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1 YHDISTYS

Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry on yleishyodyllinen ja valtakunnallinen lyhytkasvuisille henkildille ja heiddn
laheisilleen vuonna 1984 perustettu yhdistys. Tavoitteena on, ettd vuoden lopulla yhdistyksessa on yli 640
jasenta. Yhdistyksen tarkoituksena on toimia jaseniston yhdyssiteend, edistda lyhytkasvuisten oikeuksia ja
tyoskennelld kasvuhairididen aiheuttamien vammojen ja haittavaikutusten tutkimuksen, ehkaisyn, hoidon ja
kuntoutuksen edistamiseksi. Toiminnan tavoitteena on tarjota jasenistélle 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.

e 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.

Yhdistyksen
arvot

Yhden-
vertaisuus

Elamanilo
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2 VUODEN 2024 TAVOITTEET JA VUOSIKELLO

2.1 TAVOITTEET

Tunne
Tietoisuus ymmdrretyksi Voimavarat Osallisuus Yhdenvertaisuus

leviaa tulemisesta vahvistuvat lisaantyy laajenee
kasvaa

Lyhytkasvuisuus koskettaa lyhytkasvuisia ja heiddn Idheisia koko eldamdnkaaren ajan. Erilaisia
erityiskysymyksia nousee esiin elaman eri vaiheissa. Saanndllisesti esiin nousevat kysymykset liittyvat
raskauteen, syntymaan, kasvun seurantaan, varhaiskasvatukseen, koulunkayntiin, opiskeluun, tyéelamaan,
arjen asioiden hoitamiseen, harrastuksiin, ihmissuhteisiin, vanhemmuuteen, kuntoutukseen, hoitopolkuihin
ja hoitoon, apuvilineisiin, henkilokohtaiseen apuun, vammaispalveluihin, kohtuullisiin mukautuksiin seka
muutostoihin kodissa, vaatteissa, jalkineissa ja auton hankinnassa. Yhdistyksen tavoitteena on lisata
tietoisuutta lyhytkasvuisuuteen liittyvissd asioissa seka auttaa poistamaan ennakkoluuloja ja esteita
yhteiskunnassa eri tahoilla, jotta lyhytkasvuisilla on yhdenvertaiset mahdollisuudet eldd omannakdoista
elamaa. Tietoisuuden lisdaminen lyhytkasvuisille ja heidan |aheisille auttaa heitd saamaan selville oikeuksiaan
ja toimimaan itsedan koskevissa asioissa esimerkiksi hakemalla tarvitsemiaan tukitoimia oikea-aikaisesti.

Tiedon ja yhteisollisyyden kautta tuetaan lyhytkasvuisia heita koskettavien asioiden parissa toimimiseen.

Lyhytkasvuisuutta aiheuttavat diagnoosit ovat harvinaissairauksia, joiden kuntoutukseen, hoitoon ja elamaan
liittyviin erityiskysymyksiin sekd diagnoosien tuomiin vaikutuksiin toimintakykyyn ja elamiseen liittyen ei
yleisesti ehditad eri sosiaali- ja terveysaloilla ammattilaisia kouluttamaan. Siksi lyhytkasvuisten ja heidan
laheistensd on usein itse tunnettava diagnoosista ja tuen tarpeestaan. Tietoisuuden lisddminen
ammattilaisille auttaa tyontekijoita eri aloilla varmistamaan lyhytkasvuisten oikeuksien toteutumisen seka

oikeanlaisen avun saamisen.

Suuri osa lyhytkasvuisista ihmisista eldad perheensd ja asuinympadristénsad ainoana lyhytkasvuisena. Se voi
tuoda kokemuksen, ettd on ndkyvdan diagnoosin kanssa vyksin, mikda lisdd yksindisyyden ja
yhteenkuulumattomuuden tunteita. Yhdistykselld on tadrkea rooli tarjota lyhytkasvuisille ja heidédn
Iaheisilleen sellaista, mitd muualta on vaikea saada. Vertaistuki, kokemusasiantuntijuus ja erilaiset diagnoosit
huomioidaan kaikessa yhdistyksen toiminnassa. Tapahtumien jarjestiminen kerda yhteen samassa
tilanteessa olevia ihmisia eri puolilta Suomea, jolloin tiedon ja kokemusten vaihto mahdollistuu. Toiminnassa
huomioidaan erilaisissa elamantilanteissa olevat uudet ja uudelleen kavijat. Hyvan ja hyvaksyvan ilmapiirin
vaalimista yllapidetdan, koska sillda nahddan olevan merkittava vaikutus ihmisten kokemukseen yhdistyksen
tarjoamasta tuesta seka hyvinvointiin ja voimavarojen lisaantymiseen.

2.2 VUOSIKELLO

Yhdistyksen vuosikellossa on kuvattu laki- ja sddantomadaraisten tapahtumien jakautuminen eri kuukausille.

Ne rytmittavat jasenlehden ja tapahtumien aikataulua. Jasenlehdessa ilmoitetaan yhdistyksen tapahtumat,
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joten tapahtumien suunnittelua rytmittaa lehden aineiston jattdpaivat. Vuosikellon varit kuvaavat sita, minka
ajanjakson tapahtumat pitaa olla vastaavalla varilla korostetussa jasenlehdessa.

Tammikuu:
Marraskuu:
Syyskokous
Jarjestaytymiskokous = Helmikuu:
Jasenlehti 4/2024 Tilinpaatis

Tuloksellisuusraportti
STEA:lle

Vuosi2024 ||

-~

.' : “_{: Iasenlehti2 /2024
Kevdtkokous
40v juhlatapahtuma
B
/4

Syyskuu:

latkorahoitushakemukset
STEA:lle

Toukokuu:
Elokuu:

Yuosise lvitys STEAlle
Jasenlehti 3/2024

Wuoden 2025 suunnittelukokous

3 TOIMINTAEDELLYTYKSET

Yhdistyksen aktiivinen ja monipuolinen toiminta saavutetaan vapaaehtoisten toimijoiden ja
luottamushenkildiden avulla. Vuodesta 2014 Idhtien yhdistykselld on ollut yksi palkattu tyontekija, joka on
tyoskennellyt hallituksen ja toimijoiden tukena. Yhdistyksen toiminta on kasvanut. Lisdksi edunvalvonnan ja
vaikuttamistyon tarve on korostunut. Yhden tyontekijan tyoaika sekd monien vapaaehtoisten kayttama aika
ja voimavarat eivat riitd hoitamaan kaikkea, mille on kysyntaa ja tarvetta. Toimintaedellytyksia vahvistetaan
tunnistamalla ja kohdentamalla resursseja seka kayttamalla vapaaehtoisten toimijoiden aikaa ja voimavaroja
mahdollisimman hyodylliselld tavalla. Lisadntyneeseen tydmdaardan voidaan vastata palkkaamalla toinen
tyontekija avustuspdatoksesta riippuen.

Yhdistys ostaa palveluita kirjanpitoa, tilinpaatosta ja palkanlaskentaa varten tilitoimistolta ja tilintarkastajilta
sekd jasenlehted varten taittopalvelun sekd painotalopalvelut. Jasenrekisterin yhdistys saa jasenetuna
Invalidiliitolta ja jasenlaskutuspalvelu on maksullinen. Yhdistyksella ei ole toimitiloja. Toimintaa toteutetaan
etayhteyksien ja sdahkoisten alustojen avulla kotoa kasin. Valtakunnallisena yhdistyksena yhdistys jarjestaa

tapahtumia ja tilaisuuksia eri puolilla Suomea vuokratuissa tiloissa.
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3.1  TOIMINTAKAAVIO

JASENET

[
HALLITUS

2 Tydntekijas Ml Jasenrekisterihoitaja ja
talousvastaava

Tilitoimisto/kirjanpitdjd ——  Tilintarkastajat

VERTAISTUKI- JA

|
VAIKUTTAMISTYO TAPAHTUMATIIMI TIEDOTUS JA
VIESTINTA
[ ] 1

KOKEMUSTOIMINTA

== HUS ja Etela-Suomi

[ | 1

Aikuistoiminta Perhetoiminta
i Nupret aikuiset Perheet
(noin 18 —n 30-v.) (lapset n. 0-13-v.)
—|

S B 7AYS ja Sisa-Suomi . Allulser Hceet
(n. 30-55-v.) (n. 13-17-v)
=i
fote X Seniorit
Luusépd}(/spfl_aswt. Muut: B v ja ta-Suomi 1 ; Taittaja
iastrofia L Mulibrey Nanismi {n. yli 55-v.)

RHH
Akondroplasia Yms. :
ol o OYS ja Pohjois-Suomi Painotalo

Yms.

= | YKS ja Lansi-Suomi




3.2 HALLITUS

Hallitukseen kuuluvat vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja ja kaksivuotiskaudelle valitut kuusi muuta
jasentd. Saantdjen mukaisesti puheenjohtaja ja vadhintdan kolme jasentd on lyhytkasvuisia ja kaksi
lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa. Hallituksen toimintakykyd ja tyOnantajana toimimista tuetaan
keskindisellda osaamisen siirtamiselld. Hallituksen jdsenistd vuosittain puolet ovat erovuorossa. Paikoilta
vaistyvat sitoutuvat perehdyttdamaan uudet henkil6t tehtaviinsa. Vastuuta ja tehtdvien hoitamista hallituksen
jasenten kesken jaetaan eri vastuualueilla. Luottamustoimijoiden jaksamista tehtdvissdan tuetaan myos

tunnistamalla asioita, joihin ei kannata kayttaa aikaa.

Hallitus sitoutuu viemaan loppuun yhdistyksen osallistumisen Kuntoutussaation Artsi-prosessiin, joka paattyy
alkuvuonna 2024. Prosessin myotd hallitus oppii uusia asioita yhdistyksen avustus- ja arviointiasioista.
Samalla yhdistyksessa kehitetadn yhdistyksen toimintaa sekd toiminnan seuranta- ja arviointimenetelmia,

joka hyodyttaa tulevaisuuden toimimista hallitusvastuun kanssa.

3.3 VAPAAEHTOISET TOIMIJAT

Monien tapahtumien toteutuminen on riippuvaista vapaaehtoisista toimijoista. Toimijoiden kanssa kdaydaan
lapi jdseniston tarpeita ja odotuksia jasenkyselyn sekd tapahtumapalautteiden pohjalta. Toimijoiksi
sitoutumisen mallia tyostetdan ja kehitetadn. Kynnysta toimijaksi ryhtymiseksi pyritddn madaltaa. Vuodelle
2024 ei haeta enda ikdryhmien mukaan jaoteltuja vastaavia (nuoriso-, aikuis- tai seniorivastaava), vaan
tehtdvien mukaan, esimerkiksi tapahtumajarjestdjat, viestintatiimi jne. Vertais- ja kokemustoimijoihin
haetaan enemman ihmisid erilaisista |dhtokohdista. Merkittdvaksi asioiksi on nousseet diagnoosit,

elamantilanne ja esimerkiksi missa laheisroolissa on (vanhempi, lapsi, isovanhempi, sisarus).

3.4 TYONTEKIJAT

Yhdistyksen ainoan tyontekijan tydaika on ollut kokoaikainen, johon palkka on saatu STEA-avustuksena.
Jarjestotyontekija tyoskentelee hallituksen alaisuudessa. Tydsuhteessa noudatetaan sosiaalialan jarjestojen
tyoehtosopimusta. Ensisijaisiin tyotehtaviin kuuluu hallituksen tukeminen sdantomaaraisissa tehtavissa seka
kokousten sihteerin tehtdvat. Tehtdviin kuuluu myods vapaaehtoisten tukeminen ja eri toimintojen
koordinointi seka ohjaus- ja neuvontatyd. Lisdksi han on osallistunut yhdistyksen vaikuttamistyéhon ja sen
valmisteluun. Vaikuttamis-, ohjaus- ja neuvontatyon lisddannyttya yhden tyontekijan tydpanos ei ole riittava.
Jotta yhdistyksen toiminta jatkuu aktiivisena, vapaaehtoiset saavat tarvittavaa tukea ja yhdistys voi lisata

vaikuttamis- ja ohjaustyotdan, yhdistys tarvitsee toisen tyontekijan.

Tarpeen myo6ta yhdistys on hakenut STEA:lta avustusta toisenkin kokoaikaisen tyontekijan palkkaamiseen
vuodelle 2024. Kahdelle tyontekijalle tehtdvia voidaan jakaa vaikuttamistyohdn painottuen ja toimijoiden



tukemiseen. Kahden tyontekijan myota yhdistys pystyy etsimdan ja tukemaan ihmisia, joiden voimavarat

ovat vahissa ja tarjoamaan apuaan varhaisessa vaiheessa.

3.5 JASENET

lasenistdn jakautuminen maakunnittain

2%

% jdsenistostd maakunta

I21‘.‘&

0%

3%

Fobvms G g
8 Vo, peaitma g |

Yhdistyksen jasenet asuvat eri puolilla Suomea,
mutta noin 60 % jasenistOsta asuu seuraavissa
maakunnissa: Uusimaa, Varsinais-Suomi,
Pirkanmaa, Pohjois-Pohjanmaa ja Kanta-Hame.
Tapahtumia pyritddn jarjestamaan eri puolilla
Suomea, jotta mahdollisimman monelle tulisi
edes vyksi tapahtuma suhteellisen I|ahelld
kotipaikkakuntaa. Isot tapahtumat jarjestetdaan
maakunnissa, joissa asuu paljon jasenistoa.

Jasenistdssa on ihmisid “vauvasta vaariin”, niin
lyhytkasvuisia kuin heidan I|aheisiakin. Eri-
ikaisista koostuva jadsenistd tuo jatkuvuutta
yhdistykseen ja tapahtumissa eri sukupolven
edustajat toimivat yhdessa samalla oppien
toinen toisiltaan. Jasenyydet yleensa kestavat
pitkddn ja huomion arvoista on se, ettd myos
Iaheisten jasenyydet ovat pitkdkestoisia.

Yhdistyksen jasenmaara on ollut kasvussa viime
vuodet. Tavoitteena jasenmaaran kasvu siten,
ettd vuoden 2024 lopussa jasenmadra on 640
jasentd. Jasenhankinnan lisaksi panostamme
vanhojen jasenyyksien jatkumiseen.

Jasenisto on aktiivista. Se osallistuu tapahtumiin,
toimii yhdistyksessa vapaaehtois- ja

luottamustehtavissd sekd osallistuu paatoksen tekoon yhdistyksen vuosikokouksissa. Jdsenistd tuo

yhdistyksen tietoon epakohtia ja toisaalta myds yhteiskunnan onnistumisia. Jasenistd on aktiivisia vaikuttajia

yhdistyksen toiminnassa, omissa asioissa sekd ymparodivassa yhteiskunnassa.

3.6 YHDISTYKSEN TALOUS

Yhdistyksen hallituksen on hoidettava lain, sddntdjen sekd yhdistyksen paatdsten mukaan huolellisesti

yhdistyksen asioita ja huolehtiminen yhdistyksen taloudesta sekd omaisuuden hoidosta on hallituksen
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tehtdva. Hallitus hoitaa naita tehtavia yhdessa talousvastaavan ja taloudenhoitajan kanssa. Tarkoitus ei ole
tavoitella taloudellista voittoa, vaan pyrkia tarjoamaan kaikilla saamillaan rahoilla hyvinvointia tukevia
toimintoja. Jotta yhdistyksen toiminta voitaisiin kuitenkin turvata tuleviksikin vuosikymmeniksi, yhdistyksen
vakavaraisuudesta tulee huolehtia ja varoja tulee kdyttaa maltillisesti. Taloutta arvioidessa tulee huomioida
henkilostokulujen, taloushallinnon, tiedotuksen- ja viestinndnkulujen merkittava osuus, jotka ovat yleensa

noin 45 % kuluista. Loput kulut koostuvat sdantomaaraisesta-, koulutus-, vapaaehtois- ja vertaistoiminnasta.

Yhdistys on saanut vuosia sitten kayttoon testamenttivaroja, jotka on sijoitettu rahastoon. Rahastosta on
vapautettava varoja vuosittain kayttotilille koulutustoimintaan ja ladketieteellisen tutkimustyén tukemiseen
todellisten kulujen mukaisesti ja testamentin tahtoa kunnioittaen. Taman myota testamenttirahaston osuus
pienenee ja kayttotilin osuus suurenee, mutta kokonaisvarallisuus pyritdan pitdmaan vakiintuneena. Myo6s
kdyttovaroista osa on sijoitettu rahastoon ja niitd siirretdan tarvittaessa yhdistyksen kaytt6on. 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 hakee avustusta Helsinkiin sijoittuvien vertaistukea
sisdltdavien tapahtumien jarjestamiseen. Talld avustuksella voidaan tukea helsinkildisten osallistumista
tapahtumiin my6s muualla Suomessa. Invalidiliiton jasenyyden kautta yhdistyksen on mahdollista hakea
Opintokeskus Siviksen tukea koulutustoimintaan ja Vammaisliikunnan tuki ry:n rahoitusta

lilkuntatapahtumiin.

Yhdistyksen tapahtumissa on osallistujille hallituksen hyvaksyméat 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 jasenistolle padsaantoisesti ilmaisia. Henkilot, jotka eivat ole yhdistyksen jasenia, maksavat

tapahtuma- ja osallistumismaksut taysimaaraisina.

3.6.1 Palkat ja palkkiot

Yhdistyksen toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja vapaaehtoistydohon. 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
maksetaan nimelliset palkkiot neljannesvuosittain tehdyn tyomaaran mukaan seka heille ja muille
vastuuhenkildille korvataan toiminnan jarjestamisesta aiheutuneita kuluja, kuten matkakuluja ja tapahtumiin
kuuluvia hankintoja. Tapahtumakohtaisia korvauksia maksetaan jarjestelytehtdvissa oleville toimijoille,
lastenhoitajille ja luennoitsijoille. Tyontekijoiden palkkauksessa noudatetaan sosiaalialan jarjestdjen

tydehtosopimuksen palkkaluokitusta.
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4 VARSINAINEN TOIMINTA

Alkuvuonna 2024 aikaa ja resursseja kohdennetaan juhlatapahtuman jarjestamiseen.
—@— Yhdistykselta on toivottu kohdennettua toimintaa eri ikdluokille ja eri elamantilanteessa
oleville, mutta viimeisemmaksi enemman kaikille yhteisid tapahtumia. Hallitus huolehtii
toimijoille koulutuksia sdantdmaaradisten tapahtumien yhteydessa ja etdayhteyksien kautta.

Moni toiminta riippuu vapaaehtoisten toimijoiden osallisuudesta ja henkilostéresurssien

|11
XXX

saamisesta. Yhdistyksessa tuetaan sitd, ettd vuoden aikana myos pienempia tilaisuuksia ja

tapahtumia jarjestetdan eri puolella Suomea ja etana erilaisin aihein.

4.1  SAANTOMAARAISET KOKOUKSET

Saantomadarainen kevatkokous pidetdaan huhtikuun loppuun mennessa ja saantomaarainen

syyskokous marraskuun loppuun mennessd. Kokoukset jarjestetddn osana kevat- ja

syystapahtumaa, jotka ovat toiminnan pdatapahtumia. Ndama tapahtumat ovat

yhdistyksen vakiintuneinta ja pitkdaikaisinta perustoimintaa, jotka keraavat

viikonlopuksi yhteen tavallisesti noin 100 osallistujaa. Kevat- ja syystapahtuma

tarjoavat mahdollisuuden sosiaaliseen kanssakdymiseen my6s muiden samassa eldmantilanteessa olevien
kanssa. Eri-ikdiset osallistujat huomioidaan jarjestimalld heille omaa ohjelmaa. Vuonna 2024
kevattapahtuma ja kevatkokous jarjestetdan juhlatapahtuman yhteydessd Helsingissa. Syystapahtuma ja

sdantomaarainen syyskokous jarjestetddn mahdollisuuksien mukaan Pohjois-Pohjanmaan maakunnassa.

42 40V.JUHLAVUOSI

Yhdistys jarjestdad juhlatapahtuman, koska yhdistys tdyttda 40 vuotta vuonna 2024.
Yhdistysta juhlitaan 19.-21.4.2024 Sokos Hotel Presidentissa Helsingissa.
Juhlavuoden valmistelut on aloitettu jo hyvissd ajoin. Juhlaan on kutsuttu
kutsuvieraita, jotka ovat olleet merkittavassa osassa yhdistyksen toimintaa. Juhlassa
on tarkoitus muistella menneitd ja muistaa merkittdvdssa roolissa olleita

vapaaehtoisia, jotka ovat toimineet yhdistyksen hyvaksi vuosien aikana.

Juhlavuodelle on suunnitteilla kaikille ikaryhmille yhteinen kesaleiri. Leiri on keskiviikosta
sunnuntaihin. Nuoret aloittavat leirin keskiviikkona, perheet torstaina ja muut perjantaina. Nuorille ja
perheille halutaan antaa mahdollisuus olla leirilld ensin pari paivaa keskenaan, koska heilld on erityinen
vertaistuen tarve. Aiempina vuosina perheille ja nuorille on jarjestetty omat kesaleirit. Kesaleirilla on
vertaistukikeskusteluita ja eri-ikdisilla mahdollisuus viettaa aikaa yhdessa. Kesaleirin teemaksi on suunniteltu

liilkunta ja hyvinvointi.
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4.3 KOULUTUS

4.3.1 Hallituksen kouluttautuminen

Hallituksen jasenet hankkivat uutta ja paivittavat aikaisempaa yhdistysosaamista
m erilaisten koulutuksien kautta. Kouluttautuminen helpottaa yhdistyksen johtamista seka
mahdollistaa yhdistyksen kehittymisen. Toiminnan kasvun ja toisen tyontekijan tarpeen

11 myota hallituksen osaamista tydantajana toimimisessa on vahvistettava.

4.3.2 Koulutukset toimijoille

Aiemmin jarjestetyn koulutusviikonlopun sijaan jarjestetddan lyhyita, kohdennettuja

koulutustilaisuuksia etdna. Lisdksi toimijoille tehdddan ohjevideoita eri teemoista.

o
M
Videoiden aiheena on esimerkiksi Teamsin kaytto, tarjouspyynnoén ja budjetin teko seka (Q. [

ilmoituksen laatiminen kayttamalld Canvaa (ilmainen suunnitteluohjelma). Hallitus ja 1
toimijat kouluttautuvat vuoden 2024 aikana Invalidiliiton Yhdistyksen kehittamispaivassa.

4321 Kouvlvtukset vertais- ja kokemustoimijoille

Uusia vertaistuki- tai kokemustoiminnasta kiinnostuneita kannustetaan osallistumaan Invalidiliiton tai
HARSOn Kokemustoimintaverkoston koulutuksiin tai OLKA-vertaistukikoulutuksiin. Naiden tahojen kautta on
my0s jatkokoulutuksia ja tapaamisia sekda OLKA:n kautta TOIVO-tilaisuuksia. Naissa saa kattavat valmiudet
toimia vapaaehtoisena vertaistuki- tai kokemustoimijana seka laajempaa ymmarrysta harvinaiskentasta.
Vertaistuki- ja kokemustoimijoille jarjestetddn yhdistyksen omissa kevdt- ja syystapahtumissa
yhdistystoimintaan syventavat infot. Infoissa toimijat saavat yhdistyksen ajankohtaisesta toiminnasta seka
tietoa lyhytkasvuisuuden eri muodoista, jotta voivat toimia yhdistyksen ja lyhytkasvuisten puolesta. Lisdksi
vuoden aikana jarjestetddan kaksi lyhyttd Teams-tuokiota toimijoiden yhteydenpidon lisdamiseksi.
Yhdistyksen  jarjestamissa  koulutustilaisuuksissa  edistetdadn  toimijoiden  kohtaamisvalmiuksia

lyhytkasvuisuuteen liittyvien asioiden parissa.

4.3.3 Tunne oikeutesi -koulutus

: Vuonna 2024 jarjestetdan Tunne oikeutesi -edunvalvontakoulutus riippuen taloudellisista ja

henkilostoresursseista. Resursseista riippuu, jarjestetddankd koulutusta lainkaan tai

pidetdanko se etdna vai paivdakoulutuksena, yhden vai kahden yén mittaisena koulutuksena.

&——————— Koulutuksessa jaetaan tdrkeda tietoa yhdistyksen jdsenille heidan oikeuksistaan.
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Koulutuksen painopiste nousee esille yhteiskunnallisesti ajankohtaisista asioista ja jasenten esittamista

toiveista. Aiheita voivat olla esimerkiksi lyhytkasvuisille ja heidan perheilleen tarkeat hyvinvointialueiden

vammaispalvelut, apuvalineiden hankinnat ja hoitopolut terveydenhuollossa ja Kelan tukimuodot.

4.4  KOKEMUSASIANTUNTIJUUS

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 ymmarrettavalla tavalla. Vertaistuki- ja kokemustoiminta ovat yhdistyksen sddannénmukaista

toimintaa, jossa toimijat koulutetaan tehtaviinsa Invalidiliiton tai HARSOn koulutuksissa. Kokemus- tai

vertaistoimija on itse lyhytkasvuinen henkil6 tai hanen laheinen, joka saa koulutuksen toimia yhdistyksen

vapaaehtoisena omien kokemustensa pohjalta. Toimijoilta edellytetdan sitoutumista vuodeksi kerrallaan.

Pitkaaikaisia toimijoita odotetaan myos pitamaan tietonsa ajan tasalla osallistumalla yhdistyksen ja muiden

tahojen koulutuksiin. Tarkoitus on, etta koulutetut toimijat pystyvat hyodyntamaan omakohtaisuuden lisaksi

yleistd ja kattavaa tietoa yhdistyksestd sekd lyhytkasvuisia ja heidan laheisidaan koskettavista asioista.

Vertaistuki- ja kokemustoimijoita pyritdan hyddyntdmaan enemman myos yhdistyksen omissa tilaisuuksissa

ja neuvonnassa seka aluetoiminnassa.

|
O

—

4.4.1 Kokemustoiminta

Yhdistys hyodyntdd kokemustoiminnassaan Invalidiliton tai HARSOn
valtakunnallisen Kokemustoimijaverkoston koulutuksissa kdyneita
kokemustoimijoita. Kokemustoimija kertoo lyhytkasvuisuuteen liittyvista asioista

ulkopuolisille henkildille kuten sosiaali- ja terveydenhuollon opiskelijoille ja

ammattilaisille. Kokemustoimija voi kertoa yleisella tasolla eri diagnooseista ja siita, miten

ne vaikuttavat jokapdivdiseen elamaan tai han voi kasitelld jotain tiettya teemaa esimerkiksi, kuinka

huomioida lyhytkasvuisuus hoitotydssd, kuntoutuksessa, fysioterapiassa, opintojen ohjauksessa jne. Aiheita

voivat olla my0s soveltava liikunta, esteettomyys ja erilaisuuden kohtaaminen asiakastyossa tai arkipdivassa.

Yhdistykselle tulee tiedusteluja kokemustoimijoista esimerkiksi oppilaitosten, ammattikorkeakoulujen ja

yliopistojen opetustilanteisiin tai palvelujen kehittamistyéryhmiin ja ohjausryhmiin. Kokemustoimijoita

kannustetaan myds itse olemaan aktiivisesti yhteydessa eri tahoihin ja yhdistyksen kaikki jasenet voivat vieda

tietoa kokemustoiminnasta eteenpain. Yhdistyksen nimissa toimiminen edellyttaa, etta hallitus on etukateen

tietoinen kokemustoimijan vierailusta. Talloin yhdistyksellda on mahdollista tukea kokemustoimijaa vierailun

suunnittelussa, toteuttamisessa ja mahdollisesti sen aiheuttamissa kustannuksissa. Lisaksi yhdistys auttaa

kerdamaan palautetta vierailusta, mika tukee kokemustoimijan ja -toiminnan kehittymista. Yhdistys

hyodyntda palautteita myos koulutuksissaan.
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4.4.2 Vertaistukitoiminta

Yhdistyksen kaikissa tapahtumissa ja toiminnoissa on mahdollista tavata vertaisiaan ja jakaa kokemuksiaan.
Vertaiselta saatu avun merkitys korostuu, kun kyseessad ovat harvinaissairaudet ja erityiset tuen tarpeet.
Vertaisuus on kuitenkin tdrkedd erottaa varsinaisesta vertaistukitoiminnasta, joka on jarjestelmallista
toimintaa. Yhdistys hyodyntaa vertaistukitoiminnassaan Invalidiliiton tai HARSOn valtakunnallisissa OLKA-
koulutuksissa kdyneita vertaistoimijoita. Yhdistys on lahtenyt mukaan myoés OLKAn TOIVO-sovellukseen ja

kannustaa vertaistoimijoita liittymaan siihen.

Koulutettu vertaistoimija toimii tukena muille samankaltaisessa tilanteessa oleville.
Vertaistukitoiminnassa huomioidaan koko eldmankaari ja tuen antaminen O O O
kaikissa elamantilanteissa. Vertaistukitoimijat voivat joutua kohtaamaan mn
tavallisia vertaisia vaativimpia tilanteita ja ovat vaitiolovelvollisia.

Vertaistukitoiminta voi toimia ammattityon tukena, mutta vertaistukitoiminta ei \ /)

kuitenkaan voi korvata ammattityota. Yhdistyksessa vertaistoimintaa koordinoi
jarjestotyontekija yhdessa vertaistukitoimijoiden ja luottamushenkildiden kanssa.

Vertaistuen jakaminen on yksi yhdistyksen tarkeimpia tehtdvid. Vertaistukea jaetaan mm. tapahtumissa,
henkilokohtaisen vertaistukijan muodossa, yhdistyksen lehdessa seka sosiaalisessa mediassa. Tapahtumien
vertaistuellista elementtia pyritaan vahvistamaan. Vertaistuki koskee myos lyhytkasvuisen sisaruksia ja muita
Iaheisia. Kuka tahansa voi olla yhdistykseen yhteydessa ja tiedustella vertaistukihenkil6a.

4.5 QOHJAUS JANEUVONTA

Yhdistys tarjoaa ohjausta ja neuvontaa lyhytkasvuisille, heidan Iaheisilleen, ammattilaisille
ja muille tietoa tarvitseville. Ohjauksen ja neuvonnan tarkoitus on vahvistaa osallisuutta %
sekd yhdenvertaisuutta ja se tdydentaa yhteiskunnan tarjoamaa palveluja. Ohjausta ja

neuvontaa voi pyytdada monen eri kanavan kautta matalalla kynnykselld. Yhden tydntekijan

aika ei riitd ruohonjuuritason etsivaan tyohon. Yhdistys pystyy auttamaan niitd ihmisid, joilla on viela
voimavaroja ja tietoa pyytaa yhdistykselta apua ja auttamaan edelleen ammattilaisavun ja tuen piiriin. Kaksi

tyontekijaa mahdollistaa sen, etta yhdistyksessa voidaan panostaa myds etsivdaan tyohon.

4.6 LAPSET, NUORET JA PERHEET

Hallituksen lastenedustajat ovat vastuussa perhetoiminnasta. Perhetoimintaa

Q ovatjdrjestdamdssa 1-2 perhetiimildistd, seka nuorisotoimintaa 1-2

E_)o

I i nuorisovastaavaa yhdessa nuorisotiimin kanssa. Molempia toimintoja

koordinoi jarjestotyontekija.
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toimintaan jo odotusaikana. Perhetoimintaan panostamalla taataan myds yhdistyksen jatkuvuus.

4.6.1 Lapset 0—I2-vuotiaat

Erityislapsen syntyma koskettaa koko perhettd ja muita ldheisid. Yhteisten kokemusten

O jakaminen saman kohdanneiden kanssa auttaa jaksamaan. Perhetoiminta mahdollistaa, etta

lapset, vanhemmat ja sisarukset saavat toisilta vertaistukea ja yhteista mukavaa vapaa-aikaa

perheen kanssa. Perhetoiminta on tarkoitettu alakouluikaisille ja sitd nuoremmille lapsille, seka

heidan perheilleen. Perheissa voi olla lyhytkasvuinen lapsi, isd tai diti. Perhe voi tulla mukaan

Kevat- ja syystapahtumissa perheille jarjestetdaan teemaluentoja ja -keskusteluja seka /\

toiminnallista ohjelmaa. Sdantdomaaraisten kokousten seka mahdollisuuksien mukaan O
vanhempien luentojen ja ohjelmien aikana tapahtumissa 3—12-vuotiaille lapsille ﬂ

jarjestetaan lastenhoito ja omaa toimintaa.

N\

Vuoden aikana jarjestetdan erilaisia perhetapaamisia. Tapaamisten pituuden vaihtelevat yhden paivan

tapahtumista koko viikonlopun mittaisiin tapaamisiin. Talvella perheille jarjestetdan talvitapahtuma.

Talvipaivassd perheet tutustuvat toisiinsa ja heilla on mahdollisuus saada vertaistukea. Yhden péivan

mittaiseen tapahtumaan on helppo tulla myds uutena jasenena.

Kesalla jarjestetaan leiri, jossa on tervetulleita kaiken ikdiset. Leirilld paidsee kohtaamaan vanhempia

lapsineen, nuoria, seka ikdaihmisia. Leirilla panostetaan vertaistukeen ja yhteiseen tekemiseen. Syksylla

jarjestetdadan perhepdiva, jossa yhteisen tekemisen ohella on mahdollisuus jakaa kdytannon vinkkeja ja

vertaistukea.

4.6.2 Nuoret 12—17-vuotiaat

Nuorisotoiminta on edellytys yhdistyksen toiminnan jatkumiselle, ja mukaan toivotaan lisda aktiivisia,

toiminnasta kiinnostuneita nuoria. Yhdistys tukee nuoria matkalla aikuisuuteen jarjestamalld tapaamisia,

jossa nuoret voivat tavata muita ikaisidan lyhytkasvuisia. Nuorisotoiminta on kohdennettu kaikille noin 12—

koskettaa, kuten sisarukset.

O O O O 17-vuotiaille. |karajoissa joustetaan tarvittaessa mahdollisuuksien mukaan

huomioiden yksiléllinen kehitys ja ystavyyssuhteet.

tukea nuoria heiddn vammansa

hyvaksymisessa seka motivoida oman terveyden edistamiseen ja aktiiviseen

‘{ }! IJJ’{ },l-l-ls Nuorisotoiminnan tavoitteena on

yllapitoon. Kohderyhmana ovat myods nuoret, joita lyhytkasvuisuus muuten

Nuoria tuetaan myos itsendistymisessa ja nuoruuden kehitykseen liittyvissa

haasteissa. Nuorisotoiminnalla pyritdan innostamaan nuoria mukaan yhdistystoimintaan. Nuorisotoiminnan

synnyttamat ystavyyssuhteet edesauttavat kokemusten jakamisen myds tapahtumien ulkopuolella.

Nuorisovastaavat osallistuvat yhdistyksen koulutukseen. Nuorten edustaja kutsutaan kaksi kertaa vuodessa

hallituksen kokoukseen. Nuorisotiimildiset voivat olla yli 15-vuotiaita ja osallistuvat nuorisovastaavien kanssa

toi

minnan suunnitteluun ja toteuttamiseen.
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Nuorille jarjestetdan toimintaa kevat- ja syystapahtumiin. Nuorien toiveet ja tarpeet huomioidaan
teemallisten ja asiantuntijoiden luentoja suunniteltaessa. Nuorille on omaa ja kaikkien kanssa yhteista
ohjelmaa kesalla jarjestettavalla leirilld, jossa toimitaan vertaisten parissa esteettomissa tiloissa. Nuorten

voimavarat ja hyvinvointi lisdantyvat, he saavat keinoja kasitella erilaisuutta ja itseluottamus kasvaa.

4.7  AIKUISTOIMINTA

Lyhytkasvuisen aikuisuutta koskettavat erilaiset asiat, kuten uravalinnat, parisuhde ja perhe sekd mahdolliset
muutokset terveydentilassa. Aikuistoiminnan avulla pyritdan nostattamaan eri ikdisten aikuisten osallisuutta
ja vahvistamaan heiddn voimavarojansa. Aikuisialld vertaistuen ja tiedon merkitys korostuu. Niita jaetaan,
jotta varmistetaan yhdenvertaiset mahdollisuudet tukemaan erilaisessa elaméntilanteessa olevia, eri

tukimuotojen saatavuus, hyva hoitopolku ja kuntoutus.

Aikuistoiminnan ikajakaumat jakautuvat nuoriin aikuisiin (18—30-vuotiaat), aikuisiin ja yli 55 —vuotiaisiin
aikuisiin. Ikdjakaumat yhdistyksen aikuistoiminnassa ovat suuntaa antavia. Eri ikdryhmat ovat usein hyvin
erilaisessa elamantilanteessa, jonka kautta heilld on erilaisia odotuksia toiminnan suhteen. Eri-ikaisia
koskettavat erilaiset asiat ja ovat sitd kautta vailla hiukan erilaista toimintaa, joten on pyritty karkeaan jakoon.

Ryhmat pystyvat toteuttamaan myos yhteisid tapahtumia.

4.8 MUUT TAPAHTUMAT

Aluetoiminta jaetaan maantieteellisesti viiteen alueeseen. Alueet mukailevat sosiaali- ja terveydenhuollon
yhteistyoalueita (entinen erikoissairaanhoidon vastuualue): Pohjois-Suomen alue (OYS), Itd-Suomen alue
(KYS), Sisd-Suomen alue (TAYS), Lansi-Suomen alue (TYKS) ja Eteld-Suomen alue (HYKS).

Eri alueilla tapahtuvasta toiminnasta vastaavat vapaaehtoiset tapahtumanjarjestajat, jotka

suunnittelevat ja toteuttavat alueellisen toiminnan. Alueelliset tapahtumat voidaan

="
jarjestdad myos kahden tai useamman alueen yhteistyona tai yhteisty6ssa muiden ".
toimintojen vastuuhenkildiden kanssa. Aluetoiminta mahdollistaa myo6s .‘.
alueellisen tiedon ja kokemuksen jakamisen esimerkiksi palvelu- ja tukitoimista. mmmmmnt

Yhdistys keskittyy siihen, etta aluetoiminnan tapahtumissa osallistujat saisivat mahdollisuuden keskustella
omista hoitomuodoistaan omalla alueella. Eli miten hoitoon paadsy on toteutunut omalla alueella ja onko
hoitoon paasy ylipaataan toiminut helposti. Eri alueilla saattaa olla erilaisia hoitoon paasyyn liittyvia
toimintoja, joista olisi tarkeda jakaa kokemuksia ja saada vinkkeja. Tapahtumia ja toimintaa pyritaan
jarjestamaan jokaisella alueella erilaisten teemojen merkeissa, yhteistydssa muiden yhdistyksien ja muiden
toimintojen vastuuhenkildiden kanssa. Toisella alueella asuvat saavat osallistua vapaasti myds muiden alueen

tapahtumiin.
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5 TIEDOTUS JA VIESTINTA

Yhdistykselld on aktiivisesti kdytOssa sisdisen ja ulkoisen viestinndn kanavat. Viestintdkanavia on

esite, jasenlehti, nettisivut, Facebook, X (ent. Twitter), Instagram, TikTok ja YouTube. Lisdksi

pyritddn aktiivisesti lahestymaan julkista mediaa. Yhdistys jatkaa kannanottojensa jakamista ja

my0s uusia kannanottoja luodaan ajankohtaisista aiheista. Tiedotuskampanjoita ajankohtaisista

ja/tai lyhytkasvuisia koskevista aiheista julkaistaan yhdistyksen eri kanavissa. TikTok on uusin kanava, joka on
otettu kdyttoon vuoden 2023 kesan lopussa ja sita yritetdaan vakiinnuttaa vuoden 2024 aikana.

Yhdistys viestii lyhytkasvuisille, opiskelijoille, ammattilaisille, asiantuntijoille, paattdjille, viranomaisille,
jasenille, toiminnasta kiinnostuneille ja suurelle yleisolle. Viestintda tehddan monikanavaisesti, jotta kaikki
kohderyhmat ovat otettu huomioon. Yhdistyksen netti- ja somevastaavat tekevat yhdessad yhdistyksen

O

viestintada. Hallituksen tiedotus- ja viestintdvastaava ohjeistaa heita toiminnassa.

Tiedotuksen tavoitteena on ajantasaisen ja ajankohtaisen tiedon levittdminen
lyhytkasvuisuudesta ja lyhytkasvuisia koskevista asioista. Tiedotuksella on tdrked osansa

kaikkien yhdistyksen vuoden tavoitteiden toteutumisessa.

Jasenlehti julkaistaan nelja kertaa vuodessa. Jasenlehti toimii ensijaisena tiedotuskanavana jasenille.
Jasenlehti tallennetaan digitaalisena jasenien asiointipalveluun. Yhdistyksen esite on talla hetkella suomeksi,
ruotsiksi ja englanniksi. Tarkoituksena on tehda toinen esite, missa olisi lyhyesti lyhytkasvuisuudesta ja
yhdistyksesta muilla kielilla. Jasenlehti ja esite on esilld ja jaetaan apuviéline- ja muilla messuilla. Taman lisdksi
kokemustoimijat jakavat niitd myos kokemustoimijavierailuillaan. Yhdistys tiedottaa myo6s

tulevista tapahtumissaan Invalidiliiton IT-lehdessé, sen aikataulun ollessa sopiva.

Kotisivut on uudistettu loppuvuodesta 2022, kotisivujen uudistamista jatketaan ja tietoa @
paivitetddn aktiivisesti lisdd resurssien puitteissa. Kotisivuille pyritdan julkaisemaan

ajankohtaisia uutisia ja blogiteksteja enemman.

6 VAIKUTTAMISTOIMINTA JA YHTEISTYO

Yhdistyksellda on laaja vaikuttamis- ja yhteistyoverkosto. Yhdistyksen vaikuttamistoimintaa pyritdaan
selkeyttdamaan ja vahvistamaan. Yhdistys toimii itsendisend yhdistyksena unohtamatta verkostoitumisen ja
toimintaa tukevien tahojen kanssa tehtdvan yhteistyon arvoa. Yhdistys pitda huolta, ettd esimerkiksi
Invalidiliitossa ja HARSOssa huomioidaan Iyhytkasvuisten nakdkulmasta asioita. Yksi keskeinen
vaikuttamistoiminnan kohde on lyhytkasvuisten terveydenhuollon hoitopolkujen selkeyttaminen. On myds
kartoitettava mahdollisia tydelaman toimijoiden yhteistyoverkostoja lyhytkasvuisten tyoelamassa kokeman
syrjinndn ja kaltoinkohtelun vahentamiseksi. Yhdistystoimijoille on tullut yhteydenottoja liittyen tydnhakuun

ja tyOelamdssa tapahtuvaan epatasa-arvoiseen kohteluun, syrjintddn ja tyopaikkakiusaamiseen.
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Terveydenhuollon hoitopolkujen ongelmat vaikeuttavat toimimista yhdenvertaisena arjessa ja aiheuttavat
turhia kustannuksia ja inhimillista karsimysta. Asiaan halutaan reagoida ja tuoda se ndkyvaksi. Yhdistys pyrkii
verkostoitumaan asian tiimoilta myos muiden yhdistysten kanssa.

6.1 VALTAKUNNALLINEN VAIKUTTAMINEN

Yhdistys pyrkii vuorovaikutukseen paattdjien ja viranomaisten kanssa, jotta lyhytkasvuisten dani saadaan
kuuluville. Tarvittaessa tehdadn kannanottoja, joilla pyritddn edistdmadan vammaisten ja lyhytkasvuisten
asioita. Yhdistyksen edustajia osallistuu resurssien mukaan Sosiaali- ja terveysministerion (STM) ja
Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) jarjestamiin tilaisuuksiin. Yhteisty6ta ja vaikuttamistoimintaa
pidetdan ylla tulevana toimikautena. Tarvittaessa yhdistys tuo epakohtia aluehallintovirastojen, Valviran tai

eduskunnan oikeusasiamiehen tietoon.

6.2 YLIOPISTOLLISET SAIRAALAT JA YHTEISTYOALUEET (ent. ERVA)

HYKS:n Lastenklinikan 1aakarit ovat olleet toimeenpaneva voima yhdistyksen perustamisessa ja

2013 alkaen yhteistyota tiivistettiin uudestaan. Lyhytkasvuisuutta aiheuttavat diagnoosit

ovat harvinaisia tai jopa ultraharvinaisia. Niiden hoidossa ja kuntoutuksessa tarvitaan
erityisosaamista ja kokemuksen kertymista, minka takia hoito tulee keskittaa yliopistolliseen

sairaalaan kuten keskittamisasetus edellyttaakin. Taman saavuttamiseksi pyritddan tekemaan yhteistyota
yliopistollisten sairaaloiden (HUS, TAYS, KYS, TYKS, OYS) ja niiden harvinaissairauksien yksikkdjen kanssa.
Tapaamisia on tarkea jarjestdada HUS:in eri edustajien kanssa ja koota myds muiden harvinaisten
luustometabolisia diagnooseja edustavien yhdistysten edustajien mukaan. HYKSin HAKE:n kanssa tehtavaa
yhteistyota tulee syventaa ja laajentaa edelleen tulevana toimintakautena ja pyritaan laajentamaan myos
muiden vyliopistollisten sairaaloiden kanssa. Yhteistyolla pyritddan vaikuttamaan tarpeenmukaisen ja
yksil6llisen hoidon saamiseen.

Yhdistys hyodyntaa Iyhytkasvuisuuteen perehtyneiden asiantuntijoiden osaamista pyytamalla heita
luennoimaan yhdistyksen tapahtumiin. Jasenien tietoisuutta harvinaisyksikoista lisatdaan. Yhdistys kannustaa

jasenidan osallistumaan yliopistollisten sairaaloiden asiakasraateihin.

6.3 HYVINVOINTIALUEET JA SAIRAANHOITOPIIRIT SEKA KUNNAT

Valtakunnallisena yhdistyksena Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry keskittyy valtakunnalliseen
vaikuttamiseen ja yhteistydhon. Kuitenkin hyvinvointialueet laajempina kokonaisuuksina
mahdollistavat paremmin myds alueellisen vaikuttamisen. Hyvinvointialueiden palveluissa
keskitytaan vaikuttamaan keskittamisasetuksen mukaisten hoitopolkujen, apuvilineiden,

vammaispalvelujen ja  kuntoutuksen toteutumisessa lyhytkasvuisten kohdalla
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yhdenvertaisesti. Yhdistykselle tulee myds kuntien tyontekijoiden kysymyksia lyhytkasvuisuuteen liittyvissa

asioissa esimerkiksi koulupolun tiimoilta ja niissa neuvotaan mahdollisuuksien mukaan.

6.4 OPPILAITOKSET JA YLIOPISTOT

Yhteistyd opiskelupaikkayhteistyokumppaneiden kanssa tarkoittaa opinndytetdiden ohjaamista,

kokemustoiminnan tarjoamista seka tiedon vaihtamista. Yhdistys tarjoaa myos neuvoa lyhytkasvuisuuteen

liittyvissa asioissa sekd kysymyksissa. Naitd yhteistydn muotoja halutaan edelleen vahvistaa tulevana

toimintakautena.

A Yhdistys tekee mahdollisimman paljon yhteistyotda ammatillisten oppilaitosten,
o

ammattikorkeakoulujen ja yliopistojen kanssa. Pitkdaikaisia yhteistyokumppaneita
::: m ::: ovat mm. Helsingin yliopisto, Metropolia Ammattikorkeakoulu, Laurea-

ammattikorkeakoulu, Tampereen seudun ammattiopisto Tredu ja Jyvaskylan

koulutuskuntayhtyma Gradia. Tata yhteistyotd toteutetaan esimerkiksi tapaamalla eri asiantuntijoita ja

tarjoamalla kokemusluentoja eri alojen opiskelijoille. Kokemustoimijoiden vierailut eri alojen oppilaitoksissa

lisddvat tietoisuutta ja vahvistavat uusien ammattilaisten osaamista sekd parantavat valmiuksia kohdata

erilaisia asiakkaita. Yhdistys tarjoaa mahdollisuutta kokemustoimijan vierailuun etdyhteyden avulla.

6.5 JKRJESTOT JA YHDISTYKSET

Yhteistyon tiivistdminen muiden jarjestdjen ja yhdistysten kanssa on kannatettavaa vaikuttamistyon

vahvistamiseksi. Yhdistys on jasenena Invalidiliitossa ja HARSOssa (harvinaissairaiden ja -vammaisten

yhdistysten kattojarjestd). Yhdistyksella on edustajat molempien hallituksessa

sekd Invalidiliiton

liittovaltuustossa, ja jasenid kannustetaan osallistumaan molempien jarjestéjen koulutuksiin ja tilaisuuksiin

sekda HARSOn valtakunnallisiin ja alueellisiin vaikuttamistoiminnan tyoryhmiin. SOSTE ry:n jdsenyys

mahdollistaa heidan koulutusten ja Ilakimiespalveluiden hyddyntamisen. Jaatisen majan jdsenyys

mahdollistaa jo perinteisen perhetapahtuman jarjestamisen heidan tiloissaan. Yhdistys on myds Suomen

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

Paralympiakomitean kanssa aloitetaan neuvottelut heiddn roolistaan IDSF:n ja lyhytkasvuisten MM-kisojen

osalta, jotka ovat seuraavaksi Australiassa 2027.

Yhteistyd muiden jarjestojen ja yhdistysten kanssa on padosin jasenlehtien sekd tiedon vaihtoa, mutta

synergiaetuja voisi 16ytyd myos yhteisten koulutusten ja muiden tilaisuuksien jarjestamisessa. Kartoitetaan

uusia yhteistydkumppaneita, joiden kanssa tallainen yhteistyé on toimivaa. Toimintavuotena osallistutaan

harvinaisten vammaisryhmien toimintaan, koska vahva verkostoituminen muiden yhdistysten ja jarjestéjen

kanssa mahdollistaa tehokkaamman yhteiskunnallisen vaikuttamisen vammaisten asioiden parantamiseksi.
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6.6 KANSAINVALINEN YHTEISTYO

Yhdistys jatkaa kansainvalistd yhteistyotd ja pyrkii lisddmaan hyvin alkanutta pohjoismaiden yhteistyota.
Yhdistys jatkaa Skeletal Dysplasias (SD) Allianssin jasenend ja vaikuttaa sitd kautta Euroopan ’:55?’*

Unionin tasolla oleviin lyhytkasvuisten ja harvinaissairaiden asioihin.

Dwarfism Awareness Month eli lyhytkasvuisuuden tietoisuuden kuukautta vietetaan

lokakuussa. Taman lisdksi lokakuussa vietetdaan kansainvalista lyhytkasvuisuuden paivaa 25.10.

7 TOIMINNAN ARVIOQINTI

Hallitus seuraa saanndllisesti yhdistyksen toimintaa ja tavoitteiden toteutumista kokouksissaan. Taman
lisdksi hallitus kokoontuu tarkastelemaan kesdkuussa alkuvuoden toimintaa ja tekee tarvittavia
korjausliikkeitd. Tapahtumapalautteiden avulla saadaan tadrkeda tietoa ja ne kaydaan lapi tapahtuman
jalkeisessa hallituksen kokouksessa sekd tapahtuman jarjestdjien kanssa. Tapahtumapalautteita
hyodynnetdadn myos toiminnansuunnittelussa. Artsi-prosessin myota kehitetddan yhdistyksen toiminnan
arviointikaytantoja.

8 TAVOITTEET KESKIPITKALLE (5 v.) JA PITKALLE (10 v.) AIKAVALILLE

Yhdistyksen tavoitteena on saada STEA-rahoitusta ainakin yhteen uuteen tyontekijaan. Talléin yhdistys
pystyy kehittymaan ja valvomaan lyhytkasvuisten ja harvinaissairaiden etuja paremmin ja tehokkaammin
kuin aikaisemmin. Yhdistys on huomannut, ettd sekda edunvalvonnalle ettad laadukkaille tutkimuksille on
tarvetta. Nykyresurssit eivat mahdollista tarpeeksi laadukasta edunvalvontaa ja neuvontatyota.
Lyhytkasvuisuutta aiheuttavien diagnoosien kuuluessa harvinaissairauksiin, on tarkeata, etta yhdistys toimii
asiantuntijana ja my0ds auttaa/tekee yhteistyotd uuden tutkimustiedon saamiseksi resurssien salliessa.
Proaktiivista edunvalvontaa tarvitaan laajasti elaman eri osa-alueilla, jotta lyhytkasvuisilla on yhdenvertaiset

mahdollisuudet omannakdiseen vapaa-aikaan seka perhe-, opiskelu- ja tydelamaan.

Yhdistys pyrkii sdilyttdmaan toiminnan jatkuvuuden, saamalla vaihtuvuutta hallituksen jaseniin ja hallituksen
rooleihin. Yhdistys haluaa vaalia hallituslaisten, vapaaehtoisten, tyontekijoiden ja jasenien jaksamista ja
hyvinvointia. Yhdistyksen hallitukseen avataan nuorten edustajan paikka, joka yhdessa lasten edustajan
kanssa voi tuoda esille nuorten asioita mutta myds itsendisesti tehda t6itd nuorten asioiden puolesta. Talla
hetkella hallituksessa pitdd sadantéjen mukaan olla kaksi lasten edustajaa, mutta saantdmuutoksella yksi

paikoista muutettaisiin nuorten edustajan paikaksi, kun sdantdmuutoksen tekoon on hyva aika.
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Lyhytkasvuisten MM-kisat pidettiin vuonna 2023 Saksassa. Seuraavan neljan vuoden aikana on tarkoitus
suunnitelmallisesti harjoitella kohti lyhytkasvuisten MM-kisoja Australiassa 2027. MM-kisat ovat uniikki
mahdollisuus lyhytkasvuisille kisata vertaisiaan vastaan, ja samalla voidaan innostaa lyhytkasvuisia
aktiiviseen elamaan, joka osaltaan yllapitaa lyhytkasvuisten terveytta ja hyvinvointia. Seuraavien vuosien

aikana on tarkoitus jarjestaa lajikokeiluja ja rohkaista lyhytkasvuisia paraurheilun pariin.

Yhdistys haluaisi mahdollisuuksien ja resurssien mukaan tulevaisuudessa jarjestdaa lyhytkasvuisille
mentorointiohjelman, jolla olisi eri teemoja eri vuosina (esim. tyoelamd, liikunta ja perhe). Hankkeelle
haettaisiin erillista rahoitusta ja se toteutettaisiin kolmen vuoden ajan.
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