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1. YHDISTYS

Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry on yleishyodyllinen ja valtakunnallinen lyhytkasvuisille henkildille ja heidan
laheisilleen vuonna 1984 perustettu yhdistys. Yhdistyksen tarkoituksena on toimia jasenistén yhdyssiteena,
edistda lyhytkasvuisten oikeuksia ja tyoskennella kasvuhairididen aiheuttamien vammojen ja
haittavaikutusten tutkimuksen, ehkaisyn, hoidon ja kuntoutuksen edistamiseksi. Toiminnan tavoitteena on
tarjota jasenistolle monipuolista toimintaa ja tukea seka valittda kattavaa tietoa lyhytkasvuisuudesta ja

palvelu- ja tukimuotoihin liittyvista asioista.
Tarkoituksensa toteuttamiseksi yhdistys:

o tukee lyhytkasvuisten jarjestaytymista ja keskindista yhteydenpitoa.

e harjoittaa valistus-, tiedotus-, julkaisu-, neuvonta- ja vertaistukitoimintaa.

e tukee tutkimus- ja koulutustoimintaa.

e pyrkii kehittdamaan lyhytkasvuisten hoito- ja kuntoutusmahdollisuuksia seka tarvittavia apuvalineita
ja sosiaalista huoltoa.

e voijdrjestda jasenilleen juhla-, tiedotus-, kulttuuri- ja muita vastaavia tilaisuuksia seka edistaa
jasentensa koulutus-, virkistys-, liikunta- ja harrastusmahdollisuuksia. Lisdksi tukea jasenistoa

osallistumaan erilaisiin koulutustilaisuuksiin.

Yhdistyksen

arvot
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2. VUODEN 2023 TULOKSET, VUOSIKELLO JA TOIMINTA

Tulokset

Yhdistyksen paatavoitteena vuonna 2023 olivat

tietoisuuden ja osallisuuden lisadminen. Tavoitteena oli,

DELLE 2023

etta kaikissa tapahtumissa osallistujat saavat keskimaarin
ainakin jonkin verran lisaa tietoa. Tapahtumapalautteiden
perusteella suurin osa, 50 % sai jonkin verran uutta tietoa.

. o . . o <.a'e.s Lyhytkasvuisten ja heidén laheistensé
30 % vastaajista sai paljon uutta tietoa ja 18 % sai vahan -q E- tietoisuus lisaa@ntyy.

uutta tietoa. 2 % koki, ettei saanut tilaisuudesta uutta Kaikissa tapahtumissa oscnisfuf(m

tietoa. Tiedon lisddmisessd onnistuttiin  palautteiden ' saavat keskim&arin ainakin jonkin
verran lisaa tietoa.
perusteella aikaisempaa paremmin. Vuonna 2022

tulosten mukaan 8,7 % vastaajista ei saanut yhtaan uutta

tietoa. Koulutukset, luennot ja muut tapahtumat
toteutuvat suunnitellusti.

Osallistujamaarat lisaantyvat ja

Tiedon lisadantyminen tapahtumissa tavoitetaan uusia ja palaavia

En saanut tietoa

2% jasenia/osallistujia.
Sain vain Sain paljon
han tiet :
T e
Toiminnasta {(o tapahtumista
tiedotetaan kaikissa yhdistyksen
kanavissa.
Osallistujat saavat vertaiskokemuksia ja
- m -tukea yhdistyksen tapahtumissa ja
. toiminnassa.
—
Kaikissa tapahtumissa osallistujien
mieliala on keskim&arin parantunut. Q (va
Sosiaalisen median kautta tehtya viestintda on pidetty
il e . . . . Lyhytkasvuisten ja heidan
tarkedand tavoittaa paljon laajempaa joukkoa. Vuoden |laheistensa voimavarat lisaantyvart.
2023 aikana viestintdtiimiin ei saatu riittavasti
vapaaehtoisia  ylldpitdmaan  riittdvaa  viestintaa.
Tapahtumista ei pystytty viestimddn tarpeeksi, eika Lyhytkasvuiset ja heidén laheisensa
oftavat roolia aktiivisina toimijoina
suunnitteilla olleet viestintadkampanjat toteutuneet. ja vaikuttajina.

Jasenet vaikuttavat ja osallistuvat

Vuonna 2023 tapahtumiin ilmoittautui 473 henkiloa. aktiivisesti yhdistyksen

toimintaan.
Tavoite oli saada osallistujamaara kasvatettua. Vuonna
2022 osallistujamaara oli 555, vuonna 2021 343, vuonna . oid
L isten i -
2020 270 ja vuonna 2019 442. Osallistujamadr laski 82 histonsts oaalheus liaéntyy.

henkilolla edelliseen vuoteen, mutta oli korkeampi kuin
Lﬁh kasvuiset ovat
Y

vuosina 2021-2022, joihin korona merkittavasti vaikutti envertaisempia.

seka vuonna 2019 ennen koronaa.
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Yhdistyksen vahvuus on ollut se, ettd se on tavoittanut eri ikaisid ihmisia ja uusikin osallistujia seka, ihmisten
myohemmissa eldamanvaiheissa aina uudelleen. Vuonna 2023 uusia kavijoita oli 5 % ja toimintaan tauon
jalkeen tulleita 9 %. Osallistujista 26 % oli alle 18—vuotiaita (27 % vuonna 2022).

Tapahtumia oli vahemman kuin edellisena vuotena. Kaikille avoimet valtakunnalliset tapahtumat kerasivat
suurimman osallistujamaaran. Kaikille avoimen toiminnan lisdksi pidettiin tarkoituksenmukaisena jarjestaa
toimintaa kohdennetusti eri ikdisille tai erilaisissa elamantilanteessa oleville. Osa suunnitelmista toteutuivat
ja osa ei. Monia tilaisuuksia ei resurssien puutteiden vuoksi pystytty jarjestamaan. Kaksi tapahtumaa peruttiin
lilan vahdisen osallistujamaaran takia. Sekd nuorten etta aikuisille suunnattujen tilaisuuksien kohdalla
osallistujamaara oli ylittymassa, jolloin osallistujamaarida nostettiin ja panostettiin siihen, ettd kaikki

halukkaat paasivat mukaan.

Toiminnan toteutuksen ainutlaatuisuutena on pidetty vertaistuen jakamista. Tavoite oli, ettd kaikissa
tapahtumissa osallistujien mieliala on parantunut. Toteutuneen toiminnan osalta osallistujat kokivat sen yhta
merkityksellisend kuin aikaisemminkin. Kenenkdan mieliala toiminnassa ei heikentynyt ja 98 % kohdalla

toiminta kohensi osallistujien mielialaa.

Millainen vaikutus tapahtumalla oli?
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mielta kohentava kohentava

o Vuosi 2020 (53 vastausta) mVuosi 2021 (81 vastausta) m Vuosi 2022 (114 vastausta) @mVuosi 2023 (119 vastausta)

Etenkin avointen palautteiden mukaan toiminta antoi lisdarvoa yhteiskunnan muuhun toimintaan
vertaistuen, yhteisollisyyden ja osallisuuden kokemusten myota. Osallistujien antamissa vastauksissa ilmeni,
ettd yhdistys on ainoa, joka kokoaa lyhytkasvuiset |dheisineen yhteen tarjoten tietoa ja vertaistukea.
Avoimissa palautteissa ilmeni my0s, ettd osa jarjestetystad toiminnasta oli sellaista, joita lyhytkasvuiset eivat
muuten koe pystyvansa kokeilemaan muuten, koska soveltuvia mahdollisuuksia ja vertaisten kanssa jaettua

|ahtokohtaa ei ole muualla.

5 Lyhytkasvuiset — Kortvdxta ry




Vertaistuen saaminen tapahtumissa
En saanut

vertaistukea
2 %

- Sain paljon
Sain jonkin vertaistukea
verran 51 %
vertaistukea
45 %

Yhteydenotot lyhytkasvuisuuteen liittyvissa kysymyksissa lisaantyivat edelliseen vuoteen verrattuna, kun
taas yhdistykseen toimintaan liittyvat kysymykset vahenivat. Yhteiskunnan muutosprosesseissa
hyvinvointialueiden ja vammaispalvelun tilanteen kanssa ohjauksen ja neuvonnan tarve on todettu

lisddntyneen ja olevan entista vaativampaa.

Yhdistys oli aktiivisessa roolissa lyhytkasvuisten hoitoon liittyvassa keskittamisasetuksen noudattamisen
varmistamisessa, jolla on vaikutusta lyhytkasvuisten yhdenvertaisuuteen yhteiskunnassa. Aikaisemmin
yhdistys kerdsi tietoa lyhytkasvuisten hoitoon liittyvista epdkohdista, auttoi ihmisia muistutusten
tekemisesta ja kanteli Valviralle haitallisesta ilmiosta keskittamisasetuksen noudattamatta jattamisesta eri
alueilla. Vuoden 2023 alussa Valvira antoi paatoksen, jossa ilmio ja epakohdat tunnistettiin. Valvira saattoi
paatoksen tiedoksi hyvinvointialueille toimenpiteita varten sdaanndsten noudattamiseksi tulevaisuudessa
lyhytkasvuisten oikeuksien edistamiseksi.

Vuosikello

Yhdistyksen vuosikellossa on kuvattu laki- ja sdantomaaraisten tapahtumien jakautuminen eri kuukausille.
Ne ovat rytmittaneet jasenlehden ja tapahtumien aikataulua. Jasenlehdessa on ilmoitettu kaikki yhdistyksen
tapahtumat, joten tapahtumien suunnittelua on rytmittanyt lehden aineiston jattopaivat. Vuosikellon varit
kuvaavat sitd, minka ajanjakson tapahtumat on pitanyt olla vastaavalla varilla korostetussa jasenlehdessa.
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Vuoden 2024 suunnittelukokous

Toiminta

Yhdistyksen tapahtumat esitetddan toimintakalenterissa ja
tapahtumia jarjestetdan ympari vuoden.

Tapahtumia jarjestettiin eri paikoissa Suomessa. Viereiseen
karttaan on merkitty tapahtumapaikkojen sijainnit.

Tapahtumapaikkoja valittaessa otettiin huomioon “Rovaniemi
palautekyselyihin jatettyja toiveita. Sitoutuneiden toimijoiden seka
aluevastaavien aktiivisuus vaikutti lisaksi asiaan, missa tapahtumia /. Giedborg
haluttiin jarjestda. Vuoden aikana oli myds jonkin verran ;
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M tapahtuma toteutunut B Tapahtuma ei toteutunut

toimintasuunnitelmassa

Tapahtuma, joka ei ollut

Toimijakoulutus 21.—
22.1.

Teemallisia Teams-
tuokioita jasenille 26.1.
(Teemana MM-kisat)

TOIMINTAKALENTERI 2023

Teemallisia Teams-
tuokioita jasenille 16.2.
(Yhdistyksessa
vaikuttaminen)

Toimijoiden Teams-
tuokio 1.2.

Somekampanja

Lansi-Suomen
aluetapahtuma 12.2.,
Turku

HSP- ja ystavanpaivan

etkot

Toukokuu

[x] Somekampanja

I Haku vuoden 2024
toimijaksi
VI Tunne oikeutesi -

edunvalvontakoulutus
(toteutui 6.-8.10.)

M Alkuvuoden arviointi
17.-18.

Metsaretki/
viikonloppu
kouluikaisten lasten
perheille (piti toteuttaa
2.-3.9.) Peruttu

Toimijoiden Teams-

tuokio

Lapsiperheiden
paivatapahtuma

Toimijoiden Teams-
tuokio

Asiantuntijoiden
luentosarja

Aikuisten ja seniorien
viikonloppu (toteutui
22.-24.9.)

Somekampanja

(toteutui 14.-17.9.)

Maaliskuu

Huhtikuu

Teemallisia Teams-
tuokioita jasenille 23.3
(Diagnoosikohtainen vt-
tuokio)

Miehille kohdennettu
tapahtuma

MTalvipsiva
lapsiperheille (toteutui
11.2.)

Toimijoiden Teams-
tuokio 16.3.

M Nuorten leiri 30.6.—
2.7.

M Perheleiri 8.-11.7.

M Lyhytkasvuisten MM-
kisat Saksassa 28.7-5.8.

Kesiilta Kaarinassa
1.7.

Apuvilinemessut 9.—
11.11.

Syystapahtuma 10.—
12.11.

Hallituksen
ryhmaytymisviikon-
loppu 25.-26.11.

Asiantuntijoiden
luentosarja

Kevattapahtuma 21.—
23.4.

M Toiminnansuunnit-
telua 19.8.

Miesten viikonloppu

B¢ Kesapaiva
Helsingissa 6.8. Peruttu

Muumi jaéluola
27.8.

Toimijoiden Teams-
tuokio

Nuorten viikonloppu

Nuorten aikuisten
viikonloppu

Lajikokeilupaiva
2.12.
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TOIMINTAKAAVIO

Jarjestotyontekija

Tilitoimisto/kirjanpitaja

1
Hallitus
Ml Jisenrekisterihoitaja ja
talousvastaava

Tilintarkastajat

Vertaistuki- ja

kokemustoiminta

Vertaistukitoimijat

Kokemuspuhujatja
-toimijat

1
Aikuistoiminta Perhetoiminta

Nuorten aikuisten vastaava Perhevastaava
(aikuiset 18 - n 30-v.) (lapset n.0-13-v.)
Nuorisovastaava
(nuoretn. 13-17-v.)

Aikuisten vastaava
(aikuiset n. 30-55-v.)

Nuorisotiimildiset

Aikuisten vastaava
(aikuiset n. yli 55-v.)

| | 1
Aluetoiminta Vaikuttamisty6
Il HUS ja Eteld-Suomi:
aluevastaavat

TYKS ja Lansi-Suomi:

_

aluevastaavat

|i
o Lehtitiimi

|: Taittaja
Painotalo

TAYS ja Sisa-Suomi:
aluevastaavat

Ml KYSjaltd-Suomi:
aluevastaavat

0YS ja Pohjois-Suomi:

aluevastaavat

Luustodysplasiat;
Diastrofia
RHH
IAkondroplasia
OI

Yms.

Diagnoosipajat

Muut:

Mulibrey
Nanismi

Yms
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3. TOIMINTAEDELLYTYKSET

Yhdistyksen toiminnan perustana ovat olleet vapaaehtoiset toimijat ja luottamushenkil6t. Jarjestotyontekija
on koordinoinut toimintaa, tyoskennellyt hallituksen ja toimijoiden apuna sekd huolehtinut ohjaus- ja
neuvontatoiminnasta. Vertaistuki, kokemustoiminta ja erilaiset diagnoosit on otettu huomioon toiminnassa.
Tapahtumissa on jarjestetty ohjattuja vertaistukituokiota eri aiheista. On todettu, ettd kokemustoiminnan
koordinoimiseen ei ole ollut riittdvia edellytyksia. Muutenkin toiminnalle on ollut enemman kysyntaa kuin
mihin on pystytty vastaamaan. Toiminnan laajuus ja monipuolisuus on jaanyt aktiivitoimijoiden yhteistyon
varaan. Yhdistys on ostanut palveluja kirjanpitoa, tilipaatosta ja palkanlaskentaa varten tilitoimistolta ja
tilintarkastajilta seka jasenlehted varten taittopalvelun seka painotalopalvelut. Jasenrekisterin yhdistys saa

jasenetuna Invalidiliitolta ja jasenlaskutuspalvelu on maksullinen.

HALLITUS

Hallitukseen kuului vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja ja kahdeksi vuodeksi valitut kuusi muuta
jasenta, joista puheenjohtaja ja kolme muuta jasenta olivat saantéjen mukaisesti lyhytkasvuisia henkil6ita ja

kaksi lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa. Hallituksen jasenista on ollut vuosittain puolet erovuorossa.

Hallituksen kokouksia oli 14 kappaletta 1.1.-31.12.2023.

Lahikokous Teams-kokous/ | Poissa

etdosallistumin

en
Karita Karttunen, puheenjohtaja 5 9 0
Ellen Nirhamo, varapuheenjohtaja 5 9 0
Alma Laine, talousvastaava 5 9 0
Sanna Leppajoki-Tiistola 5 8 1
Kimmo Karttunen 5 8 1
Katriina Norring, lasten edustaja 5 9 0
Nina Reinikainen, lasten edustaja 14.8.2023 saakka 0 2 6
Anu Moénttinen, lastenedustaja 11.11.2023 Iahtien 2 0 0
Hallituksen ulkopuolelta: 5 9 0
Henna Ylitolonen, jarjestotyontekija

Vuonna 2023 jatkettiin hyvaksi havaittua tehtavien jakoa hallituksen kesken. Jokaiselle hallituksen jasenelle
sovittiin vastuualueet, joiden toimintaan han pystyi perehtymaan muita tarkemmin. Tama auttoi toiminnasta

vastaamista.
Vastuujaot hallituksen jasenten kesken vuonna 2023 oli:

- Karita Karttunen: yhdistyksen johtaminen



- Ellen Nirhamo: Yhteistyo

- Alma Laine: talous

- Sanna Leppadjoki-Tiistola: Tiedotus ja viestinta seka vertais- ja kokemustoiminta
- Kimmo Karttunen: tapahtumat

- Katriina Norring: lapset, nuoret ja perheet

- Nina Reinikainen / Anu Ménttinen: lapset nuoret ja perheet

Oman vastuualueensa lisaksi hallituksen jasenet ottivat vastuualueelleen myos tehtavan, jossa olivat apuna:

- Ellen Nirhamo: tiedotus ja viestinta
- Kimmo Karttunen: vertais- ja kokemustoiminta

- Katriina Norring: tapahtumat

VAPAAEHTOISET TOIMIJAT

Yhdistyksessa vapaaehtoiset toimijat ovat osallistuneet erilaisiin tehtaviin mahdollistaen yhdistyksen
monipuolisen toiminnan. Vapaaehtoistoimintaan on voinut osallistua kertaluontoisesti jonkin yksittdisen
tehtdvan tai laajemman tehtdavakokonaisuuden parissa. Sitoutuneet toimijat ovat sitoutuneet vuodeksi
kerrallaan heidan hakemiinsa seka hallituksen hyvaksymiin vastuutehtaviin ja hoitaneet tehtavaan kuuluvia
vastuita.

Sitoutuneet toimijat vuonna 2023

Aluevastaavat Lehtitiimi

Tuula Nyberg (Ita-Suomi) Sanna Norisalo

Noora Paakki (Pohjois-Suomi) Pia Ojala

Kansainvidlisyysvastaava Nettitiimi

Ellen Nirhamo Henna Kayhko (nettisivut)
Niko Norisalo (nettisivut)

Nuorisovastaavat Sanna Norisalo (nettisivut)

Amanda Karttunen Annika Backman (some)

Celina Kallio

Taloudenhoitaja

Aikuistoiminnan vastaava Sanna Leppadjoki-Tiistola

Tuula Nyberg

Talousvastaava

Seniorivastaava Alma Laine

Helena Makela
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Vertaistukihenkilot

HARSO ry:n kouluttamat OLKA-vertaistukijat

Invalidiliitto ry:n kouluttamat OLKA-vertaistukijat

Sanna Norisalo

Linda ja Timo Kouva

Helena Makela

Tuula Nyberg

Sanna Leppajoki-Tiistola

Kimmo Karttunen

Niina Lindqvist

Yhdistyksen kouluttamat vertaistoimijat

Pia Ojala

Viola Haapanen

Elina Kurvi

Marjo Heikkinen

Kokemustoimijat

HARSO ry:n kouluttamat
Kokemustoimintaverkoston kokemustoimijat

Invalidiliitto ry:n kouluttamat
Kokemustoimintaverkoston kokemustoimijat

Viola Haapanen

Tuula Nyberg,

Noora Paakki

Sanna Leppajoki-Tiistola

Noora Talvitie

Sara Vaisanen

Helena Makela

Yhdistyksen kouluttamat kokemuspuhujat

Sairaanhoitopiirin kouluttama
kokemusasiantuntija

Arja Lankinen

Elina Kurvi

Sanna Norisalo

Vuoden vapaaehtoinen

Vuoden vapaaehtoinen 2022 julkistettiin kevattapahtumassa
2023. Asnioikeus oli yhdistyksen jasenilld ja ehdokkaina olivat

kaikki  yhdistyksen  jdsenet, jotka  olivat

vapaaehtoistoita eri tapahtumissa vuoden 2022 aikana, 31
henkiléd. Aanestys tapahtui kotisivuilla olevan lomakkeen
kautta. Adnid annettiin yhteensd 24, joista 2 danta hylattiin,
koska danestajat eivat olleet yhdistyksen jasenia. Hallitus totesi
kokouksessaan eniten dadnida saaneen henkildon vuoden
vapaaehtoiseksi. Eniten dania sai Amanda Karttunen, joka oli
toiminut yhdistyksessa nuorisotoiminnan ja talousasioiden

parissa.

Ainen antajia pyydettiin perustelemaan valintansa. Adnest3jit

perustelivat Amandan valintaa seuraavasti:

tehneet
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“Amanda haastoi itseddn ja Idhti rohkeasti sekd innokkaasti kokeilemaan uusia ja vieraita asioita. Vuoden
aikana hdn teki yhdistyksessd monia merkittéivié ja pienié tehtdvid, jotka hyddyttivit yhdistystoimintaa.
Amanda otti reippaasti vastuuta niin yhdistyksen taloudesta kuin nuorista. lhana Amanda oli erittdin
aktiivinen yhdistyksen toiminnassa ja teki hyvdd tyétd nuorten leirilld. Yhdistyksessd tekemisen tuoman

kokemuksen myétd hdn selvdsti kasvoi henkisesti monin tavoin.”

JKRJESTOTYONTEKIIA

Yhdistykselld on ollut syyskuusta 2014 alkaen Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus STEA:n (aiemmin
RAY) rahoituksella tyontekija kokoaikaisessa paivatyossa. Jarjestotyontekija on tydskennellyt hallituksen
alaisuudessa. Ensisijaisiin tyotehtaviin on kuuluneet hallituksen tukeminen saantomaaraisissa tehtavissa seka
kokousten sihteerin tehtavat. Talousasioiden hoitamiseen on kuulunut mm. avustushakemusten ja
tuloksellisuusraportin  tayttdminen yhdessa hallituksen kanssa. Jarjestétyontekija on vyllapitanyt
jasenrekisteria puheenjohtajan valvonnassa ja on osallistunut jasenrekisterin kehittamiseen. Lisaksi

tyontekija on toiminut yhteyshenkilona hallituksen ja jaseniston sekd vapaaehtoistoimijoiden valilla.

Jarjestotyontekija oli tavoitettavissa puhelimitse ja sahkdpostilla arkipaivisin seka sosiaalisen median suorien
yksityisviestien kautta. Jarjestotyontekija vastasi yhdistyksen saantomaaraisten tapahtumien jarjestamisesta
yhdessa muiden toimijoiden kanssa ja tarpeen mukaan tuki myds muiden tapahtumien vastuuhenkiloita
jarjestelyissa. Jarjestotyontekija toimi vapaaehtoistoiminnan koordinaattorina seka pyrki aktivoimaan
vapaaehtoisia. Han huolehti Apuvalinemessujen kaytannonjarjestelyista ja siitd, etta yhdistykselld oli
edustajat messuilla. Han kehitti toimintaa yhdessa hallituksen ja vapaaehtoisten kanssa varmistaen, etta
yhdistyksella oli yhteisty6ta muiden jarjestdjen ja sidosryhmien kanssa. Puheenjohtajan tukena han piti ylla
yliopistollisiin sairaaloiden ja yhteistyoyhdistysten kontakteja ajan tasalla. Jarjestotyontekija toimi aktiivisena
lehden toimituksessa ja vastasi lehden ilmestymisesta. Han huolehti, ettd yhdistyksen nettisivut ja sosiaalisen
median kanavat pysyivat aktiivisina yhdessa nettivastaavien sekad hallituksen jasenten kanssa.
Jarjestotyontekijan tyotehtaviin kuului tydnantajan aloitteesta myos ilta- ja viikonlopput6ita. Tyosuhteessa

noudatettiin sosiaalialan jarjestdjen tydehtosopimusta.

JASENET

Yhdistyksen varsinaiseksi jaseneksi hyvaksytddan henkild, joka haluaa edistdaa yhdistyksen tarkoituksen
toteutumista seka sitoutuu noudattamaan sen saantdja ja arvoja. Kannattajajaseneksi hyvaksytaan
oikeuskelpoinen yhteiso tai yksityinen henkild, joka haluaa tukea toimintaa. Tavoitteena on ollut, etta
yhdistyksen jasenmaara on vuoden 2023 lopussa 650 jasentd, mutta tama tavoite ei toteutunut. Jasenmaara
oli 31.12.2023 596 henkil6a ja jaseniston keski-ika oli 41 vuotta.
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Jaseniston ikarakenne vuosina 2020-2023
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Tavoitteena oli myos kasvattaa osallistujien maaraa tapahtumissa. Vaikka osallistujien kokonaismaara jai
pienemmaksi (v. 2022 550 hl6, v. 2023 473 hld), oli tapahtumissa keskimaarin saman verran osallistujia kuin

edellisend vuonna.
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Elokuussa hallitus jarjesti toiminnansuunnittelupdivan, jonne oli kutsuttu kaikki yhdistyksen jasenet.
Osallistujamaaran vahyyden vuoksi kaikille avoin suunnittelupdiva jouduttiin peruuttamaan, mutta
ilmoittautuneilla oli mahdollisuus jattda ideansa ja toiveensa kirjallisesti. Vuoden mittaan jasenistd pystyi
vaikuttamaan yhdistyksen toimintaan vastaamalla kyselyihin ja kirjaamalla ajatuksiaan tapahtumien
palautelomakkeiden kautta.
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Kesalla oli yhdistyksen nettisivuilla yhdistyksen toiminnasta avoin kysely, johon vastasi 62 henkiloa.
Vastaajista 47 oli lyhytkasvuisia ja 15 lyhytkasvuisen laheisid. Kyselyssa huomioitiin myos heidat, joilla ei ole
kokemusta yhdistyksen toiminnasta. P3ddosa vastaajista oli ollut useita vuosia yhdistyksen jasenena.
Vastauksien perusteella yhdistykseen liitytdan nuorena ja jasenyys jatkuu pitkaan. Huomion arvioista on se,
ettd myos laheisten jasenyys jatkuu pitkaan.

Kyselyn perusteella jaseniston tyytyvaisyys yhdistyksen toimintaan on kasvanut vuodesta 2019. Vastaajista
90 % oli erittdin tyytyvaisia tai suhteellisen tyytyvaisia yhdistyksen toimintaan. Vastaajia pyydettiin
arvottamaan, mitka ovat heidan mielestaan yhdistyksen kolme tarkeinta tehtavaa. Valintojen maaraa ei ollut
rajattu, joten osa vastaajista oli valinnut enemman kuin kolme vaihtoehtoa. Kaikki vaihtoehdot saivat dania
mutta kolmen karki erottui hyvin. Vastaajat pitivat tarkeimpana oikeuksien edistamista seka yhteistyota
paattdjien ja alan ammattilaisten kanssa, lyhytkasvuisuuteen liittyvan tiedon jakamista ja tapahtumien
jarjestamista jasenille. Tukevasti neljannella sijalla oli vertais- ja kokemustoiminnan jarjestamisen. Tata oli
selkedsti haluttu korostaa, koska kumpikin toteutuu myds oikeuksien edistamisessa ja erilaisissa
tapahtumissa.

Koska yhdistyksella on vain yksi tyontekija, on vapaaehtoisten tekema tyo aarimmaisen tarkeaa. Toimintaa
ja tapahtumia joudutaankin sopeuttamaan sen mukaan, kuinka paljon vapaaehtoisia on |6ytynyt. Tata varten
kysyimme jdsenistolta mihin asioihin yhdistyksen ei kannata panostaa tai kdyttda voimavaroja. Jalleen
jokainen vastausvaihtoehto sai danida. Kolme eniten valintoja saanut vaihtoehtoa olivat yhteistyd muiden
yhdistysten kanssa, etdatapahtumien jarjestaminen ja ian mukaan kohdennetut tapahtumat. Viimeisimpaan
vaihtoehtoon tuli vastauksia kaiken ikadisilta vastaajilta. Avoimissa vastauksissa moni kirjoitti, etta kaikki
vaihtoehdot olivat tarkeita, eikd mistaan pitaisi luopua.

Yhdistys selvitti, miten jasenet ovat kokeneet yhdistyksen tapahtumat ja toiminnan.
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Tapahtumien maara jakoi eniten mielipiteita. Etenkin nuoret olivat sitda mieltd, ettei heille mieleisia

tapahtumia ole sopivaa maaraa. Tapahtuminen palautteissakin he ovat toivoneet enemman tapahtumia.

Kyselyssa pyydettiin kirjoittamaan omin sanoin, millainen yhdistys on vastaajan mielesta. Vastauksissa toistui
yhteisollisyys, vertaistuen saaminen, edunvalvonta ja tiedon jakaminen. Lisdksi vastaajat kokivat yhdistyksen

tarkeaksi, hyodylliseksi, tarpeelliseksi ja hyvaksi yhdistykseksi.

Yhdistyksen toivottiin vaikuttavan syrjintdan ja sen ehkaisyyn seka oikeuksien ja yhdenvertaisuuden
edistamiseen. Jasenistolle toivottiin koulutuksia oikeuksista, erityisesti oli mainittu vammaispalvelut, Kela
seka sosiaali- ja terveysala. Tiedon jakaminen naille tahoille koettiin myos tarkeaksi. Esteettomyyteen liittyvia

toiveita tuli muutamia, muihin aihepiireihin liittyvia toiveita oli selkedsti enemman.

Vastaajat kokivat, ettd yhdistyksen toiminta on vertaistuellista, voimaannuttavaa ja virkistyttavaa. Fyysinen
ja psyykkinen hyvinvointi lisaantyy, elamanlaatu paranee ja osallisuus lisdantyy. Yhteiskuntaan kohdistuvia
vaikutuksia on mm hyvaksynnan ja yhdenvertaisuuden lisddntyminen. Lisdksi yhdistys tekee tunnetuksi
muille lyhytkasvuisten henkil6iden haasteita ja toisaalta myos tuo esille voimavaroja. Vastaajien mielesta
yhdistys on onnistunut vaikuttamistydssa, tapahtumien jarjestamisessd ja asenteiden parantumisessa.
Muutamissa vastauksissa toivottiin enemman etdtapahtumia (tdméa oli samalla asia, johon aikaisempien
vastauksien perusteella voi tarvittaessa kayttdd vahemman voimavaroja). Nakyvyyttd somessa ja muualla

mediassa toivottiin lisaa.

Jokaisen tapahtuman jdlkeen osallistujilta on pyydetty palautetta ja ajatuksia toimintaan liittyen Syksylla
jasenilla oli mahdollisuus kertoa ajatuksiaan yhdistyksen varainhankinnasta ja myytdvista tuotteista.

Jokaisella jasenella oli siten ollut monipuolisesti mahdollisuus vaikuttaa yhdistyksen toimintaan.

YHDISTYKSEN TALOUS

Yhdistyksen hallituksen on hoidettava lain, saantdjen sekd yhdistyksen paatdsten mukaan huolellisesti
yhdistyksen asioita ja huolehtiminen yhdistyksen taloudesta sekd omaisuuden hoidosta on hallituksen
tehtdva. Hallitus on hoitanut naita tehtavia yhdessa talousvastaavan ja taloudenhoitajan kanssa. Yhdistyksen
tarkoitus ei ole saavuttaa taloudellista voittoa. Jotta yhdistyksen toiminta voitaisiin kuitenkin turvata
tuleviksikin vuosikymmeniksi, yhdistyksen vakavaraisuudesta tulee huolehtia ja varoja tulee kayttaa

maltillisesti.

Taloutta arvioidessa tulee huomioida myds henkilostokulujen merkittava osuus. Yhdistys on saanut vuosia
sitten kayttoon testamenttivaroja, jotka on sijoitettu rahastoon. Rahastosta yhdistyksen on vapautettava
varoja vuosittain kayttotilille koulutustoimintaan ja ladketieteellisen tutkimustyon tukemiseen todellisten
kulujen mukaisesti ja testamentin tahtoa kunnioittaen. Taman myota testamenttirahaston osuus pienenee
ja kayttotilin osuus suurenee, mutta kokonaisvarallisuus pyritdan pitdmaan vakiintuneena. Myds
kayttovaroista osa on sijoitettu rahastoon ja niita siirretdan tarvittaessa yhdistyksen kayttoon. Yhdistyksen

varat ovat perinteisesti kattaneet yhden vuoden kulut, joten ilman avustuksia toimintaa pitdisi ajaa alas.
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2023 yleisavustuksen sijaan ensisijaiseksi
rahoitukseksi koko toiminnalle kohdennettua toiminta-avustusta. Yhdistys on saanut yleisavustuksen sijaan
kohdennetun toiminta-avustuksen kattamaan varsinaisen toiminnan kulut sekd palkatun tyontekijan
henkilostokulut.

Padrahoittajan lisdksi yhdistys haki avustuksia myds muutamalta pienemmaltd rahoittajalta. Helsingin
kaupungilta yhdistys sai avustusta Helsinkiin sijoittuvien vertaistukea sisaltavien tapahtumien jarjestamiseen.
Talla avustuksella voidaan tukea helsinkildisten osallistumista tapahtumiin myds muualla Suomessa.
Invalidiliiton jasenyyden kautta yhdistyksellda oli mahdollisuus hakea myos Opintokeskus Siviksen tukea
koulutustoimintaan ja Vammaisliikunnan tuki ry:n rahoitusta liikuntatapahtumiin. Vuonna 2023 yhdistys sai
paarahoittajan lisaksi avustuksia Helsingin kaupungilta, Opintotoiminnan keskusliitosta ja Vammaisliikunnan
tuki ry:Ita lyhytkasvuisten Saksan MM-kisoihin.

Yhdistyksen tapahtumissa osallistujille on ollut hallituksen hyvaksymat omavastuuosuudet. Omavastuut on
pyritty pitdamaan avustusten avulla kohtuullisina, verrattuna tapahtumien todellisiin kuluihin samalla
huomioiden kohderyhman sosioekonominen haavoittuvuus. Talla toimintatavalla on haluttu varmistaa, etta
jasenilla on mahdollisimman pieni kynnys osallistua tapahtumiin, eika osallistuminen jaisi liilan suuren
omavastuun takia. Koulutukset ja luennot ovat olleet 2023 ilmaisia jasenistolle. Henkilot, jotka eivat ole
kuuluneet yhdistyksen jaseniksi, ovat maksaneet tapahtuma- ja osallistumismaksut taysimaaraisina.
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Koska vuonna 2020-2021 korona-ajasta johtuneet haasteet vaikeuttivat monilla tavoin yhdistyksen
tapahtumien jarjestamista, vahensi osallistujamaaria ja siten madaltanut kulukehitysta vield vuoteen 2022
saakka. Vuonna 2023 pystyimme paremman tilanteen ja osallisuuden vuoksi nostamaan omarahoituksen eli
tililla olevan rahan kayttoa yhdistyksen tapahtumissa. Korona-aikaisten vuosien takia saatujen avustuksien
osuuksista jai tilille odotettua enemman rahaa, joka ei kuulu voittoa tavoittelemattoman yhdistyksen
tavoitteeksi ja sen perusteella katsottiin hyvaksi ratkaisuksi, ettd koronavuosien jalkeen omarahoituksen
osuutta oli mahdollista nostaa maltillisesti ja tata kautta antaa parempia mahdollisuuksia saada yhdistyksen
tapahtumia kaikille mielekkaaksi. Hallituksen oli mahdollista huomioida tama myos jasenten
omavastuuosuuksissa tapahtumissa niin, ettei osallistuminen jaisi valista liilan suuren omavastuun ja rajatun

osallistujamaaran takia.

Vuonna 2023 omavastuullisista tapahtumista yhdistykselle maksettiin omavastuita euromaarallisesti
yhteensa vihemman kuin vuonna 2022. Omavastuullisia tapahtumia oli 2023 kuitenkin vahemman kuin
vuonna 2022, mutta samalla haluttiin pitdda myds omavastuita maltillisena. Varsinaisen toiminnan kulut
nousivat 2023 aiemmasta vuodesta noin 4 %. Kaikki 2023 saatu avustus kaytettiin ja tilinpaatdksen mukaan

kokonaiset kustannukset ylittivat saadut tulot, jonka kautta myds omarahoitusta tuli kdytettyd enemman.

Palkat ja palkkiot

Yhdistyksen toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja jaseniston tekemaan vapaaehtoistyohon. Yhdistyksen
jasenet toimivat yhdistyksessa vastuullisissa tehtdvissa ja hoitavat tehtavidan yhteistyossa yhdistyksen
hallituksen ja tyontekijan kanssa. Yhdistys on nimennyt useita vastuuhenkil6ita, jotka vastaavat erilaisista

toiminnoista yhdistyksessa, kuten esimerkiksi talouden ja kotisivujen hoidosta.

Puheenjohtajalle, talousvastaavalle/taloudenhoitajalle, jasenrekisterihoitajalle, netti- ja somevastaaville
maksetaan nimelliset palkkiot neljannesvuosittain tehdyn tyémaaran mukaan seka heille ja muille
vastuuhenkildille korvataan toiminnasta aiheutuneita kuluja. Tapahtumakohtaisia korvauksia maksettiin
jarjestelytehtavissa oleville toimijoille, lastenhoitajille ja luennoitsijoille. Jarjestotyontekijan palkkauksessa

noudatetaan sosiaalialan jarjestdjen tydehtosopimuksen palkkaluokitusta.

5.VARSINAINEN TOIMINTA

Kaikessa toiminnassa ja tapahtumissa ensisijaisen tarkedna pidetaan esteettomyytta, joka lyhytkasvuisille eri
diagnooseilla tarkoittaa hyvin erilaisia asioita. Tapahtumapaikoilla kdydaan aina mahdollisuuksien mukaan
etukateen katsastamassa paikat ja varmistamassa esteettomyys. Tapahtumapaikoille annetaan etukateen
neuvontaa esteettomyyden osalta. Yhdistys on sitoutunut syrjimattémyyteen ja yhdenvertaisuuden
edistamiseen, jonka varmistamisella taataan yhdistyksen toiminnassa ihmisille paremmat mahdollisuudet

kokea osallisuutta ja hyvinvointia lisaaviksi.
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Saantomaaraiset kevat- ja syyskokoukset ovat jarjestetty osana kevat- ja syystapahtumaa, jotka ovat
toiminnan paatapahtumia. Nama tapahtumat ovat olleet yhdistyksen vakiintunutta ja pitkdaikaisinta
perustoimintaa, jotka ovat keranneet viikonlopuksi yhteen yleensad noin 90 osallistujaa joka tapahtuma.
Tapahtumat ovat yhdistdneet eri-ikdiset Iyhytkasvuiset laheisineen mahdollistaen monimuotoisen
vertaistuen ja tiedon lisdaamisen. Vertaisten kohtaaminen ja kokemusten jakaminen ovat olleet
voimaannuttavia ja itsetuntoa vahvistavia. Kohtaamisten kautta myos tieto ja hyvat kdaytannot ovat voineet

levita laajemmalle. Tapahtumiin on jarjestetty monipuolista ohjelmaa eri ikdryhmat huomioiden.

Valtakunnallinen kevattapahtuma seka saantomaarainen kokous jarjestettiin 21.-23.4.2023 Jyvaskyladssa, ja
se kerdsi noin 80 osallistujaa. Muutama oli kokonaan uusia kavijo6ita ja osa oli tullut useamman vuoden

tauon jalkeen yhdistyksen tapahtumaan.

Ohjelma oli toiminnantayteinen ja sisalsi monipuolisesti eri ohjelmaa kaikenikaisille. Esimerkiksi salibandyn
maailmanmestari Mikko Kohonen kavi kannustamassa nuoria liikkkumaan ja kertomassa heille tarinansa.
Invalidiliiton juristi, Henrik Gustafsson puolestaan kavi kertomassa ennen kokousta muun muassa YK:n
vammaissopimuksesta. Ohjelmaan kuului myos pitkdaan toivotut arpajaiset, jotka pidettiin illallisen
yhteydessa. Saantomaaraisessa kevatkokouksessa lauantaina 22.4.2023 hyvaksyttiin vuoden 2022

vuosikertomus, vahvistettiin tilinpaatos ja myonnettiin vastuuvapaus tilivelvollisille.

Pe illan iltapala voisi olla tukevampi, pitkdmatkalaisia ajatellen.
Arpajaiset hyva ohjelmanumerol!
Parasta oli muiden osallistujien tapaaminen. Yhteiset tilat mahdollistivat
muidenkin kuin huonekavereiden kanssa ajan vieton.

Syystapahtuma oli 10.—12.11.2023 Tampereella ja osallistujia oli noin 100. Ajankohtaan vaikutti samaan
aikaan jarjestetyt Apuvalinemessut. Yhdistys oli esilla messuilla torstaista lahtien vapaaehtoisten
messuesittelijoiden ja jarjestotyontekijan voimin. Syystapahtumassa oli paljon muutakin erilaista ohjelmaa
ja vertaistukea. Lapsille oli jarjestetty lastenhoito ja limudisko, perheille vertaistukituokio ja innokkaat
paasivat viikonlopun aikana myos tutustumaan Vakoilumuseossa muun muassa salapoliisien historiaan ja

testaamaan heti perddan osaamistaan erilaisilla agenttitesteilla.

Saantomaaraisessa syyskokouksessa lauantaina 11.11.2023 vahvistettiin vuoden 2024 talousarvio ja
toimintasuunnitelma, jotka laadittiin silla varauksella, ettd yhdistys saa STEA:Ita ja muilta avustuksia
tarjoavilta tahoilta haettuja avustuksia. Kokouksessa tehtiin seuraavat henkildvalinnat: puheenjohtaja Ellen
Nirhamo, hallituksen varsinaiset jasenet seuraavalla kahden vuoden kaudella suljetun lippudanestyksen
Kimmo Karttunen ja Elisa Anttonen seka seuraavalla yhden vuoden kaudella Ellenin kauden loppuun, Karita

Karttunen. Lasten edustajaksi kahden vuoden kaudelle valittiin Katriina Norring ja eronneen
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lastenedustajan Nina Reinikaisen kauden loppuun valittiin Anu Moénttinen. Toista kauttaan jatkoi Alma
Laine. Tilintarkastajana valittiin jatkamaan Juha Jarvisalo, HTM (Juha Jarvisalo Oy) seka varatilintarkastajana
Satu Sullanmaa, HTM (Nasitarkastus Oy).

I3 Parasta oli ndhdd kavereita ja vertaisia pitkdstd aikaa. Myds kdynti
apuvdlinemessuilla oli antoisa.
Hienoa oli huomata, kuinka paikalla oli vanhojen tuttujen lisdksi paljon vusia
tuttavuuksia.
Hyvin toimivaa kaikin puolin. Lapsia olisi voitu huomioida enemmén esim.
ohjelman ja tarjoilujen suhteen.
Hyva ruoka, esteettdmyys ei toteudu

VALMISTAUTUMINEN JUHLAVUOTEEN 2024

Vuosi 2024 on yhdistyksen juhlavuosi, kun yhdistys tdayttaa 40 vuotta. Juhlavuoden valmistelut on aloitettu
hyvissa ajoin vuoden 2023 aikana. Juhlatapahtumaa suunnittelemaan ja valmistelemaan on saatu hallituksen
lisdksi juhlatapahtumatiimildisia puheenjohtajien ohjaamana. Kevatkokouksessa 2023 paatettiin, etta
juhlatapahtuman kuluja kattamaan voidaan kayttaa tavallista merkittavampi summa yhdistyksen tililla olevaa

omaa varallisuutta.

KOULUTUS

Hallituksen toimintakykya on edistetty koulutus- ja oppimismyonteisesti. Yhdistys on jarjestanyt koulutusta
yhdistyksen toimijoille toiminnan toteuttamiseen liittyen. Jasenille jarjestettiin Tunne oikeutesi -
edunvalvontakoulutus. Jasenid on kannustettu muiden jarjestdjen koulutuksiin yhdistystoimintaan tai
vaikuttamiseen liittyen.

Hallituksen kouluttautuminen

Hallituksen jasenia kannustettiin paivittamaan ja lisdamaan osaamista hallitustyoskentelysta ja tydnantaja-
asioissa itsendisesti yhdistyksen oman materiaalin ja koulutusta tarjoavan esimerkiksi Siviksen ja Vision
kautta. Lisdksi kaytiin ohjeita, pelisdantoja ja kaytantoja lapi yhdessa. Hallituksen kesken sitouduttiin

osaamisen siirtdmiseen ja toimimaan hyvaksi koetuilla toimintatavoilla niitda samalla kehittaen.
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Toimijokoulutus

Tammikuussa jarjestettiin perinteinen, viikonlopun pituinen toimijakoulutus Tampereella. Tiedollisen
osuuden lisaksi jaettiin vertaistukea ja nautittiin yhteisollisyydesta hohto-golfin parissa.

Sain toisilta paljon sellaisia ajatuksia mita en ollut itse tullut ajatelleeksi.
Olisin toivonut myds enemmdan osallistujia tapahtumaan.
Hohtoaolf piristi mielta.

Toimijakoulutus kokosi yhteen pienemman osan sitoutuneista henkildista. Vuoden 2023 toimijakoulutuksen
jalkeen hallitus totesi, ettd toimijoiden kouluttamiseen tarvitaan uusia ratkaisuja, eikd seuraavaa
toimijakoulutusta lahdetty suunnittelemaan vuoden 2024 alkuun.

Toimijoille oli tarjolla kevaalla 2023 teemoitettuja Teams-tuokioita, jossa kaytiin lapi toimijoille tarkeita ja
ajankohtaisia asioita. Aiheina oli mm. budjetointi, yhdistyksen edistaminen, valittamisen malli,
tapahtumailmoituksen teko ja tapahtuman mainostaminen.

Koulutukset vertais- jo kokemustoimijoille

Vertaistuki- tai kokemustoiminnasta kiinnostuneita on kannustettu osallistumaan ensisijaisesti Invalidiliiton
tai HARSOn OLKA-vertaistukikoulutuksiin tai Kokemustoimijaverkoston kokemustoimijakoulutuksiin. Ndissa
saa perusvalmiudet toimintaan. Vuonna 2023 yksi kokemuspuhuja paivitti tietonsa HARSOn kouluttamaksi
Kokemustoimintaverkoston kokemustoimijaksi. Vertaistuki- ja kokemustoimijoille jarjestettiin kevat- ja
syystapahtumissa yhdistystoiminnan infot. Naissa toimija saavat tietoa lyhytkasvuisuuden eri muodoista seka
yhdistyksen ajankohtaisesta toiminnasta, jotta voivat toimia yhdistyksen ja lyhytkasvuisten puolesta. Teams-
tuokiota toimijoiden yhteydenpidon lisdamiseksi eivat toteutuneet. Yhdistyksen jarjestamissa
koulutustilaisuuksissa edistetdadn toimijoiden kohtaamisvalmiuksia lyhytkasvuisuuteen liittyvien asioiden

parissa.
Tunne oikeutesi -edunvalvontakoulutus y
Mahtava ilmapiiri. Kaikki
. . . . otti mukaan keskusteluihin yms.
Tunne oikeutesi vammaispalvelulaista - L A
. . S Hyva sisalts, aihe kaytiin lapi
edunvalvontakoulutus jarjestettiin Mikkelissa

ymmdrrettévdsti. Esimerkit ja

lokakuussa. Koska vammaispalvelulain voimaantulo interaktiivisuus oli hyvé lisé.

siirtyi, koulutuksessa kasiteltiin voimassa olevaa lakia
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kaytannon esimerkkien kautta mutta tehtiin myos nostoja uudesta laista. Viikonlopun aikana harjoiteltiin
sanoittamaan tuen tarvetta ja jaettiin kokemuksia osallistujien kesken.

Teams -koulutuksia

Kevaalla pidettiin kolme lyhytta koulutusta Teamsin kautta. 26.1. aiheena oli lyhytkasvuisten MM-kisat ja
paraurheilu vyleisesti. 16.2. tuokio on kohdennettu nuorille ja nuorille aikuisille, aiheena oli
yhdistystoiminnassa vaikuttaminen. 23.3. oli vuorossa toivottu diagnoosikohtainen vertaistukituokio.

KOKEMUSASIANTUNTLIUUS

Yhdistyksen kaikissa tapahtumissa ja toiminnoissa on mahdollista tavata vertaisiaan ja jakaa kokemuksiaan.
Kaikilla on myds elamankokemusta ja viisautta, jota voi hyédyntdaa monin eri tavoin esimerkiksi yhdistyksen
kokemustoiminnassa. Naiden merkitys korostuu, kun kyseessa ovat harvinaissairaudet ja erityiset tuen
tarpeet. Pelkkd kokemus ei nadissa toiminnoissa riitd, vaan se pitdaa osata sanoittaa sopivalla tavalla, jotta
toisetkin ymmartavat. Vertaistuki- ja kokemustoiminta ovat yhdistyksen sdannénmukaista toimintaa, jossa
toimijat koulutetaan tehtaviinsa. Toimijoilta edellytetaan sitoutumista vuodeksi kerrallaan. Pitkaaikaisia
toimijoita odotetaan myds pitamaan tietonsa ajan tasalla osallistumalla yhdistyksen ja muiden tahojen
koulutuksiin. Tarkoitus on, etta koulutetut toimijat pystyvat hydodyntamaan omakohtaisuuden lisdksi yleista
ja kattavaa tietoa yhdistyksesta seka lyhytkasvuisia ja heidan laheisiaan koskettavista asioista.

Kokemustoiminta

Vuonna 2023 yhdistykselle tuli 5 tiedustelua kokemustoimijoista oppilaitosten, ammattikorkeakoulujen ja
yliopistojen  opetustilanteisiin: HUS ladketieteen kandidaateille, Oulun ammattikorkeakoulun
fysioterapeuttiopiskelijoille, Tredun Vaikuta! -paivassda Tampereelle sekd Kangasalalle, kehitysvamma-alan
opiskelijoille Keski-Suomessa seka Jokelan yhtendiskoulun lukiolaisille, ja yhdistys hyédynsi myds itse
kokemustoimijoitaan Tampereen Apuvdlinemessuilla. Yhteensd tavoitettiin satoja kuulijoita. Palvelujen
kehittamistyoryhmiin ja ohjausryhmiin ei tullut tiedusteluja. Kokemustoimijoita on kannustettu myds itse
olemaan aktiivisesti yhteydessa eri tahoihin ja yhdistyksen kaikki jasenet voivat vieda tietoa
kokemustoiminnasta eteenpdin. Pari toimijaa saikin tiedustelun suoraan tilaajataholta. Tall6inkin
yhdistyksen nimissa toimiminen edellytettiin, etta hallitus on tietoinen tulevasta kokemustoimijan vierailusta.
Ndin yhdistykselld oli mahdollista tukea kokemustoimijaa vierailun suunnittelussa, toteuttamisessa ja
mahdollisesti sen aiheuttamissa kustannuksissa.

Lisdksi yhdistys kerdsi palautetta vierailuista kuulijoilta ja kokemustoimijoilta itseltdan, mika tukee
kokemustoimijan kehittymista. Yhdistys hyodyntaa palautteita myos koulutuksissaan. Kaikista keikoista
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saatiin kokemustoimijoiden oma-arviointi, mutta vain puolesta tilaajatahon arviointi. Kokemustoimijat olivat
tyytyvaisia omiin suorituksiinsa. Tama oli aivan aiheellista, silla he saivat myds vastanneilta kuulijoilta erittdin
hyvaa palautetta esitystensa johdonmukaisuudesta, kontaktista kuulijoihin sekd kuulijoiden ja aiheen
huomioimisesta. Palautteista ilmeni myds, ettd monet kuulijoista kohtasivat lyhytkasvuisen ensimmaista
kertaa. Paaasiassa kuulijat saivat kokemustoimijalta paljon uutta tietoa lyhytkasvuisuudesta ja lyhytkasvuisen

arjesta seka jonkin verran yhdistyksesta. Vierailut lisdsivat myos kuulijoiden ammatillista osaamista.

Kokemustoimija tai -puhuja on itse lyhytkasvuinen henkild tai hanen ldheinen, joka kertoo
lyhytkasvuisuuteen liittyvista asioista omien kokemustensa pohjalta, usein vuosikymmenien kokemuksella.
Kokemustoimija voi kertoa yleisella tasolla eri diagnooseista ja siitd, miten ne vaikuttavat jokapdivaiseen
elamaan tai han voi kasitella jotain tiettya teemaa esimerkiksi, kuinka huomioida lyhytkasvuisuus hoitotydssa,
kuntoutuksessa, fysioterapiassa, opintojen ohjauksessa jne. Aiheita voivat olla myds soveltava liikunta,

esteettomyys ja erilaisuuden kohtaaminen asiakastyossa tai arkipaivassa.

Vertaistukitoiminta

Vertaistukijoina ovat vertaistukikoulutuksen kdyneet ja vuosittain toimintaan sitoutuneet henkil6t, jotka
lyhytkasvuisuuden jossain muodossa kokeneina haluavat vapaaehtoisesti olla tukena muille
samankaltaisessa tilanteessa oleville. Vertaistukitoiminnassa huomioidaan koko elamankaari ja tuen
antaminen kaikissa eldamantilanteissa. Vertaistukijat voivat joutua kohtaamaan tavallisia vertaisia vaativimpia
tilanteita. Vertaistukitoiminta voi toimia ammattitydon tukena, mutta vertaistukitoiminta ei kuitenkaan voi
korvata ammattityota. Yhdistyksessa vertaistoimintaa koordinoi jarjestotyontekija yhdessa vertaistukijoiden

ja luottamushenkildiden kanssa.

Vuonna 2023 vertaistukijoille on tullut yhteydenottoja tekonivelleikkauksista, kodin muutostoista, autoilun
apuvalineista ja muutostoista, lyhytkasvuisille vanhemmille soveltuvista lastenvaunuista, kouluun l1ahdosta,
henkilokohtaisesta avusta, ortopedisista kengista ja tukipohjallisista, lyhytkasvuisten keskitetysta hoidosta

seka ulkomailta suomalaiseen tautiperimaan liittyvasta diagnoosista.

Vertaistuen jakaminen on yksi yhdistyksen tarkeimpia tehtavia. Vertaistukea jaetaan mm. tapahtumissa,
henkilokohtaisen vertaistukijan muodossa, yhdistyksen lehdessa seka sosiaalisessa mediassa. Tapahtumien
vertaistuellista elementtia pyritdaan vahvistamaan. Vertaistuki koskee myos lyhytkasvuisen sisaruksia ja muita
laheisia. Kuka tahansa voi olla yhdistykseen yhteydessa ja tiedustella vertaistukihenkil6a. Vuoden 2023
kevattapahtumassa oli lyhytkasvuisille nuorille (11-17 v) keskustelutilaisuus aikuiseksi kasvamisesta ja
syystapahtumassa oli alaikdisten lyhytkasvuisten vanhempien vertaistukikeskustelu sekd kohtaamispaikalla
yhdistyksen vertaistukijoita ja nuorisovastaavat. Yhdistyksen vertaistoimijoista osa osallistui myds OLKA-
toiminnan Toivo -vertaistukisovelluksen kayttédnottokoulutuksiin, mikd mahdollistaa jatkossa vertaistuen

myos sahkoisessa muodossa.
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OHJAUS JA NEUVONTA

Yhteydenottojen syita

Palaute tai ideoita tapahtumiin ja toimintaan —
Muu

Kysyttavaa yhdistyksesta tai sen tapahtumista
Haastattelupyynnot

Jasenasiat

Kysyttavaa lyhytkasvuisuudesta

Tiedustelu yhteistydsta

l!l"ﬂ

Kysyttavaa tukimuodoista tai vertaistuesta

o
(%))

10 15 20 25 30

Yhteydenottojen maara

@ Yhteydenotot 2023 @ Yhteydenotot 2022

Yhteydenottojen maarat lisaantyivat edellisesta vuodesta. Tassa kuvaajassa ei ole kaikki yhteydenotot, mutta
se antaa hyvan kuvan siitd, miten yhteydenoton syyt jakautuivat ja mika kasvu keskimaarin oli.
Ammattilaisten yhteydenotot lisdantyivat ja vinkkeja apuvélineisiin tai asunnon/auton muutostdihin kysyttiin
paljon. Vertaistukea etsineet henkilot olivat loytaneet yhdistyksen netistda etsimalla. Terveydenhuollon
ammattilaiset eivat olleet ohjanneet ensitiedon jalkeen perheita yhdistyksen vertaistuen piiriin.

Yhteytta yhdistykseen sai nettisivuilla olevan lomakkeen kautta, sahkdpostitse, puhelimitse tai kdayttamalla
sosiaalisen median viestimahdollisuuksia. Tapahtumissa kohtaamiset olivat padsdaantoisesti kasvokkain.
Vastavuoroisesti myds ohjausta annettiin kaikkien edelld mainittujen kanavien kautta. Ammattilaisille ja

alan opiskelijoille annettiin neuvontaa myds Apuvalinemessuilla.

Lyhytkasvuisia ja heidan laheisiaan ohjattiin oikeiden hoito- ja palvelujarjestelmien, vammaispalvelun seka
Kelan tukien suuntaan. Kokemustietoa ja neuvoja eri elamanvaiheisiin kuten koulupolkuun, tyéelamaan ja
tukimuotoihin saa yhdistyksen vertaistukihenkil6ilta. Moni myos tarvitsi apua siihen, miten sanoittaa
lyhytkasvuisuuden erityispiirteita ja tuen tarpeita erilaisiin hakemuksiin. Yhdistys my&s auttoi tekemaan
oikaisupyyntoja, muistutuksia ja kanteluita.

Yhdistyksen perustehtdavaa eli ohjausta, neuvontaa ja tiedon lisdamista tehddan hyvin monitahoisesti.
Yhdistyksen tyontekija ja vapaaehtoistoimijat jakavat tietoa ja antavat ohjausta ja neuvontaa ihmisille, joita
lyhytkasvuisuus koskettaa. Lyhytkasvuisia ja heiddan Idheisiddan ohjataan oikeiden hoito- ja
palvelujarjestelmien, vammaispalvelun seka Kelan tukien suuntaan. Kokemustietoa ja neuvoja eri
elamanvaiheisiin kuten koulupolkuun, tyéelamaan ja tukimuotoihin saa yhdistyksen vertaistukihenkililta.
Yhdistyksen toimijat auttavat tuomaan avustushakemuksiin sekd mahdollisiin oikaisupyyntdihin

24 Lyhytkasvuiset — Kortvdxta ry



lyhytkasvuisille erityisia nakemyksia. Jarjestotyontekija koordinoi vertaistukitoimintaa ja ohjaa tukipyynnot
sopiville henkiloille.

Tietoa ja neuvontaa jaetaan aktiivisesti my0Os sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille ja alan opiskelijoille,
opetushenkilostolle ja mm. vammaispalvelun tyontekijoille. Heitda pyritaan tavoittamaan oma-aloitteisilla
yhteydenotoilla, kokemusluentopyyntdihin vastaamalla seka osallistumalla eri ammattiryhmien koulutuksiin
ja messuille omalla informatiivisella poydalla. Kotisivujen tukitoimet ja -palvelut — sivu paivitysta jatketaan ja
sinne lisatdan neuvoja lyhytkasvuisuutta koskeviin asioihin. Jasenistda avustetaan sanoittamaan
lyhytkasvuisen arkea paremmin.

LAPSET, NUORET JA PERHEET

Hallituksen lastenedustajat ovat vastuussa lapsille ja perheille suunnatusta toiminnasta. Lisaksi tavoitteena
on ollut, ettd perhetoimintaa ovat jarjestamadssa 1-2 perhevastaavaa sekd nuorisotoimintaa 1-2
nuorisovastaavaa. Molempia toimintoja koordinoi jarjestotyontekija.

Lapset 0—12-vuotiaat

Perhetoiminta on tarkoitettu alakouluikaisille ja sitd nuoremmille lapsille sekad heidan perheilleen. Perheissa
voi olla lyhytkasvuinen lapsi, isa tai diti. Perhe voi tulla mukaan toimintaan jo odotusaikana. Perhetoiminta
mahdollistaa, ettd lapset, vanhemmat ja sisarukset saavat toisiltaan vertaistukea ja yhteista mukavaa vapaa-
aikaa perheen kesken. Perhetoimintaan panostamalla taataan myos yhdistyksen jatkuvuus.

Kevat- ja syystapahtumissa perheille jarjestettiin
muun muassa teemaluentoja ja -keskusteluja seka
toiminnallista ohjelmaa. Tapahtumissa 3-12-

vuotiaille lapsille jarjestettiin lastenhoitoa ja omaa , ,
toimintaa sdantdmaardisten kokousten seka Kun on vapaata ja ruoat
mahdollisuuksien mukaan vanhempien luentojen valmiina niin pystyy antamaan pdivén

parhaat tunnit lapsille ja tapahtumalle.
Ehké vield joku liikunnallinen ohjattu
Talvella perheille jarjestettiin talvitapahtuma, ohjelmanumero, ehkd lajikokeilun

jota vietettiin 11.2.2023 Messildsss, Hollolassa. omaisesti, kun olosuhteet mahdollistavat
niin paljon. Lapset voisivat [6yt&d vusia
harrastuksia tai muuten 16yt&a taitoja.
Pitdisikd lapsilla olla omaa vedettyd

ja ohjelmien aikana.

Aurinko paistoi siniseltd taivaalta ja oli mita
mahtavin ulkoilukeli. Talvipdivdassa perheet

padsivat  kokeilemaan lasketteluopettajan keskustelua: lyhé&rilapsille
opastuksella kelkkalaskettelua. Lisdksi perheet lyhytkasvuisuudesta ja sisaruksille oma
tutustuivat toisiinsa ja heilld oli mahdollisuus saada heidén nékskulmastaan?

vertaistukea. Yhden pdivdan mittaiseen tapahtumaan
on helppo tulla myo6s uutena jasenena.
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Heindkuussa jarjestettiin perheleiri Urheilukeskus Kisakalliossa Lohjalla, jonne etusijalla olivat uudet
jasenperheet. Perheiden palautteiden mukaan leirilla tarkedksi koettiin yhteiset jarjestetyt tekemiset,

liikkkuminen ja isoimmaksi nousi vertaistuen merkitys vanhempien, etta lasten nakoékulmasta.

Syyskuussa perheille jarjestettiin yhdenyon mittainen telttaretki Vesajarvella Hameenlinnassa, jossa
tarkoituksena oli opetella erataitoja ja saada vertaistukea. Retki ei toteutunut lilan vahaisen osallistuja

maaran takia.

Nuoret 12—17-vuotiaat

Nuorisotoiminta on edellytys yhdistyksen toiminnan jatkumiselle, ja yhdistys saakin mukaan my0s uusia
aktiivisia, toiminnasta kiinnostuneita nuoria. Nuorisotoiminta on kohdennettu kaikille noin 12—17-vuotiaille.
Ikdrajoissa joustetaan tarvittaessa mahdollisuuksien mukaan huomioiden yksilollinen kehitys ja
ystavyyssuhteet.

Nuorisotoiminnan tavoitteena on tukea nuoria heiddan vammansa hyvaksymisessa sekda motivoida oman
terveyden edistamiseen ja sen aktiiviseen yllapitoon. Nuoria tuetaan myos itsenaistymisessa ja nuoruuden
kehitykseen liittyvissa  haasteissa. Nuorisotoiminnalla pyritddan innostamaan nuoria mukaan
yhdistystoimintaan. Nuorisotoiminnan synnyttamat ystdvyyssuhteet edesauttavat kokemusten jakamisen
myos tapahtumien ulkopuolella. Myo6s nuorisovastaavat osallistuvat toimijakoulutukseen.

Nuorisovastaavan alaikdraja on 18 vuotta, mutta ylaikdrajaa ei ole. Jarjestotyontekija toimii tarvittaessa
nuorisovastaavien apuna. Mikadli molemmat nuorisovastaavat ovat alle 22-vuotiaita, jarjestotyontekija
osallistuu myds leirille. Nuorisotiimildiset voivat olla 15-17-vuotiaita ja osallistuvat nuorisovastaavien kanssa
toiminnan suunnitteluun ja toteuttamiseen. Nuorille jarjestetdaan toimintaa kevat- ja syystapahtumiin.
Nuorien toiveet ja tarpeet huomioidaan teemallisten ja asiantuntijoiden luentoja suunniteltaessa.

Kesalla nuorille jdrjestettiin kesaleiri Hotelli Nuuksiossa
Espoossa, jonne saivat osallistua lyhytkasvuiset

nuoret ja heiddan sisaruksensa. Leirilla toimittiin

vertaisten parissa esteettomissa tiloissa. Parasta oli kavereiden nakeminen

Ohjelmassa oli erilaisia liikunnallisia tuokioita, ja uusiin ihmisiin tutustuminen. Leirillé oli
keskusteluja, pelailua, wuimista ja tdrkeda sopivasti aktiviteetteja ja vapaa-aikaa.
yhdessdoloa.  Voimavarat  ja  hyvinvointi Olisin halunnut véhén pidemman leirin,

jotta olisi ollut enemmén aikaa tutustua

lisdantyivat, leirildiset saivat keinoja kasitelld A )
ihmisiin ja olla kavereiden kanssa.

erilaisuutta ja itseluottamus kasvoi. Leirilla vetajina

toimi nuorisovastaava ja hallituksen jasen.

Yhdistyksen nuorisovastaavat jarjestivat toimintaa nuorille syys- ja kevattapahtumien yhteydessa.
Kevattapahtumassa Jyvaskylassa nuoret paasivat kokeilemaan tanssia, seka vertaistukituokiossa juttelemaan
aikuiseksi kasvamisesta. Syystapahtumassa Tampereella nuoret kavivat yhdessa Vakoilumuseossa, seka
tutustuivat apuvalinemessuihin. Tapahtumissa nuorille jarjestettiin perinteinen disko.

26 Lyhytkasvuiset — Kortvdxta ry



AIKUISTOIMINTA

Lyhytkasvuisen aikuisuutta koskettavat uravalinnat, parisuhde ja perhe sekd mahdolliset muutokset
terveydentilassa. Tapahtumien avulla aikuisten osallisuutta ja voimavaroja vahvistetaan. Vertaistuen ja
tiedon merkitys korostuu, jotta varmistetaan eri tukimuotojen saatavuus, hyva hoitopolku ja kuntoutus seka
yhdenvertaiset mahdollisuudet. lkdjakaumat ovat suuntaa antavia. Eri ryhmilla on erilaisia odotuksia
toiminnan suhteen ja eri-ikdiset saattavat olla vailla hiukan erilaista toimintaa, joten on pyritty karkeaan
jakoon. Kannustetaan silti eri ryhmien tekevan myds yhteisia tapahtumia.

Nuoret aikuiset

Yli 18-vuotiaille nuorille aikuisille tarjottiin ika- ja elamantilannetta vastaavaa toimintaa. Heita tuettiin
itsendistymisessa ja eldman hallinnassa. Tapahtumien yhteydessa heille jarjestettiin suunniteltua ohjelmaa
ja mahdollisuus omaehtoiseen toimintaan seka keskusteluihin lyhytkasvuisia nuoria aikuisia koskevista
ajankohtaisista aiheista. Nuorille aikuisille oli tarkoitus jarjestaa joulukuussa erikseen kohdistettu
hyvinvointiviikonlopputapahtuma, mutta sita ei jarjestettykdan resurssien puutteen vuoksi. Kohdennettua
toimintaa oli tarjolla kevat- ja syystapahtumassa. Kevattapahtumassa esimerkiksi oli jarjestetty opastettu
vierailu seksuaaliterveyskauppa Antishoppiin, joka kerasi 7 osallistujaa. Syystapahtumassa erityisesti
Vakoilumuseon Agenttikoulu sekd Apuvédlinemessut houkuttelivat paljon nuoria aikuisia.

Yhdistyksesta nelja nuorta aikuista osallistui Invalidiliiton nuorten vaikuttajavalmennukseen ja kehitti

osaamistaan vaikuttajina vammaisten ihmisten oikeuksien puolesta.

Aikuiset

Tama ryhma kasittaa kaikki yhdistyksen tyoikaiset (Parasta tapahtumassa)

aikuiset.  Heille  jarjestettiin  vertaistukea, Ystdvien tapaaminen ja vapaa
viriketoimintaa ja yhdessdoloa. Vuoden aikana keskustelu. Ei ollut lilkaa jarjestettyd
jarjestettin  22.-24.9.  viikonlopputapahtuma foimintaa; sopivasti sitd ja vapaa-

aikaa. Sain pitkdstd aikaa kdyda

Mikkelissa,  jolloin  oli ~ mahdollista jakaa o . )
hyvia keskusteluja ja sain vertaistukea.

kokemuksia, saada vertaistukea ja vahvistaa

voimavaroja muutamien osallistujien kesken.

Yhdistyksessa oli mietitty miksi tapahtumissa kdy vdahan miehia jasenistoon nahden, ja mita kuuluu heille,
jotka eivat ole muutamaan vuoteen osallistuneet tapahtumiin. Vuoden aikana miehille oli tarkoitus jarjestaa
kohdennettu tapahtuma maaliskuussa. Sitd ei jarjestetty, koska tapahtumalle ei |6ytynyt jarjestdjaa ja
jasenlehden aikataulullisista syista tapahtuma olisi pitdanyt suunnitella jo vuoden 2022 loppupuolella. Miehille
oli tarkoitus jarjestda kohdennettu viikonlopputapahtuma heindkuussa, mutta tapahtuma jai
suunnitteluvaiheeseen taloudellisista syista, silla tarpeeksi esteetonta majoitusratkaisua oli vaikea loytaa
rajatuin resurssein. Syyskuun aikuisten- ja senioreiden viikonloppu kulutti suurimman osan aikuistoiminnan
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budjetista. Erityisesti miehille jarjestettiin 10.11.2023 syystapahtuman yhteyteen opastettu vierailu
Vakoilumuseoon, johon oli perjantai-illan ohjelman vahyyden vuoksi mahdollistettu paasy myos muille.
Taloudellista tukea ohjelman jarjestdmiseen saatiin Lions Club Tampere/Hervanta ry:Ita.

Yli 55-vuotiaat aikuiset

Yhdistyksessa jarjestetdan kohdennettua toimintaa yli 55-v aikuisille. Osalla lyhytkasvuisista toimintakyky
alenee aikaisemmin kuin valtavaestolla. Myos eldkkeelle paadytaan aikaisemmin kuin varsinainen tyoelake
alkaisi. Tapahtumat ja toiminnot jarjestetdaan jasenten toiveita ja toimintakykya kuunnellen. Koska
matkustaminen voi olla haastavaa, jarjestetdan vuoden aikana heille suunnattuja virtuaalisia tapahtumia
etdayhteyden avulla. Lisdksi kevat- ja syystapahtumassa jarjestetdaan kohdennettua ohjelmaa senioreille.

Vuoden aikana jarjestettiin 22.—24.9. viikonlopputapahtuma Mikkelissa, joka oli suunnattu aikuisten lisaksi
myos senioreille, jolloin oli mahdollista jakaa kokemuksia, saada vertaistukea ja vahvistaa voimavaroja eri
ohjelmanumeroiden kautta.

ALUETOIMINTA

Aluetoiminta on jaettu maantieteellisesti viiteen alueeseen ja alueet mukailevat sosiaali- ja terveydenhuollon
yhteistyoalueita (entinen erikoissairaanhoidon vastuualue). Yhteistyotd vyliopistollisten sairaaloiden
harvinaissairauksien yksikdiden kanssa on jatkettu. Yhteistyd vahvistaa alueellista hoitopolkua.
Aluetoimintaa koordinoi jarjestdotyontekija, mutta siita vastaavat vapaaehtoisina toimijoina aluevastaavat,
jotka suunnittelevat ja toteuttavat alueellisen toiminnan. Aluetoiminta toimii jasenien vertaistuki- ja
virkistaytymistoimintana sekd mahdollistaa my6s alueellisen tiedon ja kokemuksen jakamisen esimerkiksi
palvelu- ja tukitoimista.

Koska lyhytkasvuisuus kuuluu harvinaissairauksiin, muita lyhytkasvuisia ei valttamatta tapaa kuin yhdistyksen
tapahtumissa. Kaikilla ei ole yhtaldiset mahdollisuudet matkustaa kauas, joten alueelliset tapahtumat ovat
tarked osayhdistyksen toimintaa. Aluetapahtumat myos yhdistavat eri-ikdisia jasenida. Matalan kynnyksen
aluetapahtumat kannustavat uusia osallistuja kiymaan tapahtumissa ja osallistumaan toimintaan.

Vuoden aikana toteutui nelja aluetapahtumaa. Ensimmadinen
toteutui 12.2. Lansi-Suomessa Turun yliopiston kasvitieteellisessa

puutarhassa, jossa osallistujat paasivat kiertamaan oppaan On tosi kiva, etté

johdolla ja tutustumaan eri kasvilajeihin. Toinen aluetapahtuma erilaisia tapahtumia
toteutui 1.7. Lansi-Suomessa Kaarinassa, jossa osallistujat paasivat jdrjestetdan ja saadaan
viettdmaan rentoa kesiiltaa ja kolmas tapahtuma toteutui 27.8. Ita- vusia kavijsite mukaan.

Suomessa. Leppadvirrassa, muumi jadluolassa, jossa osallistujat

paasivat tutustumaan jadluolan kauniiseen ymparistoon.
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6.8 oli tarkoitus jarjestaa kesapaiva Helsingissa, mutta se jouduttiin perumaan vahaisen ilmoittautujamaaran
vuoksi. Joulukuussa jarjestettiin Helsingissa lajikokeilutapahtuma sulkapallon ja voimannoston osalta, johon
osallistui yhteensa 17 osallistujaa. Lajikokeilujen jalkeen osallistujat paasivat kertomaan toisilleen kuulumisia
ruoikailun lomassa sekd jakamaan kokemuksiaan
paivasta. Nain saatiin yhteisen tekemisen oheen myos
vertaistuellista lisdarvoa.

OYSin ja Pohjois-
Suomen alue
KYSin ja Ita-
Sulkapallo, todella hyva Suomen alue
I taia (k t ' hauska) i TAYSin ja Sisa-
valmentaja (kannustava ja hauska) ja Suomen alue
pelikaverit TYKSin ja Lansi-
Uuden lajin kokeilu, jota ei kokeilisi Suomen alue
muuten ilman t&ta tapahtumaa HYKSin ja Etela-
. . p . Suomen alue
Liikunta suorituksen jdlkeiseen
palauttavaan saunomiseen olisi voinut
varata hivkan liséd aikaa.
Aikataulut meni hyvin, vertaistuki ja

muutamia samanhenkisia ihmisid.
Lapsi tutustui lyhytkasvuisiin lapsiin ja
sai niista kavereita.

6. TIEDOTUS JA VIESTINTA

Yhdistys on hyodyntanyt viestinndssa eri tiedotuskanavia ja -valineita. Viestintdakanavina on esite, jasenlehti,
nettisivut, Facebook, Twitter, Instagram ja YouTube. Lisdaksi on Iahestytty aktiivisesti julkista mediaa mm.
Lyhytkasvuisten MM-kisoihin liittyen. Yhdistyksen laatiman lyhytkasvuisten hoidon ja tutkimuksen
keskittamista koskevan kannanoton jakamista on jatkettu ja vaikutettu asiaan eri tahailla.

Tiedotuksen ja viestinndan tavoitteena oli ajantasaisen ja ajankohtaisen tiedon levittdminen
lyhytkasvuisuudesta erilaisten kampanjoiden, kokemustoimijoiden vierailujen ja messujen valityksella.
Kampanjoita ei vuonna 2023 tehty, koska tietoisuuskampanjat ovat aikaa vievia ja resursseja ei ollut tarpeeksi
niiden tekemiseen. Lyhytkasvuisten MM-kisoista viestittiin aktiivisesti Facebookissa, Instagramissa ja
TikTokissa.

Tietoa jaettiin oppilaitosvierailujen lisdksi Apuvalinemessuilla (kesto 3pv), artikkeleilla alan lehdissa,
luennoimalla Helsingin yliopiston laaketieteen kandidaateille (3pv) seka yhdistyksen oman lehden kautta.

Lyhytkasvuiset — Kortvdxta ry




Mista ilmoittautuja sai tietaa tapahtumasta

Jostain muualta
Ammatiilaiselta
Uutiskirjeesta
Kaverilta
Instagramista
Facebookista
Netlisivuilta

"PN

Jasenlehdesta

o
w

10 15 20 25 30 35 40
% kaikista vastauksista

@2023 m2022

Tiedon saaminen jostain muualta tarkoitti padasiassa, etta tieto tapahtumasta oli saatu tieto
perheenjaseneltd tai ilmoittautuja on tapahtuman jarjestaja/hallituksen jasen.

JKSENLEHTI JA ESITE

Yhdistyksen jasenlehti Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry ilmestyi nelja kertaa vuodessa: helmi-, touko-, syys- ja
joulukuussa. Kaikista yhdistyksen tapahtumista ja toiminnasta tiedotettiin jadsenlehdessa, jotta tiedot olivat
tasapuolisesti kaikkien jasenten saatavilla. Saantémaardisten kokousten kutsut julkaistiin jasenlehdessa.
Lehti sisalsi tietoa lyhytkasvuisten ihmisten arjesta, elamantarinoiden ja tapahtumakertomusten muodossa.
Lehdessa kerrottiin myods ajankohtaisia asioita lyhytkasvuisten terveydenhuoltoon, kuntoutukseen ja
tutkimukseen liittyen. Lehted jaettiin jaseniston lisdksi vammaisjarjestoille, sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisille ja muille sidosryhmille. Jasenlehted toimittivat vapaaehtoisista muodostuva lehtitiimi ja
jarjestotyontekija. Yhdistys ei ottanut kayttoa sahkoista versiota painetun jasenlehden rinnalle.

Lyhyesti lyhytkasvuisuudesta -esite on toinen printtimedian kanava, joka 16ytyy myods yhdistyksen
verkkosivuilta, ja joka uudistettiin vuonna 2023. Se on saatavissa suomeksi, englanniksi ja ruotsiksi.

KOTISIVUT

Kotisivut ovat tarked tiedonvalitysvayla printtimedian tukena. Kotisivuilla www.lyhytkasvuiset.fi on tietoa

lyhytkasvuisuudesta, ajankohtaisista tapahtumista, tukipalveluista, diagnooseista ja yhdistyksesta.
Kotisivujen kautta voi liittya yhdistyksen jaseneksi, ilmoittautua tapahtumiin ja antaa palautetta. Myds
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ammattilaiset ottavat yhteyttd kotisivujen kautta kysyessdadn lyhytkasvuisuudesta tai yhdistyksen
toiminnasta. Nettisivuille jai edelleen paivitysta vaativia sivuja tavoitteena kehittaa tietoisuuden levittamista.

SOSIAALINEN MEDIA

9000

@Lyhytkasvuiset

Yhdistys toimi ja tiedotti sosiaalisessa mediassa.
Facebook-sivu ja Instagram ovat jo vakiinnuttaneet
asemansa. Twitterin kayttod vakiinnutettiin ja

pyhydasvuiserry TikTok-tili luotiin kesan lopussa. YouTube kanava ei

@lyhytkasvuiset

ollut kaytossa. Sosiaalisella medialla tehtiin yhdistystd ja lyhytkasvuisuutta tunnetummaksi niin
asiantuntijoille kuin suurelle yleisolle. Yhdistyksen tunnistat @lyhytkasvuiset ja #lyhytkasvuiset.

Sosiaalisen median kampanjoita ei voitu liian vahaisten henkil6- ja aikaresurssien takia jarjestdd vuonna 2023.

7. VAIKUTTAMISTOIMINTA JA YHTEISTYO
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Yhdistyksella on laaja vaikuttamis- ja yhteistyoverkosto. Yhdistys toimii itsendisenda yhdistyksena
unohtamatta verkostoitumisen ja toimintaa tukevien tahojen kanssa tehtavan yhteistyon arvoa. Yhdistys

pitda huolta, etta esimerkiksi Invalidiliitossa ja HARSOssa huomioidaan lyhytkasvuisten nakdkulmasta asioita.

Yksi keskeinen vaikuttamistoiminnan kohde on Iyhytkasvuisten terveydenhuollon hoitopolkujen
selkeyttdminen. On myo6s kartoitettava mahdollisia tydelaman toimijoiden yhteistyoverkostoja
lyhytkasvuisten tydelamassa kokeman syrjinnan ja kaltoinkohtelun vahentamiseksi. Yhdistystoimijoille on
tullut yhteydenottoja liittyen tyonhakuun ja tydeldamadssa tapahtuvaan epdtasa-arvoiseen kohteluun,
syrjintdaan ja tyopaikkakiusaamiseen. Terveydenhuollon hoitopolkujen ongelmat vaikeuttavat toimimista
vhdenvertaisena arjessa ja aiheuttavat turhia kustannuksia ja inhimillistd karsimysta. Asiaan halutaan

reagoida ja tuoda se nakyvaksi. Yhdistys pyrkii verkostoitumaan asiassa myds muiden yhdistysten kanssa.

VALTAKUNNALLINEN VAIKUTTAMINEN

Yhdistys pyrkii vuorovaikutukseen paattdjien ja viranomaisten kanssa, jotta lyhytkasvuisten dani saadaan
kuuluville. Tarvittaessa tehddan kannanottoja, joilla pyritdan edistamaan vammaisten ja lyhytkasvuisten
asioita. Yhdistyksen edustajia osallistuu resurssien mukaan Sosiaali- ja terveysministerion (STM) ja

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) jarjestamiin tilaisuuksiin.

Yhdistys on saattanut eduskunnan oikeusasiamiehen tietoon hoitopolkujen toimimattomuuden ja ongelmat
asetuksen mukaisessa erikoissairaanhoidon keskittamisessa. Vuonna 2023 jatkettiin ilmion selvittamista ja

vaikuttamista tilanteen parantamiseksi.

Vuoden 2021 kantelun osalta yhdistys sai tiedoksi Valvira ratkaisun 23.12.2022 (V/33137/2021), jossa
todettiin, etta yliopistolliset sairaanhoitopiirit eivat ole sopineet lyhytkasvuisten ja kondrodysplasiapotilaiden
tekonivelkirurgian ja selkakirurgian keskittamisesta asetuksen edellyttamalla tavalla. Terveydenhuoltolain 45
§:n 4 momenttiin perustuen Valvira on saattanut paatoksensd sosiaali- ja terveysministerion tietoon
tarvittavia toimenpiteita varten. Valvira on saattanut paatoksensda myos vuoden 2023 alussa aloittaneille
Pohjois-Pohjanmaan, Varsinais-Suomen, Pirkanmaan ja Pohjois-Savon hyvinvointialueille ja HUS-yhtymalle
toimenpiteita varten ja omavalvonnassa huomioitavaksi. Valviran paatoksesta tiedotettiin ainakin Laakari
lehdessa loppuvuonna 2023 ja tietoa paatoksesta levitti myos harvinaisten sairauksien parissa olevat
verkostot, kuten HAKE.

Valviran paatoksen jalkeen aluehallintovirasto totesi omassa vastauksessaan, etta potilaan asemasta ja
oikeuksista annetun lain (785/1992, potilaslaki) 10 §:n 2 momentin mukaan toimintayksikon on kasiteltava
muistutus asianmukaisesti ja siihen on annettava kirjallinen vastaus kohtuullisessa ajassa. Vastaus on
perusteltava asian laadun edellyttamalla tavalla. Aluehallintovirasto toteaa, ettda kohtuullista aikaa ei ole
lainsdadadannossa tasmallisesti maaritelty, mutta silla tarkoitetaan yleensd 1-4 viikon aikaa.
Aluehallintovirasto toi esiin, ettd muistutusvastauksessa ei oltu vastattu miltdan osin erikoissairaanhoidon
keskittamiseen, vaikka muistutuksessa on toivottu selvitysta keskittamisasetuksen huomioimisesta Tyksissa.
Talta osin aluehallintovirasto katsoo, ettd muistutukseen vastaaminen oli puutteellista. Lisaksi

aluehallintovirasto totesi, ettd muistutukseen ei oltu vastattu kirjallisesti kohtuullisessa ajassa.
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Aluehallintoviraston kasityksen mukaan kirjallinen vastaus muistutukseen on laadittu vasta kun
aluehallintovirasto on 8.10.2021 pyytanyt toimittamaan virastoon muistutukseen annetun vastauksen, mita
ei voida pitaa asianmukaisena muistutuksen kasittelyna. Aluehallintovirasto korosti, etta potilaalla on oikeus
saada aina kirjallinen vastaus muistutukseensa, vaikka muistutusta koskevasta asiasta keskusteltaisiin myos
suullisesti potilaan ja terveydenhuollon kesken. Lisdksi aluehallintovirasto korosti, ettd potilaalla on
potilaslain 3 §:n mukaisesti oikeus hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon ja hyvaan kohteluun
terveydenhuollossa.

Yhdistys pitdd tata erittdin onnistuneena vaikuttamisprosessin tuloksena seka kiittdaa Valviraa ja
Aluehallintovirastoa epakohtiin puuttumisesta. Vaikuttamistyo kuitenkin jatkuu, koska Ilyhytkasvuisilta
henkil6ilta tulee edelleen yhteydenottoja hoitopolkujen epdkohdista.

YLIOPISTOLLISET SAIRAALAT, YHTEISTYOALUEET (ent. ERVA) JA SAIRAANHOITOPIIRIT

Lyhytkasvuisten hoidossa ja kuntoutuksessa tarvitaan erityisosaamista, minka vuoksi yhteistyé on erittdin
tarkeda yliopistollisten sairaaloiden kanssa. Yhdistys hyddyntda myos lyhytkasvuisuuteen perehtyneiden
asiantuntijoiden osaamista pyytamalla heita luennoimaan yhdistyksen tapahtumiin.

HYKS:n Lastenklinikan ladkareiden kanssa yhteistyota on tehty yhdistyksen perustamisesta ldahtien ja 2013
alkaen sita tiivistettiin. Siita lahtien tapaamisia on jarjestetty HUS:in eri edustajien kanssa ja yhdistys on
koonnut my6s muiden harvinaisten luustometabolisia diagnooseja edustavien yhdistysten edustajien
mukaan. HAKE:n aloittaessa yhdistys oli ensimmaisien joukossa aktiivisesti vaikuttamassa. Yhteistyolla
pyritddn vaikuttamaan tarpeenmukaisen ja yksilollisen hoidon saamiseen. Yliopistollisissa sairaaloissa (HUS,
TAYS, KYS, TYKS, OYS) toimivat harvinaisten sairauksien yksikot.

HUS® ¢&3Tays  OYS € TYKSZ:

HYVINVOINTIALUEET JA KUNNAT

Valtakunnallisena yhdistyksenda Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry on keskittynyt valtakunnalliseen
vaikuttamiseen ja yhteistyohon. Kuitenkin tulevaisuuden hyvinvointialueet laajempina kokonaisuuksina
voivat mahdollistaa paremmin myds alueellisen vaikuttamisen. Yhdistykselle tulee myds kuntien
tyontekijoiden kysymyksia lyhytkasvuisuuteen liittyvissa asioissa ja niissd neuvotaan mahdollisuuksien
mukaan. Vuonna 2023 yhdistys on panostanut tiedon valittamiseen Apuvalinemessuilla omalla
esittelypisteella.
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OPPILAITOKSET JA YLIOPISTOT

Yhteistyd opiskelupaikkayhteistyokumppaneiden kanssa tarkoittaa opinnaytet6itd, kokemustoimijana
toimimista ja tiedon vaihtamista. Yhdistys tarjoaa myds neuvoa lyhytkasvuisuuteen liittyvissa asioissa seka
kysymyksissa. Yhdistys tekee mahdollisimman paljon yhteistyotda ammatillisten oppilaitosten,
ammattikorkeakoulujen ja yliopistojen kanssa. Pitkdaikaisia yhteistyOkumppaneita ovat mm. Helsingin
yliopisto, Metropolia Ammattikorkeakoulu, Laurea-ammattikorkeakoulu, Tampereen seudun ammattiopisto
Tredu ja Jyvaskylan koulutuskuntayhtyma Gradia. Tata yhteistyota toteutetaan esimerkiksi tapaamalla eri
asiantuntijoita ja tarjoamalla kokemusluentoja eri alojen opiskelijoille. Kokemustoimijoiden vierailut eri
alojen oppilaitoksissa lisadvat tietoisuutta ja vahvistavat uusien ammattilaisten osaamista sekd parantavat
valmiuksia kohdata erilaisia asiakkaita. Tarjoamme myds mahdollisuutta kokemustoimijan vierailuun
etdyhteyden avulla. Apuvalinemessuille osallistuminen tuki opiskelijoiden ja ammattilaisten tavoittamista.

JKRJESTOT JA YHDISTYKSET

Yhteistyon tiivistaminen muiden jarjestdjen ja yhdistysten kanssa on kannatettavaa vaikuttamistyon
vahvistamiseksi. Yhdistys on jasenena Invalidiliitossa ja HARSOssa (harvinaissairaiden ja -vammaisten
yhdistysten kattojarjestd). Yhdistykselld on ollut edustajat molempien paatoselimissa, ja jasenia on
kannustettu osallistumaan molempien koulutuksiin ja tilaisuuksiin. Jasenida on kannustettu osallistumaan
HARSOn valtakunnallisiin ja alueellisiin vaikuttamistoiminnan tyéryhmiin. SOSTE ry:n jasenyys mahdollistaa
heidan koulutusten ja lakimiespalveluiden hyddyntdmisen. Jaatisen majan jasenyys mahdollistaa jo
perinteisen perhetapahtuman jarjestamisen heidan tiloissaan. Yhdistys on myds Suomen Paralympiakomitea
ry:n jasen tuodakseen jasenilleen mahdollisuuksia liikunta- ja urheilutoimintaan ja se oli ajankohtaista
vuonna 2023, kun lyhytkasvuisten MM-kilpailut jarjestettiin kesalla.

Yhteistyd muiden jarjestdjen ja yhdistysten kanssa on pddosin jasenlehtien seka tiedon vaihtoa, mutta
synergiaetuja voisi loytyd myoOs vyhteisten koulutusten ja muiden tilaisuuksien jarjestamisessa.
Lyhytkasvuisten MM-kilpailut aktivoivat uusia yhteistoita vuonna 2023 erityisesti paraurheiluun liittyen. MM-
kisojen jalkeen jarjestettiin alueellinen lajikokeilutapahtuma yhteistydssa Suomen paravoimailijoiden ja
Vammaissulkapalloilijoiden kanssa.

KANSAINVALINEN YHTEISTYO

Kansainvalisen toiminnan tavoitteena oli tiedonvilitys ja kokemusten vaihto
lyhytkasvuisia koskevissa asioissa. Muihin kansallisiin jarjestéihin ulkomailla oltiin
yhteydessa ja kaytiin keskustelua heiddan kanssaan seka tiedotettiin kansainvalisista

tapahtumista ja muista asioista jasenistolle. EU-tason tiiviimpaa vaikuttamistoimintaa
kehitettiin resurssien puitteissa. Yhdistyksen hallituksen jasen vieraili Brysselissa ~ RARE DISEASE DAY®
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kdaydakseen SD Allianssin tapaamisessa ja keskustellakseen EU-paattdjien kanssa lyhytkasvuisuutta
koskevissa asioissa. Kartoitettiin yhdistyksen resurssit ja jasenten intressit pitdaa ylla kansainvalista

yhteistyota myos kansainvalisilla tapaamisilla.
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Lyhytkasvuisten MM-kisat olivat Saksan Kolnissa elokuussa 2023. Yhdistys

tiedotti kisoista ennen kisoja, kisojen aikana ja kisojen jalkeen eri sosiaalisen

median kanavissa ja niiden lisaksi myds nettisivuilla ja jasenlehdessa. Yhdistys

Iahti koordinoimaan Suomen urheilu- ja kannustusjoukkueen matkaa, pitamalla
infoja ja lahettamalla tietopaketteja kisoihin liittyen. Suomen joukkueelle tuli

suurta menestysta lyhytkasvuisten MM-kisoissa. Somessa nostettiin esiin

kansainvalista lyhytkasvuisuuden paivaa lokakuussa.

8. TOIMINNAN ARVIOQINTI

Hallituksen kokouksissa seurataan saannollisesti toiminnan etenemistd yhdistyksen vuosikellon ja
toimintasuunnitelman mukaisesti. Kvartaaleittain tarkastellaan tarkemmin, onko toiminta linjassa
suunnitellun kanssa. Jokaisen tapahtuman yhteydessa keratdaan systemaattisesti palautetta sahkoisella
palautelomakkeella. Tapahtumapalautteet kdaydaan lapi tapahtuman jalkeisessa hallituksen kokouksessa ja
tapahtuman jarjestdjien kanssa. Toimijakoulutuksessa ohjeistetaan toimijoita varaamaan aikaa tapahtumiin,
jolloin voi kirjata lomakkeelle palautteen. Taman on todettu lisddvan palautteiden jattamista. Yhteenvetojen
pohjalta hallitus kdy keskustelua ja arvioi toimintaa sekd pohtii parannusehdotuksia. Hallitus kokoontuu
tarkastelemaan kesdkuussa alkuvuoden toimintaa ja tekee tarvittavia korjausliikkeitda. Palautteet

dokumentoidaan nimettdmina ja niihin voidaan palata vuosienkin jalkeen.

Jasenia kannustetaan my0Os antamaan palautetta olemalla yhteydessa suoraan hallitukseen tai nettisivujen
yhteydenottolomakkeen vilitykselld. Toimintaa arvioidaan jatkuvasti ja sitd kehitetdan palautteen pohjalta
tehdyn arvioinnin perusteella. Toiminnansuunnittelua varten palautteista tehdaan koonteja, joita

hyodynnetdaan suunnittelussa.

Vuonna 2023 toiminnan arviointia tehostettiin avoimella kyselylld, jonka tuloksia vuosikertomuksessa
aikaisemmin avattiin. Hallitus yhdessa tyontekijan kanssa paasi myos Artsi -toimintaan, johon sitoutumisella
kehitetdan yhdistyksen arviointiin liittyvia menetelmia. Vuoden 2023 aikana yhdistyksen palautelomaketta

kehitettiin lisdédmalla tarkentava kysymys vertaistuen saannista.

9. TAVOITTEET KESKIPITKALLE JA PITKALLE AIKAVALILLE

Keskipitkalld aikavalilld (5 vuotta) huolehditaan sdanndllisesti toistuvien valtakunnallisten paatapahtumien

jarjestaminen. Tarkein pitkdn aikavalin (10 vuotta) tavoite on vakiintuneiden perustoimintojen sailyttaminen
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ja kehittdaminen. Yhdistyksen saantoéihin kirjatuista toiminnan tarkoitusta ja tavoitteita koskevista asioista
huolehditaan asianmukaisesti. Hallitus pyrkii ohjamaan yhdistyksen toimia tavalla, jolla vahvistetaan
tyontekijan pysyvyys. Ty6rauhan ja tarvittavan tuen ja ohjauksen avulla vahvistetaan tydssa viihtymista.
Yhdistys pyrkii jatkuvasti arvioimaan ja kehittdmaan toimintaansa. Yhdistys on sitoutunut lyhytkasvuisten
henkildiden ja heiddan perheidensd edunvalvontayhdistyksend, jonka toiminta mahdollistaa ja tarjoaa
vertaistuen lisdksi kattavan lyhytkasvuisuuteen liittyvien tietojen saamisen ja tuottamisen. Tavoitteena on
parantaa lyhytkasvuisten yhdenvertaisuutta ja osallisuutta yhteiskunnassa.

* Kevéattapahtuma ja -kokous (toteutui)

* Perheille leiri kesdalla (toteutui)

* Nuorille viikonlopputapahtuma (toteutui)

* Lyhytkasvuisten MM-kisat (World Dwarf Games) (toteutui)
* Syystapahtuma ja -kokous (toteutui)

* Apuvdlinemessut (toteutui)

¢ 40. juhlavuosi

* Kevdattapahtuma ja -kokous
* Perheille leiri kesalla

* Nuorten leiri kesalla

* Syystapahtuma ja -kokous

* Kevattapahtuma |ja -kokous

* Perheille leiri kesalla

* Nuorille viikonlopputapahtuma
* Syystapahtuma ja -kokous

* Apuvdlinemessut

* Kevdattapahtuma ja -kokous

* Perheille viikonlopputapahtuma
* Nuorten leiri

* Syystapahtuma ja -kokous

* Kevattapahtuma ja -kokous

* Perheille leiri kesalla

* Nuorille viikonlopputapahtuma
* Syystapahtuma ja -kokous

* Apuvdlinemessut
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