut? Max A4.

· Tiedot toimitettava työryhmän sähköpostiin; Suikkanen & Nykänen tekee mahd. lisäkysymykset

· Ajatus ohjelmasta: moniosainen dokumentti, tulisi Teemalle, 6-8 osaa á 30 min. 

· Iiriksessä kuvataan nyt ensimmäisiä otoksia ? 

· Ohjelmaan ehkä myös teemaosiota, esim. avustusten hakeminen Kelasta ja peilataan tähän miten asiat toimivat.

· Dokumenttiprojektiin osallistuminen ei maksa yhdistyksille mitään

· IL laittanut RAY hakemukseen esittelyvideon Harvinaisten esittelyvideosta.

13. Verkkoviestintää monessa paikassa

· www.harvinaiset.fi  saitin tarkoitus on saada taatusti luotettavaa diagnoositietoa; ns. virallinen sivusto jota alan ammattilaiset käyttävät. Kervisen palkkaus olemassa vuoden loppuun; jatko jäänee IL:n vastuulle.

· www.harvinaiset.net  keskustelufoorumit jne., kaikki voivat itse päivittää, verkostoitumiselle tehty ympäristö

· harvinaiset.blogspot.com - sivusto minne toivotaan blogeja, linkattu Harvinaiset.net -sivustoon

· Pirkko luvannut tehdä artikkelin: ”Harvinaiset nurkissa häärii” mikä selvittää esim. historiaa jne.

14.  Hyvät käytännöt kiertoon;

· Mistä saa sponsorirahaa?? 

· Alueellinen yhteistyö, yhdistysten oma juttu, työryhmä eri ry:n edustajilta, pilotointi Pohjois-Karjalan alueella. Mitä alueella tapahtuu, mitä siellä tarvitaan, yhteistä etujen ajamista. Yhdistyksiltä tarvitaan ehdotuksia alueaktiiveista; Yhteydenotot Saijaan.

15. Perustetut työryhmät: 

· videoneuvottelutyöryhmä: Kirsi, Vesa

· harvinaisten tapahtuma 2010 järjestelyt; syyskuun viimeinen vkonloppu, työstö alkaa. Milla, Saara Paajanen, Petra, Saija, 

16. Seuraavat kokoukset::

· 2 pv pj kokoontumistilaisuus; 6-7.2.2010  (paikkana Tallukka?) ja 

· 28.-29.8.2010

· viidakkopäivä harvinaisten näkökulmasta; mitä saa, mistä saa ja miten saa

17. Kevennys

Pirjon materiaali jaettiin kaikille, avainkohtia filosofioista: 

· Tahkokallio: ”peruna kerrallaan”

· Pekka Sauri: Ihmissuhteet sopimuksina -teos

· Peale: Ota kritiikki vastaan helmenä ja tutki sitä jokapuolelta. Kun ihminen on valmis, opettaja on aina lähellä

· Franklin: Logoterapia, ihmiskäsityskuva moninainen

18. Valokuvat joita otettiin kokouspäivinä:  

· löytyvät www.harvinaiset.net 

· isot kuvat osoitteesta: www.vesanopanen.net/alba2009  Vielä isommat kuvat tarvittaessa Vesalta.

· lisätkää mahdollisuuksien mukaan omat kuvanne mukaan www.harvinaiset.net –sivuille!

