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1. YHDISTYS

Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry on yleishyodyllinen ja valtakunnallinen lyhytkasvuisille henkildille ja heidan
laheisilleen vuonna 1984 perustettu yhdistys. Tavoitteena on ollut saavuttaa vuoden 2022 loppuun mennessa
yli 600 jasenen maara ja se on toteutunut. Yhdistyksen tarkoituksena on toimia jaseniston yhdyssiteena,
edistda lyhytkasvuisten oikeuksia ja tyoskennelld 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 keskinaistd yhteydenpitoa

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

o tukee tutkimus- ja koulutustoimintaa

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

e voi jarjestaa jasenilleen juhla-, tiedotus-, kulttuuri- ja muita vastaavia tilaisuuksia sekd edistaa
jasentensa koulutus-, virkistys-, liikunta- ja harrastusmahdollisuuksia sekad tukea jasenistoa

osallistumaan erilaisiin koulutustilaisuuksiin.

Yhdistyksen

Yhden-
vertaisuus

Elamanilo




2. YHDISTYKSEN VUOSIKELLO, TAPAHTUMAT JA TULOKSET

VUOSIKELLO

Yhdistyksen vuosikellossa on kuvattu laki- ja sdantomaaraisten tapahtumien jakautuminen eri kuukausille.
Ne rytmittavat jasenlehden ja myds muiden tapahtumien aikataulua. Jasenlehdessa on ilmoitettu kaikki
yhdistyksen tapahtumat, joten tapahtumien suunnittelua ovat ryhmittaneet lehden aineiston jattopaivat.

Tammikuu:

Marraskuu:
Syyskokous
Jarjestaytymiskokous Helmikuu:
Jisenlehti 4/2022 Tilinpaatos

Tuloksellisuusraportti
STEA:lle

Syyskuu:
. Huhtikuu:
Jatkorahoitushakemukset

STEA:lle Jdsenlehti 2/2022

Kevatkokous

Elokuu: Toukokuu:

Vuosiselvitys ja uudet

Jasenlehti 3/2022
rahoitushakemukset STEAlle

Vuoden 2023 suunnittelukokous

TAPAHTUMAT VUONNA 2022

Yhdistyksen tapahtumia on jarjestetty ympari vuoden. Yksi suunniteltu tapahtuma on peruttu vahaisen
osallistujamaaran vuoksi. Tapahtumat on listattu seuraavaksi esitettdvaan toimintakalenteriin merkiten,

mitka suunnitelluista tapahtumista toteutuivat ja mitka eivat.



Tapahtumakalenteri 2022

¥ Toimijakoulutus v Ystavanpdaivaetkot- /Aikuisfen viikonloppu ¥ Kevéttapahtuma
etdsuklaatasting v s ‘/ Vertaistukituokio:
Talvipdiva Heurekassa kuiset
v Hallituksen atkuise

V' Vertaistukituokio:
Nuoret ja perheet

tilinpaatdskokous

{ . e / ..
Apuvq.llner?essu.'r v Vertaistukituokio: Nuorten leiri /Toiminnansuunniﬁeluo
v Vertaistukituokio: - v .
. . . ensitieto Perheleiri
Diagnoosikohtainen ‘/
Hallituksen kevéatkauden \/Kesdiuhlq
katsaus

‘/Kesailtq terassilla

/ ee ae . . x .
Paivaksi Tallinnaan Re’rk.l‘ .I.?auhqlahden ‘/Syys'rqpahtumq ‘/Luentosqriq 4. osa
kylpylaan
‘/Luentosqriq 1. osa ‘/Luentosaria 2. osa ‘/Nuor'ren aikuisten
’ Vv paios viikonloppu
‘/Re'rki Keskisen P&ivé Oulun v L.
Tietomaassa Teatteriretki Tampereen

kylakauppaan "
v . teatteriin
Luentosarja 3. osa

\/Hcllifuksen
kokousviikonloppu

v Toteutunut tapahtuma % Peruuntunut tapahtuma

Tapahtumia jarjestettiin eri paikoissa Suomea. Viereiseen karttaan
on merkitty tapahtumapaikkojen sijainnit. Tapahtumapaikkoja
valitessa otettiin  huomioon palautekyselyihin jatetyt toiveet

paikkakunnista tapahtumille.




VUODEN 2022 TULOKSET

Vuonna 2022 tavoitteena on ollut palauttaa
osallisuus ja osallistuminen yhdistyksen toiminnassa
Covid-19 -

Tavoitteessa on onnistuttu odotettua paremmin.

pandemiaa edeltdvalle tasolle.
Vuoden 2022 osallistujamaaraksi on laskettu 555
henkil6d, joka on huomattava muutos edellisiin
vuosiin. Pandemian aikana osallistujia on ollut
vuonna 2021 343 ja vuonna 2020 270. Aikaan ennen
pandemiaa osallistujamaara on merkittavasti
kohonnut, kun poikkeusaikaa verrannollisempana
vuonna 2019 maiara on ollut 442. Toiminnalla on

tavoitettu myos uusia ja palanneita osallistujia.

2022

tilaisuuksissa 13 % osallistujista oli sellaisia, joiden

Vuonna yhdistyksen  tapahtumissa ja
edellisestd osallistumisesta yhdistyksen toiminnassa
oli kulunut useampi vuosi ja 8 % oli uusia osallistujia.
Lyhytkasvuisuus koskettaa koko elamdnkaaren ajan
heiddan ldheisten

ja siksi lyhytkasvuisten ja

tavoittaminen eri ikdisina on ollut tarkeaa.
lImoittautumisten yhteydessa kerattyjen tietojen
perusteella vuonna 2022 osallistujista 27 % oli alle

18—vuotiaita.

Toimintavuonna my6s monissa muissa asioissa
onnistuttiin aikaisempaa tuloksellisemmin. Vuonna
2022 lahikokoontumisia voitiin taas toteuttaa hyvin.
Sen lisaksi etatilaisuuksien jarjestaminen
saannollisesti sdilyi muun vakiintuneen toiminnan
etenkin
Yksi

suunniteltu ja valmisteltu lahitapahtuma jouduttiin

rinnalla.  Etatilaisuuksissa toteutettiin

vertaistukituokioita ja asiantuntijaluentoja.
perumaan, mikd on vahemman kuin edellisten
viimeisempien vuosien aikana, kun vuonna 2021
peruuntuneita tapahtumia oli 5, vuonna 2020 5 ja
2019 4.

osallistujamaaria haluttiin kasvattaa vuonna 2022,

vuonna Erityisesti aluetapahtumissa
mika toteutui yli odotusten. Maaraksi laskettiin 164
henkila. Vuonna 2021 maara oli 72 ja vuonna 2020

73. Ennen pandemia-aikaa vuonna 2019 mé&éara oli 39.

TAVOITTEET VUODELLE

JASENET

OSAAMINEN

VERTAISTUKI-
TOIMINTA

PERHETOI-
MINTA

AIKUISET

ALUETOI-
MINTA

TOIMIJAT
YHTEISTYO-
KUMPPANIT

SUURI YLEISD

2022

Tavoitteena osaamisen ja tietoisuuden lisiaminen

Tulokset: Jérjesto- ja vapaaehtois-toiminnan osaaminen ja
osallisuus lisadntyvat. Tietoisuus itsed koskevista asioista
lisdantyy.

Mittarit: Koulutuksiin osallistuneiden maara. Tyytyvédisyys
koulutukseen ja kokemus uuden tiedon saamisesta.
Vapaaehtoisten maara.

Tavoitteena uusien perheiden tavoittaminen ja
ensitiedon jakaminen. Lasten ja perheiden
voimaantuminen.

Tulokset: Tiedon ja voimavarojen lisd@ntyminen, hyvien
kdytantojen levidminen ja vertaistuen saaminen.
Mittarit: Uusien osallistujien maara. Toteutuneiden
tapahtumien lukumaéra ja palautekyselyiden vastaukset

aluetapahtumissa

Tulokset: Tietoisuus, hyvinvointi, yhteistllisyys ja voimavarat
lisddntyvat

Mittarit: Uusien osallistujien mé&ra. Toteutuneiden

tapahtumien lukumaara ja palautekyselyiden vastaukset




Yhdistys oli huolissaan Covid-19 - pandemian ja siihen liittyvien rajoitusten vaikutuksesta
vapaaehtoistoimijoiden ja muun jasenistén hyvinvointiin. Monien osallistuminen ja jaksaminen oli
vaarantunut pitkdan jatkuneen pandemian takia. Vuonna 2022 kiinnitettiin erityistd huomiota jasenien
hyvinvoinnin lisddmiseen yhdistyksen keinovalikoiman avulla sekd paatettiin panostaa monipuoliseen
liilkuntaan, ravitsemukseen ja mielen hyvinvointiin yhdistyksen tapahtumissa. Aktivoitiin kaikenikaisia jasenia
osallistumaan tapahtumiin saaden lisdd voimavaroja vertaisten seurasta ja edistden sitd kautta omaa ja
muiden hyvinvointia. Tapahtumista saatujen palautteiden perusteella vuonna 2022 osallistujien mieliala ei

heikentynyt, vaan ldhes kaikilla mieliala koheni. Osalla jonkin verran ja suurimmalla osalla erittain paljon.

Vuonna 2022 tapahtumapalautteisiin vastaajista 38 % nosti esiin, ettd tapahtuman sisalto/hyvin suunniteltu
ohjelma oli parasta tapahtumassa. Tilaisuuksien ja tapahtumien jarjestelyt seka sisaltdé ovat vaikuttaneet
ihmisten tulemiseen paikalle, mika puolestaan johtaa tavoitteiden saavuttamiseen. Yhdistyksen toimijoiden
kouluttamisessa painotettiin yhdistystd yhteiskunnassa lisdarvon tuottajana ja yhdistyksen ainutlaatuinen
hyoty korostui myo6s tapahtumapalautteissa. Palautelomakkeessa kysyttiin avoimena kysymyksena, mika oli
parasta tapahtumassa/tilaisuudessa. 39 % vastauksista mainittiin seura tai muiden samassa tilanteessa
olevien tapaaminen. 18 % vastauksessa mainittiin vertaistukituokio/vertaistuki parhaimmaksi tai yhdeksi
parhaimmaksi asiaksi tapahtumassa tai tilaisuudessa. 38 % vastauksissa esiin nousi tapahtuman hyva
tunnelma tai yhteishenki/yhteenkuuluvuudentunne/yhteisollisyys. 10 % vastauksista painotettiin
yvhdessdoloa parhaimmaksi tai yhdeksi parhaimmaksi asiaksi. Vuoden 2022 tulokset vahvistavat aikaisemmin
todettua: lahitapaamisia pidetdaan merkityksellisina ja kohderyhma kokoontuu eri paikoista tapaamaan toisia
mielelldadn kasvokkain, vaikka digitalisaation mahdollisuudet seka tarve tiedon ja vertaistuen valittamisessa
ovat pandemia-aikana |6ytyneet. Tarked osa vertaistukea on ollut muiden, samassa tilassa olevien

lyhytkasvuisten tapaaminen.

Yhdistyksessa on paljon lyhytkasvuisuuteen liittyvda tietoa, jota muualta on vaikea saada. Kokemusten
jakaminen vertaisten tapaamisissa nousee keskeiseksi asiaksi, mikda nakyy myo6s tuloksissa. Yli 90 %
tapahtumapalautteisiin  vastaajista koki saaneensa uutta tietoa tapahtumasta/tilaisuudesta.
Diagnoosikohtaisen vertaistuen lisddmisessa ei ole onnistuttu halutulla tavalla, vaikka on toivottua toimintaa
kasitella  diagnoosikohtaisia erityiskysymyksia. Tilaisuus jarjestettiin  Teamsin kautta, mutta

diagnoosikohtaisuus ei painottunutkaan, koska osallistujia ei ollut riittavasti eri ryhmiin jaettavaksi.

Tietoa ammattilaisille ja opiskelijoille ei onnistuttu vuonna 2022 valittamaan samalla tavalla kuten oli
tavoiteltu ja aikaisemmin tehty. Vuonna 2022 Vapaaehtoisten toimijoiden sitouttamiseen ja tehtdvassa
tukemiseen kiinnitettiin huomiota sekd aikaa kaytettiin paljon osaamisen siirtdmiseen. Yhdistyksen
pitkdaikainen puheenjohtaja siirtyi hallituksen varsinaiseksi jaseneksi ja auttoi uuden ja nuoren
puheenjohtajan tehtaviin. My6s muita sitoutuneita lahti toimimaan itselle taysin uusissa tehtavissa saaden
tukea toimimiseen toisilta. Yhteistyd ja osaamisen siirtdminen toivat onnistumisen kokemuksia, vahvistivat
yhteistyo- ja tydelamataitoja seka pitivat toiminnan vakaana muutoksista huolimatta ja rakensivat turvaa

toiminnan tulevaisuudelle.



TOIMINTAKAAVIO

i

Hallitus

J Jasenrekisterihoitaja ja
talousvastaava

Tilitoimisto/kirjanpitdja -+ Tilintarkastajat
[ ] I T T T 1
Aikuistoiminta Perhetoimintal Aluetoiminta Vaikuttamistyd Diagnoosipajat
Vertaistuki- ja
kokemustoiminta
Nuorten aikuisten vastaava Perhevastaava HUS ja Eteld-Suomi: _ -
(aikuiset 18 — n 30-v.) (lapsetn. 0-13-v.) L Luustodysplasiat:
Diastrofia
Vertaistukitoimijat " RHH
Aikuisten vastaava Nuorisovastaava TYKS ja Lansi-Suomi: K
mn (aikuiset n. 30-55-v.) (nuoret n. 13-17-v.) aluevastaavat \Akondroplasia
Kokemuspuhujatija . : Some o1
-toimijat |
Aikuisten vastaava Nuorisotiimiliiset TAYS ja Sisa-Suomi: Yms.
(aikuiset n. yli 55-v.) SIS g Lehtitiimi
Muut:
KYS ja Ita-Suomi: Taittaja Mulibrey
aluevastaavat Nanismi B
: " : Painotalo Yms
0YS ja Pohjois-Suomi:

aluevastaavat

www.lyhytkasvuiset.fi



3. TOIMINTAEDELLYTYKSET

Yhdistyksen toiminnan perustana ovat olleet vapaaehtoiset toimijat ja luottamushenkil6t. Jarjestotyontekija
on koordinoinut toimintaa, tyoskenteli hallituksen ja toimijoiden apuna sekd on huolehtinut ohjaus- ja
neuvontatoiminnasta. Vertaistuki, kokemustoiminta ja erilaiset diagnoosit huomioitiin kaikilla toiminnan
aloilla. Tapahtumissa jarjestettiin ohjattuja vertaistukituokiota eri aiheista ja diagnooseista.
Kokemustoimintaa markkinoitiin sidosryhmille ja tarjottiin myés mahdollisuutta toteuttaa kokemustoimijan
vierailu etdyhteyden avulla. Toteutuneet kokemustoimijavierailut olivat kuitenkin ldhitapaamisia, joten
etavierailujen kehittdmiseen ei ollut toistaiseksi tarvetta. Aktiivitoimijoita kannustettiin tekemaan
yhteistyotad keskendan. Vapaaehtoistoimijoiden lisdksi yhdistys osti palveluita kirjanpitoa, tilipdatosta ja
palkanlaskentaa varten tilitoimistolta ja tilintarkastajilta sekad jasenlehted varten taittopalvelun seka

painotalopalvelut.

HALLITUS

Hallitukseen kuului vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja ja kahdeksi vuodeksi valitut kuusi muuta
jasentd, joista puheenjohtaja ja vahintdaan kolme jasenta olivat sdantdjen mukaisesti lyhytkasvuisia henkil6ita
ja kaksi lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa. Hallituksen jasenista on ollut vuosittain puolet erovuorossa.

Hallituksen kokouksia oli yhteensa 15 kpl 1.1.- 31.12.2022.

Lahikokous | Teams-kokous/ Poissa
etdosallistuminen

Karita Karttunen, 3 12 0
puheenjohtaja
Sanna Leppajoki-Tiistola, 2 12 1
varapuheenjohtaja
Alma Laine, talousvastaava 2 12 1
Ellen Nirhamo 2 12 1
Kimmo Karttunen 3 11 1
Katriina Norring, lasten edustaja 1 14 0
Linda Kouva, lasten edustaja 2 13 0
Hallituksen ulkopuolelta: 3 9 3
Henna Ylitolonen, jarjestotyontekija
Hallituksen ulkopuolelta: 1 0 0
Amanda Karttunen, taloudenhoitaja*

*Taloudenhoitaja kutsuttiin yhteen hallituksen kokoukseen.

www.lyhytkasvuiset.fi



Vuonna 2022 jatkettiin hyvaksi havaittua tehtadvien jakoa hallituksen jasenten kesken. Jokaiselle hallituksen
jasenelle sovittiin vastuualueet, joiden toimintaan han perehtyi muita tarkemmin. Tama auttoi toiminnan
kehittdmisessa ja samalla tehosti hallitustyota. Lisdksi hallitus paatti valita taloudenhoitajan hoitamaan

yhdistyksen talousasioita jakaen tehtdvat talousvastaavan kanssa.
Vastuunjako hallitukseen jasenten kesken vuonna 2022 oli:

- Karita Karttunen: yhdistyksen johtaminen

- Sanna Leppadjoki-Tiistola: vertais- ja kokemustoiminta seka yhteistyo
- Alma Laine: talous

- Katriina Norring ja Linda Kouva: lapset, nuoret ja perheet

- Ellen Nirhamo: tiedotus ja viestinta

- Kimmo Karttunen: tapahtumat

Vuonna 2022 vastuualueiden tydnjakoa kehitettiin ja yhdessa tekemista tavoiteltiin entistd enemman. Oman
vastuualueensa lisaksi hallituksen jasenet ottivat vastuualueelleen myos tehtdvan, jossa olivat apuna.

- Sanna Leppajoki-Tiistola: tiedotus ja viestinta
- Katriina Norring: tapahtumat
- Linda Kouva ja Ellen Nirhamo: vertais- ja kokemustoiminta seka yhteistyo

JKRJESTOTYONTEKIIA

Yhdistykselld on ollut syyskuusta 2014 alkaen Sosiaali- ja terveysjarjestéjen avustuskeskus STEA:n (aiemmin
RAY) rahoituksella tyontekija kokoaikaisessa paivatydssa. Jarjestotyontekija on tydskennellyt hallituksen
alaisuudessa. Ensisijaisiin tyotehtaviin on kuulunut hallituksen tukeminen saantémaaraisissa tehtdvissa seka
kokousten sihteerin tehtdvat. Talousasioiden hoitamiseen on kuulunut mm. avustushakemusten ja
tuloksellisuusraportin tayttaminen yhdessa talousvastaavan, taloudenhoitajan ja puheenjohtajan kanssa.
Jarjestotyontekija on yllapitanyt myos jasenrekisterid yhdessa jasenrekisterihoitajan kanssa puheenjohtajan
valvonnassa ja on osallistunut jasenrekisterin kehittdmiseen. Lisdksi tyontekija on toiminut yhteyshenkilona
hallituksen ja jaseniston sekd vapaaehtoistoimijoiden valilla. Jarjestdtyontekija on ollut tavoitettavissa

puhelimitse ja sahkopostilla arkipdivisin seka sosiaalisen median suorien yksityisviestien kautta.

Jarjestotyontekija oli vastuussa yhdistyksen sddantomaardisten tapahtumien jarjestamisesta ja jarjestelyista
paikan paalla. Tarpeen mukaan han tuki myds muiden tapahtumien vastuuhenkil6ita jarjestelyissa seka
toteutti nuorten leirin yhdessda muiden toimijoiden kanssa. Jarjestotyontekija toimi vapaaehtoistoiminnan
koordinaattorina sekd pyrki aktivoimaan vapaaehtoisia. Han huolehti Apuvédlinemessujen kaytannon
jarjestelyista ja siita, etta yhdistyksella oli edustajat messuilla. Han kehitti toimintaa yhdessa hallituksen ja
vapaaehtoisten kanssa varmistaen, ettd yhdistykselld oli yhteisty6td muiden jarjestojen ja sidosryhmien
kanssa. Jarjestotyontekija osallistui ohjaajan roolissa HARSO ry:n jarjestimaan kokemustoimijakoulutukseen.

Puheenjohtajan tukena han piti ylla yliopistollisiin sairaaloiden ja yhteistyoyhdistysten kontakteja ajan tasalla.



Jarjestotyontekija toimi aktiivisena lehden toimituksessa ja vastasi lehden ilmestymisestd. Han huolehti, etta
yhdistyksen nettisivut ja sosiaalisen median kanavat pysyivat aktiivisina yhdessa nettivastaavien seka
hallituksen jasenten kanssa. Jarjestotyontekijan tyotehtaviin kuului tydnantajan aloitteesta myos ilta- ja

viikonlopputd6itad. Tyosuhteessa noudatettiin sosiaalialan jarjestdjen tydehtosopimusta.

VAPAAEHTOISET TOIMUJAT

Yhdistyksessa vapaaehtoiset toimijat ovat osallistuneet erilaisiin tehtdviin mahdollistaen yhdistyksen
monipuolisen toiminnan. Vapaaehtoistoimintaan on voinut osallistua kertaluontoisesti jonkin yksittdisen
tehtavan tai laajemman tehtdavakokonaisuuden parissa. Sitoutuneet toimijat ovat sitoutuneet vuodeksi kerrallaan

heiddan hakemiinsa seka hallituksen hyvaksymiin vastuutehtaviin ja hoitaneet tehtavaan kuuluvia vastuita etusijalla.

Sitoutuneet toimijat vuonna 2022

Aluevastaavat: Nuorisovastaava:

Tuula Nyberg (Itd-Suomi) Taija Tontti

Elina Kurvi (Itd-Suomi)

Mari Kokkonen (Sisa-Suomi) Perhevastaava:

Anu Maki-Tulokas (Eteld-Suomi) Nina Reinikainen

Elina Jokisuu (Eteld-Suomi)

Noora Paakki (Pohjois-Suomi) Aikuisvastaava:
Noora Talvitie (Sisa-Suomi) Tuula Nyberg
Kansainvilisyysvastaava: Seniorivastaava:
Ellen Nirhamo Helena Makela
Nettitiimi: Talousvastaava:
Henna Kayhko Alma Laine

Niko Norisalo

Sanna Norisalo Taloudenhoitaja:

Amanda Karttunen

Lehtitiimi:

Sanna Norisalo

Pia Ojala




Vertaistukihenkil6t:

Kokemustoimijat:

Invalidiliitto ry:n kouluttamat vertaistukihenkil6t

Invalidiliitto ry:n kouluttamat
Kokemustoimintaverkoston kokemustoimijat

Linda ja Timo Kouva

Tuula Nyberg,

Tuula Nyberg

Sanna Leppajoki-Tiistola

Sara Vaisanen

HARSO ry:n kouluttamat OLKA-vertaistoimijat

Sanna Norisalo

HARSO ry:n kouluttamat
Kokemustoimintaverkoston kokemustoimijat

Helena Makela
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Vuoden vapaaehtoinen

Keviatkokouksessa julistettiin vuoden 2021 vapaaehtoinen. Adnioikeus oli yhdistyksen jasenilld ja ehdokkaina
olivat kaikki yhdistyksen jasenet, jotka olivat tehneet vapaaehtoistditd eri tapahtumissa. Adnestys tapahtui
kotisivuilla olevan lomakkeen kautta. A4ni3 annettiin yhteens3 29, joista 1 hylatty, koska d3nestija ei ollut
yhdistyksen jasen. Hallitus totesi kokouksessaan eniten danid saaneen henkilon vuoden vapaaehtoiseksi.

Eniten dania sai Anu Maki-Tulokas, joka oli toiminut Etela-Suomen aluevastaavan roolissa vuoden aikana.

Asnestyksen yhteydessa ddnestéjia pyydettiin kirjoittamaan perusteluja valinnalle. Anua pidetaan aktiivisena
toimijana, jonka muistetaan olleen suunnittelemassa seka jarjestamdassa aktiivisesti ja hyvin tapahtumia jo
monien vuosien ajan. Eteld-Suomen aluevastaavana Anun toimintaa kuvataan reippaaksi, luotettavaksi ja
itseohjautuvaksi, jonka tuloksena Eteld-Suomen aluetapahtumat ovat vetaneet puoleensa paljon kavijoita.
Lisdksi Anun on nahty jarjestdvan ennakkoluulottomasti erilaisia tapaamisia, joissa yhdistyksen jasenille

annetaan mahdollisuuksia kokeilla uutta ja haastavaakin.



JASENET

Jasenet

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Jasenten Lyhytkasvuiset Erilaiset Jasenet Toteutuneiden
aktivointi ja ry:n varsinaiset tapahtumat ja osallistuvat tapahtumien ja
osallistuja- jasenet virtuaaliset tapahtumiin ja niihin

maarien tuokiot seka toiminnan- osallistuneiden

kasvattaminen mainonnan suunnitteluun maara.
tehostaminen. aktiivisesti.

Yhdistyksen varsinaiseksi jaseneksi hyvaksytdaan henkild, joka haluaa edistda yhdistyksen tarkoituksen
toteutumista ja sitoutuu noudattamaan sen saantéja ja arvoja. Kannattajajdseneksi hyvaksytdan
oikeuskelpoinen yhteiso tai yksityinen henkild, joka haluaa tukea toimintaamme. Tavoitteena on ollut, etta
yhdistyksen jasenmaara vuoden 2022 lopussa on yli 600 jasenta. Tavoitteeseen on paasty, kun yhdistyksessa

jasenia on ollut 601 vuoden viimeisena paivana 31.12.2022.

Jokaisella jasenelld oli mahdollisuus osallistua yhdistyksen toiminnan suunnitteluun ja tapahtumien
jarjestamiseen. Elokuussa jarjestettiin perinteeksi muodostunut toiminnansuunnittelupaiva, jossa hallitus
suunnitteli seuraavan vuoden toimintaa ja tavoitteita yhdessa aktiivitoimijoiden ja jasenien kanssa. Jasenia
kuultiin aktiivisesti ympari vuoden ja saadun palautteen perusteella toimintaa kehitettiin ja jarjestettiin

toivottuja tilaisuuksia.

Yhdistyksessa on paljon aktiivisia jasenid, mutta myos ei-aktiivisia jasenia, jotka osallistuvat tapahtumiin
harvakseltaan tai ei ollenkaan. Jokainen voi osallistua yhdistyksen toimintaan haluamallaan tavalla, mutta
yhdistyksessa pyritddn madaltamaan mahdollisia osallistumisen esteita. Niitd on kartoitettu jasenkyselyn
avulla. Lisaksi koronan aiheuttama poikkeustila vaikutti jaseniston osallistumismahdollisuuksiin, koska moni
kuuluu riskiryhmaan. Pitkaan jatkunut poikkeustila aiheutti osin passivoitumista ja osallistumisen kynnys oli
kasvanut. Toimintakautena emme saaneet sitoutuneiden toimijoiden maaraa kasvatettua. 32 toimijan
voimin jarjestettiin kuitenkin 30 tapahtumaa. Toimijat saivat tydhonsa tukea hallituksen jaseniltd, toisilta
toimijoilta ja tyontekijalta.
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Vuonna 2022 tapahtumiin ilmoittautui 555 henkil6d. Uusia kavijoita oli 43 henkil6a ja muutaman vuoden
jalkeen tapahtumiin palaavia 73. Ei-jasenia tapahtumiin osallistui vuoden aikana 31. Yksi aluetapahtuma
peruttiin vahadisen osallistujamaaran vuoksi, mutta kaikki muut tapahtumat toteutuvat suunnitellusti.

Yhdistyksen tapahtumien somessa mainostamiseen laadittiin tarkemmat suunnitelmat ja mainostamista
tehostettiin etenkin Instagramissa ilmoittautumismaariin vaikuttamiseksi. Jasenistolle ldhetettiin tiedotteita
yhdistyksen tilaisuuksista sahkdpostitse. Moni tapahtuman jarjestdja mainosti tapahtumia omista sosiaalisen
median tileilta. Yhdistyksen jasenet osallistuivat aktiivisesti sosiaalisen median tietoisuuskampanjoissa, joka
toi lyhytkasvuisia nakyvammaksi yhteiskunnassa tyéelamassa ja harrastuksissa sekd samalla yhdistyksessa.

Iimoittautuneiden maarat vuosina 2019-2022
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YHDISTYKSEN TALOUS

Yhdistyksen hallitus on hoitanut lain, sdantdjen seka yhdistyksen paatosten mukaan huolellisesti yhdistyksen
asioita, koska huolehtiminen yhdistyksen taloudesta sekd omaisuuden hoidosta on ollut hallituksen tehtava.
Hallitus hoiti naita tehtdvia yhdessa talousvastaavan ja taloudenhoitajan kanssa. Yhdistyksen tarkoitus ei ole
ollut tavoitella taloudellista voittoa. Jotta yhdistyksen toiminta on voitu turvata tuleviksikin vuosikymmeniksi,
yhdistyksen vakavaraisuudesta on huolehdittu ja varoja kaytetty maltillisesti. Merkittdva osuus avustuksesta
on mennyt osoitetusti henkilostokuluihin. Yhdistyksen varat ovat perinteisesti kattaneet yhden vuoden kulut,

joten ilman avustuksia toiminta pitdisi ajaa alas.

Yhdistys on saanut vuosia sitten kdyttoon testamenttivaroja, jotka on sijoitettu rahastoon. Rahastosta
yhdistyksen on vapautettava varoja vuosittain kayttotilille koulutustoimintaan ja l|ddketieteellisen
tutkimustyon tukemiseen todellisten kulujen mukaisesti ja testamentin tahtoa kunnioittaen. Taman myota
testamenttirahaston osuus pienenee ja kdytt6tilin osuus suurenee, mutta kokonaisvarallisuus pyritdaan
pitdamaan vakiintuneena. Myo6s kayttovaroista osa on sijoitettu rahastoon ja niita siirretdan tarvittaessa
yhdistyksen kdytt6on. Vuonna 2022 sijoitusrahastosta rahoja jai siirtamatta.
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Yhdistyksen pdarahoittaja on Sosiaali- ja terveysjarjestdjen
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palkatun tyontekijan henkilostokulut. Vuonna 2022 yhdistys siirtyi hakemaan avustusta toiminnalleen uutena

avustuslajina, kohdennettuna toiminta-avustuksena STEA:n ohjeiden mukaisesti.

Paarahoittajan lisdksi yhdistys on hakenut avustuksia myds muutamalta pienemmalta rahoittajalta. Helsingin
kaupungilta yhdistys on hakenut avustusta Helsinkiin sijoittuvien vertaistukea sisaltavien tapahtumien
jarjestamiseen. Talla avustuksella on voitu tukea helsinkildisten osallistumista tapahtumiin myds muualla
Suomessa. Invalidiliiton jasenyyden kautta yhdistys on voinut hakea my6s Opintokeskus Siviksen tukea
koulutustoimintaan ja Vammaisliikunnan tuki ry:n rahoitusta liikuntatapahtumiin. Vuonna 2022 yhdistys sai

avustuksia Helsingin kaupungilta ja Opintokeskus Siviksesta.

Yhdistyksen tapahtumissa on ollut osallistujille hallituksen hyvaksymat omavastuuosuudet. Omavastuut on
pyritty pitamaan avustusten avulla kohtuullisina verrattuna tapahtumien todellisiin kuluihin, huomioiden
samalla kohderyhméan sosioekonominen haavoittuvuus. Talld toimintatavalla on haluttu varmistaa, etta
jasenilla olisi mahdollisimman pieni kynnys osallistua tapahtumiin, eikd osallistuminen jaisi lilan suuren
omavastuun takia. Koulutukset ja luennot ovat olleet vuonna 2022 ilmaisia jasenistolle paasaantoisen linjan
mukaisesti. Henkilot, jotka eivdat ole kuuluneet yhdistyksen jaseniksi, ovat maksaneet tapahtuma- ja

osallistumismaksut taysimaaraisina.

Koska vuonna 2020-2021 korona vaikeutti tapahtumien jarjestamista seka vahensi osallistujamaaria ja siten
madalsi yhdistyksen kulukehitystd, vuonna 2022 voitiin maltillisesti nostaa omarahoituksen kaytt6a
yhdistyksen tapahtumia varten, koska myos koronarajoitukset helpottuivat ja osallistujamaéarat tapahtumissa
kasvoivat. Hallituksen oli mahdollista huomioida tdma myo6s jasenten omavastuuosuuksissa. Vuonna 2022
tapahtumien omavastuita maksettiin yhdistykselle jopa 64 % enemman kuin vuonna 2021. Myds varsinaisen

ja vertaistukitoiminnan kulut nousivat 2022 aiemmasta vuodesta noin 55 %.

Palkat ja palkkiot

Yhdistyksen jasenet toimivat yhdistyksessa vastuullisissa vapaaehtoistyon tehtavissa ja hoitavat tehtavidan
yhteistyossa yhdistyksen hallituksen ja tyontekijan kanssa vapaaehtoisuuteen perustuen. Yhdistys on
nimennyt useita vastuuhenkil6ita, jotka vastaavat erilaisista toiminnoista, kuten esimerkiksi tapahtumien,

talouden ja kotisivujen hoidosta.

Puheenjohtajalle, talousvastaavalle, taloudenhoitajalle, jasenrekisterihoitajalle, netti- ja somevastaaville on
maksettu nimelliset palkkiot neljannesvuosittain tehdyn tyomaaran mukaan seka heille ja muille
vastuuhenkildille on korvattu toiminnasta aiheutuneita kuluja. Tapahtumakohtaisia korvauksia on maksettu
jarjestelytehtavissa oleville toimijoille, lastenhoitajille ja luennoitsijoille. Kirjanpitopalvelut, tilintarkastajat,
jasenlehden taiton ja painon seka kotisivujen teknisen yllapidon yhdistys on hankkinut ostopalveluina.
Jasenrekisterin yhdistys on saanut maksuttomana jasenetuna Invalidiliitolta ja jasenlaskutuspalvelu on ollut
maksullinen. Jarjestotyontekijan palkkauksessa on noudatettu sosiaalialan jarjestojen tydehtosopimuksen

palkkaluokitusta.



5. VARSINAINEN TOIMINTA

Kaikessa toiminnassa ja tapahtumissa ensisijaisen tarkeana pidettiin esteettomyytta, joka lyhytkasvuisille eri
diagnooseilla tarkoittaa hyvin erilaisia asioita. Tapahtumapaikoilla kdytiin aina mahdollisuuksien mukaan
etukdteen katsastamassa paikat ja varmistamassa esteettomyys. Tapahtumapaikoille annettiin etukateen
neuvontaa esteettomyyden osalta. Lisdksi tapahtumapalautteiden kautta tulleet palautteet

esteettomyydesta jaettiin paikoille, joissa tilaisuuksia ja tapahtumia jarjestettiin.

Saantomadraiset kevat- ja syyskokoukset ovat jarjestetty osana kevat- ja syystapahtumaa, jotka ovat
toiminnan padtapahtumia. Nama tapahtumat ovat olleet yhdistyksen vakiintunutta ja pitkdaikaisinta
perustoimintaa, jotka ovat keranneet viikonlopuksi yhteen yleensd noin 90 osallistujaa joka tapahtuma.
Tapahtumat ovat yhdistdneet eri-ikdiset lyhytkasvuiset l|daheisineen mahdollistaen monimuotoisen
vertaistuen ja tiedon lisdamisen. Vertaisten kohtaaminen ja kokemusten jakaminen ovat olleet
voimaannuttavia ja itsetuntoa vahvistavia. Kohtaamisten kautta myds tieto ja hyvat kdytannot ovat voineet

levitd laajemmalle. Tapahtumiin on jarjestetty monipuolista ohjelmaa eri ikdaryhmat huomioiden.

Valtakunnallinen kevattapahtuma sekd sdaantdomaardinen

"Tapahtumapaikka oli tosi hyv kokous jarjestettiin 8.-10.4.2022 Hameenlinnassa, ja

se kerdsi noin 80 osallistujaa. Ohjelma oli tiivis ja
sijainnin kannalta. Kannatan sit3, I . e L

sisdlsi monipuolisesti tiukkaa asiaa ja mukavaa
ettd tapahtumapaikat on vapaa-ajan ohjelmaa. Ohjelmaan kuului myos
semmoisilla paikoilla, jonne perinteinen yhteen kokoava illallinen.
Saantomaardisessa kevatkokouksessa
lauantaina 9.4.2022 hyvaksyttiin vuoden 2021

vuosikertomus,  vahvistettiin  tilinpdatés ja

pddsee myos kohtuu hyvin

julkisilla liikkennevalineilla.”

mydnnettiin vastuuvapaus tilivelvollisille.

Syystapahtuma oli 4.-6.11.2022 Forssassa ja osallistujia oli noin 70. Tapahtumassa oli paljon erilaista
ohjelmaa ja vertaistukea, jolla pyrittiin huomioimaan kaikki osallistujaryhmat. Lapsille oli jarjestetty
lastenhoito ja limudisko, perheille vertaistukituokio, nuoret paasivat haastamaan itsensa farmiymparistoon
rakennetussa esteettdmdssa pakohuonepelissd, ja nauttimaan illalla diskon tunnelmasta, nuoret aikuiset
paasivat kokeilemaan kiekonheittoa ja kuulantyontda lyhytkasvuisten MM-kisainfon yhteydessa, aikuisille oli

jarjestetty opastettu museovierailu ja senioreille rentouttavia hemmotteluhoitoja seka yhteista aikaa. Lisaksi



miehille oli jarjestetty yhdessdolon oheen opastettu kierros paikalliseen panimoon ja tilaussauna.
Osallistujilla oli mahdollisuus myo6s virkistaytya kylpyldssa viikonlopun aikana ja tavata kohdennettujen

ohjelmien valissa yhdistyksen pitdmassa kohtaamispaikassa.

SaantoOmaaraisessa syyskokouksessa lauantaina 5.11.2022

vahvistettiin vuoden 2023 talousarvio ja toimintasuunnitelma,
jotka laadittiin silla varauksella, ettd STEA:lta ja saatioilta
haetut avustukset toteutuvat. Kokouksessa tehtiin ”Keskustelu muiden kanssa on
seuraavat henkilovalinnat: puheenjohtaja  Karita tarkeaa ja musiikkiesiintyja jopa
Karttunen, hallituksen varsinaiset jasenet seuraavalla

kahden vuoden kaudella Ellen Nirhamo ja Alma Laine hairitsee sitd. Hyvin riittaisi joku

sekd lasten edustaja Nina Reinikainen. Varsinaisina tunnelmamusiikki ilman
jdsenind toista kauttaan valittiin jatkamaan Sanna esiintyjas.”
Leppédjoki-Tiistola ja Kimmo Karttunen seka lasten
edustaja  Katriina Norring. Tilintarkastajana  valittiin
jatkamaan Juha Jarvisalo, HTM (Juha Jarvisalo Oy) seka

varatilintarkastajana Satu Sullanmaa, HTM (Nasitarkastus Oy).

KESAJUHLA 2022

Sdantémaaraisten kokousten ymparille rakentuvien tapahtumien lisdksi pdatettiin jarjestda vuonna 2022
my0s kesaksi yksi iso tapahtuma. Pandemia-ajan jalkeen haluttiin lisatd yhdessa kokoontumisia, koska monia
tapahtumia oli peruuntunut tai siirretty kokonaan etatilaisuuksiksi viimeisempien edellisten vuosien aikana.
Kesdjuhla jarjestettiin Raaseporissa 9.7.2022. Se suunniteltiin alkavaksi samassa paikassa yhdistyksen
perheiden ja nuorten kesaleirien paattymisen jatkoksi ja tilaisuudeksi, jonne myds muut ovat tervetulleita
kokoontumaan. Kesdjuhlatapahtuma ei houkutellut odotettua osallistujamaarda. Se oli vaihtelua tuova
tapahtuma, joka kerdsi eniten nuoria ja nuoria aikuisia mukaan.

KOULUTUS

Aktiivitoimijoille ja jasenille tarjottiin koulutuksia osaamisen lisddmiseksi. Hallituksen jasenia kannustettiin
osallistumaan hallitustydskentelyyn liittyviin koulutuksiin. Jasenia ja toimijoita kannustettiin osallistumaan
myos ulkopuolisen tahon (kuten Invalidiliiton, HARSO ry:n, Siviksen ja Vision) jarjestamiin koulutuksiin.



Osaaminen

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

. . . Jarjestd- ja Koulutuksiin
Osaamisen ja Yhdistyksen Koulutukset ! J : .
) . ) ) vapaaehtois- osallistuneiden
tietoisuuden vapaaehtoiset jasenille, _ e
e e e e L . e e ey . toiminnan maara. Tyytyvaisyys
lisaaminen toimijat ja toimijoille ja X . i
. osaaminen ja koulutukseen ja
luottamus- hallituksen .
. e - . osallisuus kokemus uuden
tehtavissa olevat jasenille o . . .
lisaantyvat. tiedon saamisesta.
Tietoisuus itsea Vapaaehtoisten
koskevista maara.

asioista lisdanty.

Hallituksen kouluttautuminen

Hallituksen uusille ja vanhoille jasenille jarjestettiin koulutuksellinen ryhmaytymisviikonloppu
jarjestaytymisen yhteydessa marraskuun lopulla. Kaksi hallituksen jasenta suoritti Siviksen Yhdistystoimija-
verkko-opiskelumateriaalin digitaalisia osaamismerkkeja. Hallituslaisia kannustettiin myods osallistumaan

esimerkiksi Vision ja muiden vastaavien tahojen tyonantaja- ja hallitustyoskentelyyn liittyviin koulutuksiin.

Hallitus ja tyontekija osallistuivat Invalidiliton Hyva hallinto -
koulutukseen, josta ehdittiin vuonna 2022 kdymaan ensimmainen osa.

Ulkopuolinen koulutus jai vuoden aikana vahemmalle, koska aikaa

kaytettiin paljon osaamisen siirtimiseen hallituksen kesken ja “Ruusuina etdosallistumis-

toimijoiden valilla. Hyva hallinto —koulutuksen toinen osuus mahdollisuus, joka sekin

siirtyi vuodelle 2023. Fokusointi keskindiseen
) o o ) ) osaltaan on osa
vuorovaikutukseen edisti tavoitteiden toteutumista, eika

henkilévaihdokset rooleissa aiheuttanut toiminnan esteettomyytta.

tuloksellisuuden laskua, vaan painvastoin.



Toimijakoulutus

15.-16.1.2022 jarjestettiin kahden pdivdan koulutus yhdistyksen kaikille luottamushenkildille ja
vapaaehtoistoimijoille. Toimijakoulutuksessa painopisteena oli yhdistyksen hyvan hengen yllapitaminen ja
kehittdminen. Vierailevana kouluttajana toimi Invalidiliiton koulutussuunnittelija Auli Tynkkynen.
Koulutuksessa kasiteltiin lisdksi ajankohtaisia asioita ja panostettiin toimijoiden hyvinvoinnin lisddmiseen.
Koronatilanteen takia toimijakoulutus oli jarjestetty hybriding, jotta kaikilla oli mahdollisuus osallistua siihen.

Toimijoilta edellytettiin koulutukseen osallistumista ryhmaytymisen ja yhteisten toimintatapojen luomiseksi.
Talla on pyritty varmistamaan, etta vapaaehtoinen saa kaiken tarvittavan ajankohtaisen tiedon tapahtumien
ja toiminnan suunnittelua ja toteutusta varten. Toimijakoulutuksen lisdksi toimijoille jarjestettiin etana
koulutustuokioita. Tuokioissa oli mahdollista harjoitella asioita kdytdannonldheisesti. Aiheina oli sahkoisten
tyokalujen kayttoa ja tapahtumien suunnitteluun liittyvia asioita.

Koulutukset vertais- jo kokemustoimijoille

Toimijakoulutuksen lisdksi vertaistuki- ja kokemustoimijoita kannustettiin osallistumaan Invalidiliiton tai
HARSO ry:n vertaistuki- ja kokemustoimijakoulutuksiin. Vertaistuki- ja kokemustoimijoille jarjestettiin kevat-
ja syystapahtumissa yhdistystoimintaan syventdvat infot. Ndiden myodta toimijat saivat lisda tyokaluja
tehtdvassa toimimiseen.

Koska yhdistys on hyoddyntanyt enenevdssda maarin HARSOn ja

Invalidiliiton  koulutuksia, vertais- ja kokemustoimijoille
paatettiin olla jarjestamatta erillistda koulutusviikonloppua,

"Ehkd enemman mukana
vaan sen sijaan jarjestettiin heille info syystapahtuman

yhteydessa. Koronavuodet ovat hajauttaneet toimintaa ja olijoita, mutta pienestd
oli tarvetta selkiyttdd toimintatapoja sekd miettid uusia madrasta asiat yleensa
konkreettisia toimenpiteitd, miten vertaistukea ja l5htevit liikkeelle.”
kokemustoimintaa voidaan jarjestda yhdistyksessa. Infot
eivat toivotulla tavalla tavoittaneet vertaistuki- ja
kokemustoimijoita, joten tdssa ei vield vuoden 2022 tdysin

onnistuttu, vaan todettiin tarve uudelle Idhestymistavalle.

Tunne oikeutesi -edunvalvontakoulutus

Tunne oikeutesi-edunvalvontakoulutus oli toimintasuunnitelmassa mutta koulutuksen jarjestdmiseen ei tdna
vuonna riittdnyt resursseja tai aikaa. Korona-aikana tapahtumia siirrettiin kaikkialla ja “ruuhka” alkoi
purkautumaan syksylla 2022.
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Luentosarja etiind

Syksylla 2022 jarjestettiin asiantuntijoiden luentosarja Teamsin kautta. Aiheet nousivat esille eri tapahtumien
palautteista ja keskusteluista jasenien kanssa. Ensimmadisessa osuudessa 27.10. aiheena oli henkilékohtainen apu
ja puhujat olivat Heta-liitosta. 10.11. Harvinaiskeskus Norion perinnéllisyyshoitaja kertoi perinndllisyyteen
liittyvista asioista. 24.11. jarjestimme Rusetti ry:n kanssa yhteisen tilaisuuden, jossa aiheena oli naisten rakon ja
suolen toimintahairiét. Luentosarjan viimeinen osa pidettiin 1.12. ja silloin puheenvuoron sain Suomen kipu ry.
Kaikissa tapahtumissa oli varattu aikaa myo6s kysymyksille ja vertaistuelliselle keskustelulle. Yhteistyd eri
yhdistysten kanssa oli hedelmallista ja tilaisuuksiin osallistui myds muita kuin yhdistyksen jasenia.

KOKEMUSASIANTUNTIJUUS

Kaikilla on elamankokemusta ja viisautta, jota voi hyodyntdda monin eri tavoin esimerkiksi yhdistyksen
kokemustoiminnassa tai vertaistukitoiminnassa. Pelkkd kokemus ei ndissa toiminnoissa riita, vaan se pitaa
osata sanoittaa sopivalla tavalla, jotta toisetkin ymmartdvat. Vertaistuki- ja kokemustoiminta ovat
yhdistyksen sddannénmukaista toimintaa, jossa toimijat koulutetaan tehtaviinsa. Toimijoilta edellytetdan
sitoutumista vuodeksi kerrallaan. Pitkdn linjan toimijoiden odotetaan myo6s pitamaan tietonsa ajan tasalla
osallistumalla yhdistyksen ja muiden tahojen koulutuksiin.

Kokemustoiminta

Kokemustoimija tai -puhuja on itse lyhytkasvuinen henkilé6 tai hdnen ldheinen, joka kertoo
lyhytkasvuisuuteen liittyvista asioista omien kokemustensa pohjalta, usein vuosikymmenien kokemuksella.
Kokemustoimija voi kertoa yleisellad tasolla eri diagnooseista ja siitd, miten ne vaikuttavat jokapaivaiseen
elamaan tai han voi kasitella jotain tiettyd teemaa esimerkiksi, kuinka huomioida lyhytkasvuisuus hoitotydssa,
kuntoutuksessa, fysioterapiassa, opintojen ohjauksessa jne. Aiheita voivat olla myds soveltava liikunta,
esteettomyys ja erilaisuuden kohtaaminen asiakastydssa tai ihan arkipdivassa.

Yhdistyksessa toimii yhdistyksen oman koulutuksen kdyneitad kokemuspuhujia sekd kokemustoimijoita, jotka
ovat kayneet Kokemustoimintaverkoston koulutuksen Invalidiliton tai HARSOn kautta. Yhdistyksen
kokemuspuhujia on  kannustettu vahvistamaan ja laajentamaan  osaamistaan  kdaymalla
Kokemustoimintaverkoston koulutus.

Yhdistykselle on tullut tiedusteluja kokemustoimijoista esimerkiksi opetustilanteisiin tai palvelujen
kehittdmistydryhmiin ja ohjausryhmiin. Vuonna 2022 pyynt6ja tuli 6, joista kahteen ei saatu puhujaa, mutta
neljaan saatiin. Toteutuneet toimeksiannot sisalsivat luennon opiskelijoille, kaksi toimijaa elavassa kirjastossa,

yksi toimija neuvomassa koulun esteettomyysasioissa sekd yksi esteettéman pukukaapin suunnittelussa.
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Eldvassa kirjastossa kohtaamisia oli reilu 20 kappaletta. Palautteita saatiin vain yhdesta toimeksiannosta.

Muista kuin vierailuista oppilaitoksissa on ollut hankalampaa saada palautteita.

Vertaistukitoiminta

Vertaistukitoiminta

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Vertaistuen Kaikki suomalaiset Vertaistuki- Tietoisuus, Tuokioiden ja
lisdaminen tai Suomessa tuokioiden yhteisollisyys osallistujien maaraj,
diagnoosi- asuvat jarjestaminen ja voimavarat vertaistuen
kohtaisesti ja lyhytkasvuiset tapahtumissa lisdantyvat palautteet
etdatuokioiden henkilot seka ja
jarjestaminen heiddn laheisensd virtuaalisesti

saannollisesti

Yhdistyksen kaikissa tapahtumissa ja toiminnoissa on ollut mahdollista tavata vertaisiaan ja jakaa
kokemuksiaan. Vertaiselta saatu avun merkitys korostuu, kun kyseessa ovat harvinaissairaudet ja erityiset
tuen tarpeet. Vertaisuus on kuitenkin tdrkeda erottaa varsinaisesta vertaistukitoiminnasta, joka on
jarjestelmallistd toimintaa, ja vertaistukijat ovat kdyneet HARSOn, Invalidiliiton tai yhdistyksen
vertaistukikoulutuksen. Vertaistukitoimijoina ovat toimineet koulutetut vuosittain toimintaan sitoutuneet
henkilot, jotka lyhytkasvuisuuden jossain muodossa kokeneina, haluavat vapaaehtoisesti olla tukena muille
samankaltaisessa tilanteessa oleville. Vertaistukitoiminnassa on pyritty kiinnittdmaan huomiota koko
elamankaareen ja tuen antamiseen kaikissa elamantilanteissa. Vertaistukitoimijat voivat joutua kohtaamaan
tavallisia vertaisia vaativimpia tilanteita. Vertaistukitoiminta voi toimia yhteiskunnallisesti ammattityon
tukena, mutta vertaistukitoiminta ei kuitenkaan voi korvata ammattityota.

Yhdistyksen tarkeimpiin tehtdviin kuuluu vertaistuen jakaminen, jota jarjestdtydntekija on koordinoinut
yhdessa vertaistukitoimijoiden ja luottamushenkildiden kanssa. Vertaistukea on jaettu tapahtumissa,
henkilokohtaisen vertaistukijan muodossa, yhdistyksen jasenlehdessd sekd sosiaalisessa mediassa.
Vertaistuki koskee myds lyhytkasvuisten itsensa liséksi heiddn vanhempiaan, sisaruksiaan, kumppaneitaan,

lapsia ja muita laheisia. Vuonna 2022 vertaistukipyyntoja tuli kuusi ja kahdeksan henkil6a teki vertaiskeikkaa.
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Teemalliset virtuaaliset vertaistukituokiot eivat toteutuneet

suunnitellusti joka kuukausi, vaan niitd pidettiin ainoastaan
kevaalla ja kesalld. Tuokioiden aiheet kerattiin jasenien
toiveista ja palautteista, kuten kivun hoito, erilaiset
elamantilanteet ja eri diagnoosit.
Vertaistukituokioiden kohderyhmini/teemoina olivat ”Oli parasta kuulla muiden
nuoret ja perheet, aikuiset, diagnoosikohtaiset seka kokemuksia ja saada tietoa.”
ensitieto. Nama nelja tuokiota kerasivat yhteensa 33

osallistujaa. Jatkoa ajatellen tilaisuuksien
jarjestamisesta jai pohdittavaksi vapaaehtoisten
resurssit, ja olisiko mielekkdampaa toteuttaa esimerkiksi
nelja tuokiota vuodessa limitettynda valtakunnallisten

tapahtumien kanssa.

OHJAUS JA NEUVONTA

Yhdistyksen perustehtdvad eli ohjausta, neuvontaa ja tiedon lisddmistda on toteutettu monitahoisesti.
Yhdistyksen tyontekija ja vapaaehtoistoimijat ovat jakaneet tietoa sekd antaneet ohjausta ja neuvontaa
ihmisille, joita lyhytkasvuisuus koskettaa. Lyhytkasvuisia ja heidadn ldheisiddn ohjataan oikeiden hoito- ja
palvelujarjestelmien, kuten keskittdmisasetusten mukaisten hoidon keskittdmisen, vammaispalvelun seka
esimerkiksi Kelan palveluiden piiriin. Kokemustietoa ja neuvoja eri eldamanvaiheisiin kuten koulupolkuun,
ty6eldamaan ja tukimuotoihin on saanut yhdistyksen vertaistukihenkil6iltd. Yhdistyksessd on autettu
sanoittamaan lyhytkasvuisuuden tuomien erityiskysymysten sanoittamista hakemuksiin ja mahdollisiin
oikaisupyyntdihin seka arkeen vaikuttavien asioiden tunnistamista yhteiskunnassa, jossa lyhytkasvuisuudesta
eri alojen ammattilaisille ei pddosin erikseen opeteta. Yhdistyksessa jarjestotyontekija ohjaa tukipyynnot

sopiville henkildille ja kartoittaa vertaistuen tarpeen.

Tietoa ja neuvontaa on jaettu myods sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille ja alan opiskelijoille,
opetushenkildstolle ja esimerkiksi vammaispalvelun tydntekijoille. Heitd on pyritty tavoittamaan olemalla
heihin yhteydessd, kokemusluentopyyntdihin vastaamalla sekd osallistumalla eri ammattiryhmien
koulutuksiin ja messuille omalla informatiivisella pdydalla. Kotisivujen tukitoimet ja -palvelut — sivu paivitysta

jatkettiin ja sinne lisattiin neuvoja lyhytkasvuisuutta koskeviin asioihin.

Yhteydenottoja vuoden aikana tuli nettilomakkeen tilastoinnin kautta yhteensa 44 kpl. Tassa ei ole kaikki

vuoden aikana tulleet yhteydenotot mutta se antaa hyvan kuvan yhteydenottojen aiheiden jakautumisesta.
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YHTEYDENOTOT 2022

W Kysyttavad tukimuodoista tai vertaistuesta

W Tiedustelu yhteistydsta

W Kysyttavaa lyhytkasvuisuudesta

M Jasenasiat

W Haastattelupyynnat

B Kysyttdvad yhdistyksestd tai sen tapahtumista

| Muu

PERHETOIMINTA

Perhetoiminta

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Uusien perheiden Lapset ja heidan Tapahtumia Tiedon ja Uusien osallistujien

tavoittaminen ja perheensa. perheille ja voimavarojen maara.
ensitiedon Perheessd, joko nuorille lisdantyminen, Toteutuneiden

jakaminen. lapsi tai vanhempi hyvien tapahtumien

Lasten ja on lyhytkasvuinen kaytantdjen lukumaara ja
perheiden levidminen ja palautekyselyiden

voimaantuminen. vertaistuen vastaukset

saaminen.
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Hallituksen lastenedustajat ovat olleet vastuussa yhdistyksen perhetoiminnasta. Perhetoimintaa on haettu
jarjestamaan perhevastaavia. Vuonna 2022 yhdistykselld oli yksi perhevastaava, joka auttoi perheleirilla
lastenedustajia. Nuorisotoiminnasta ovat olleet vastuussa nuorisovastaavat ja nuorisotiimi. Vuonna 2022 yksi
nuorisovastaava sitoutui tehtavaan, mutta ei yhtdan nuorisotiimildista. Tapahtumissa nuorisovastaavien ja
perhevastaavien tehtavid ovat hoitaneet myos tyontekija ja luottamustehtavissa olevat seka vapaaehtoisiksi

ryhtyneet jasenet. Jarjestotyontekija on koordinoinut kaikkia vastuualueita.

Lapset 0—12-vuotiaat

Perhetoimintaa on toteutettu alakouluikaisille ja sitd nuoremmille lapsille seka heidan perheilleen. Perheissa
on voinut olla lyhytkasvuinen lapsi tai lapsen vanhempana lyhytkasvuinen. Perheet ovat voineet tulla mukaan
toimintaan jo odotusaikana. Perhetoiminnan tavoitteena on ollut, ettd lapset, vanhemmat ja sisarukset
saavat toisiltaan vertaistukea ja yhdessdolo vahvistaa perheen hyvinvointia. Perhetoimintaan panostamalla

on pyritty takaamaan yhdistyksen toiminnan jatkuvuus.

Vuonna 2022 kevat- ja syystapahtumissa perheille jarjestettiin
muun muassa teemaluentoja ja —keskusteluja seka
toiminnallista ohjelmaa. Tapahtumissa 3—12-vuotiaille

” Aina on yhta kiva tavata toisia L . o o
lapsille jarjestettiin lastenhoito ja omaa toimintaa

P ey . e . . sese see 2 i i
lyhdriperheita! Ohjatut saantdmaardisten kokousten sekd mahdollisuuksien

liikunnalliset aktiviteetit oli todella mukaan vanhempien luentojen ja ohjelmien aikana.
hyvii ja lasten disco lapsen Maaliskuussa perheiden vanhemmille jarjestettiin

mielests paras.” vertaistapaaminen etdyhteydelld Teams-alustalla.
Teema muotoutui osallistujien toiveesta; miten hakea
erilaisia tukia vammaisuuteen liittyen, sekda kodin

muutostyot.

Kesalla Raaseporissa 6.-9.7.2022 pidettiin perheleiri, jonne etusijalla olivat uudet jasenperheet. Kaikki
perheleirille iimoittautuneet voitiin ottaa leirille mukaan ja leiri tayttyi. Osallistujia oli noin 35. Leirin ohjelma
rakentui vanhemmille ja lapsille yhteisestd ohjelmasta sekd molemmille ryhmille suunnatuista omista
ohjelmista. Leirilla panostettiin vertaistukeen ja yhteiseen tekemiseen. Tekemisen ohella oli mahdollisuus
jakaa kaytdannon vinkkeja ja vertaistukea. Samassa elamantilanteessa olevat ihmiset pystyivat jakamaan
keskenadn kokemuksiaan ja saivat toisiltaan ymmarrysta ja tukea esimerkiksi arjen tuomiin haasteisiin. Leirin
jalkeen hallitus kavi lapi saadut tapahtumapalautteet ja totesi, ettd tarkedksi oli koettu, ettd lapset paasivat
nakemaan toisia lapsia, joilla on jokin lyhytkasvuisuutta aiheuttava diagnoosi. Osallistujat saivat ndin kokea,
etteivat ole ainoita, joilla on haasteita esimerkiksi ulottuvuuden tai liikkkumisen kanssa. Kesalla jarjestettiin
my0Os ensitiedollinen Teams-tilaisuus aiheena; Kun lyhytkasvuisuus on uusi juttu perheessa, jolla myos

tavoiteltiin uusien perheiden kohtaamisia ja tiedon jakamista.
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Kevaalle 2022 oli suunnitteilla ensitiedollinen vertaistukitilaisuus perheille Apuvalinemessu -tapahtuman
aikana, mutta sen toteuttaminen paatettiin siirtdd myohempaan ajankohtaan vuoden aikana ajatellen tulleita
opinnaytetyopyynt6ja aiheeseen liittyen. Tilaisuuden suunnittelu jai kuitenkin tekematta. Myds vuoden
lopulle suunniteltiin toisenlaista tapahtumaa perheille, mutta tapahtumaa ei jarjestetty taloudellisista syist3,

silla kesalla jarjestetty perheleiri kulutti suurimman osan perhetoiminnan budjetista.

Vuoden 2022 aikana yhdistykseen oltiin yhteydessd useiden eri opiskelijoiden toimesta opinnaytetdista
liittyen lyhytkasvuisuuteen ja perheisiin. Yhdistys lahti useampaan eri opinnaytetyon yhteistyétahoksi ja yksi
opinnaytetyd; Olen tassd niin kuin kuka tahansa — Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuksessa julkaistiin

vuonna 2022.

Nuoret 12—17-vuotiaat

Nuorisotoimintaa on pidetty edellytyksena yhdistyksen toiminnan Uudet kaverit ja

jatkumiselle, ja mukaan on jatkuvasti toivottu lisda aktiivisia, onnistuminen oli
toiminnasta kiinnostuneita nuoria. Nuorisotoiminta on ollut kivaa.”
kohdennettu kaikille noin 12—-17-vuotiaille. Ikdrajoissa on joustettu

tarvittaessa mahdollisuuksien mukaan huomioiden yksil6llinen

kehitys ja ystavyyssuhteet.

Nuorisotoiminnan tavoitteena on ollut tarjota nuorille mielekasta ja vertaistuellista toimintaa, seka tukea
nuoria heiddn vammansa hyvaksymisessa sekd motivoida oman terveyden edistimiseen ja aktiiviseen
yllapitoon. Kohderyhmana ovat olleet my6s nuoret, joita lyhytkasvuisuus muuten koskettaa, esimerkiksi
sisaruksina. Toiminnassa nuoria on tuettu itsendistymisessa ja nuoruuden kehitykseen liittyvissa haasteissa.
Nuorisotoiminnassa on pyritty innostamaan nuoria mukaan yhdistystoimintaan. Nuorisotoiminnan

synnyttamat ystavyyssuhteet ovat vaikuttaneet nuorten elamassa myds tapahtumien ulkopuolella.

Jokainen nuorisovastaavana toiminut teki persoonallaan ja tyylilldadn nakoistdnsd toimintaa.
Nuorisovastaavan alaikdraja yhdistyksessd on ollut 18-vuotta, mutta yldikdrajaa ei ole ollut.
Toimintasuunnitelmassa vuodelle 2022 linjattiin aikaisemman kdaytanndon mukaisesti, ettda mikali molemmat
nuorisovastaavat ovat alle 22-vuotiaita, jarjestotyontekija osallistuu myds leirille. Nuorisotiimildiset ovat
voineet olla 15-17-vuotiaita sekd osallistua nuorisovastaavien kanssa toiminnan suunnitteluun ja
toteuttamiseen. Nuorisovastaava ja tehtavasta kiinnostuneet osallistuivat vuonna 2022 toimijakoulutukseen

ja toiminnan suunnitteluun yhdessa muiden yhdistyksen toimijoiden kanssa.

Yhdistyksen nuorisovastaavat jarjestivat toimintaa nuorille syys- ja kevattapahtumien yhteydessa,
toimintasuunnitelmassa mainitun viikonlopputapahtuman jarjestamiseen ei riittdnyt aikaa. Isoin nuorille
jarjestetty tapahtuma oli perinteinen kesaleiri, jonne saivat osallistua lyhytkasvuiset nuoret ja myos heidan
sisaruksensa 5.-9.7.2022. Leirille ei kuitenkaan ilmoittautunut yhtaan sisarusta, kaikki leirildiset olivat
lyhytkasvuisia nuoria. Yhteensa heitd oli 12, Yhdistyksen varsinainen nuorisovastaava ei pystynyt
osallistumaan kesaleirille, joten jarjestotyontekija osallistui ohjaajan roolissa leirille, nuorisovastaavaa

sijaistavan kanssa. Ndin kesaleiri saatiin pidettya ja leiri oli onnistunut. Leirilla toimittiin vertaisten parissa
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esteettomissa tiloissa. Ohjelmassa oli erilaisia liikunnallisia tuokioita, keskusteluja, pelailua, uimista ja tarkeaa
yhdessdoloa. Voimavarat ja hyvinvointi lisdantyivat, leirildiset saivat keinoja kasitelld erilaisuutta ja

itseluottamus kasvoi.

MyOs nuorten kesaleiri jarjestettiin Raaseporissa samanaikaisesti

perheleirin kanssa. Leirit olivat ominaan, mutta molemmille leirille

”Ruokala olisi ehka voinut

osallistuvat nakivat toisiaan viikon aikana tapahtumapaikan

olla lshempana, mutta alueella. Leireille osallistuneet lapset ja nuoret kertoivat
’

] ] kohtaamisten ja yhdessa vietetyn ajan olleen kivaa, kun sita oli
ruokalassa oli hyvin

omien leirien ohjelmien lisdksi. Yhdistyksen toiminnan yksi
jarjestetty jakkara

hihnalle.”

tavoite on ollut mahdollistaa eri ikdisten lyhytkasvuisten

tapaaminen. Mitd nuoremmasta lyhytkasvuisesta on kyse, sita

enemman toisen itseddn vanhemman lyhytkasvuisen nakeminen

on ollut merkityksellinen omaan elamaan.

AIKUISTOIMINTA

Aikuiset

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Tietoisuuden, Aikuiset Eri pituisia Voimavarat, Tapahtumien ja

voimavarojen lyhytkasvuiset tapahtumia ja hyvinvointi ja osallistujien maara.
ja virtuaalisia tietoisuus Palautekyselyn

hyvinvoinnin tuokioita. lisddntyy. vastaukset

lisddantyminen

Lyhytkasvuisen aikuisuutta koskettavat uravalinnat, parisuhde ja perhe sekd mahdolliset muutokset
terveydentilassa. Tapahtumien avulla on voitu vahvistaa aikuisten osallisuutta ja voimavaroja. Vertaistuen ja
tiedon saaminen tapahtumissa on ollut merkityksellista, jotta eri tukimuotojen saatavuus, hyva hoitopolku ja

kuntoutus sekd yhdenvertaiset mahdollisuudet ovat ihmisten elamdssa toteutuneet. Ikdjakaumat ovat olleet
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suuntaa antavia. Eri ryhmilld on erilaisia odotuksia toiminnan suhteen ja eri-ikdiset ovat olleet vailla
kohdennettua toimintaa ian tai elamanvaiheiden kanssa. Siitda huolimatta on kannustettu eri kohderyhmien
tekevdn myos yhteisia tapahtumia. Tapahtumia ja toimintaa ovat suunnitelleet ja toteuttaneet
aikuistoiminnanvastaavat tarvittaessa jarjestotyontekija ja tapahtumista vastaavaa hallituksen jasen

apunaan.

Nuoret aikuiset

Yli 18-vuotiaille nuorille aikuisille tarjottiin ikad- ja
elamantilannetta vastaavaa toimintaa seka tuettiin heita

itsendistymisessa ja elaman hallinnassa. Tapahtumien ”0li tosi hyva yhteenkuuluvuuden

yhteydessa heille jarjestettiin suunniteltua ohjelmaa tunne ja oli kiva passta

ja mahdollisuus omaehtoiseen toimintaan seka tutustumaan uusiin ja nahda myos

keskusteluihin  lyhytkasvuisia nuoria aikuisia muita joita en ollut nhnyt vuosiin.

koskevista  ajankohtaisista aiheista. Nuorille . .
o L - ) ) Haluan ehdottomasti jatkossakin
aikuisille  jarjestettiin  joulukuussa  erikseen

tallasia tapahtumia ja jopa
kohdistettu hyvinvointiviikonlopputapahtuma P Jajop

H n
Kylpylahotelli Peurungassa, Laukaassa. Tapahtumaan useammin.
osallistui 14 nuorta aikuista ympari Suomen. Nuoret

aikuiset osallistuivat aktiivisesti my6s muihin tapahtumiin.

Aikuiset

Tama ryhma kasittaa kaikki yhdistyksen tyoikaiset aikuiset. Heille on jarjestetty vertaistukea, viriketoimintaa
ja yhdessdoloa. Vuoden aikana jarjestettiin maaliskuussa viikonlopputapahtuma Jyvaskyladssa, jolloin oli
mahdollista jakaa kokemuksia, saada vertaistukea ja vahvistaa voimavaroja. Tapahtumaan osallistui 7

osallistujaa.

Yhdistyksessa on mietitty miksi tapahtumissa kdy vahan miehia ja
mitd kuuluu heille, jotka eivdt ole muutamaan vuoteen

osallistuneet tapahtumiin. Vuoden aikana miehille suunniteltiin R e
. " . . Mitdan en toivo lisaa -
viikonlopputapahtuma kesakuulle, mutta tapahtuma jouduttiin

koskaan emme nde
peruuttamaan lehden aikataulullisista ja  yhdistyksen

taloudellisista syistd, silla maaliskuun aikuisten viikonloppu toisiamme liikaa. Siis

kulutti suurimman osan aikuistoiminnan budjetista. Miehille saimme nyt keskustella.
jarjestettiin kohdennettua toimintaa syystapahtuman

yhteyteen. Miesten panimovierailulle osallistui 9 miesta.
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Yli 55-vuotiaat aikuiset

Yhdistyksessa jarjestetddan kohdennettua toimintaa noin yli 55-v aikuisille. Osalla Iyhytkasvuisista
toimintakyky alenee aikaisemmin kuin valtavdestollda. Myds tyokyvyttomyyseldke voi alkaa aikaisemmin kuin
varsinainen tybeldke alkaisi. Tapahtumat ja toiminnot jarjestetdan jasenten toiveita ja toimintakykya

kuunnellen.

Erityisesti senioreille suunnattuja virtuaalisia vertaistukituokioita ei vuoden aikana jarjestetty, mutta heilla
oli mahdollisuus osallistua kaikille aikuisille kohdennettuun vertaistukituokioon. Senioreilta nousi idea
inkontinenssi-aiheiseen luentoon, mika toteutettiin syksyn luentosarjan yhteydessa. Senioreille jarjestettiin
toimintaa syystapahtuman yhteyteen. Perjantain heille oli Forssan ammatti-instituutissa hemmotteluhoitoja.
Senioreille oli tarkoitus jarjestda vuoden aikana yksi viikonlopputapahtuma, mutta senioreilta oli tullut
seniorivastaavalle toiveena, etta viikonlopputapahtumaa ei tarvitse jarjestaa.

ALUETOIMINTA

Aluetoiminta

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Osallistuja- Tietylla alueella Alueellisesti Tietoisuus, Uusien osallistujien
madrien asuvat suunnattuja hyvinvointi, maara.
lisddminen lyhytkasvuiset tapahtumia yhteiséllisyys Toteutuneiden
aluetapahtu- henkilot ja heidan ja voimavarat tapahtumien
missa laheisensa. lisdantyvat lukumaara ja
palautekyselyiden
vastaukset
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Aluetoiminta  jaettiin  maantieteellisesti  viiteen

alueeseen. Alueet mukailevat sosiaali- ja
terveydenhuollon yhteistyoalueita (entinen
erikoissairaanhoidon vastuualue). Yhteistyota
yliopistollisten sairaaloiden harvinaissairauksien

yksikoiden kanssa jatkettiin. g:osn']"ef;sgjo's'
KYSin ja Ita-
Yhteisty6 vahvisti alueellista hoitopolkua. Aluetoimintaa Suomen alue
TAYSin ja Sisa-
koordinoi jarjestotyontekija, mutta siitd vastasivat Suomen alue
. . . . . TYKSin ja Lansi-
aluevastaavat, jotka suunnittelivat ja toteuttivat Suomen alue
. - . HYKSin ja Etela-
alueellisen toiminnan. Alueelliset tapahtumat voitiin Suomg:ljglueea

jarjestaa myos kahden tai useamman alueen yhteistyona
tai yhteisty6ssa muiden toimintojen vastuuhenkildiden
kanssa. Aluetoiminta toimi jasenien vertaistuki- ja
virkistaytymistoimintana  sekd  mahdollisti  myos Lo
alueellisen tiedon ja kokemuksen jakamisen esimerkiksi i

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
olleet tarked osa osayhdistyksen toimintaa. Aluetapahtumat myo6s yhdistivat eri-ikdisia jasenida. Matalan
kynnyksen aluetapahtumat kannustivat uusia osallistuja kdymaan tapahtumissa ja osallistumaan toimintaan.

Aluetapahtumia suunniteltiin vuoden aikana yhteensa 8 kpl, naista
yksi (retki Rauhalahden Kylpylddn) jouduttiin perumaan

vdhdisen osallistujam&aran vuoksi. Yksi tapahtuma ”Aivan mahtava, erilainen

(Ystavanpaivan etkot: etdsuklaatasting) jarjestettiin eténa, tapahtuma - joku koppasi idean

joten osallistujat ympdri Suomen pddsi virtuaalisen heti myds eteenpain.

esittelyn jalkeen maistelemaan heille etukateen postitse Mielenkiintoista tietoa suklaasta

toimitettuja suklaita ja samalla jakamaan

Idea kuvien jakamisesta oli hyva.
makueldmyksensd ja ennen kaikkea kuulumisiaan . .

) o ] Aktiivista keskustelua chatissa, ja
muille. Lansi-Suomessa ei ollut aluevastaavaa, eika

. . ) . mukava etta oli aikaa varattu
muitakaan vapaaehtoisia 16ytynyt suunnittelemaan

. e o my0s yhteiselle keskustelulle.”
tapahtumia. Lansi-Suomeen alueella asuvia jasenia osallistui yosy

valtakunnallisiin ja muiden alueiden tapahtumiin.

Aluetapahtumia vuoden aikana olivat:

- Eteld-Suomi: Talvipdiva Heurekassa maaliskuussa, opastettu kierros tiedekeskuksessa ja yhteinen
ruokailu (20 osallistujaa)

- Eteld-Suomi: Kesdilta Musiikkitalon terassilla kesdkuussa, La Hakan musiikkiesitys ja yhteinen
ruokailu ja mukavia keskusteluja (16 osallistujaa)
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- Eteld-Suomi: Paivaretki Tallinnaan syyskuussa, risteilybuffet, nahtavyyksia ja mukavaa yhdessaoloa

(30 osallistujaa)

- Sisa-Suomi: Retki Keskisen Kyldkauppaan lokakuussa, yhteinen
ruokailu, ostosaikaa ja vertaistukituokio (10 osallistujaa)

- Sisd-Suomi: Tampereen pikkujoulutapahtuma " o
] o ; . Parasta oli padsta tutustumaan
joulukuussa, Saiturin joulu - ndytelma Tampereen

. . - . N ) muihin. Onnistuitte jattamaan
teatterissa, yhteinen illallinen ja vertaistukituokio

(11 osallistujaa) minulle lampiman tunteen, etta

- Pohjois-Suomi: Pdiva Oulun Tietomaassa haluan jatkossakin osallistua

marraskuussa, oppimisen iloa, yhteinen ruokailu ja yhdistyksen tapahtumiin.
vertaistukituokio (29 osallistujaa) Teatteriesitys oli uskomattoman

- Koko Suomi: Ystavanpaivanetkot helmikuussa: hyva ja sen valinnassa
etasuklaatasting, hienoja makuelamyksia, suklaan onnistuitte taydellisesti, sill3

historiaa ja vertaistukituokio. (22 osallistujaa) soveltui koko perheelle.”

6. TIEDOTUS JA VIESTINTA

Toimijat, yhteistyo-
kumppanit, suuri yleiso

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Tietoisuuden Yhdistyksen Tiedon Tietoisuus Kokemustoimijoiden
lisddaminen ja kokemustoimijat, lisddantyminen lisdantyy ja vierailujen maara,
yhteistydon yhteistyéokump- ja sen eriarvoisuus  osallistujien maara,
vahvistaminen panit, paattijat, levittaminen, vahenee. lehden jakelumdara
yhteisissa asiantuntijat, kokemus- Oikeudet
haasteissa suuri yleiso toimijoiden toteutuvat
vierailut, paremmin.
messut.

3



Tiedotuksessa ja viestinndssa levitettiin ajantasaista ja ajankohtaista tietoa lyhytkasvuisuudesta erilaisten
kampanjoiden, kokemustoimijoiden vierailujen ja messujen vilitykselld. Jasenist6d kannustettiin

osallistumaan erilaisiin asiakasraateihin ja vaikuttamaan sita kautta.

Tietoa jaettiin oppilaitosvierailujen lisaksi Apuvalinemessuilla (kesto 3 pv). Apuvéalinemessuilla oli edellisiin
vuosiin verrattuna vahadisempi kavijamaara. Poikkeuksellinen ajankohta ja sijainti saattoivat vaikuttaa
kdvijamaaraan. Pandemia-ajasta johtuen Apuvialinemessut siirtyivat vuoden 2021 syksyltd vuoden 2022
kevaalle ja ne jarjestettiin Tampereen sijaan Helsingissd. Apuvalinemessuille valmistautumisessa tehtiin
yhteisty6tda HARSO ry:n kanssa ja otettiin avara messuosasto heidan vierestaan. Yhdistyksen messupistetta
yllapitivat tyontekija ja monet vapaaehtoiset toimijat. Yhdistyksen pisteelld muun muassa myytiin

yhdistyksen omia kangasmerkkeja ja kerrottiin lyhytkasvuisuudesta toiminnallisten tehtavien avulla.

Yhdistyksesta tehtiin juttu IT-lehteen seka tietoa jaettiin yhdistyksen oman jasenlehden kautta. Jaseniston
lisdksi yhdistyksen jasenlehtea jaettiin yhteistydkumppaneille. Sosiaalisen median kautta jarjestettiin useita
tietoiskukampanja lyhytkasvuisuudesta suurelle yleisolle. Yliopistollisten sairaaloiden harvinaissairauksien
yksikdiden kanssa yhteistyotd jatkettiin entiseen tapaan ja kehitettiin lyhytkasvuisten hoitopolkujen ja
hoidon saatavuutta.

Tapahtumiin ilmoittautumisen yhteydessa kysyttiin, mistd ilmoittautuja on saanut tietdd kyseisesta
tapahtumasta. Lomakkeella pystyy valitsemaan useamman kohdan ja niin moni tekikin. Tama tukee ajatusta

siitd, ettd monikanavainen viestintd on tarkeaa ja yhdistyksen omia viestintdkanavia tarvitaan.

32



SAIN TIETAA TASTA TAPAHTUMASTA...

B Jasenlehdestd

B Nettisivuilta

m Facebook-sivulta

= Kaveri vinkkasi

M Jostain muualta

M Instagramista

W Sahkopostitse tulleesta tiedotteesta

B Ammattilaiselta

JKSENLEHTI JA ESITE

Yhdistyksen jasenlehti Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry ilmestyi neljd kertaa vuoden aikana: helmi-, touko-, syys-
ja joulukuussa. Kaikista yhdistyksen tapahtumista ja toiminnasta tiedotettiin jasenlehdess3, jotta tiedot ovat
tasapuolisesti kaikkien jasenten saatavilla. Sdantomaaraisten kokousten kutsut julkaistiin jasenlehdessa.
Lehti sisdlsi tietoa lyhytkasvuisten ihmisten arjesta, eldmantarinoiden ja tapahtumakertomusten muodossa.
Lehdessd kerrottiin my6s ajankohtaisia asioita lyhytkasvuisten terveydenhuoltoon, kuntoutukseen ja

tutkimukseen liittyen.

Jasenlehti on tarked tapahtumien toteutumisen osalta, silld 35 prosenttia tapahtumiin osallistuvista ilmoitti
saaneensa tiedon tapahtumasta yhdistyksen jasenlehdestd. Jasenlehden painomé&ard vuonna 2022 oli
yhteensd 2246 kappaletta. Yhdistys ei ottanut kayttoon sdahkoistd versiota jasenlehdestd painetun lehden
rinnalle, vaan asia siirtyi vuodelle 2023. Lehtea jaettiin jaseniston lisdaksi muun muassa vammaisjarjestoille,
sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille ja muille sidosryhmille. Yhdistyksen lehtea toimittivat vapaaehtoisista
muodostuva lehtitiimi ja jarjestotyontekija.

Lyhyesti lyhytkasvuisuudesta -esite on toinen printtimedian kanava, joka tilattavissa yhdistyksen tyontekijalta
ja my0s ladattavissa yhdistyksen verkkosivuilta. Se on saatavissa suomeksi, englanniksi ja ruotsiksi. Selkealla
suomen kielella tehty esite |ahti Vammaisten maahanmuuttajien tukiskeskus Hilmaan. Apuvélinemessuilla

yhdistys sai kiitosta, siita etta yhdistys oli ainoa toimija, jolla oli englanninkielisia esitteitd. Yhdistyksen jasenet
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ja eri toimintamuotojen nimetyt vastuuhenkilot ovat voineet jakaa esitettd omilla alueillaan mm. julkisille ja
yksityisille terveysasemille, kuntoutuslaitoksiin, paivdakoteihin ja kouluihin sekd eri ammattialojen

oppilaitoksiin ja yrityksille, esimerkiksi kokemustoimijaluentojen yhteydessa.

KOTISIVUT

Kotisivut on ollut tarkea tiedonvalitysvayla printtimedian tukena. Kotisivuilla www.lyhytkasvuiset.fi on tietoa

lyhytkasvuisuudesta, ajankohtaisista yhdistyksen tapahtumista, tukipalveluista, diagnooseista ja
yhdistyksesta. Kotisivujen kautta on voinut liittya yhdistyksen jaseneksi, ilmoittautua tapahtumiin ja antaa
palautetta. Myos ammattilaiset ovat ottaneet yhteytta kotisivujen kautta kysyessaan lyhytkasvuisuudesta tai
yhdistyksen toiminnasta.

Kotisivut uudistettiin ja uusi ulkoasu otettiin kdyttoon joulukuussa 2022. Tapahtumiin osallistuvista 20
prosenttia sai tiedon tapahtumista kotisivujen kautta. Kotisivujen diagnoosi- ja tukitoimisivut paivitysta
aloitettiin ja niilla tuodaan esille huomioita, mita yhdenvertaisuus, esteettémyys ja tukitarpeet tarkoittavat
nimenomaan lyhytkasvuisuuden nakdkulmasta.

SOSIAALINEN MEDIA

©O00o

@lyhytkasvuiset @Lyhytkasvuiset Lyhytkasvuiset ry LKry

Yhdistys toimi ja tiedotti sosiaalisessa mediassa. Facebook-sivu ja Instagram ovat olleet jo vakiintuneita
kanavia yhdistyksen kaytdssa. Twitterin kdyttoa vakiinnutettiin mutta YouTube-kanavan kayttda ei lisatty.
Sosiaalisella medialla on tehty yhdistystad ja lyhytkasvuisuutta tunnetummaksi niin asiantuntijoille kuin
suurelle yleisolle. Yhdistyksen viralliset tunnukset ovat: @lyhytkasvuiset ja #lyhytkasvuiset.

Sosiaalisessa mediassa pidettiin kolme tietoiskukampanjaa tietoisuuden lisddmiseksi lyhytkasvuisuudesta
vuoden 2022 aikana. Ensimmadinen kampanja pidettiin harvinaisten sairauksien pdivan aikaan helmi-

maaliskuussa talven tuomista haasteista. Toinen kampanja pidettiin kansainvalisen lyhytkasvuisuuden paivan
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aikaan loka- marraskuussa, tietoisuuskampanjan teemana oli lyhytkasvuiset yhdenvertaisena opiskelemassa

ja tyoelamdssa. Kolmas tietoisuuskampanja pidettiin joulukuussa, jonka aiheena oli lyhytkasvuiset eri

harrastuksien ja urheilulajien parissa.
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Sosiaalisessa mediassa, etenkin
Facebookin ja Instagramin osalta yhdistys
oli aktiivisempi kuin edellisind vuosina.
Tapahtumiin osallistuvista 17 prosenttia
sai tiedon tapahtumasta joko Instagramin
tai Facebookin kautta. Facebook-sivun
kattavuus lisddntyi vuoden aikana 17,3 %
verrattuna viime vuoteen. Suurimmat
kdvijamaarat olivat kampanjoiden aikana.
Instagramin kattavuus puolestaan
lisdantyi huikeat 47 % viime vuodesta.
Lisddntynyt ja mielenkiintoinen sisaltoé on

saavuttanut uusia katsojia.
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Mitad tarkoittaa kohtuulliset
mukautukset?

 Kouluissa ja opiskelutiloissa
esimerkiksi jarjestemalla luokkaan
tarpeelliset apuvadlineet.

» Tybelamassa esimerkiksi
tyopisteen muokkaaminen
sopivaksi.

« Kohtuullisista mukautuksista
saadetdaan yhdenvertaisuuslaissa.




7. VAIKUTTAMISTOIMINTA JA YHTEISTYO
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Yhdistykselld on laaja vaikuttamis- ja yhteistyéverkosto. Vuonna 2022 verkostokarttaan lisattiin ministeriot
ja eduskunnan oikeusasiamies, kun lyhytkasvuisten hoitopolkuihin liittyvid asioita edistettiin olemalla

yhteydessa valvoviin viranomaistahoihin.

VALTAKUNNALLINEN VAIKUTTAMINEN

Yhdistys on pyrkinyt vuorovaikutukseen paattdjien ja viranomaisten kanssa, jotta lyhytkasvuisten dani on
voitu saada kuuluville. Esilld on pidetty yhdistyksen tekemaa kannanottoa lyhytkasvuisten hoidon
keskittamisesta ja keskittdmisasetusten noudattamisesta. Kannanotolla ja asioihin vaikuttamisella on pyritty
edistamaan lyhytkasvuisten hyvinvointiin ja tyokykyyn vaikuttavia asioita ja heiddn oikeuksiaan.
Lahtokohtana on ollut, etta yhdistyksen edustajia osallistuu resurssien mukaan Sosiaali- ja terveysministerion



(STM) ja Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) jarjestamiin tilaisuuksiin. Jasenet jatkoivat esille
nousseiden epakohtien tietoisuuteen saattamista yhdistykselle ja heitd autettiin omien oikeuksien
ajamisessa. Vuonna 2022 yhdistys odotti edelleen Valviran paatosta epakohdista keskittdmisasetuksen ja
hoitopaikan valinnan suhteen sekd joutui edelleen kadntymadn lukuisissa hoitoepakohdissa
potilasasiamiesten ja AVlen puoleen. Lopulta yhdistys piti eduskunnan oikeusasiamiehen kanslian kanssa
palaverin keskittamisasetuksesta ja sen noudattamisessa ilmenneista haasteista. Tapaamisessa yhdistys esitti
oikeusasiamiehelle koonnin tilanteesta ja sovittiin, ettd se toimitetaan heille kirjallisena vuoden 2023 alussa.

Yhdistys oli epdkohdista yhteydessa myo6s Sosiaali- ja terveysministerioon seka Tyo- ja elinkeinoministerioon.

YLIOPISTOLLISET SAIRAALAT, YHTEISTYOALUEET (ent. ERVA) JA SAIRAANHOITOPIIRIT

HUS® §&3Tays  OYS s TYKSZ:

Kaikki lyhytkasvuisuutta aiheuttavat diagnoosit ovat harvinaisia. Siksi hoidossa ja kuntoutuksessa tarvitaan
erityisosaamista, minkd vuoksi yhteistyd on erittdin tarkeaa yliopistollisten sairaaloiden kanssa. Yhdistys
hyodyntda myos Iyhytkasvuisuuteen perehtyneiden asiantuntijoiden osaamista pyytamalld heita
luennoimaan vyhdistyksen tapahtumiin. Yhdistys kannustaa jasenidan osallistumaan yliopistollisten

sairaaloiden asiakasraateihin.

HYKS:n Lastenklinikan ladkarit olivat vaikuttamassa yhdistyksen perustamiseen, joten yhteistyota on tehty
siitd lahtien ja 2013 alkaen sita tiivistettiin. Siita |ahtien tapaamisia on jarjestetty HUS:in eri edustajien kanssa
ja yhdistys on koonnut myds muiden harvinaisten luustometabolisia diagnooseja edustavien yhdistysten
edustajien mukaan. HAKE:n aloittaessa yhdistys oli ensimmaisien joukossa aktiivisesti vaikuttamassa. Tata
yhteisty6td on haluttu syventda ja laajentaa edelleen, myds muiden yliopistollisten sairaaloiden kanssa.
Yhteistyolld pyritddn vaikuttamaan tarpeenmukaisen ja yksildllisen hoidon saamiseen. Yliopistollisissa
sairaaloissa (HUS, TAYS, KYS, TYKS, OYS) toimivat harvinaisten sairauksien yksikot.

HYVINVOINTIALUEET JA KUNNAT

Valtakunnallisena yhdistyksena Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry on vaikuttanut valtakunnallisesti. Vuonna 2022
maanlaajuisesti aloitettiin uusille hyvinvointialueille siirtymiseen valmistautuminen. Hyvinvointialuevaalien

alla yhdistys nosti esiin vammaisten ja harvinaissairaiden ndkdkulmaa sote-uudistuksessa ja tarpeen parantaa
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palveluita. Yhdistys on ollut valmis antamaan tietoa kuntien tyontekijoille lyhytkasvuisuuteen liittyvissa

kysymyksissa

OPPILAITOKSET JA YLIOPISTOT

Yhteistyd oppilaitosten ja yliopistojen kanssa on tarkoittanut opinnaytet6itd, kokemustoimijana toimimista
ja tiedon vaihtamista. Yhdistys on koettu harvoista tiedonldhteistd ja neuvoa antavasta tahosta
lyhytkasvuisuuteen liittyvissd asioissa ja kysymyksissa. Yhdistys on vienyt tietoa opinnaytetyotoiveista eri
oppilaitoksille ja vuonna 2022 yhdistykseen on otettu yhteytta opinnaytetyoyhteistdihin liittyen. Yhdistys on
ollut avoin yhteistyolle eri ammatillisten oppilaiston, ammattikorkeakoulujen ja yliopistojen suhteen.
Pitkaaikaisia yhteistydkumppaneita ovat olleet Helsingin yliopisto, Metropolia Ammattikorkeakoulu, Laurea-
ammattikorkeakoulu, Tampereen seudun ammattiopisto Tredu ja Jyvaskylan koulutuskuntayhtyma Gradia.

Vierailupyyntgja eri alojen koulutusohjelmien kursseille kokemuspuheenvuoroiksi yhdistys odotti enemman.
Kokemustoimijoiden vierailut eri alojen oppilaitoksissa ovat lisdnneet tietoisuutta ja vahvistaneet uusien
ammattilaisten osaamista sekd parantaneet valmiuksia kohdata erilaisia asiakkaita. Yhdistyksessa on
tunnistettu merkittavaksi etdosallistuminen tilaisuuksissa valtakunnallisena yhdistyksenda, mutta tallaisia
mahdollisuuksia ei ole ollut paljoa, mika jai tulevaisuuteen edistettavaksi.

Kun yhdistys osallistui toukokuussa 2022 Apuvdlinemessuille Helsingissa, yhdistys lahti tavoittelemaan
osastollaan eri alojen ammattilaisia ja opiskelijoita, jotka eri organisaatioista ja oppilaitoksista tekevat
vierailuja messuille. Heita tavoitettiin, mikda on merkityksellistd, koska usein lyhytkasvuisuudesta ei kuule
esimerkiksi opiskeluaikana, vaikka se voisi koskettaa omaa tyota.

JKRJESTOT JA YHDISTYKSET

Yhteistyé muiden jarjest6jen ja yhdistysten kanssa on pddosin jasenlehtien seka tiedon vaihtoa. Yhdistys on
suhtautunut mydnteisesti yhteistydn tekemiseen ja lisédmiseen muiden jarjestdjen kanssa ja ndhnyt tarpeen
vahvistaa yhdessd tekemiselld yhteiselld toimintaymparistolld toimimista niin valtakunnallisesti kuin
paikallistasolla. Invalidiliiton jasenyys on mahdollistanut tiiviimman yhteistyon Invalidiliiton ja sen Harvinaiset
-yksikon kanssa seka heidan koulutusten ja jasenpalveluiden hyédyntamisen. Lyhytkasvuiset — Korvaxta ry:sta
on edustajat Invalidiliiton liittovaltuustossa ja liittohallituksessa. Yhdistys on my&s Harvinaissairauksien ja
vammojen potilasyhdistysten kattojarjestd6 HARSO ry:n jasen. HARSOn hallitukseen valittiin jatkamaan
yhdistyksen edustaja. Yhdistyksestd on ohjattu toimijoita kouluttautumaan myds HARSOn tarjoamien

koulutusten avulla.
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SOSTE ry:n jasenyys mahdollistaa heiddn koulutusten ja lakimiespalveluiden hyédyntamisen. Jaatisen majan
jasenyys mahdollistaa jo perinteisen perhetapahtuman jarjestamisen heidan tiloissaan. Yhdistys on myds

Suomen Paralympiakomitea ry:n jasen tuodakseen jasenilleen mahdollisuuksia liikunta- ja urheilutoimintaan.

KANSAINVALINEN YHTEISTYO

Yhdistyksen kansainvalisyysvastaava osallistui vuonna 2022 espanjalaisen Alpen
kansainvaliseen kongressiin lokakuussa. Kongressiin osallistui yhdistyksia eri
maista, Alpen jasenid ja eri alan ammattilaisia. Yhteistyota jatkettiin EU-tasolla ja
yhdistyksen kansainvadlisyysvastaava matkusti Brysseliin yhdessa Skeletal

Dysplasias (SD) Allianssin kanssa keskustellakseen Meppien kanssa lyhytkasvuisten
RARE DISEASE DAY®

haasteista ja toimenpiteistd, joita paattdjat voisi EU-tasolla tehda poistaakseen

naitd haasteita. Yhdistys on osa SD Allianssia.

Syyskuussa kansainvalisyysvastaava olisi osallistunut Harvinaiset-verkoston kautta SBONN —tapahtumaan
Tanskan Kéopenhaminassa. Sairastumisen vuoksi matka kuitenkin peruuntui. Vuonna 2022 kansainvalista
yhteisty6ta onnistuttiin tiivistamaan ja yhdistys paasi vaikuttamaan EU-tasolla lyhytkasvuisten asioihin.

; Yhdistyksen omissa tapahtumissa huomioitiin 28.2. kansainvalinen
@ harvinaisten sairauksien paivd (Rare Disease Day). Lisdksi osallistuttiin
: tietoisuuden lisddmiseen lyhytkasvuisuudesta lokakuussa (Dwarfism

’ @ Awareness Month) ja 25.10. lyhytkasvuisuuden paivana. Tietoa jaettiin

ensisijaisesti sosiaalisen median kautta.

8. TOIMINNAN ARVIOQINTI

Yhdistyksen on seurattava ja arvioitava toimintaansa. Kvartaaleittain tarkastellaan tarkemmin, onko toiminta
linjassa suunnitellun kanssa. Toiminnan arviointiin ohjaa toiminnan rahoituksen saaminen ja halu toteuttaa
hyvaa ja hyodyllista toimintaa. Arvioinnilla voidaan osoittaa saadut tulokset. Hallituksen kokouksissa on
seurattu sdaannollisesti toiminnan etenemista yhdistyksen vuosikellon ja toimintasuunnitelman mukaisesti.
Jokaisesta tilaisuudesta on pyydetty palautetta, joka on kayty lapi hallituksen kokouksissa ja
tapahtumajarjestdjien kanssa. Yhteenvetojen pohjalta hallitus on kdynyt keskustelua ja arvioinut toimintaa
sekd pohtinut kehittdmisen kohteita ja keinoja. Hallitus on kokoontunut tarkastelemaan kesdkuussa
alkuvuoden toimintaa, jotta tarvittavia korjausliikkeitd on voitu tehda tavoitteisiin paasemiseksi
toimintavuoden aikana. Yhdistyksessd on kehitetty vaikuttavuuden seuraamista ja toiminnan
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tuloksellisuuden mittaamista. Vuonna 2022 kyselylomakkeita kehitettiin lisddmalla tarkentava parametri

yhdistyksen viestinnan vaikuttavuuden seuraamiseksi.

Yhdistys jarjesti elokuussa 2022 toiminnansuunnittelua, jonne hallitus kutsui yhdistyksen toimijoita ja muita
toiminnan suunnittelusta kiinnostuneita kanssaan suunnittelemaan tulevan vuoden toimintaa. Suunnittelu
pohjautui aikaisemmasta toiminnasta saatuun palautteeseen. Toimijoiden ndkdkulmia sekd kokemuksia

kerattiin kyselylomakkeella ja vastaukset kaytiin |api yhdessa toiminnansuunnittelun tukena.

Toimintaan osallistuvia pyydetdaan antamaan palautetta joka tilaisuuden jialkeen ja keinoja vastausprosentin
nostamiseen mietitddn saanndllisesti. Yhdistys on kannustanut antamaan palautetta myds olemalla
yhteydessa suoraan hallitukseen tai nettisivujen yhteydenottolomakkeen vilityksella.

Millainen vaikutus tapahtumalla oli?
50
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40

30

% kaikista vastauksista

20

10 ’_|
0

Mieliala heikkeni Neutraali Jonkin verran piristava ja Erittdin piristdva ja mielta
mieltd kohentava kohentava

dVuosi 2019 (101 vastausta) M Vuosi 2020 (53 vastausta) W Vuosi 2021 (81 vastausta) [ Vuosi 2022 (114 vastausta)

9. TAVOITTEET KESKIPITKALLE JA PITKALLE AIKAVALILLE

Yhdistyksen toiminnan toteuttamista ovat ohjanneet keskeisesti yhdistyksen perustehtdva ja lisdarvon
tuottaminen yhteiskunnan muuta toimintaa tukevana toimijana. Yhdistyksella on tarkea rooli vertaistuen ja
tiedon valittdjana seka lyhytkasvuisten ja heidan laheisten edunvalvojana. Keskipitkalla aikavalilla (5 vuotta)
on huolehdittu vakiintuneen toiminnan jarjestamisesta valtakunnallisesti uudetkin ja toimintaan palaavat
tervetulleeksi toivottaen. Pitkan aikavalin (10 vuotta) tavoitteena toimitaan sen eteen, ettd perustoiminnot
sailyisivat kuitenkin kehittyen tarveldhtoisesti. Yhdistyksessa on kiinnitetty huomiota, ettd yhdistyksen
asioista huolehditaan asianmukaisesti. Yhdistyksen tyontekijan panos yhdistyksen hyvaksi ja tyéhyvinvointiin

panostaminen on nahty arvokkaana. Tyontekijan pysyvyytta tydssa on haluttu vahvistaa.
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VAIKUTTAMISTOIMINTA

Yhdistys on pyrkinyt sdilyttdmaan imagonsa itsenaisend yhdistyksena. Sitd vahentamatta yhdistys on viestinyt
olevansa avoin verkostoitumiselle ja yhteistyon tekemiselle muiden kanssa entistd tiiviimmin.
Vaikuttamistoimintaa on haastanut vapaaehtoisesti yhdistyksen toiminnassa olevien resurssit. Se on
pakottanut myds priorisoimaan niita asioita, joihin yhdistys on voinut ldhted mukaan. Sekin on ohjannut

yhteistyon vahvistamiseen seka paallekkaisten toimien etsimiseen ja luopumiseen.

Yhdistyksessa on haluttu pyrkia vaikuttamaan lyhytkasvuisten asioihin ja asemaan yhteiskunnassa. Samalla
on vaikutettu laajemminkin harvinaissairaiden ja vammaisten asioihin. Vaikuttamistoimintaa on tarvittu
ty6elamaan liittyvien syrjivien rakenteiden ja asenteiden kitkemiseksi. Lyhytkasvuiset ovat kokeneet
ennakkoluuloista kumpuavaa haitallista kohtelua muillakin eldman osa-aleilla. Yhdenvertaisuuden ja
esteettomyyden ajaminen on keskeista toiminnassa. Terveydenhuoltoon liittyvat haasteet ovat merkittavasti
vaikuttaneet lyhytkasvuisten hoitoon seka tyo- ja toimintakyvyn yllapitamiseen tai jopa sailyttamiseen.
Vaikuttamalla yksildiden tilanteisiin on pyritty vaikuttamaan yhteiskunnallisesti kestavalla tavalla asioihin.
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