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Vuoden 2020 lahestyessa loppuaan on hyva tilaisuus kurkistaa taaksepain ja kerrata mita vuosi on

HARSO ry:n kurkistus vuoteen 2020

tuonut tullessaan. Kuluva vuosi jaa monen mieleen ensisijaisesti koronaviruksen aiheuttamista
poikkeusoloista niin henkil6kohtaisen, tyo- kuin yhdistyseldmankin osalta. Kahteentoista
kuukauteen on mahtunut paljon pelkoa, epatietoisuutta ja uuden normaalin opettelua. Olemme
joutuneet tutustumaan uusiin tapoihin pitaa yhteytta, kun kasvokkain tapaaminen ei ole ollut
mahdollista. Vuosi on kuitenkin tuonut mukanaan myds paljon hyvaa ja haluammekin tdman

viestin riveillda muistella myds saavutettuja asioita.

Heti alkuvuodesta 2020 saimme STEA:Ita hienoja uutisia: HARSOIle on mydnnetty
.. hankeavustus! Alkoi rekrytointiprosessi ja HARSOn ensimmainen tyontekija aloitti
maaliskuussa 2020. Tydntekijan aani tuli varmasti monelle jasenyhdistyksemme

toimijalle tutuksi kevaan aikana tehdyista puhelinkyselyista.

Kevaadn puheita ja mielid varjosti koronaviruksen aiheuttama pelko ja epatietoisuus.

Teimmekin kannanoton harvinaissairaiden huomioimiseksi poikkeusoloissa.

Loppukevaasta jarjestimme yhdistystreffit jasenyhdistyksillemme. Pdasimme

yhdistyksen, kun GNAO1 Tuki ry. liittyi riveihimme! Kun Suomi lomaili heindkuussa,

me HARSOssa pohdimme yleisilmeemme paivittamista ja alkuvuonna 2021

tutustumaan ja verkostoitumaan virtuaalisesti. Saimme myds uuden jasen- '

paljastamme uuden logon ja yleisilmeen, josta maistiaisia oheisten kuvitusten

muodossa.

Elo-syyskuu oli HARSOssa kiireista aikaa. Starttasimme syksyn tyoryhmatyoskentelyn infon ja
TULES-ty6ryhman ensimmaisen tapaamisen merkeissa. Tyoryhmatyoskentelyn pohjalta

lausuimme luonnoksesta valtioneuvoston sote-uudistusta koskevaksi hallituksen esitykseksi.

Syyskuu huipentui HARSO ry:n Tampereella jarjestettyyn vuosikokoukseen 26.-27.9.2020.
Vuosikokous jarjestettiin koronan vuoksi ensimmaista kertaa hybridikokouksena ja mukaan saattoi

tulla paikan paalle Tampereelle tai osallistua etdayhteyksien avulla.
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Tampereen vuosikokousviikonloppu oli onnistunut
ja tiivis pakkaus koulutusta ja kokoustamista.
Saimme HARSO ry:n hallitukseen lisaksi kaksi uutta
jasentd, kun Satu Salmi 2211 Finland ry:sta ja
Hannu Savolainen Immuunipuutospotilaiden

yhdistys — Immunbristpatienternas forening ry:sta

liittyivat riveihimme. Satu Salmi aloitti myds HARSO ry:n varapuheenjohtajana.

[llat jatkoivat pimenemistdadn, mutta HARSOn

toiminta huipentui marras-joulukuussa

jarjestettyihin aluetydryhmien ensimmaisiin Tietosi on arvokasta.
Tydryhmdamme ovat vayla
sen hyddyntamiseen.

tapaamisiin. Lisaksi myés HARSOn NEURO-
tyoryhma aloitti tyoskentelyn. Teimme
vetoomuksen rahoituksen turvaamiseksi Mﬁmm:tso“Y N
harvinaissairaiden kansallisen koordinaation osalta

ja iloksemme saimme kuulla, etta valtionvarainvaliokunta esitti mietinndssaan 250 000 €

rahoitusta ensi vuoden valtion talousarvioon.

Vierailimme etdna Taysin ja Tyksin harvinaissairauksien yksikoissa, ja luentotallenteet vierailuista

ovat katsottavissa HARSO ry:n kotisivuilla ja Youtube-kanavallamme.

Loppuvuoden kruunasi STEA:n ilmoitus jatkorahoituksen mydntamisesta HARSO ry:lle vuodeksi

2021. Paasemme jatkamaan hyvin alkanutta ty6ta myds ensi vuonna!

Taman yhteenvedon myo6ta haluamme kiittda ja toivottaa jasenyhdistyksillemme,
kannatusjadsenille ja -yhdistyksille seka yhteistydkumppaneillemme rauhaisaa loppuvuotta 2020.

Tapaamme taas ensi vuonnal

HARSO ry



