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TOIMINTAKERTOMUS TOIMIKAUDELTA 2024

Yhdistyksen toiminta télld toimikaudella on sisdltdnyt vaikuttamista, tiedottamista,
sdahkoherkistyneiden etujen ajamista ja aseman parantamista yhteiskunnassa, yhdistyksen sisdista
kehittdmistd ja yhteisty6td samalla alalla toimivien organisaatioiden kanssa Suomessa ja Euroopan
tasolla. Lisdksi olemme tarjonneet vertais-

tukea herkistyneiden toipumiseen.

Vastuiden siirto
Kevadn 2024 vuosikokouksessa yhdistyksen hallituksesta jéi pois nelja jdsentd ja tuli tilalle kaksi.
Uudessa hallituksessa on viisi varsinaista jasentd ja kolme varajdsenta.

Vaikuttaminen

Yhdistys ldahetti maaliskuussa 2024 sosiaali- ja terveysvaliokunnalle esityksen koskien uudelleen
avattavaa vammaispalvelulakia, jotta ymparistoherkistyneiden alaryhménd sahkoherkat ja heidan
tarpeensa avustukseen ja apuvalineisiin huomioitaisiin. Toivoimme, ettd sosiaali- ja
terveusvaliokunta nostaisi ympdristoherkistyneiden tilanteen keskusteluun eduskunnassa, kun
vammaispalvelulakia késitellddn. Yhdistys on tdssd yhteydessa kartoittanut sahkdherkkien
palvelutarpeita.

Joulukuusssa 2024 pyysimme sosiaali-ja terveysministerioltd audienssia, jotta voisimme keskustella
seuraavista asioista:

1. sdhkoherkkien huomioiminen YK:n vammaisten oikeuksia koskevan yleissopimuksen mukaisesti
my0s Suomessa

2. esteettdmyysdirektiivin (EU)2019/882 toteuttaminen sdahkodherkkien kohdalla. Viranomaisten ja
yksityisen sektorin tulisi mahdollistaa tiettyjen tuotteiden ja palveluiden esteettomyys

3. vammaispalveluiden saatavuuden parantaminen sahkoherkille (pitkdkestoinen toimintarajoite
riittdvana perusteena)

Yhdenvertaisuusvaltuutetulle 1dhetimme syyskuussa 2024 kirjelmén teknologian kdytosta
vanhuspalveluissa. Tiedustelimme yv-valtuutetulta marraskuussa 2024 myos, miten EU:n
esteettomyysdirektiivi huomioi palveluiden ja tuotteiden esteettémyyden sahkéherkdn
ndkokulmasta. Esteettdmyysdirektiiviin liittyen saimme yv-valtuutetulta 12/2024 sdahkoherkille
hyvin myonteisen vastauksen.

EU-vaalikampanjan yhteydessa toteutimme ESC:n kyselyn, jossa kartoitettiin
europarlamenttiedustajien asenteita. Saimme MEP Merja Kylloseltd sekd Sirpa Pietikdiselta
myonteisen vastauksen suhtautumisesta sahkoherkkyyteen.



Tyoministeri Arto Satoselle on maaliskuussa 2024 ldhetetty kirjelmd, jonka aiheena olivat
sdahkoherkkien tyollistyminen ja sen esteet.

Heindkuussa 2024 on jdlleen kerran laadittu lausunto lastensuojeluviranomaisille séhkdherkistyneen
vanhemman puolesta.

Muu kehittaminen

Yhdistyksen kotisivuille on tammikuussa perustettu hitdnappi, jonka kautta sahkdherkkyyteen
sairastuneet ja heiddn ldheisensd voivat nopeasti saada neuvoa, palveluohjausta ja tukea tilanteen
helpottamiseksi ja selvittdmiseksi. Loppuvuodeseta kdynnistettiin nettisivuston uudistus, jossa
kdytetddn kahta yhdistyksen ulkopuolista asiantuntijaa.

Tukipuheluita on kédyty vuonna 2024 sairastuneiden tai omaisten kanssa yhteensa 20 kertaa.

Edelleen pyrimme aktiiviseen uusien jdsenten hankintaan sekd haluamme houkutella my®&s uusia
jdsenid tulevaan hallitukseen.

Yhdistys on ilmoitettu avoimuusrekisteriin ja lausuntopalveluun.

Yhdistyksessd on jdrjestetetty avoin zoom-keskustelutilaisuus sahkdherkkyydesta huhtikuussa 2024.
Tilaisuutta mainostettiiin MCS-faceryhmaéssa.

Youtube-kanavallemme on lisdtty ensimmadinen julkinen video — italialainen, suomeksi tekstitetty
kahden minuutin tietoisku. Tulossa on my6s hollantilainen, yhdeksdanminuuttinen animaatioelokuva
sdahkoherkkyydestd. Elokuva voitti Cannesin vuoden 2023 elokuvajuhlilla paras terveyselokuva
-kategoriassa.

Kerddmme yhdistyksen kdyttoon tietopankkia sdahkoherkille ystavallisistd palveluista (alueet,
palvelut jne.)

Olemme laatineet yhdistykselle viisivuotissuunnitelman. Se on vuoden 2025 alussa julkaistu
nettisivustollamme.

Vertaistuki

Hallituksen jasenet ovat jdrjestdneet useita tukitapaamisia, neuvoneet ja tukeneet ihmisia
puhelimitse, sdhkodisten vdlineiden valitykselld sekd my®s neuvonta ja mittauskdynneilld. Yksi
hallituksen jdsen on vetdnyt internetissa vertaistukiryhmaa yhteistydssda Sahkoherkkyyssadtion
kanssa. Alueellisten tukihenkildiden listaa on pdivitetty. Uuden hdtdnapin kautta on tullut useita
yhteydenottoja. Tuki on ollut neuvontaa, tuen koordinointia, ldheisten tukemista ja
palvelukartoitusta sekd palveluohjausta. Sahkoherkkien tuen pyyntdjé ja sen pohjalta kdytyja
keskusteluja hédtdnapin kautta on tullut yhteensd 17 ja ldaheisten puolelta tukea on annettu yhteensa 3
kertaa.

Tiedottaminen
Yhdistys on julkaissut kaksi jasenlehden numeroa. Paperilehden merkitys on edelleen erittdin
tarked, koska osa sdahkoherkistyneistd on kaiken digin ulkopuolella. Siksi myds STEAnR avustus on
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todella tirkeds, jotta voimme tarjota kaikille my0s digittomille sdhkoherkistyneille tietoa, apua ja
vertaistukea. Yhdistys tiedottaa aktiivisesti myos sdhkopostitse ja somekanavia pitkin.

Kevéilld 2024 mainostimme yhdistystd maksullisella mainoksella Tunne- ja mieli -lehdessa.

Verkostoituminen ja yhteistyo

Sahkoherkkyyssaation kanssa on koordinoitu toimintaa, ja esimerkiksi sddtién neuvonta-, mittaus-
ja lainauspalvelut ovat yhdistyksen jasenten kdytdssd. Osa hallituksen jasenistd oli kutsuttu
sdhkoherkkyyssddtion jarjestaimadn kutsuvierasndytdntdon, jossa esitettiin dokumentti Electric
Malady 2/2024). Se kertoi vaikeasti sdhkoherkdn henkilon tarinan. Sdhkéherkkyyssddtio jarjesti
my0s uuden kirjansa julkaisutilaisuuden1/2024, johon osa hallituksen jdsenistd osallistui. Saatiolta
ja Erja Tammiselta (ent. yhdistyksen puheenjohtaja) on saatu viranomaissuhteisiin liittyen
konsultaatioapua.

Suomen Sateilyturva ry:n ja Homepakolaiset ry:n kanssa on tunnusteltu yhteisty6td. Hallituksemme
jasen Elina on ollut mukana myos me/cfs-yhdistyksen vuosikokouksessa. Pyrimme yhteisty6hon
my0s heidédn kanssaan.

Yhdistys on vuoden 2024 alusta lukien ESC:n (Europeans for Safe Connections ) jasen. ESC on
Euroopan-laajuinen kattojdrjesto, joka pyrkii parantamaan sahkoéherkistyneiden yhteiskunnallista
asemaa eri maissa ja informoimaan terveellisemmaén teknologian kaytosta.

Vastasimme kevddlld 2024 ESC:n kyselyyn, jossa selviteltiin, miten eri maiden sdahkdherkat
huomioidaan YK:n vammaissopimuksen kannalta. Suomi on ratifionut kyseisen sopimuksen
vuonna 2016. Saimme Vammaisten henkil6iden oikeuksien neuvottelukunnaltata (VANE), joka
Suomessa koordinoi vammaislain toteutumista, vastauksen, ettd sdhkoherkistyneitd ei ole huomioitu
tdssa sopimuksessa.

Pidimme etdtapaamisen ESC:n puheenjohtajan kanssa, joka on my6s Alankomaiden sdahkéherkkien
yhdistyksen puheenjohtaja.

Otimme yhteyttd Norjan vastavaan yhdistykseen. Jdsenlehtemme numerossa 2/2024 julkaisimme
suomennoksen Norjan yhdistyksen jdsenlehdessd ilmestyneestd Gro Harlem Brundtlandia
kasittelevasta artikkelista.

Jasenhankinta

Yhdistyksen jadsenmaéérd on sdilynyt suunnilleen ennallaan. Jaseneksi liittymisen mainontaa tehddén
eri facebook vertaisryhmissa. Jaseniltd karhutaan my6s entistd vahvemmin maksamattomia
jasenmaksuja. Kevadstd 2025 ldhtien paperinen jdsenlehti ldhetetddn vain jasenmaksun maksaneille.

Hallinto ja talous

Yhdistyksen hallitukseen kuului kevadn vuosikokouksesta ldhtien viisi tdysjdsentd ja kolme
varajdsentd. Hallituksen kokoukset jérjestettiin toimikaudella noin kuukauden vélein. Kokouksista
joka toinen oli sdhkdinen etdtapaaminen ja joka toinen fyysinen tapaaminen, jossa oli myos
etdmahdollisuus kauempana asuville hallituksen jasenille.



4

Sahkoherkét ry on Kuluttajaliiton jdsen ja on saanut sen kautta STEA-avustusta. Raha-asioiden
hoito ja kéytto ilmenevit tarkemmin talouslaskelmassa.

Yhdistyksen hallitus péatti tammikuussa 2024 vaihtaa tilitoimistoa. Vanha tilitoimisto oli Tili- ja
Talouspalvelu Sara Ky, ja uusi on Saranpééte Oy, 90900 Kiiminki.

Jasenisto
Vuoden 2024 lopussa yhdistyksessd oli 272 jdsentd, mukaan lukien kannatusjdsenet.
Sahkoherkistyneiden Facebook-vertaisryhmissd on yhteensd noin 1900 jdsenta.



