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Hallituksen esitys vuosikertomukseksi

1 YHDISTYS

Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry on yleishyddyllinen ja valtakunnallinen lyhytkasvuisille henkildille ja heidan
laheisilleen vuonna 1984 perustettu yhdistys. Tavoitteena oli, ettd vuoden lopussa yhdistyksessa on yli 640
jasenta mutta tata tavoitetta ei saavutettu. 31.12.2024 yhdistyksessa oli 596 varsinaista jasentd ja 8
kannatusjdsenta. Jdsenmaara on pysynyt viime vuodet suhteellisen tasaisena. Yhdistyksen tarkoituksena on
toimia jaseniston yhdyssiteend, edistdaa lyhytkasvuisten oikeuksia ja tyodskennelld kasvuhairididen
aiheuttamien vammojen ja haittavaikutusten tutkimuksen, ehkaisyn, hoidon ja kuntoutuksen edistamiseksi.
Toiminnan tavoitteena on tarjota jasenistolle monipuolista toimintaa ja tukea seka valittaa kattavaa tietoa

lyhytkasvuisuudesta ja palvelu- ja tukimuotoihin liittyvista asioista.
Tarkoituksensa toteuttamiseksi yhdistys:

o tukee lyhytkasvuisten jarjestaytymista ja keskinaista yhteydenpitoa.

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

o tukee tutkimus- ja koulutustoimintaa.

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

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

osallistumaan erilaisiin koulutustilaisuuksiin.
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2 VUODEN 2024 TULOKSET, TAVOITTEET JA VUOSIKELLO

2.1 TULOKSET

Tunne
Tietoisuus ymmdrretyksi Voimavarat Osallisuus Yhdenvertaisuus

leviaa tulemisesta vahvistuvat lisdantyy laajenee
kasvaa

Yhdistyksen paatavoitteena vuonna 2024 olivat tietoisuuden ja voimavarojen lisédminen, seka
yhteisollisyyden tunteen lisddminen. Avoimissa vastauksissa osallistujat kertovat saaneensa hyodyllista
tietoa liikuntaan ja hyvinvointiin, terveydenhuoltoon, apuvilineisiin, tulevaisuuden suunnitteluun seka
parisuhteeseen liittyvistd asioista. Tapahtumapalautteiden perusteella 91 prosenttia vastaajista sai ainakin
jonkin verran vertaistukea tapahtumissa ja 87 prosenttia vastaajista koki kuuluvansa merkitykselliseen
yhteis606n ja tunsi, etta heitd arvostettiin ja ymmarrettiin. Palautteeseen vastanneista 85 prosenttia koki
saaneensa tapahtumissa lisda voimavaroja ja vinkkeja arkeen, joita voi hyddyntaa omassa tai perheensa
elamdassa. Avoimista vastauksista ilmenee samoja asioita, vastaajista monet kokivat vertaistuen ja
yhteisollisyyden olevan parasta tapahtumassa. Tapahtumien jarjestelemisessa on osallistettu laajemmin eri

ihmisia. On voinut toimia toimijana yhdessa tapahtumassa.
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2.2 VUOSIKELLO JA TOIMINTA

Yhdistyksen vuosikellossa on kuvattu laki- ja sdantomaaraisten tapahtumien jakautuminen eri kuukausille.
Ne rytmittavat jasenlehden ja tapahtumien aikataulua. Jasenlehdessa on ilmoitettu yhdistyksen tapahtumat,
joten tapahtumien suunnittelua rytmittaa lehden aineiston jattopaivat. Vuonna 2024 on kuitenkin joustettu
ja pienempien tapahtumien, seka tiettyjen verkkotapaamisten ei ole tarvinnut olla lehdessa. Talla on pyritty
antamaan toimijoille joustavuutta. Vuosikellon varit kuvaavat sitd, minka ajanjakson tapahtumat pitaa olla
vastaavalla varilla korostetussa jasenlehdessa.

Yhdistyksen tapahtumat esitetddan toimintakalenterissa ja tapahtumia jarjestetdaan ympari vuoden.
Tapahtumia jarjestettiin eri paikoissa ympari Suomea. Tapahtumapaikkoja valittaessa otettiin huomioon
palautekyselyihin jatettyja toiveita. Vuoden aikana oli myds jonkin verran verkkotapaamisia, joita
hyddynnetiin enemmissa maarin.

Toimintakalenteri 2024

Jisenlehti 1/2024

+ 14.2. Jousiammunta-
tapahtuma

* 24.-252 hallituksen
tilinpaatoskokous

19.-21.4. 40v
Juhlatapahtuma
« 20.4. Kevatkokous

Jisenlehti 2/2024

+ Vuosiselvitys
STEAlle

+ 14.-16.6. Pariskuntien
vilkonloppu

+ 15.-16.6. hallituksen
kokousviikonloppu

« 18.6. Nuorten leirin
etatapaaminen

D~ D)~ D~ )~ (o)

« 311 Kahvila- + 210. Nuorten (GEsenicheE/a634) . o.ooss » 207 Retki
: tapaaminen verkko- toiminnan- Apulandiaan
« 412 Nuorten « 611 Muorten tapaaminen * 4.9, Nuorten leirin suunnittelu- (peruttu)
verkko- verkko- « 610. Kahvila- jalkitapaaminen kokous « 21.7-48. Nuorten
tapaaminen tapaaminen tapaaminen + 149, Lilkuntapaiva leiri
* 812. Kahvila- - 15.-17.10. « Jatkorahoitus-  1-4.8. Perheleiri
tapaaminen Syystapahtuma hakemus STEAlle . 2-4.8.
+ 16.11. Syyskokous Kesatapahtuma
« 17.01. Toimijoiden + 3.8.Voimanosto-
ajankohtaiset kisat
« 310-102
hallituksen
Jjarjestaytymis-
kokous

3 TOIMINTAEDELLYTYKSET

Yhdistyksen aktiivisen ja monipuolisen toiminnan perustana ovat olleet vapaaehtoiset toimijat ja
luottamushenkil6t. Jarjestotyontekija on koordinoinut toimintaa, tyoskennellyt hallituksen ja toimijoiden
apuna seka huolehtinut ohjaus- ja neuvontatoiminnasta. Yhdistyksen toiminta on laajentunut ja sen
haki

Toimintaedellytyksia on kuitenkin siitd huolimatta yritetty vahvistaa tunnistamalla ja kohdentamalla

perusteella yhdistys avustusta ei

rahoitusta toiseen tyontekijdan, kuitenkaan myonnetty.

resursseja seka kayttamalla vapaaehtoisten toimijoiden aikaa ja voimavaroja mahdollisimman hyddyllisella
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tavalla. Toimijoille on jarjestetty neljannesvuosittain tapaamisia Teamsin valitykselld ja saantomaaraisten
tapahtumien yhteyteen. Toimijoille on tarjottu mahdollisuutta matalalla kynnykselld osallistua tapahtuman
jarjestamiseen.

Yhdistys on ostanut palveluja kirjanpitoa, tilinpaatosta ja palkanlaskentaa varten tilitoimistolta ja
tilintarkastajilta seka jasenlehted varten taittopalvelun seka painotalopalvelut. Jasenrekisterin yhdistys saa
jasenetuna Invalidiliitolta ja jasenlaskutuspalvelu on maksullinen.

3.1 HALLITUS

Hallitukseen kuului vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja ja kahdeksi vuodeksi valitut kuusi muuta
jasentd, joista puheenjohtaja ja kolme muuta jasenta olivat sdantdjen mukaisesti lyhytkasvuisia henkilita ja
kaksi lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa. Hallituksen jasenista on ollut vuosittain puolet erovuorossa.

Hallitus osallistui Kuntoutussaation Artsi-prosessiin, joka paattyi alkuvuonna 2024. Yhdistyksen
puheenjohtaja Ellen Nirhamo, Karita Karttunen ja talousvastaava Sanna Leppajoki-Tiistola piti STEA:n kanssa
palaverin yhdistyksen saatua palautteen vuoden 2023 tuloksellisuusraportista.

Hallituksen kokouksia oli 16 kappaletta 1.1.-31.12.2024.

Lahikokous Teams-kokous/ Poissa
etdosallistuminen
Ellen Nirhamo, puheenjohtaja 3 11 -
Kimmo Karttunen, varapuheenjohtaja 3 11 -
Alma Laine 3 10 1
Elisa Anttonen 3 10 1
Karita Karttunen 3 11 -
Anu Ménttinen, lasten edustaja - 11 3
Katriina Norring, lasten edustaja 2 11 1
Hallituksen ulkopuolelta: Henna Ylitolonen, sihteeri 3 10 1

Vuonna 2024 jatkettiin hyvaksi havaittua tehtavien jakoa hallituksen kesken. Jokaiselle hallituksen jasenelle
sovittiin vastuualueet, joiden toimintaan han pystyi perehtymaan muita tarkemmin. Tdma auttoi toiminnasta
vastaamista.

Vastuujaot hallituksen jasenten kesken vuonna 2024 oli:

- Ellen Nirhamo: yhdistyksen johtaminen

- Kimmo Karttunen: yhteistyo

- Karita Karttunen: tiedotus ja viestinta

- Alma Laine: tapahtumat

- Elisa Anttonen: vertais- ja kokemustoiminta
- Katriina Norring: lapset, nuoret ja perheet

- Anu Monttinen: lapset, nuoret ja perheet
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3.2 VAPAAEHTOISET TOIMIJAT

Kynnysta toimijaksi ryhtymiseksi madallettiin, vuodelle 2024 ei haettu erikseen eri ikdryhmien mukaan
jaoteltuja vastaavia (nuoriso-, aikuis- tai seniorivastaava), vaan tehtdvien mukaan, esimerkiksi
tapahtumajarjestdja, viestintatiimi jne. Tapahtumajarjestajaksi oli mahdollista ryhtya yhteen tapahtumaan ja
tapahtumia jarjestettiin suuremmissa tiimeissa, osallistaen paikallisesti asuvia jasenia. Vertais- ja
kokemustoimijoiden maaraa ei onnistuttu kasvattamaan, mutta osa jdsenistostda toimi esimerkiksi

tapahtumassa kohtaamispaikalla toimijana, jolta sai kysyd diagnoosiin ja elamantilanteeseen liittyvia

kysymyksia.

Tapahtumajdrjestdijct

Vertaistukihenkilot

Annika Backman

Invalidiliitto ry:n kouluttamat OLKA-vertaistukijat

Heidi Hollfast

Celina Kallio

Ville Kinnunen

Linda Kouva

Anniina Lehtinen

Timo Kouva

Amanda Karttunen

Tuula Nyberg

Sanna Leppdijoki-Tiistola

Leevi Narinen

HARSO ry:n kouluttamat OLKA-vertaistukijat

Helena Mdakela

Sanna Leppdjoki-Tiistola

Sanna Norisalo

Helena Makela

Niko Norisalo

Sanna Norisalo

Tuula Nyberg

Jenni Suhonen

Yhdistyksen kouluttamat vertaistoimijat

Marjo Heikkinen

Viestintatiimi

Sanna Norisalo

Kokemustoimijat

Pia Ojala

Invalidiliitto ry:n kouluttamat Kokemustoimintaverkoston kokemustoimijat

Annika Backman

Sanna Leppdijoki-Tiistola

Henna Kdyhkd

Tuula Nyberg

Niko Norisalo

(netti)

HARSO ry:n kouluttamat Kokemustoimintaverkoston kokemustoimijat

Viola Haapanen

Nuorisovastaava

Helena Makela

Celina Kallio

Yhdistyksen kouluttamat kokemuspuhujat

Talousvastaava

Sanna Norisalo

Sanna Leppdjoki-Tiistola

Sairaanhoitopiirin koulutiama kokemusasiantuntija

Elina Kurvi

Vuoden vapaaehtoinen

Vuoden vapaaehtoinen 2023 julkistettiin yhdistyksen 40-v juhlatapahtumassa. Adnioikeus oli yhdistyksen
jasenilla ja ehdokkaina olivat kaikki yhdistyksen jasenet, jotka olivat tehneet vapaaehtoistoita eri
tapahtumissa vuoden 2023 aikana. Ehdokkaita oli 27 henkildd. Ainestys tapahtui kotisivuilla olevan
lomakkeen kautta ja hyvaksyttyja aania annettiin yhteensa 24. Hallitus totesi kokouksessaan eniten dania
saaneen henkilon vuoden vapaaehtoiseksi. Eniten dania sai Celina Kallio, joka oli toiminut yhdistyksessa

nuorisotoiminnan parissa.

Ainen antajia pyydettiin perustelemaan valintansa. Adnestajit perustelivat Celinan valintaa seuraavasti:
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“Yhdistyksen toiminnassa Celina on ollut osallistuva ja antanut toiminnan eteen huikean panostuksen. Celina
on ollut innokas uusi tekijé yhdistyksen toiminnassa ja monessa mukana. Hén on tehnyt paljon yhdistyksen
hyvdksi ja onnistunut hyvin kaikissa tehtdvissédn. Etenkin nuorille Celina on jdrjestdnyt kivoja juttuja

kuunnellen nuorten ideoita huomioiden ihmisid. Tekemisen lisdksi Celinalla on kyky olla ldsnd jokaiselle.”
Vuoden vaikuttaja

Vuoden vaikuttaja valittiin ensimmaista kertaa vuonna 2024. Vuoden vaikuttaja 2023 julkistettiin yhdistyksen
40-v juhlatapahtumassa. Yhdistyksen kotisivuille avattiin lomake ja kuka tahansa sai ehdottaa vuoden
vaikuttajaa. Yhdistyksen hallitus valitsi kokouksessaan vuoden vaikuttajan. Vuoden vaikuttajaksi 2023 valittiin
pitkdan linjan vaikuttaja Sanna Leppajoki-Tiistola, joka on vaikuttanut merkittavasti yhdistyksen kehitykseen

ja toimintaan.

Ehdotuksen antajia pyydettiin perustelemaan ehdotustaan. Sannan valintaa perusteltiin seuraavasti:

“Sanna Leppdjoki-Tiistola on vaikuttamisen osaaja ja tekijd. Sanna on vuosien ajan tehnyt aktiivista
vaikuttamistyétd lyhytkasvuisten ja laajemminkin harvinaissairaiden ja vammaisten ihmisten oikeuksien,
yhdenvertaisuuden ja hyvinvoinnin eteen. llman Sannan pitkéjénteistd toimimista eri rooleissa ja verkostoissa
yhdistyksen vaikuttamistyé ei olisi silld tasolla, minkd se on saavuttanut.

Sannan puoleen on kdédnnytty monissa asioissa. Sanna on antanut paljon ihmisten auttamiseksi. Sanna on
puuttunut epdkohtiin ilmidind ja vaikuttanut erityisellé tavalla lyhytkasvuisten hoitoon ja hoitopolkuihin.
Yhdistys sai tiedon vuonna 2023, etté Sannan tekemd iso tyé6 monivaiheisessa vaikuttamisessa ihmisten
kokemien epdkohtien kanssa sai Valviran antamaan ratkaisun lyhytkasvuisten hoitoon liittyvdéstd
keskittdmisasetuksen noudattamisesta pyrkien parantamaan lyhytkasvuisten asemaa terveydenhuollossa.

Sannan ohjaamana asiassa on tavattu eri tahoja, kuten Eduskunnan oikeusasiamiestd.

Sanna on vaikuttanut moniin asioihin, mutta myés jakanut osaamistaan ja opastanut muitakin vaikuttamaan.
Sannan tyyli on auttamisen liséksi lisdté ihmisten omaa osallisuutta ja toimijuutta. Se ndkyy myés yhdistyksen
elinvoimaisuudessa. Sannan aikana on ratkaistu haasteita, joiden kanssa on laajasti kamppailtu

yhdistyskentdllé.”

Invalidiliiton kultaiset ansioplaketit

Invalidiliiton jasenyhdistyksena Lyhytkasvuiset-Kortvaxta ry:lla on ollut mahdollisuus hakea yhdistyksen
varsinaisille jasenille Invalidiliiton kultaista ansioplakettia, jonka mydntamisperusteena on ollut aktiivinen
toiminta vammaisten ihmisten oikeuksien edistdmiseksi sekd toimiminen yhdistyksen johtotehtavissa
vahintadan 10 vuotta. Yhdistys sai kunnian hakea liiton ansioplaketteja Sirkka Paanaselle sekd Sanna
Leppajoki-Tiistolalle, jotka Invalidiliitto myonsi. Liitto tuli yhdistyksen 40-vuotisjuhlatapahtumaan jakamaan

ansioplaketit.
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3.3 TYONTEKIJA

Yhdistyksessa tyoskenteli yksi kokopdivainen tyontekija. Vuodelle 2024 haettiin rahoitusta toisen tydntekijan

palkkaamiseksi, mutta hakemus ei saanut myodnteista paatosta.

Jarjestotyontekijan tehtaviin kuului hallituksen tukeminen saantdmaaraisissa velvoitteissa, kuten kokousten
sihteerind toimiminen. Lisdksi han vastasi vapaaehtoisten tukemisesta, yhdistyksen eri toimintojen
koordinoinnista sekd ohjaus- ja neuvontatyosta. Tyontekija toteutti myos ortopedisiin kenkiin liittyvan

kyselyn ja tiedotti sen tuloksista.

3.4 JKSENET

Yhdistyksessa on jdsenida ”“vauvasta vaariin”. Jasenet osallistuivat tapahtumiin, toimivat vapaaehtois- ja
luottamustehtavissa seka osallistuivat aktiivisesti vuosikokouksiin. Yhdistyksen jasenida oli vuoden 2024
lopussa 596 henkiloa.

Ika Maara
0-5v 12
6-17v 111
18-24 v 34
25-29v 26
30-35v 46
36-45v 105
46-55v 92
56-65 v 64
66-75v 71
76 v+ 27
Syntymadaika

puuttuu 8

3.5 YHDISTYKSEN TALOUS

Yhdistyksen hallituksen on hoidettava lain, sddntdjen sekd yhdistyksen paatosten mukaan huolellisesti
yhdistyksen asioita ja huolehtiminen yhdistyksen taloudesta sekd omaisuuden hoidosta on hallituksen
tehtava. Hallitus on hoitanut ndita tehtavia yhdessa talousvastaavan ja taloudenhoitajan kanssa. Yhdistys ei
tavoittele taloudellista voittoa, vaan tarjoaa kaikilla saamillaan rahoilla hyvinvointia tukevia toimintoja. Jotta
yhdistyksen toiminta voitaisiin  kuitenkin  turvata tuleviksikin  vuosikymmeniksi, yhdistyksen
vakavaraisuudesta tulee huolehtia ja varoja tulee kayttaa maltillisesti. Taloutta arvioidessa tulee huomioida
henkilostokulujen, taloushallinnon, tiedotuksen- ja viestinndnkulujen merkittava osuus, jotka ovat yleensa

noin 45 % kuluista. Loput kulut ovat koostuneet sadantomaaraisestd-, koulutus-, vapaaehtois- ja
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vertaistoiminnasta. Vuonna 2024 yhdistys juhlisti 40-vuotista taivaltaan yhdistyksena ja taman takia tililta
kaytettiin merkittava maara omaa rahaa. Tama oli tuotu tiedoksi saantomaaraiseen kokoukseen jasenistolle.

Yhdistys on saanut vuosia sitten kdyttoon testamenttivaroja, jotka on sijoitettu rahastoon. Rahastosta
yhdistyksen on vapautettava varoja vuosittain kayttoétilille koulutustoimintaan ja ladketieteellisen
tutkimustyon tukemiseen todellisten kulujen mukaisesti ja testamentin tahtoa kunnioittaen. Taman myo6ta
testamenttirahaston osuus pienenee ja kayttétilin osuus suurenee, mutta kokonaisvarallisuus pyritaan
pitamaan vakiintuneena. Myos kdyttovaroista osa on sijoitettu rahastoon ja niita siirretdaan tarvittaessa
yhdistyksen kayttoon. Yhdistyksen varat ovat perinteisesti kattaneet yhden vuoden kulut, joten ilman

avustuksia toimintaa pitaisi ajaa alas.

Yhdistyksen p&arahoittaja on Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus (STEA). Avustusta on haettu
kattamaan varsinaisen toiminnan kulut seka henkilostokulut. Paarahoittajan lisaksi yhdistys hakee avustuksia
pienemmilta rahoittajilta. Helsingin kaupungilta yhdistys haki avustusta Helsinkiin sijoittuvien vertaistukea
sisdltavien tapahtumien jarjestamiseen. Talla avustuksella voidaan tukea helsinkildisten osallistumista
tapahtumiin myos muualla Suomessa. Invalidiliiton jasenyyden kautta yhdistyksen on mahdollista hakea
Opintokeskus  Siviksen tukea koulutustoimintaan ja Vammaisliikunnan tuki ry:n rahoitusta
lilkuntatapahtumiin. Vuonna 2024 yhdistys sai padrahoittajan lisdksi avustuksia Helsingin kaupungilta,
opintokeskus Sivikseltd, BioMarinilta kattamaan artikkelin kulut harvinaissairauksista kertovaan lehteen ja

Vammaisliikunnan tuki ry:sta kesan liikkuntatapahtumaan.

Yhdistyksen tapahtumissa on ollut hallituksen hyvdaksymat omavastuuosuudet. Omavastuut pyritaan
pitdmaan avustusten avulla kohtuullisina, verrattuna tapahtumien todellisiin kuluihin huomioiden samalla
kohderyhman sosioekonominen haavoittuvuus. Nain halutaan varmistaa, etta jasenilld on mahdollisimman
pieni kynnys osallistua tapahtumiin, eikd osallistuminen jaisi liilan suuren omavastuun takia. Koulutukset ja
luennot ovat olleet jasenistolle ilmaisia. Henkil6t, jotka eivat ole yhdistyksen jasenia, maksavat tapahtuma-

ja osallistumismaksut taysimaaraisina.

3.5.1 Palkat ja palkkiot

Yhdistyksen toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja vapaaehtoistyohon. Yhdistyksen jasenet toimivat
yhdistyksessa vastuullisissa tehtdvissa ja hoitavat tehtdvidan yhteistydssa yhdistyksen hallituksen ja

tyontekijoiden kanssa. Yhdistykseen sitoutuu useita vastuuhenkil6itd hoitamaan erilaisia tehtavia.

Puheenjohtajalle, talousvastaavalle/taloudenhoitajalle, jasenrekisterihoitajalle, netti- ja somevastaaville
maksettiin nimelliset palkkiot neljannesvuosittain tehdyn tyémaaran mukaan sekda heille ja muille
vastuuhenkildille korvataan toiminnan jarjestamisesta aiheutuneita kuluja, kuten matkakuluja ja tapahtumiin
kuuluvia hankintoja. Tapahtumakohtaisia korvauksia maksettiin jarjestelytehtavissa oleville toimijoille,
lastenhoitajille ja luennoitsijoille. Jarjestotyontekijan palkkauksessa noudatetaan sosiaalialan jarjestdjen

tyoehtosopimuksen palkkaluokitusta.
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4 VARSINAINEN TOIMINTA

2024
yhdistyksen 40 v juhlatapahtuman

Alkuvuonna resursseja

kohdennettiin

suurilta osin

jarjestamiseen.

kohdensi toimintaa eri ikdluokille ja eri elamantilanteessa oleville,

mutta myds enemman kaikille yhteisia tapahtumia. Hallitus

toteutti toimijoille koulutuksia sdantomdaardisten tapahtumien

yhteydessd ja etdyhteyksien kautta.

Kaikki toiminta

riippui

vapaaehtoisten toimijoiden osallisuudesta ja henkilostoresurssien

saamisesta. Yhdistyksessd tuettiin, ettd vuoden aikana myds

pienempia tilaisuuksia ja tapahtumia

Suomea ja etdna erilaisin aihein.

jarjestetddn eri puolella

Yhdistys

Rovaniemi

Quly

@ Uledborg

Kaikessa toiminnassa ja tapahtumissa ensisijaisen tarkeana
pidettiin esteettomyyttd, joka lyhytkasvuisille eri diagnooseilla m'k‘f'i‘ll:‘q.‘
tarkoittaa hyvin erilaisia asioita. Tapahtumapaikoilla kdytiin aina Vaasa
mahdollisuuksien mukaan etukdteen katsastamassa paikat ja Seingjokl, " [ 3.3
varmistamassa esteettomyys. Tapahtumapaikoille annettiin .’ ;
etukdteen  neuvontaa  esteettdmyyden  osalta.  Lisaksi Pari Tamoens  Mikkei.-
tapahtumapalautteiden kautta tulleet palautteet ke °mm’”;:,,[, 5 ”;.';;ee”m,_ﬂ
esteettomyydesta jaettiin  paikoille, joissa tilaisuuksia ja i ,,.I»g;mIWI..,:.|,\1.—.,1.—,“;.,-4-1
tapahtumia jarjestettiin. ,a’--e_m::“ -4 i

faarianhamina Helsingfors

4.1  SAANTOMAARAISET KOKOUKSET

Saantomadraiset kokoukset jarjestetddan osana kevat- ja syystapahtumaa, jotka ovat

toiminnan paatapahtumia. Nama tapahtumat ovat yhdistyksen vakiintuneinta ja

pitkdaikaisinta perustoimintaa, jotka keraavat viikonlopuksi yhteen tavallisesti noin

100 osallistujaa. Kevat- ja syystapahtuma tarjoavat mahdollisuuden sosiaaliseen

kanssakdaymiseen myds muiden samassa elamantilanteessa olevien kanssa.

Kevattapahtuma ja

saantomaarainen

kevatkokous

jarjestettiin

suunnitelman

)

mukaisesti huhtikuun loppuun mennessa 19.-21.4.2024 Helsingissa 40 v juhlatapahtuman yhteydessa.

Osallistujia oli noin 170. Saantomaardisessa kevatkokouksessa lauantaina 20.4.2024 hyvaksyttiin vuoden

2023 vuosikertomus, vahvistettiin tilinpaatos ja mydnnettiin vastuuvapaus tilivelvollisille. Lisdksi kokouksessa

kasiteltiin yhdistyksen uusi sddantdmuutos, joka koski kohtaa 13§ Hallituksen kokoonpano, joka muutettiin

seuraavanlaiseksi: “Hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja ja kuusi (6) muuta jasentd. Puheenjohtajan ja

vahintaan kolmen (3) jasenistd on oltava lyhytkasvuisia henkil6itd ja yhden (1) lyhytkasvuisen lapsen

vanhempi.” Uusi sdantdmuutos koski lyhytkasvuisen lapsen vanhempien maaraa, kun se oli aiemmin, etta

hallitukseen kuuluttava vahintaan kaksi (2) lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa.
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Syystapahtuma ja sdantomaaradinen syyskokous jarjestettiin suunnitelman mukaisesti marraskuun loppuun
mennessa 15.-17.11.2024 Pohjois-Pohjanmaan maakunnassa, Oulussa. Osallistujia oli noin 70. Yhdistys
tavoitti tapahtumalla tavallista enemman etenkin Pohjois-Pohjanmaalla asuvia. Sdaantomaaraisessa
syyskokouksessa lauantaina 16.11.2024 vahvistettiin vuoden 2025 talousarvio ja toimintasuunnitelma, jotka
laadittiin silld varauksella, ettd yhdistys saa STEA:lta ja muilta avustuksia tarjoavilta tahoilta haettuja
avustuksia. Kokouksessa tehtiin seuraavat henkilovalinnat: puheenjohtaja Ellen Nirhamo, hallituksen
varsinaiset jasenet seuraavalle kahden vuoden kaudelle suljetulla lippuddnestyksellda valittiin Annika
Backman, Anu Moénttinen ja Arttu Kaasinen. Toista kauttaan jatkoi Elisa Anttonen, Katriina Norring ja Kimmo
Karttunen. Lasten edustajana jatkoi Katriina Norring. Tilintarkastajana valittiin jatkamaan Juha Jarvisalo, HTM

(Juha Jarvisalo Oy) seka varatilintarkastajana Satu Sullanmaa, HTM (Nasitarkastus Oy).

42 40V.JUHLAVUOSI

Yhdistyksen perustamiskirja on paivatty 15.3.1984, jonka perusteella vuosi
2024 oli yhdistykselle juhlavuosi, yhdistys taytti 40 vuotta. Juhlavuoden
kunniaksi yhdistys jarjesti 40 v juhlatapahtuman kevattapahtuman ja
sdantomaaraisen kevatkokouksen yhteydessa 19.-21.4.2024 Sokos Hotel
Presidentissa Helsingissa. Juhlavuoden suunnittelu ja valmistelut aloitettiin jo
hyvissd ajoin vuonna 2023 usean vapaaehtoisen kanssa. Juhlaan kutsuttiin
useita kutsuvieraita, jotka ovat olleet merkittdvassd osassa yhdistyksen
toimintaa. Juhlaviikonloppu sisalsi paljon teeman mukaista ohjelmaa ja myos
vertaistuellista toimintaa eri-ikdisille. Perjantaina oli mahdollisuus vierailla Kansallisarkistossa, josta 10ytyy
yhdistyksen ja myds muiden eri yhdistyksien historiallisia tietoja ja yhteisella iltapalalla osallistujat paasivat
muistelemaan vield osallistujien kesken yhdistyksen menneitd vuosia valokuva-albumien ja tietovisan
merkeissa. Lauantai sisdlsi kohdennettua ja yhteista ohjelmaa. Viikonloppu huipentui lauantaina 20.4.2024
juhlaillalliseen, jossa kuultiin lyhytkasvuisiin erikoistuneiden lddkareiden llkka Kaitilan ja Helena Vallan
puheet, muistettiin entisia puheenjohtajia, jotka ovat toimineet yhdistyksen hyvaksi vuosien aikana ja

julkistettiin 2023 vuoden vapaaehtoinen. Lisdksi ohjelmassa oli taikurin esitys ja musiikkia bandin johtamana.

Juhlavuoden kunniaksi kaikille ikaryhmille jarjestettiin suunnitelman mukaisesti yhteinen kesaleiri 31.7.-
4.8.2024 Suomen urheiluopisto, Vierumaelld. Nuoret aloittivat leirin keskiviikkona, perheet torstaina ja kaikki
muut perjantaina. Nuorille ja perheille haluttiin antaa mahdollisuus olla leirilld ensin pari paivaa keskenaan,
koska heilld on erityinen vertaistuen tarve. Aiempina vuosina perheille ja nuorille on jarjestetty omat

kesaleirit.
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4.3 KOULUTUS

4.3.1 Hallituksen kouluttautuminen

Uusia ja vanhoja hallituksen jasenia kannustettiin itsenadisesti paivittamaan ja lisddmaan

osaamista hallitustyoskentelysta ja tydnantaja-asioissa yhdistyksen oman materiaalin ja
m koulutusta tarjoavan esimerkiksi Siviksen ja Vision kautta. Lisdaksi hallitus kavi yhdessa lapi
ohjeita, pelisaantéja ja kaytantoja. Hallituksen kesken sitouduttiin  osaamisen

Jd1 siirtdmiseen ja toimimaan hyvaksi koetuilla toimintatavoilla niitd samalla kehittdaen.
Paikoilta vaistyvat hallituslaiset perehdyttivat uudet henkilot tehtaviinsa.

4.3.2 Koulutukset toimijoille

Vuonna 2024 toimijoille pidettiin ajankohtaisinfoja saantomadraisten tapahtumien

yhteydessda. Taman lisaksi jokainen hallituslainen piti Teams-tuokioita oman o o
vastuualueensa toimijoille, joissa kaytiin 1api mm. Tulevien tapahtumien suunnittelua. ol
Invalidiliiton yhdistyksen kehittamispdivdda ei onnistuttu aikatauluttamaan vuodelle =

2024. Ohjevideoiden teko on vield kesken.

4321 Koulvtukset vertais- ja kokemustoimijoille

Uusia vertaistuki- tai kokemustoiminnasta kiinnostuneita kannustettiin osallistumaan Invalidiliiton tai
HARSOn Kokemustoimintaverkoston koulutuksiin tai OLKA-vertaistukikoulutuksiin, joista toimijat ovat
saaneet kattavat valmiudet toimia vapaaehtoisena vertaistuki- tai kokemustoimijana sekd laajempaa
ymmarrystd harvinaiskentasta. Lisdksi on tiedotettu ja rohkaistu osallistumaan ndiden tahojen
jatkokoulutuksiin ja tapaamisiin kuten TOIVO-tilaisuuksiin. Vertaistuki- ja kokemustoimijoille jarjestettiin
yhdistyksen omissa kevat- ja syystapahtumissa toimijoiden infot, joissa toimijat saivat tietoa yhdistyksen
ajankohtaisesta toiminnasta. Lisdksi vuoden aikana jarjestettiin Ilyhyt Teams-tuokio toimijoiden
yhteydenpidon lisddmiseksi.
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4.3.3 Tunne oikeutesi -koulutus

Tunne oikeutesi-edunvalvontakoulutusta ei jarjestetty vuonna 2024 taloudellisista ja henkiloresursseista

johtuen.

4.4 KOKEMUSASIANTUNTIIUUS

Kaikilla on elamadnkokemusta ja viisautta, jota voi hyddyntdd monin eri tavoin, mutta yhdistyksen
kokemustoiminnassa tai vertaistukitoiminnassa pelkka elamankokemus ei riita, vaan se pitaa osata sanoittaa
sopivalla ja ymmarrettavalld tavalla. Vertaistuki- ja kokemustoiminta olivat vuonna 2024 yhdistyksen
sddanndnmukaista toimintaa, jossa koulutettu kokemus- tai vertaistoimija on itse lyhytkasvuinen henkilo tai
hdnen ldheinen, joka saa koulutuksen toimia yhdistyksen vapaaehtoisena omien kokemustensa pohjalta.
Toimijoilta edellytettiin sitoutumista vuodeksi kerrallaan sekd pitkaaikaisia toimijoita odotettiin myds
pitdmaan tietonsa ajan tasalla osallistumalla yhdistyksen ja muiden tahojen koulutuksiin. Vertaistuki- ja
kokemustoimijoita kysyttiin ja saatiin osallistumaan myo6s yhdistyksen omiin tilaisuuksiin kuten kevat- ja
syystapahtuman kohtaamispaikkaan, jossa esimerkiksi uusilla jasenilla on mahdollisuus tutustua matalalla
kynnykselld yhdistyksen toimintaan ja uusiin henkil6ihin, joita lyhytkasvuisuus koskee.

4.4.1 Kokemustoiminta

Yhdistys jatkoi vuonna 2024 edelleen vyhteistyotda kokemustoiminnassaan
Invalidiliiton tai HARSOn valtakunnallisten Kokemustoimijaverkoston koulutuksia

[ kdayneiden kokemustoimijoiden kanssa. Koulutuksen kayneita pyydettiin
O liittymaan yhdistyksen toimijoiksi, jotta kokemustoimija voi yhdistyksen kautta
kertoa lyhytkasvuisuuteen liittyvista asioista ulkopuolisille henkildille kuten

—

sosiaali- ja terveydenhuollon opiskelijoille ja ammattilaisille. Kokemustoimija voi
kertoa yleiselld tasolla eri diagnooseista ja siitd, miten ne vaikuttavat
jokapaivaiseen eldmaan tai han voi kasitelld jotain tiettyad teemaa esimerkiksi lyhytkasvuisuuden huomiointi
hoitotydssa, kuntoutuksessa, fysioterapiassa, opintojen ohjauksessa tai liittyen soveltavaan liikuntaan,

esteettdmyyteen ja erilaisuuden kohtaamiseen asiakastydssa tai arkipadivassa.

Yhdistykselle tuli 9 pyyntéda kokemustoimijan vierailuun. Kokemustoimijat kavivat kertomassa
lyhytkasvuisuudesta laaketieteen ja sote-alan opiskelijoille, lukiolaisille sekda Hyvin Sanottu-
paneelikeskustelun kuulijoille. Kokemustoimijoita kannustettiin myos itse olemaan aktiivisesti yhteydessa eri
tahoihin ja yhdistyksen kaikki jasenet voivat vieda tietoa kokemustoiminnasta eteenpdin. Yhdistyksen nimissa
toimiminen edellyttda, etta hallitus on etukdteen tietoinen kokemustoimijan vierailusta. Tall6in yhdistyksella

on mahdollista tukea kokemustoimijaa vierailun suunnittelussa, toteuttamisessa ja mahdollisesti sen
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aiheuttamissa kustannuksissa. Lisdksi yhdistys auttoi kerddamaan palautetta vierailusta, mika tuki
kokemustoimijan ja -toiminnan kehittymista. Yhdistys hyodynsi palautteita myds koulutuksissaan.

4.4.2 Vertaistukitoiminta

Yhdistyksen kaikissa tapahtumissa ja toiminnoissa on mahdollista tavata vertaisiaan ja jakaa kokemuksiaan.
Vertaiselta saatu avun merkitys korostuu, kun kyseessa ovat harvinaissairaudet ja erityiset tuen tarpeet.
Vertaisuus on kuitenkin tdrkedd erottaa varsinaisesta vertaistukitoiminnasta, joka on jarjestelmallista
toimintaa. Yhdistys hyddynsi vertaistukitoiminnassaan Invalidiliiton tai HARSOn valtakunnallisissa OLKA-
koulutuksissa kayneitd vertaistoimijoita. Yhdistys kannusti vertaistoimijoita liittymaan OLKAn TOIVO-

sovellukseen seka valitti tietoa kouluttautumismahdollisuuksista.

Vertaistuen jakaminen on yksi yhdistyksen tarkeimpia tehtavia. Vertaistukea

jaettiin vuonna 2024 mm. tapahtumissa, henkilokohtaisen vertaistukijan o 0 O
muodossa, yhdistyksen lehdessd seka sosiaalisessa mediassa. Tapahtumien nm
vertaistuellista elementtid  vahvistettiin  esimerkiksi  kohtaamispaikka-

toiminnalla 2024 kevat- ja syystapahtumien aikana. Vertaistuki koskee myo6s \_/

lyhytkasvuisen sisaruksia ja muita laheisida. Kuka tahansa voi olla yhdistykseen
yhteydessa ja tiedustella vertaistukihenkil6a.

4.5 OHJAUS JA NEUVONTA
Yhdistys antoi ohjausta ja neuvontaa padasiassa lyhytkasvuisille ja heiddn l3heisilleen.
Ohjauksen ja neuvonnan avulla autettiin sanoittamaan omaa tilannetta selkedammin ja
kokonaisvaltaisemmin sekd ohjattiin hakeutumaan oikean tyontekijan luokse. Yleisimmin -m\
yhteydenotot liittyivat apuvalineisiin, asunnon muutostoihin, liilkkumiseen,
terveydenhuoltoon ja kuntoutukseen. Jarjestotyontekija myds antoi vinkkeja erilaisista
esteettomyysratkaisuista esimerkiksi kotiin, oppilaitokseen ja tyopaikalle. Ohjausta ja
neuvontaa annettiin usean eri kanavan kautta. Eniten yhteydenottoja tuli puhelimitse mutta paljon oli myo6s
sdahkopostitse ja viestisovelluksien kautta tulleita yhteydenottoja. Yhteydenottoja tuli 1-2 kpl/viikko.
Resurssien rajallisuuden vuoksi yhdistys ei pystynyt toteuttamaan etsivaa ty6ta, mutta sosiaalisen median
kautta muistutettiin mahdollisuudesta pyytaa ohjausta.

4.6 LAPSET, NUORET JA PERHEET

Hallituksen lastenedustajat ovat vastuussa perhetoiminnasta. Perhetoimintaa

ovat jarjestamassa 1-2 perhetiimildistd, seka nuorisotoimintaa 1-2

O O
O o nuorisovastaavaa yhdessa nuorisotiimin kanssa. Molempia toimintoja
I_l_l { ? koordinoi jarjestotyontekija.
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4.6.1 Lapset 0—I2-vuotiaat

O Erityislapsen syntyma koskettaa koko perhettd seka muita lapselle laheisid ihmisia.

% Yhteisten kokemusten jakaminen samassa tilanteessa olevien kanssa tuo lapsiperheen

ﬂ O arkeen tietoa, toivoa, uusia ndakékulmia ja voimavaroja niin nykyhetkeen kuin

\ tulevaisuuteenkin. Perhetoiminta mahdollistaa sen, ettd lapset, vanhemmat ja sisarukset
saavat vertaistukea seka viettdavat mukavaa vapaa-aikaa yhdessa. Toiminta on suunnattu
alakouluikaisille ja sitd nuoremmille lapsille seka heiddn perheilleen. Perheissa voi olla lyhytkasvuinen lapsi,
isd tai aiti, ja toimintaan voi liittya jo odotusaikana. Panostamalla perhetoimintaan varmistamme

yhdistyksen jatkuvuuden ja elinvoimaisuuden.

Kevaan paatapahtumana oli juhlavuoden kunniaksi yhdistyksen 40-vuotisjuhla, joka jarjestettiin Helsingissa
Hotelli Presidentissa 19.—21.4.2024. Tapahtuman aikana 3—12-vuotiaille lapsille jarjestettiin omaa ohjelmaa
ja lastenhoitoa, jotta vanhemmat pystyivat osallistumaan kokouksiin, luentoihin ja muihin ohjelmiin.

Syystapahtuma jarjestettiin tdnd vuonna Oulussa 15.-17.11.2024. Pohjoinen sijainti houkutteli talvisena
viikonloppuna mukaan myos uusia kavijoita. Ohjelmassa oli vertaistuokioita eri kohderyhmille, kuten
lapsiperheille, nuorille ja miehille, seka apuvaline- ja valokuvanayttely. Lapsille oli jarjestetty lastenhoitoa ja
vapaamuotoista ohjelmaa lastenhoitajien johdolla. Vapaaehtoisiksi ilmoittautuneet nuoret ja yhdistyksen
toimijat suunnittelivat yhdessa Speden pelit -ohjelmanumeron, joka kokosi kaikenikdiset yhteen

leikkimielisiin kilpailuihin, joissa vaadittiin hyvaa muistia, ketteryytta ja teravia hoksottimia.

Keséleiri jarjestettiin Vierumaen Urheiluopistolla, joka valikoitui paikaksi keskeisen sijaintinsa,
monipuolisuutensa seka liikkuntaan ja hyvinvointiin painottuvan tarjontansa ansiosta. Leiri toteutettiin
porrastetusti siten, etta nuorten leiri alkoi 31.7.2024, perheet liittyivdat mukaan 1.8.2024, ja leiri paattyi
yhdistyksen historiassa ensimmaista kertaa jarjestettyyn kaikenikaisten kesatapahtumaan 2.—4.8.2024.
Yhdistetyn nuorten-, perheleirin ja kesdtapahtuman tavoitteena oli lisata eri ikdryhmien valista vertaistukea
seka vahvistaa yhdistyksen elinvoimaisuutta ja yhteisollisyytta. Palautteen perusteella leiri vastasi hyvin sille

asetettuja odotuksia ja taytti osallistujien toiveet.

Kesaleirille osallistui 11 perhettd, ja yksi perhe vieraili kesatapahtumassa paivakavijana. Mukana oli seka
kokeneita leirikdvijoita ettd uusia tuttavuuksia. Leirilld vanhat ystavyyssuhteet syvenivat, uusia syntyi, ja
jokainen 16ysi paikkansa yhteiséssa. Ohjelmaan kuului vertaistuellisia keskusteluja, hauskaa yhdessa
tekemistd, hyvaa ruokaa ja kaikenikaisille suunnattuja aktiviteetteja. Ohjelmassa oli muun muassa
vesipeuhua, kaupunkisotaa, salibandya, Vierumakipelit tehtavarasteilla seka kaikille osallistujille mieluisaa

makkaranpaistoa, rantasaunomista ja uimista Valkjarvessa.

Syksylle suunniteltiin perheiden telttaretki, jonka tavoitteena oli tarjota mahdollisuus kokea vertaistuen ja
luonnon hyvinvointivaikutukset. Valitettavasti tapahtumaa ei voitu jarjestaa, silla vapaaehtoisia vetdjia ei
saatu riittavasti, ja kesalla jarjestetty kesdatapahtuma oli kuluttanut suurimman osan perhetoiminnan
budjetista
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4.6.2 Nuoret 12—17-vuotiaat

Nuorisotoiminta on edellytys yhdistyksen toiminnan jatkumiselle, ja mukaan
toivotaan lisaa aktiivisia, toiminnasta kiinnostuneita nuoria. Yhdistys tukee nuoria
matkalla aikuisuuteen jarjestamalla tapaamisia, jossa nuoret voivat tavata muita
ikdisidan lyhytkasvuisia. Nuorisotoiminta on kohdennettu kaikille noin 12-17-
vuotiaille. Ikdrajoissa joustetaan tarvittaessa mahdollisuuksien mukaan

huomioiden yksildllinen kehitys ja ystavyyssuhteet.

Nuorisotoiminnan tavoitteena on tukea nuoria heiddn vammansa hyvaksymisessa

sekd motivoida oman terveyden edistdmiseen ja aktiiviseen yllapitoon. Kohderyhmana ovat myos nuoret,

joita lyhytkasvuisuus muuten koskettaa, kuten sisarukset. Nuoria tuetaan myds itsendistymisessa ja

nuoruuden kehitykseen liittyvissd haasteissa. Nuorisotoiminnalla pyritdan innostamaan nuoria mukaan

yhdistystoimintaan. Nuorisotoiminnan synnyttamat ystavyyssuhteet edesauttavat kokemusten jakamisen

myos tapahtumien ulkopuolella.

Juhlavuoden kunniaksi yhdistyksen 40-vuotisjuhla, joka jarjestettiin Helsingissd Hotelli Presidentissd 19.—

21.4.2024. Juhlatapahtumassa oli monipuolista ohjelmaa, joka sisalsi yhdessa ruokailua, tietovisailua ja

yhdessa olemista. Osallistujat saivat myos vertaistukea ja kavivat Luonnontieteellisessd museossa.

Tapahtuman yhteydessa pidettiin sdantomaardinen kokous, johon nuoria kannustettiin osallistumaan. llta

huipentui nuorten diskoon, joka toi iloa ja yhteisollisyytta kaikille osallistujille.

Kesalla jarjestettiin nuortenleiri 31.7.-4.8.2024 Vierumdaen urheiluopistolla. Nuorten leirilld oli monipuolista

ohjelmaa, joka sisdlsi urheilua, kuten jousiammuntaa ja vesipeuhua. Lisdksi jarjestettiin erilaisia kisailuja ja

tarjottiin tietoa vammaispalveluista, kuten kodin- ja autonmuutostdistd sekd avustusten hakemisesta.

Leirildiset saivat my0s tietoa erilaisista apuvalineista ja paasivat kokeilemaan lyhytkasvuisille suunniteltua

sahkopyoraa. Koko leiriaika on vertaistukea, kun nuoret saivat kokea asioita yhdessa muiden lyhytkasvuisten

nuorten kanssa.

Lyhytkasvuisille nuorille jarjestettiin syyskaudella kolme verkkotapaamista Teams-alustalla (2.10, 6.11, 4.12).

Tapaamisiin oli ennakkoilmoittautuminen, ja aiheina kasiteltiin muun muassa erilaisia harrastuksia ja

yksindisyyttd. Nuoret saivat my0s itse vaikuttaa tapaamisten aiheisiin. Nuorisovastaava ja jarjestotyontekija

toimivat tapaamisten vetdjind. Tapaamiset tarjosivat nuorille vertaistukea, kun he paasivat keskustelemaan

muiden lyhytkasvuisten kanssa.

Syystapahtumassa 15.-17.11.2024 Oulussa. Syystapahtumassa perjantaina nuoret paasivat toimimaan

yhteisollisesti muiden yhdistyksen jasenten kanssa. He pelasivat bingoa omana ryhmanaan ja nauttivat

yhdessa iltapalaa. Tapahtumassa nuoret saivat myds mahdollisuuden kokeilla lyhytkasvuiselle muokattua

moottoripyorda ja osallistua diagnoosikohtaisiin vertaistukikeskusteluihin. Lisaksi he osallistuivat

leikkimielisiin Speden-pelit kisailuihin muiden yhdistyksen jasenten kanssa. Nuoret pohtivat eri

ammatinvalintoja ja opiskelumahdollisuuksia aikuisten lyhytkasvuisten kanssa.
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4.7  AIKUISTOIMINTA

Aikuistoiminnan ikajakaumat jakautuvat nuoriin aikuisiin (18—30-vuotiaat), aikuisiin ja yli 55 —vuotiaisiin
aikuisiin. lkdjakaumat yhdistyksen aikuistoiminnassa ovat suuntaa antavia. Lyhytkasvuisen aikuisuutta
koskettavat eri ikdvaiheissa erilaiset asiat, kuten uravalinnat, parisuhde ja perhe seka mahdolliset muutokset
terveydentilassa. Aikuistoiminnan avulla pyrittiin nostattamaan eri ikdisten aikuisten osallisuutta ja
vahvistamaan heidan voimavarojansa. Aikuisialla vertaistuen ja tiedon merkitys korostuu. Niitd jakamalla
varmistetaan yhdenvertaiset mahdollisuudet tukemaan erilaisessa eldamantilanteessa olevia, eri

tukimuotojen, hoitopolkujen ja kuntoutuksen tiedottamisella.

Eri ikdisille aikuisille soveltuvaa toimintaa toteutettiin sdantomaaraisten tapahtumien ja muiden yksittaisten
tapahtumien yhteydessa. Kaikille ikaryhmille tarkoitettu kesatapahtuma jarjestettiin 2.-4.8.2024 Suomen
urheiluopistossa, Vierumaellad. Kesdatapahtuma kerasi paljon eri ikdisia aikuisia. Tapahtuman teemana toimi
urheilu ja hyvinvointi. Ohjelmassa oli eri liikuntalajeja, kuten voimannostoa, frisbeegolfia ja erilaisia
mailalajeja. Liikuntalajikokeilujen lisdksi tapahtumassa jarjestettiin lyhytkasvuisten omat voimannostokisat
3.8.2024, jotka toteutettiin yhteistydssd Suomen Paravoimailijoiden kanssa. Osallistujilla ei tarvinnut olla
aiempaa kisakokemusta. Kisoihin osallistui 7 eri ikdista aikuista, joista osa oli kokeneempia ja osa osallistui
tdman tyylisiin kisoihin ensimmaista kertaa. Viimeisena paivana 4.8.2024 osallistujat padasivat kuulemaan
muiden lyhytkasvuisten urheilutarinoita ja heidan urapolkujansa urheilun tiimoilta. Urheilutarinoita kuultiin
monelta eri urheilulajia harrastavalta lyhytkasvuiselta, kuten uinnista, keihddn- ja kiekonheitosta ja
voimannostosta. Moni lyhytkasvuinen ei tiedd urheilumahdollisuuksista ja erityisesti lyhytkasvuisten
kilpaurheilusta on vahan tietoa Suomessa. Yhdistyksena halusimme kannustaa tapahtumalla lyhytkasvuisia
terveelliseen ja hyvaan elamaan seka antamaan lisdtietoa paraurheilun mahdollisuuksista ja urapoluista seka

madaltaa lyhytkasvuisten kynnysta osallistua urheiluun.

Syystapahtumassa 15.-17.11.2024 Oulussa jarjestettiin miesten vertaistukituokio, johon osallistui paljon eri
ikdisia aikuisia miehid. Lisdksi syystapahtuman yhteydessa jarjestettdava vertaistukikeskustelu
ammatinvalinnasta ja opiskelusta veti etenkin useita nuoria aikuisia puoleensa, joita kyseiset asiat

koskettavat.

Aikuisille pariskunnille jarjestettiin 14.-16.6.2024 laheisyyden laituri tapahtuma, maalaishotelli Morvassa.
Tapahtuman tarkoituksena oli antaa pariskunnille voimaa ja vinkkeja erilaisten ohjelmanumeroiden kautta.
Ohjelmassa oli mm. paritehtavia, seksuaaliterapeutin luento, vertaistukihetkia ja pelailua. Tapahtuman avulla

pariskunnat saivat keskustella turvallisessa ymparistossa eri aiheiden parissa.

Yli 55-vuotiaille soveltuvaa toimintaa toteutettiin syystapahtumassa terveydenhuoltoon painottuvassa
vertaistukituokiossa, jossa osallistujat saivat jakaa vinkkeja ja tietoja erilaisten terveyteen liittyvissa asioissa.
Vuoden aikana jarjestettiin myos virtuaalisia etdatapaamisia, joiden avulla vanhemmat aikuiset paasivat

osallistumaan ja tavoittamaan helpommin muita, koska matkustaminen voi heille olla haastavampaa.
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Lyhytkasvuiset ry toteuttaa alueellista toimintaa ympari Suomea vuosittain. Toiminta-alueet on

4.8 MUUT TAPAHTUMAT @

jaettu sosiaali- ja terveydenhuollon vyhteistyoalueiden (sekd erikoissairaanhoidon oy
vastuualueiden) mukaan viiteen alueeseen: Pohjois-Suomi (OYS), Itd-Suomi (KYS), Sisd-Suomi

(TAYS), Lansi-Suomi (TYKS) ja Eteld-Suomi (HYKS).

Yhdistyksessa toimivat vapaaehtoiset tapahtumajarjestdjat saavat tukea ja valtuuksia jarjestdd monipuolista
toimintaa jasenille ja ulkopuolisille. Alueellista toimintaa voidaan toteuttaa myods yhteistydssa useamman
alueen tai muiden vapaaehtoisten kanssa, vaikka heidan vastuualuettaan ei ole tapahtumajarjestaminen.
Vuoden 2024 aluetoiminnasta esimerkkeind mainittakoon Turussa ja Raisiossa jarjestetyt Kahvilatapaamiset.
Suunniteltu mutta peruttu tapahtuma oli esimerkiksi retki Apulandiaan. Aluetoiminta oli kuitenkin
heikompaa vuonna 2024 taloudellisten syiden vuoksi, silla Lyhytkasvuiset ry:n 40-vuotisjuhla ja

kesatapahtuma veivat merkittavasti resursseja, mika rajoitti aluetoiminnan toteutusta.

Yhdistyksen aluetoiminnan keskeisiin tavoitteisiin kuuluu tarjota osallistujille mahdollisuus kokea itsensa
osaksi yhteis6a ja saada vertaistukea ammattilaisilta tai muilta osallistujilta vapaassa ja turvallisessa
ymparistossa. Aluetoiminta on erityisen tarkeaa, koska hoitopiirien kdytanndissa voi olla merkittavia eroja.
Paikallisten kokeneiden henkildiden tarjoamat neuvot voivat usein olla luotettavampia ja
kaytannonldaheisempia kuin sosiaalisen median kautta saatavat tiedot. Hoitoon paasyyn liittyvat kdytannot
voivat vaihdella alueittain, ja naistd eroista on tarkeda jakaa kokemuksia ja vinkkeja. Tapahtumien ja
toiminnan jdrjestamisessa pyritddan huomioimaan kunkin alueen erityistarpeet ja teemat, ja alueiden valilla
tehdaan aktiivista yhteistyota muiden yhdistysten ja vastuuhenkildiden kanssa. Lisdksi osallistujat voivat

vapaasti osallistua muiden alueiden jdrjestamiin tapahtumiin.

5 TIEDOTUS JA VIESTINTA

Yhdistys kaytti aktiivisesti viestintdkanavinaan jasenlehted, nettisivuja seka sosiaalisen median kanavista
Facebookia ja Instagramia. Yhdistykselld oli vahemmalla kaytolla tai kdyttamattomana sosiaalisen median
kanavista X, TikTok ja Youtube. Vuonna 2024 tavoitteena oli lisdtd monikanavaista viestintaa niin yhdistyksen
toiminnasta kuin lyhytkasvuisuuteen liittyvasta tiedosta ja vakiinnuttaa yhdistyksen uusinta viestintdkanavaa
TikTokia, mutta niin ei tapahtunut. Viestintd on iso osa-alue, johon ei saatu riittdvda maaraa tekijoita ja

toteutunutta viestintaa hoiti paaasiassa yhdistyksen tyontekija.

Nettisivujen ja yhdistyksen ensisijaisen tiedotuskanavan jasenlehden teossa vapaaehtoisia toimijoita oli
enemman mukana ja se mahdollisti jasenlehden sujuvamman tekoprosessin nelja kertaa vuodessa seka
tapahtumasivut ajankohtaisesti nettisivuille. Kuten sosiaaliseen mediaan niin myos nettisivuille jaettiin jonkin
verran ajankohtaista tietoa, mutta suurempi tyo nettisivujen paivittamisen osalta siirtyi seuraavalle vuodelle.
Jasenlehden viemista digitaalisena versiona jasenien asiointipalveluun lahdettiin kokeilemaan vuoden 2024

aikana. Jasenille viestintaa tehostettiin sdahkdpostiviestinnan kautta.
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Eniten viestittiin yhdistyksen tapahtumista. Liséksi nostettiin esiin merkityksellisid pdivia kuten harvinaisten
sairauksien paiva, lyhytkasvuisuuden paiva, vammaisten paiva ja vapaaehtoisten paiva. Lisaksi nostettiin esiin
yhdistyksen juhlavuotta juhlavuoden logolla ja yhdistyksen perustamiseen liittyvilla julkaisuilla. Myos

juhlavuoden osalta julkaisuja saatiin vahemman kuin toivottiin resurssien puutteen vuoksi.

Yhdistyksen tavoitteena on ollut luoda uusia kannanottoja. Yhdistys yhdessa Suomen Kampurajalkayhdistys
ry:n sekd Marfan ja sen kaltaiset sairaudet ry:n kanssa kerasivdat anonyymin kyselyn kautta kokemuksia
ortopedisista jalkineista ja alaraajan ortooseista. Taustalla olivat lisdantyneet yhteydenotot yhdistyksiin ja
havainnot haasteista liittyen maksusitoumuksien myéntamiseen seka tuotteiden valmistukseen. Kyselyjen
tuloksista tehtiin kooste, jossa otettiin kantaa esille nousseisiin epakohtiin. Kayttdjien elamaa haittaavia
epakohtia ilmeni laajasti eri hyvinvointialueilla. Kooste julkaistiin nettisivuilla ja siitd tehtiin julkaisuja

sosiaaliseen mediaan. Koostetta jaettiin myos hyvinvointialueille asioihin vaikuttamiseksi.

Yhdistys on viestinyt ytimekkaasti esitteen avulla, joita on tilattu suomeksi, ruotsiksi ja englanniksi. Esitteita
on jaettu myos vuonna 2024 tilaisuuksissa, joissa yhdistys piti omaa pistettd lyhytkasvuisuuden tiedon
lisddmiseksi ammattilaisille, opiskelijoille. Yhdistyksessd on ollut tavoite laatia toinen esite, jossa

lyhytkasvuisuudesta olisi lyhyesti muilla kielilld, mutta sen tekeminen on siirtynyt tuleville toimintavuosille.

6  VAIKUTTAMISTOIMINTA JA YHTEISTYO

Yhdistykselld on laaja vaikuttamis- ja yhteistyoverkosto. Yhdistyksen vaikuttamistoimintaa pyrittiin
selkeyttdmaan ja vahvistamaan. Yhdistys toimi itsendisena yhdistyksena unohtamatta verkostoitumisen ja
toimintaa tukevien tahojen kanssa tehtdvan yhteistyén arvoa. Yhdistys piti huolta, ettd esimerkiksi
Invalidiliitossa ja HARSOssa huomioidaan Iyhytkasvuisten nadkokulmasta asioita.  Yksi keskeinen
vaikuttamistoiminnan kohde oli lyhytkasvuisten terveydenhuollon hoitopolkujen selkeyttaminen. Yhdistys
kartoitti myds mahdollisia tydelaman toimijoiden yhteistyoverkostoja lyhytkasvuisten tyoelamdssa kokeman
syrjinnan ja kaltoinkohtelun vahentamiseksi. Yhdistystoimijoille oli tullut yhteydenottoja liittyen tydnhakuun
ja tyOelamdssa tapahtuvaan epatasa-arvoiseen kohteluun, syrjintddn ja tyOpaikkakiusaamiseen.
Terveydenhuollon hoitopolkujen ongelmat vaikeuttivat toimimista yhdenvertaisena arjessa ja aiheuttavat
turhia kustannuksia ja inhimillista kdrsimysta. Asiaan haluttiin reagoida ja tuoda ne nakyviksi. Yhdistys pyrki

verkostoitumaan asian tiimoilta myds muiden yhdistysten kanssa.

6.1 VALTAKUNNALLINEN VAIKUTTAMINEN

Kesalla kerattiin tietoa ortopedisista jalkineista ja alaraajan ortooseista. Kysely toteutettiin yhdessa Suomen
Kampurajalkayhdistys ry sekd Marfan ja sen kaltaiset sairaudet ry, ke. Kysely oli kohdennettu henkildille,
joille nama tuotteet on mydnnetty ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineina. Taustalla oli lisddntyneet
yhteydenotot yhdistyksiin ja havainnot haasteista liittyen maksusitoumuksien myontamiseen seka
tuotteiden valmistukseen. Eri hyvinvointialueilta vastaajia oli yhteensa 78 ja vain kolmen hyvinvointialueen

asukkailta ei saatu lainkaan vastauksia. Lahes kaikilla hyvinvointialueilla maksusitoumuksia myonnettiin
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vahemman kuin todellinen tarve edellyttaisi. Vaikka mittaukset olivat paasaantoisesti onnistuneet,
jalkineet, tukipohjalliset tai ortoosit eivat ole aina olleet sopivia. Vain 37 % vastaajista ilmoitti, ettd tuotteet
ovat olleet kayttokelpoisia. Yli nelja kuukautta kayttokelpoisia tuotteita odotti 30 % vastaajista. Kyselyssa
nousi esille my6s laatuerot palveluntarjoajien valilla. Usein sopimusvalmistajiksi pdasee vain muutama
yritys, ja maksusitoumuksia myénnetaan ensisijaisesti listalla ensimmaisena olevalle. Kysely osoitti, etta
ihmisille tarjotaan kenkia ja ortooseja, jotka ovat kayttokelvottomia. Kooste kyselyn tuloksista ja tiedote
asiasta lahetettiin kaikkiin hyvinvointialueisiin seka Helsinkiin. Sdhkdposti kohdennettiin hankinnasta ja

kuntoutuksesta vastaaville henkiléille, vammaispalvelujen puheenjohtajille seka potilasasiavastaaville.

6.2 YLIOPISTOLLISET SAIRAALAT JA YHTEISTYOALUEET (ent. ERVA)

HYKS:n Lastenklinikan |adkarit ovat olleet toimeenpaneva voima yhdistyksen perustamisessa
ja 2013 alkaen yhteisty6ta tiivistettiin uudestaan. Lyhytkasvuisuutta aiheuttavat diagnoosit
ovat harvinaisia tai jopa ultraharvinaisia. Niiden hoidossa ja kuntoutuksessa tarvitaan
erityisosaamista ja kokemuksen kertymistd, minka takia hoito tulee keskittaa yliopistolliseen
sairaalaan kuten keskittamisasetus edellyttadkin. Taman saavuttamiseksi tehdaan yhteistyota yliopistollisten
sairaaloiden (HUS, TAYS, KYS, TYKS, OYS) ja niiden harvinaissairauksien yksikkojen kanssa. Yhteistyota ei

kuitenkaan saatu laajennettua entisestaan.

Yhdistys hyodynsi lyhytkasvuisuuteen perehtyneiden asiantuntijoiden osaamista pyytamalld heita
luennoimaan yhdistyksen tapahtumiin. 40-v juhlatapahtumassa oli paikalla osa ldakareista. Jasenien
tietoisuutta harvinaisyksikoista lisattiin ja yhdistys kannusti jaseniddan osallistumaan yliopistollisten
sairaaloiden asiakasraateihin.

6.3 HYVINVOINTIALUEET JA SAIRAANHOITOPIIRIT SEKA KUNNAT

Valtakunnallisena yhdistyksena Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry keskittyi valtakunnalliseen
vaikuttamiseen ja yhteistyohon. Kuitenkin hyvinvointialueet laajempina kokonaisuuksina
mahdollistivat paremmin myos alueellisen vaikuttamisen. Hyvinvointialueiden palveluissa
keskityttiin vaikuttamaan keskittamisasetuksen mukaisten hoitopolkujen, apuvalineiden,
vammaispalvelujen ja kuntoutuksen toteutumisessa lyhytkasvuisten kohdalla
yhdenvertaisesti. Yhdistykselle tuli myos kuntien tyontekijoiden kysymyksia lyhytkasvuisuuteen liittyvissa

asioissa esimerkiksi koulupolun tiimoilta ja niissd neuvottiin mahdollisuuksien mukaan.

22 Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry



Hallituksen esitys vuosikertomukseksi

6.4 OPPILAITOKSET JA YLIOPISTOT

A Yhteistyo opiskelupaikkayhteistydkumppaneiden kanssa tarkoittaa opinnaytetiden
o ohjaamista, kokemustoiminnan tarjoamista seka tiedon vaihtamista. Yhdistys

I = 11l
i m i tarjoaa myo6s neuvoa lyhytkasvuisuuteen liittyvissa asioissa seka kysymyksissa. Naita

yhteistyén muotoja haluttiin edelleen vahvistaa menneena toimintakautena.

Yhdistys teki mahdollisimman paljon yhteistyotd ammatillisten oppilaitosten, ammattikorkeakoulujen ja
yliopistojen kanssa. Pitkdaikaisia yhteistyokumppaneita ovat olleet mm. Helsingin yliopisto, Metropolia
Ammattikorkeakoulu, Laurea-ammattikorkeakoulu, Tampereen seudun ammattiopisto Tredu ja Jyvaskylan
koulutuskuntayhtyma Gradia. Téallaista yhteistyota toteutettiin esimerkiksi tapaamalla eri asiantuntijoita ja
tarjoamalla kokemusluentoja eri alojen opiskelijoille. Kokemustoimijoiden vierailut eri alojen oppilaitoksissa
lisdsivat tietoisuutta ja vahvistivat uusien ammattilaisten osaamista seka paransivat valmiuksia kohdata

erilaisia asiakkaita. Yhdistys tarjosi mahdollisuutta kokemustoimijan vierailuun etdayhteyden avulla.

6.5 JARJESTOT JA YHDISTYKSET

Yhteistyon tiivistdminen muiden jarjestdjen ja yhdistysten kanssa on kannatettavaa vaikuttamistyon
vahvistamiseksi. Yhdistys on jasenena Invalidilitossa ja HARSOssa (harvinaissairaiden ja -vammaisten
yhdistysten kattojarjestd). Yhdistyksella oli edustajat molempien hallituksessa sekd Invalidiliiton
liittovaltuustossa, ja jasenia kannustettiin osallistumaan molempien jarjestdjen koulutuksiin ja tilaisuuksiin
sekda HARSOn valtakunnallisiin ja alueellisiin vaikuttamistoiminnan tydryhmiin. SOSTE ry:n jasenyys
mahdollistaa heidan koulutusten ja lakimiespalveluiden hyédyntamisen. Yhdistys oli edelleen myds Suomen
Paralympiakomitea ry:n jasen tuodakseen jasenilleen mahdollisuuksia liikunta- ja urheilutoimintaan.

Paralympiakomitean kanssa tiivistettiin yhteistyotd mutta ei vield aloitettu neuvotteluja heidan roolistaan

IDSF:n ja lyhytkasvuisten MM-kisojen osalta, jotka ovat seuraavaksi Australiassa 2027.

Yhteistyd muiden jarjestdjen ja yhdistysten kanssa oli pddosin jasenlehtien sekd tiedon vaihtoa, mutta
synergiaetuja voisi [0ytyd myds yhteisten koulutusten ja muiden tilaisuuksien jarjestdmisessa. Kartoitettiin
uusia yhteistydkumppaneita, joiden kanssa tallainen yhteistyd voisi olla toimivaa. Toimintavuotena
osallistuttiin harvinaisten vammaisryhmien toimintaan, koska vahva verkostoituminen muiden yhdistysten ja
jarjestéjen kanssa mahdollisti tehokkaamman yhteiskunnallisen vaikuttamisen vammaisten asioiden

parantamiseksi. Esimerkiksi Suomen Paravoimailijat ry:n tapahtumat houkuttelivat osakseen lyhytkasvuisia.
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6.6 KANSAINVALINEN YHTEISTYO

Yhdistys jatkoi kansainvalistd yhteistyotd ja pyrki lisddmaan hyvin alkanutta
pohjoismaiden yhteisty6ta. Yhdistys jatkoi Skeletal Dysplasias (SD) Allianssin jasenena ja
vaikutti sitd kautta Euroopan Unionin tasolla oleviin lyhytkasvuisten ja harvinaissairaiden

asioihin.

Dwarfism Awareness Month eli lyhytkasvuisuuden tietoisuuden kuukautta vietettiin
lokakuussa. Taman lisdksi lokakuussa vietettiin kansainvalista lyhytkasvuisuuden paivaa
25.10.

7 TOIMINNAN ARVIOQINTI

Hallitus seurasi sdaannollisesti yhdistyksen toimintaa ja tavoitteiden toteutumista kokouksissaan. Taman
lisdksi hallitus kokoontui tarkastelemaan kesdkuussa alkuvuoden toimintaansa ja teki tarvittavia
korjausliikkeitda. Tapahtumapalautteiden avulla saatiin tarkeda tietoa ja ne kaydaan lapi tapahtuman
jalkeisessa hallituksen kokouksessa sekd tapahtuman jarjestdjien kanssa. Tapahtumapalautteita
hyddynnettiin myos toiminnansuunnittelussa. Artsi-prosessin myo6ta kehitettiin yhdistyksen toiminnan

arviointikdytantoja ja Artsi-prosessi saatiin toimintavuoden aikana myo6s paatokseen.

8 KESKIPITKAN (5 v.) JA PITKAN (10 v.) AIKAVALIN TAVOITTEET

Yhdistyksen tavoitteena on ollut kasvu ja kehitys. Toiminnan laajeneminen seka lyhytkasvuisten oikeuksien
turvaaminen ja asioihin paremmin vastaaminen on nahty mahdollisena ainakin yhden uuden tyontekijdn
saamisella. Vuonna 2024 yhdistys alkoi suunnata tavoitteita toiminnan kasvusta toiminnan sailyttamiseen,
kun avustuksenantaja STEA valtion ohjaamana tiedotti merkittavista leikkauksista seuraavina vuosina
jarjestoja kohti. Yhdistys ei enda hakenut avustusta toiminnan kasvuun, vaan samanlaisen toiminnan

saamiseen kuin edellisind vuosina.

Vuoden 2024 saantomaadrdisessa kevatkokouksessa hyvaksyttiin sdantomuutos hallituksen paikoista.
Muutoksen jalkeen yksi hallituksen paikoista on lyhytkasvuisen lapsen vanhemmalle aikaisemman kahden
paikan sijaan. Sdaantomaaraisten kokousten yhteydessa on tuotu esiin, ettd muutoksen jalkeen pitkalla
aikavalilla on tarkea huolehtia siita, etta lasten ja nuorten dani ei vahene ja tulevaisuudessakin lasten,

nuorten ja perheiden toiminnasta vastaavat useammat ihmiset.

Yhdistys on halunnut vaalia hallituslaisten, vapaaehtoisten, tydntekijan ja jasenien jaksamista ja hyvinvointia.
Vuoden 2024 aikana hallitus laati jasentenkin toiveesta kirjallisen toimijaoppaan helpottamaan yhdistyksessa

toimimista. Toimijan opas esiteltiin syyskokouksessa jasenille.
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Yhdistyksen tarkoituksena on ollut suunnitelmallisesti tdhdata kohti lyhytkasvuisten MM-kisoja Australiassa
vuonna 2027. MM-kisat ovat uniikki mahdollisuus lyhytkasvuisille kisata vertaisiaan vastaan, ja samalla
voidaan innostaa lyhytkasvuisia aktiiviseen elamaan, joka osaltaan yllapitda lyhytkasvuisten terveytta ja
hyvinvointia. Vuoden 2024 aikana suunnitelmallisesti jarjestettiin lajikokeiluja ja rohkaistiin lyhytkasvuisia
paraurheilun pariin etenkin Suomen paravoimailijoiden kanssa yhteistyossa sekad lisattiin tietoa

kilpailumahdollisuuksista hyvissa ajoin.

* 40. juhlavuosi (toteutui)

* Kevattapahtuma ja -kokous (toteutui)

* Kesatapahtuma/leiri koko jésenistdlle (toteutui)
* Syystapahtuma ja -kokous (toteutui)

* Kevattapahtuma ja -kokous
* Perheille leiri kesalla
\

* Nuorille viikonlopputapahtuma
* Syystapahtuma ja -kokous
* Apuvdlinemessut

* Kevattapahtuma ja -kokous

* Perheille viikonlopputapahtuma
* Nuorten leiri

* Syystapahtuma ja -kokous

* Kevdattapahtuma ja -kokous

* Kesatapahtuma/leiri koko j&senistolle
* Lyhytkasvuisten MM-kisat Australiassa
* Syystapahtuma ja -kokous

* Apuvdlinemessut

VAN

* Kevattapahtuma ja -kokous

* Perheille leiri kesalla

* Nuorille leiri kesdalla

* Syystapahtuma ja -kokous )
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