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1. YHDISTYS

Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry on yleishyddyllinen, valtakunnallinen lyhytkasvuisten henkildiden ja
heidan laheistensd yhdistys. Yhdistys on perustettu vuonna 1984 ja siind oli 31.12.2020 594
varsinaista jasenta. Yhdistyksen tarkoituksena on toimia jaseniston yhdyssiteend, edistaa
lyhytkasvuisten oikeuksia ja tydskennelld kasvuhdirididen aiheuttamien vammojen ja
haittavaikutusten tutkimuksen, ehkdisyn, hoidon ja kuntoutuksen edistdmiseksi. Toiminnan
tavoitteena on tarjota jasenistdlle monipuolista toimintaa ja tukea seka valittaa kattavaa tietoa

lyhytkasvuisuudesta ja palvelu- ja tukimuotoihin liittyvista asioista.

Tarkoituksensa toteuttamiseksi yhdistys:

e tukee lyhytkasvuisten jarjestaytymista ja keskinadista yhteydenpitoa

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

e tukee tutkimus- ja koulutustoimintaa

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

e voi jarjestda jasenilleen juhla-, tiedotus-, kulttuuri- ja muita vastaavia tilaisuuksia
sekd edistda jasentensa koulutus-, virkistys-, liikkunta- ja harrastusmahdollisuuksia
seka tukea jasenistoa osallistumaan erilaisiin koulutustilaisuuksiin.
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POIKKEUKSELLINEN VUOSI 2020

Vuosi 2020 oli hyvin poikkeuksellinen vuosi. Covid19-pandemia levisi Suomeen ja maaliskuussa
Suomen hallitus paatti lukuisista rajoituksista. Yleisten Covid19-terveysriskien lisaksi
Lyhytkasvuiset ry:n jasenista monet voivat kuulua riskiryhmaan, koska eri lyhytkasvuisuutta
aiheuttaviin diagnooseihin liittyy immuniteetin alentumaa tai puutosta seka sydan-, keuhko- tai
muita sisdelinsairauksia tai muita terveydellisia seikkoja, joiden takia tartunta voi olla naille

henkiloille kohtalokas.

Valtakunnallisena yhdistyksena toiminen etayhteyksin ja verkkotyokaluja hyodyntaen oli tuttua,
joten hallitus pystyi jatkamaan tyoskentelydan entiseen tapaan. Parempia verkkotyOkaluja otettiin
kayttoon tukemaan myds yhdistyksen vapaaehtoistoimijoiden sdahkoista tyoskentelya. Lisaksi
aloitettiin jasenille ja toiminnasta kiinnostuneille verkkotoiminta, johon kuka tahansa pystyi

liittymaan mukaan liikkkumisesteista, etaisyyksista ja koronarajoitteista huolimatta.

Kuten muissakin yhdistyksissa jatkuva epavarmuus kuitenkin tyéllisti ja kuormitti Lyhytkasvuiset
ry:n hallitusta. Yhdistyksen hallitus joutui aktiivisesti seuraamaan tilanteen kehittymista ja
muuttuvia viranomaisohjeita. Covid19-riskit huolestuttivat myos jasenia ja asiantuntijaladkareiden
kanssa kaydyssa kirjeenvaihdossa varmistettiin tilanne. Tapahtumia jouduttiin perumaan tai
siirtdmaan ajankohtaa tai toteutustavan verkkoperustaiseksi varsin nopealla aikataululla. Niissa
tilaisuuksissa ja tapahtumissa, jotka oli mahdollista jarjestaa, huolehdittiin terveysturvallisuudesta
esimerkiksi varaamalla isompia tiloja, jotta pystyttiin varmistamaan turvavalit, seka tarjoamalla
osallistujien kayttoon kertakdyttomaskeja ja kasidesia. Valiaikainen poikkeamislaki mahdollisti
kevatkokouksen siirtamisen elokuulle, mutta kokouksen yhteydessa pidetty perinteinen
kevattapahtuma jouduttiin perumaan. Varsin ymmarrettavasti kevatkokouksessa kuten kaikissa
muissakin tilaisuuksissa ja tapahtumissa osallistujamaara oli merkittavasti normaalioloja

vahadisempi.



Hyvdksytty kevatkokouksessa 24.4.2021

YHDISTYKSEN TAPAHTUMAT VUONNA 2020

Maaliskuu:

" 6-8.3. Aikuisten
viikonloppu
+/ 7.3. Aluetapahtuma
+" 31.3. Virtuaaliset kahvit

Huhtikuu:
/" )asenlehti 2/2021
* 4.4. Vertaistoimijoiden

koulutus
. . 7.4, 21.4. ja 28.4. Virtuaaliset
kahvit

+/ 55,125, 19.5. ja 26.5.
Virtuaaliset kahvit
14.5. Virtuaalinen
pelituokio

3¢ 23.-24.5. perheiden
miniloma

XK 24.-26.4. Kevattapahtuma
¢ 25.4.Kevitkokous
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Yhdistyksen toimintakalenterissa on
kuvattu toiminnan jakautuminen eri
kuukausille, ja se on keskimaarin

tasaista ympari vuoden. Seitseman

tapahtumaa jouduttiin perumaan tai

siirtamaan  koronatilanteen  takia.
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osallistujamaara ei tayttynyt. Vain
syyskuulle suunniteltu aikuisten
viikonloppu  jouduttiin  perumaan
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Samaan aikaan tosin koronatilanne oli
hyvin erilainen eri puolilla Suomea,
joten sekin saattoi vaikuttaa
maaraan.
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VUODEN 2020 TAVOITTEET JA TOIMINNAN PAINOPISTEET

Vuonna 2020 painotettiin tiedon jakamista ja koulutusta. Yhdistyksen oli tarkoitus aloittaa
perustoiminnan ohessa Tiedosta tukea, osaamisesta osallisuutta -projekti, jonka tavoitteena on
tukea lyhytkasvuisten ja heidan ldaheistensa voimavaroja, lisata yhdistyksen yhteisollisyytta ja
toimijoiden ymmarrysta seka vahvistaa jasenten osallisuutta ja yhdenvertaisuutta
vhdistyskoulutusten kautta. Yhdistys ei kuitenkaan saanut tdhan haettua kohdennettua STEAn
rahoitusta vaan toiminnot tuli toteuttaa yleisavustuksen puitteissa. Toisaalta koronarajoitukset
vahensivat jarjestamis- ja osallistumismahdollisuuksia niin sekin osaltaan vaikutti koko vuoden

toiminnan toteutukseen.

Toimijoiden ja
jasenten ymmarrys
yhdistyksen

toiminnasta lisaantyy

Yhteisollisyys
lisaantyy
yhdistystoiminnassa

Vertaistuki- ja
kokemustoimijoiden

osaaminen lisdantyy

Tieto kdytannon
erilaisista ratkaisuista
tavoittaa jasenet ja
toimijat

Tietoisuus
lyhytkasvuisuudesta

Jarjestetaan toimijakoulutus
ja kehitetaan toimijoiden
perehdyttamista.

Yhdistyksen toimintaa ja
painopisteita suunnitellaan

laajemmalla toimijajoukolla.

Jarjestetdan hallituksen
jasenille ja tyontekijalle
tyonohjaus

- Jarjestetaan omia,
taydentavia koulutuksia
vertaistuki- ja
kokemustoimijoille.

- suunnitellaan valmiita
runkoja eri aiheista

- Jarjestetaan
edunvalvonta-koulutus

- Tiedotetaan asioista
jasenlehdessa

Yhdistys tarjoaa aktiivisesti
koulutettujen

Toimijakoulutus jarjestettiin
18.-19.1. Tampereella.

Yhdistyksen toimintaan
suunniteltiin 15.8. ja siihen
osallistui 19 henkil6a.

Tyonohjausta jarjestettiin
yhden kerran.

Vertais- ja
kokemustoimijoille
jarjestettiin koulutus 10.10.

Edunvalvontakoulutusta ei
voitu

jarjestaa, koska STEAlta ei
saatu lisdavustusta
koulutukseen.

Covid-19 pandemian takia
kokemustoimijoiden
vierailuja oli tavanomaista
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N

lisaantyy
yhteiskunnassa

Jasenet ovat tietoisia
itsedan koskevista
oikeuksista ja

tukipalveluista.

Vertaistuki on
kaikkien
tavoitettavissa ja
tukee jasenia eri

elamantilanteissa

Uudet jasenet
huomioidaan heidan
liittyessa jaseniksi ja
kynnysta tulla
ensimmaiseen
tapahtumaan
madalletaan

kokemustoimijoiden vierailuja

eri paikkoihin.

- Jarjestetaan
edunvalvonta-koulutus

- Vertaistukitoimijat pitavat
tapahtumissa tuokioita

- Asiantuntijoita on
tapahtumissa pitamassa

koulutuksia

- Vertaistukijoita
koulutetaan kohtaamaan
erilaisia ihmisia erilaisissa
elamantilanteissa

- Vertaistukihenkil6ita on
tarpeeksi

Uusille jasenille/kavijcille

tarjotaan vertaistukihenkilo/-

perhe.

vahemman. Markkinoitiin
etana tapahtuvia
kokemustoimijoiden
vierailuita.
Edunvalvontakoulutusta ei
voitu

jarjestaa, koska STEAIta ei
saatu lisdavustusta
koulutukseen.

Vt-tuokiota tapahtumien
lisaksi etana 16 kertaa.
Asiantuntijaluentoja
suunniteltu yhteensa 6 kpl
kevat- ja syystapahtumissa
Vertaistoimijoille jarjestetty
koulutus 10.10.2020.

Vertaistukihenkiloita
enemman kuin edellisena
vuonna.

Uusille kavijoille sovittu
tapahtumakummi.
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3. TOIMINTAEDELLYTYKSET

Yhdistyksen toiminnan perustana ovat vapaaehtoiset toimijat ja luottamushenkil6t.
Jarjestotyontekija koordinoi toimintaa, tyoskentelee hallituksen ja toimijoiden apuna seka huolehtii

ohjaus- ja neuvontatoiminnasta.

Vuonna 2020 hallituksen jasenten keskindista tyonjakoa selvennettiin ja laajennettiin tydjako
koskemaan muitakin kuin lasten edustajia. Esimerkiksi aluetoiminnasta vastaava hallituksen jasen

huolehti alueellisten asioiden tiedottamisesta muulle hallitukselle.

Vertaistuki, kokemustoiminta ja erilaiset diagnoosit huomioitiin kaikilla toiminnan aloilla.
Tapahtumissa jarjestettiin  ohjattuja vertaistukituokiota eri aiheista ja diagnooseista.
Kokemustoimintaa markkinoitiin sidosryhmille ja sen toimintaa kehitettiin. Koronatilanne vaikutti

kokemustoimintavierailuihin voimakkaasti.

Vastaavien tehtavia selkeytettiin mutta samalla kannustettiin eri toimintojen vastaavia tekemaan

yhteistyota keskenaan.

Vapaaehtoistoimijoiden lisdksi yhdistys ostaa palveluita talouden hoitoa varten tilitoimistolta ja
tilintarkastajilta seka jasenlehtea varten taittopalvelun seka painotalopalvelut.

N Jasenrekisterihoitaja ja
Jirles S onE i

Tilitoimisto /kirjanpitdja

Tilintarkastajat

1

Diagnoosipajat

[Luustodysplasiat:

I T
PerhEtUilninm

l—l—|

1
s Perhevastaava Nuorisovastaava Nettitiimi
Nuorten aikuisten Aluevastaavat il Lehtitiimi -
— vastaava (lapset n. 0-13-v.) Jl(nuoretn. 13-17-v. (kotisivutja some)

(aikuiset 18 - n 30-v.)

Vertaistuki- ja
kokemustoiminta

IDiastrofia

: ) RHH
\\ Vertaistuki- ja |\ Nuorisotiimildiset Taittaja .
kokemustoimijat TS TR e lAkondroplasia
Yms.
(aikuiset n. 30-55-v.)
Painotalo e

Seniorivastaava ulibrey Nanismi
(aikuiset n. yli 55-v. o1

Yms

HALLITUS
Hallitukseen kuuluvat vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja ja kahdeksi vuodeksi valitut kuusi

muuta jasentd, joista puheenjohtaja ja vahintdaan kolme jasenta on lyhytkasvuisia henkil6ita ja kaksi

lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa. Hallituksen jasenista on vuosittain puolet erovuorossa.
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Hallitus kokoontui vuoden aikana yhteensda 17 kertaa. Hallituksen jasenille ei maksettu
kokouspalkkioita, vain kokouksesta aiheutuneet kulut korvattiin. Hallituksen kokoukset olivat
padasiallisesti etakokouksia, koska jasenet asuvat eri puolilla Suomea. Alkuvuodesta kokoukset
toteutettiin Skypen kautta, kesalla hallitus otti kayttéon Teams-kokoustydkalut. Vuoden aikana
kokouksista 4 pystyttiin toteuttamaan lahikokouksena. Joitakin suunniteltuja |dhitapaamisia

jouduttiin siirtamaan verkkoon.

Hallituksen kokoukset yht. 17 kpl 1.1.-31.12.2020:

Osallistumiskerran kokouksissa Paikalla Skype/Teams Poissa
Sanna Leppajoki-Tiistola, puheenjohtaja 4 13 0
Karita Karttunen, varapuheenjohtaja 4 13 0
Alma Laine, talousvastaava 4 11 2
Anni Matikainen, lasten edustaja 4 12 1
Sanna Jarvi, lasten edustaja 2 4 11
Ellen Nirhamo 3 13

Eemeli Kuvaja 4 13 0
Hallituksen ulkopuolelta:

Henna Ylitolonen, jarjestotyontekija 4 12 1

Hallitus selkiytti vuoden aikana keskinaista tyonjakoa. Hallituksen jasenet valitsivat itselleen
vastuualueet, joihin he perehtyivat muita tarkemmin. Vastuunjako oli vuonna 2020
seuraavanlainen:

- Sanna Leppajoki-Tiistola: yhdistyksen johtaminen

- Karita Karttunen: vertais- ja kokemustoiminta

- Alma Laine: talous

- Anni Matikainen ja Sanna Jarvi: perhe- ja nuorisotoiminta

- Ellen Nirhamo: aluetoiminta

- Eemeli Kuvaja: aikuis- ja senioritoiminta

JARJESTOTYONTEKIA

Yhdistyksella on ollut syyskuusta 2014 alkaen Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus STEA:n
rahoituksella palkattu tyontekija kokoaikaisessa paivatyOssa. Jarjestotyontekija toimii hallituksen
alaisuudessa ja tekee tiivista yhteistyota hallituksen kanssa.

Ty6tehtaviin kuuluu hallituksen tukeminen sadantomaaraisissa tehtadvissa seka kokousten sihteerin
tehtdvat. Talousasioiden hoitamiseen kuuluu mm. avustushakemusten tdyttdminen yhdessa

talousvastaavan ja puheenjohtajan kanssa. Jarjestotyontekija yllapitdaa myos jasenrekisteria yhdessa
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jasenrekisterihoitajan kanssa puheenjohtajan valvonnassa. Lisaksi tyontekija toimii yhteyshenkiléna
hallituksen ja jaseniston seka vapaaehtoistoimijoiden valilla. Jarjestotyontekija on tavoitettavissa
puhelimitse arkipaivisin soittoaikoina ja sahkopostilla. Sita kautta han ohjaa jasenia saamaan apua

ja tukea seka pitaa yhteydet auki verkostoihin ja yhteistyotahoihin.

Jarjestotyontekija on vastuussa yhdistyksen sdadantomaardisten tapahtumien jarjestamisesta seka
tukee resurssiensa muiden tapahtumien vastuuhenkiloita jarjestelyissa. Tyodntekija osallistuu
yhdistyksen eri tapahtumiin, jotta han tulee tutuksi jaseniston kanssa ja pysyy selvilla mita kentalla
tapahtuu. Ndin han pystyy parhaiten kehittdmaan toimintaa kaikkia palvelevaksi. Jarjestotyontekija
toimii vapaaehtoistoiminnan koordinaattorina seka pyrkii aktivoimaan vapaaehtoisia. Han huolehtii,
etta yhdistyksella on edustajat esim. erilaisilla messuilla, kokemusluennoilla jne. Han kehittaa
toimintaa yhdessad hallituksen ja vapaaehtoisten kanssa varmistaen, ettd yhdistykselld on
yhteisty6td muiden jarjestdjen ja sidosryhmien kanssa. Puheenjohtajan tukena han pitaa ylla
yliopistollisiin sairaaloiden ja yhteistyoyhdistysten kontakteja ajan tasalla. Jarjestotyontekija toimii
aktiivisena lehden toimituksessa ja vastaa lehden ilmestymisestd. Han huolehtii, ettd yhdistyksen
nettisivut ja sosiaalisen median kanavat pysyvat aktiivisina yhdessa netti- ja somevastaavien kanssa.

Jarjestotyontekijan tyosuhteessa huomioidaan, etta tyon sujuvuuden seka tyotehtavien hoitamisen
kannalta tyo vaatii myos ilta- ja viikonlopput6itd tydantajan aloitteesta esimerkiksi

saantémaaraisten kokousten yhteydessa olevan tapahtumaviikonloppujen aikana.

VAPAAEHTOISET TOIMUAT

Yhdistyksen tapahtumien jarjestamisesta vastasivat vapaaehtoiset toimijat. Jasenlehdessa ja
nettisivuilla ilmoitettiin avoimesti hausta eri toimintojen vastaaviksi, jotka sitoutuivat tehtavaan
kalenterivuodeksi. Jokaisella jasenelld oli mahdollisuus hakeutua vastaavan tehtdvaan ja myos
kesken vuoden pystyi hakeutumaan vastuutehtaviin. Kaikille halukkaille etsittiin ja I0ydettiin
sopivia tehtdvia. Vuonna 2020 vapaaehtoisten maara nousi neljalla henkilolld 20 toimijaan.
Saimme lisaa toimijoita etenkin aluevastaaviksi ja vertaistukihenkiliksi, ja vapaaehtoispestit
tulivat paremmin taytetyiksi. Koska lahitapahtumat ja tilaisuudet olivat lukumaaraltaan
vahadisempia ja osallistujamaariltaan pienempia, vapaaehtoisia yleisavustajia oli vdihemman kuin

aiempina vuosina ja infotiskildisen tehtdvat hoiti jarjestotyontekija.

Vertaistukihenkil6t: Aluevastaavat:

Arja Lankinen Tuula Nyberg (Itd-Suomi)
Helena Makel3 Elina Kurvi (I1td-Suomi)

Linda ja Timo Kouva Mari Kokkonen (Sisa-Suomi)
Sanna Salminen Susanna Lindroth (Etela-Suomi)
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Marjo Heikkinen
Viola Haapanen
Niina Lindqvist
Sirkka Paananen
Tuula Nyberg
Pia Ojala

Elina Kurvi

Nuorisovastaava:

Taija Tontti

Aikuisvastaava:
Tuula Nyberg

Seniorivastaava:

Arja Lankinen

Vuoden vapaaehtoinen

Anu Maki-Tulokas (Eteld-Suomi)

Kansainvalisyysvastaava:

Ellen Nirhamo

Nettitiimi:
Henna Kayhko

Niko Norisalo

Lehtitiimi:
Sanna Salminen
Pia Ojala

Tiina Tuominen

Koulutetut kokemustoimijat:
Sanna Leppajoki-Tiistola
Tuula Nyberg

Sara Vaisanen

Elina Kurvi

Yhdistyksen jasenilla oli jalleen kerran mahdollisuus danestaa Vuoden vapaaehtoista. Ehdokkaina

olivat kaikki yhdistyksen jasenet, jotka olivat tehneet vapaaehtoistdit eri tapahtumissa. Adnestys

tapahtui kotisivuilla olevan lomakkeen kautta ja danioikeus oli kaikilla yhdistyksen jasenilla. Koska

yleis6aanestyksen aanet menivat tasan, hallitus piti keskuudessaan pistedanestyksen yleisoaania

saaneiden ehdokkaiden kesken. Hallituksen danestyksessa Pasi Harju-Kénno sai eniten seka dania

ettd pisteita ja tuli ndin valituksi vuoden vapaaehtoiseksi 2020.

Ainestaneiltd pyydettiin myds perusteluita valintaan. Yksi perusteista oli, kuinka Pasi oli edellisena

vuonna ilmoittautunut jalleen vapaaehtoiseksi yhdistyksen standille Apuvalinemessuille, kuten han

on tehnyt aiemminkin. Tampereen Apuvélinemessut keraavat yli 10
000 kavijaa ja sita kautta tulee lukuisia henkilokohtaamisia seka
saadaan yleisesti nakyvyytta yhdistykselle ja levitettya tietoutta.
Messujen vaikutus kantaa myos pidemmalle ja saattaa poikia
esimerkiksi yhteydenottoja vuoden tai useammankin kuluttua.
Onkin darettoman tarkeaa, etta yhdistyksen messustandille
saadaan vapaaehtoisia, ja hienoa etta Pasi ja hdnen kaltaisensa

ilmoittautuvat ja hoitavat homman. Lisaksi Pasi oli jarjestanyt
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vapaaehtoisena syystapahtumaan ohjelmanumeron, eika tamakaan ole ensimmainen kerta.

Lisaksi yleisesti Pasin toiminnasta yhdistyksen hyvaksi valittyy vahvasti se, ettd han ajattelee
laajasti yhdistyksen jasenid, uusia ja vanhoja. Pasilla on kannustava, luotettava ja positiivinen
asenne, jolla han vetaa ihmisia puoleensa. Pasi on ollut muutenkin valmiina ideoimaan ja olemaan
mukana yhdistyksen eri toiminnassa, kun hanta on pyydetty mukaan. Pasi on vuosien ajan tuonut
ansiokkaasti miesnakokulmaakin lyhytkasvuisten asioihin ja toivottavasti esimerkilldan rohkaisee

muitakin miehia yhdistyksen toimintaan.

JASENET

Yhdistyksen varsinaiseksi jaseneksi hyvaksytaan jasen, joka haluaa edistaa yhdistyksen tarkoituksen
toteutumista ja sitoutuu noudattamaan sen sdantéja ja arvoja. Kannattajajaseneksi hyvaksytaan
oikeuskelpoinen yhteiso tai yksityinen henkild, joka haluaa tukea toimintaamme. Vuoden aikana ei
tullut yhtaan kannattajajasenta lisaa. Varsinaisia jasenia liittyi yhdistykseen yhteensa 25 henkil6a.
Yhdistyksen saantdjen mukaan hallituksen tulee erottaa henkilot, joiden jasenmaksu on
maksamatta. Yhteensa 47 henkilon jasenyys paattyi tasta syystd, mika on poikkeuksellisen paljon.
27 henkil6a pyysi itse eroa yhdistyksen jasenyydesta. Yhdistyksen jasenmaara oli 594 henkil6a
31.12.2020.

Jokaisella jasenelld oli mahdollisuus osallistua tapahtumien suunnitteluun ja toteuttamiseen.
Elokuussa  hallitus  jarjesti  kevatkokouksen  yhteyteen kaikille jasenille  avoimen
toiminnansuunnittelutuokion.  Tuokion  tuotoksia hyodynnettiin  seuraavan  vuoden

toimintasuunnitelman tekemisessa ja yhdistyksen kehittamisessa.

Jaseniston ikdrakenne vuosina 2019 ja 2020
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Alle 7-vuotiaat ~ 7-18-vuotiaat  19-30-vuotiaat  31-60-vuotiaat  yli 60-vuotiaat Kannatusjdsenet

Sininen pylvas kuvaa vuotta 2019 ja oranssi pylvas vuotta 2020.
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Yhdistys on elinvoimainen jasenten ikdarakenteen puolesta. Alle kouluikadisina osallistutaan usein
koko perheen voimin, jolloin my6s sisarukset ovat yhdistyksen jasenina. Alakouluikdisina
sisarukset saattavat jaada toiminnasta pois ja lyhytkasvuinen lapsi osallistuu vanhempiensa kanssa

tapahtumiin.

TALOUDENHOITO

Yhdistyksen hallituksen on hoidettava lain, sddantojen seka yhdistyksen paatdsten mukaan
huolellisesti yhdistyksen asioita ja huolehtiminen yhdistyksen taloudesta seka omaisuuden
hoidosta on hallituksen tehtava. Yhdistyksen tarkoitus ei ole tavoitella voittoa, mutta jotta
yhdistyksen toiminta voidaan turvata tuleviksikin vuosikymmeniksi, yhdistyksen vakavaraisuudesta
tulee huolehtia ja varoja tulee kayttaa maltillisesti ja suunnitelmallisesti. Henkilostokulujen

merkittava osuus tulee my6s huomioida taloutta arvioidessa.

Yhdistykselld on testamentilla saatuja varoja, jotka ovat rahastoitu. Rahastosta tulee vapauttaa
varoja kayttotilille koulutustoimintaan (ja laaketieteellisen tutkimustyon tukemiseen) todellisten
kulujen mukaisesti ja testamentin tahtoa kunnioittaen. Ndin ollen testamenttirahaston osuus
pienenee ja kayttotilin osuus suurenee, mutta kokonaisvarallisuus pyritdan pitamaan
vakiintuneena. Yhdistyksen varoja on siirretty myos toiseen rahastoon. Yhdistyksen varat ovat
perinteisesti kattaneet yhden tilikauden kulut, joten ilman avustuksia jouduttaisiin luopumaan

tyontekijasta ja toimintaa pitdisi ajaa alas.

Varankaytén vuosivertailu
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Yhdistys sai Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskukselta (STEA) yleisavustusta yhdistyksen
yleishyddylliseen toimintaan. Talla avustuksella katettiin yhdistystoiminnan kuluja seka tydntekijan

palkka. Padavustuksen lisaksi STEAlta haettiin kohdennettua avustusta yhdistyksen jarjestamien
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koulutusten kuluihin, jota ei kuitenkaan myoénnetty. Helsingin kaupungilta saatiin avustusta
Helsinkiin sijoittuvien vertaistukea sisaltavien tapahtumien jarjestamiseen ja etta voidaan tukea
helsinkildisten osallistumista tapahtumiin muualla. Vammaisliikunnan Tuki ry:Ita saatiin tukea
aikuisten talvitapahtumaan. Tuella katettiin mm lasketteluopetuksen ja yleisavustajan

kustannuksia.

Yhdistyksen tapahtumissa oli hallituksen hyvaksymat omavastuuosuudet maksuista. Avustusten
avulla ne pyrittiin pitamaan kuitenkin kohtuullisina verrattuna tapahtumien todellisiin kuluihin.
Koronasta johtuen hallitus madalsi suunniteltuja omavastuuosuuksia pienemmaksi, jolla haluttiin
varmistaa mahdollinen osallistuminen ja tapahtuman toteutuminen koronatilanne huomioiden.
Talla tavoin yhdistyksen varoja tuli kaytettya enemman, jotta tapahtuma pystyttiin jarjestamaan
pienelldkin osallistujamaaralla. Maksoimme korkeampia tilavuokria, jotta koulutukset ja kokoukset
pystyttiin jarjestamaan tarpeeksi valjissa tiloissa turvavalein. Jotkut tapahtumien ohjelmista olivat

jasenistolle myos ilmaisia. Ei-jasenet maksoivat tapahtumamaksut taysimaaraisina.

PALKAT JA PALKKIOT

Yhdistyksen toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja jaseniston tekemaan vapaaehtoistyohon.
Yhdistyksen jdasenet toimivat yhdistyksessa vastuullisissa tehtdvissda ja hoitavat tehtavidaan
yhteistydssa yhdistyksen hallituksen ja tyontekijan kanssa. Yhdistys on nimennyt useita
vastuuhenkil6itd, jotka vastaavat erilaisista toiminnoista, kuten esimerkiksi talouden ja kotisivujen

hoidosta.

Puheenjohtajalle, talousvastaavalle, jasenrekisterihoitajalle ja nettivastaaville maksetaan
nimelliset vuosipalkkiot seka heille ja muille luottamushenkil6ille, vapaaehtoistoimijoille ja
vastuuhenkilille korvataan toiminnasta aiheutuneita kuluja. Tapahtumakohtaisia korvauksia
maksetaan jarjestelytehtavissa oleville toimijoille ja luennoitsijoille. Kirjanpito- ja
palkanlaskentapalvelut, tilintarkastajat, jasenlehden taiton ja painon ja kotisivujen teknisen
yllapidon yhdistys hankkii ostopalveluina. Jasenrekisteri oli yhdistykselle Invalidiliitto ry:n
maksuton jasenpalvelu ja jdsenmaksulaskutuksessa hyddynnettiin liiton maksullista
laskutuspalvelua. Jarjestotyontekijan palkkauksessa noudatetaan sosiaalialan jarjestdjen

tyoehtosopimusta ja palkkaluokitusta.



Hyvdksytty kevatkokouksessa 24.4.2021

5.VARSINAINEN TOIMINTA

Kaikessa toiminnassa ja tapahtumissa ensisijaisen tarkedna pidettiin e
Kiitos hienosta

esteettomyyttd, joka lyhytkasvuisille eri diagnooseilla tarkoittaa hyvin huomioimisesta,

erilaisia asioita. Tapahtumapaikoilla vierailtiin etukateen katsastamassa esteettémyydestd ja

L . ) . Ivelualttiudesta.
paikat ja varmistamassa esteettomyys seka antamassa palvelualinudesta

esteettdmyysopastusta.
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Kaikissa tapahtumissa on vertaistukitoimintaa. Vuonna 2020 uutena toimintamuotona tuli
etdyhteyksin toteutettavat vertaistukituokiot. Merkittavin osallistujamaaran pudotus oli
valtakunnallisissa tapahtumissa, mika johtui koronasta. Perhetoiminnan kaksi tapahtumaa

jouduttiin perumaan, mika nakyy ilmoittautuneiden maarassa.

Osallistujamaarat olivat koronavuonna merkittavasti aiempaa vahdisemmat. Vuonna 2019
ilmoittautuneita oli yhteensa 459 ja vuonna 2020 vain 307 ilmoittautunutta.

SAANTOMAARAISET KOKOUKSET

Saantémaadrdinen kevatkokous pidetddan huhtikuun loppuun mennessd ja sdaantdomaadrdinen
syyskokous marraskuun loppuun mennessd. Kokousten yhteydessa jarjestetadan kevat- ja
syystapahtumat, jotka ovat toiminnan pdatapahtumia. Nama tapahtumat ovat yhdistyksen

vakiintuneinta ja pitkaaikaisinta perustoimintaa, jotka keraavat viikonlopuksi yhteen yleensa noin
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80-100 osallistujaa. Tapahtumat yhdistavat eri-ikdiset lyhytkasvuiset laheisineen mahdollistaen
monimuotoisen vertaistuen ja tiedottamisen. Tapahtumiin jarjestetdan monipuolista ohjelmaa eri

ikdryhmat huomioiden.

Kevattapahtuma ja kevatkokous oli tarkoitus pitdaa Forssassa 24.-26.4.2020. Valitettavasti Suomessa
oli silloin voimassa tiukat kokoontumisrajoitteet, eikd tapahtumaa voinut toteuttaa. Suunniteltu
ohjelma oli monipuolinen ja tapahtumaan oli tulossa puhumaan eri alojen asiantuntijoita. Puhujiksi
olivat lupautuneet ladkari Helena Valta (HUS), asiantuntija Ylva Krokfors (Invalidiliitto), [adkari Anne
Alberty (HUS), sosiaalityontekija Anni Matikainen, ja Leijonaemojen edustaja. Lisdksi ohjelmaa oli
eri-ikdisille yhdistyksen jasenille. Tapahtuma paatettiin siirtad toteutettavaksi vuonna 2021. Itse
kevatkokous siirrettiin poikkeuslain mahdollistamalla tavalla elokuun suunnittelutapahtuman

yhteyteen. Kokouksessa oli 19 osallistujaa.

Syystapahtuma pidettiin  6.-8.11.2020 Holiday Club Katinkullassa Vuokatissa. Osallistujia
tapahtumassa oli yhteensd 32. Marraskuussa koronatilanne oli hieman rauhallisempi, joten
pystyimme pitdamaan ldhitapaamisen noudattaen voimassa olleita turvallisuusohjeita. Osallistujien
maaraa kuitenkin verotti vallitseva koronatilanne ja syystapahtuman sijainti. Kajaaniin ei ollut

marraskuussa lentoja ja VR oli vahentanyt junavuoroja.

R Seksuaalisuustapahtuma
( Aikviset ja \ s
Perheet seniorit Kaikki oli informatiivinen ja
Klo 19-21) lva, ista ja yhteistd puuhaa kaiken ikdisille hy&dyllinen.
Iimoittavtuneille tarjolla iltapalaa

Klo 10-12 j Klo 10-12 Klo 9.30-12
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kylpylassi Pakohvone tuokio,
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Lasten- Roth Klo 13-14 Keskustelut tuttujen kanssa.
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hoitajat paikalla Klo 14-15 . . . ..
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Klo 15-17 Yhdistyksen syyskokous
Klo 18 Ryhmikuva ja ghteinen illallinen Paikka oli hieman hankala

Klo 20-22 Iita jatkvv ydkerhossa, esiintyjdnd Savli & Ekstaasi

( \ klo 10-13 SuperPark
e ’ Klo 10.00 Messv Vuokatin kirkossa, pappina Maria Niinivaara l Q

Klo 10.30-11.30 Hallituksen j& kok (vudet ja h

etdisyyksien ja esteellisyyden
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Ohjelmassa oli otettu huomioon, etta kaikilla olisi mahdollisuus kdyda kylpyldosastolla.
Harmittavasti paikan paalla saimme kuulla, etta kylpyldaosaston aukioloaikoja oli muutettu
samaisen viikon alussa eika tasta ollut tiedotettu yhdistysta. Aikataulumuutos aiheutti etenkin
lapsiperheille harmia. Yokerhokin oli suljettuna mutta yhdistyksen varaama esiintyja Sauli &

Ekstaasi esiintyi meille illallista varten varatussa kabinetissa.
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KOULUTUS

Yhdistyksella oli suunniteltuna Tiedosta tukea, osaamisesta osallisuutta-projekti, jonka
tarkoituksena oli jarjestaa erilaisia koulutuksia vapaaehtoistoimijoille ja muille asiasta
kiinnostuneille ympari vuoden. Projektiin haettiin STEAn kohdennettua avustusta mutta sita ei
myonnetty. Ndin ollen kaikkia suunniteltuja koulutuksia ei voitu jarjestaa ja osa jarjestettiin
pienimuotoisemmin. Toisaalta myds poikkeusolot olisivat todenndkdisesti rajoittaneet koulutusten
jarjestamista, vaikka rahoitus olisi myonnetty.

Jasenia ja toimijoita kannustettiin osallistumaan my6s muiden tahojen kuten Invalidiliiton
jarjestamiin koulutuksiin. Invalidiliiton kokemustoimijakoulutukseen osallistui 2 yhdistyksemme

jasenta ja vertaistukikoulutukseen 1 jasen.

Kattava ja monipuolinen paketti
yhdistyksen toiminnasta ja

VERTAISTUKI- JA TOIMIJAKOULUTUS aktiivina toimimisesta. Oli kiva
tavata muita aktiiveja.

18.-19.1.2020 jarjestettiin koulutus Scandic Tampere Stationissa yhdistyksen luottamushenkiléille
ja vapaaehtoistoimijoille. Osallistujia oli yhteensa 22 henkiloa. Toimijat saivat tietoa yhdistyksen

toiminnasta, tapahtumien suunnittelusta ja toteuttamisesta sekd omasta tehtavankuvastaan.

Vertaistuki- ja kokemustoimijoille oli tarkoitus jarjestaa kevaalla koulutuspdiva. Koronan takia
jouduimme siirtdmaan sen lokakuuhun. Koulutus jarjestettiin Tampereen paakirjasto Metson
kokoustilassa 10.10. ja siihen osallistui yhteensa 7 henkiloa. Koulutuksessa kaytiin lapi vertais- ja
kokemustoiminnan eroja, toimijan rooleja seka mietittiin haastavia tilanteita mita toimijat saattavat

kohdata.
Asiat esitettiin lyhyesti ja

ytimekkaasti, mutta
leppoisasti!

TUNNE OIKEUTESI -EDUNVALVONTAKOULUTUS

Syksylle oli suunniteltu jasenistolle Tunne oikeutesi -edunvalvontakoulutus, jonka aiheina olisi mm
erilaiset tukimuodot, haku- ja valitusprosessit seka lyhytkasvuisuuden erityiset nakokulmat.
Koulutukseen oli haettu lisdrahoitusta Stealta mutta sita ei myonnetty. Nain ollen tata koulutusta

ei toteutettu.
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VERTAISTUKITOIMINTA

Vertaistuki perustuu vertaisten kokemuksiin. Vertaiselta saatu avun merkitys korostuu, kun
kyseessa ovat harvinaiset sairaudet ja erityiset tuen tarpeet. Vertaistukitoiminta on jarjestettya
toimintaa, jossa vertaistukihenkildind toimivat vertaistukikoulutuksen kayneet henkil6t, jotka
lyhytkasvuisuuden jossain muodossa kokeneina haluavat vapaaehtoisesti olla tukena muille
samankaltaisessa tilanteessa oleville. Vertaistukitoiminnassa huomioidaan koko eldamankaari ja tuen
antaminen kaikissa eldmantilanteissa. Yhdistys hyddyntdaa Invalidiliiton jarjestdamaan
vertaistukihenkildiden koulutusta. Lisdksi yhdistys jarjestdd omia koulutuksia ja infotilaisuuksia

vertaistukihenkilGille.

Jokaisessa tapahtumassa oli huomioitu vertaistukitoiminta. Osassa tapahtumista vertaistukea
jaettiin toiminnan ohessa, osassa tapahtumista sille oli taman lisaksi varattu oma erillinen aikansa.
Koska kevaalla kaikki tapahtumat oli peruttu koronan takia, yhdistys kokeili virtuaalisten
kahvituokioiden jarjestamista. Tuokiot jarjestettiin ensin Skypen kautta mutta myohemmin Teamsin
avulla. Osa tuokioista oli kaikille avoimet eikda niihin tarvinnut ilmoittautua. Muutamaan
teemalliseen kahvituokioon pyydettiin ilmoittautumaan etukateen. Virtuaalisissa kahvituokiossa oli
osallistujia ympari Suomea ja mukaan tuli myos sellaisia, joiden oli ollut vaikeaa osallistua muihin
tapahtumiin. Etukateen hallitus mietti, ettd avoimiin tuokioihin voi tulla mukaan ulkopuolisia tai
hairikoita, mutta ndin ei tapahtunut. Pystyimme siten pitdmaan tuokiot avoimina ja jakamaan linkkia

yhdistyksen nettisivuilla.

KOKEMUSTOIMINTA
Yhdistyksessa on koulutettu henkiloita kokemustoimijoiksi, jotka voivat pitda puheenvuoroja

lyhytkasvuisuudesta tai tyoskennella esimerkiksi opetustilanteissa, palvelujen
kehittamistyoryhmissa tai ohjausryhmissa tuoden esille palvelujen kdyttdjien aanta. Omien
koulutettujen kokemustoimijoiden lisaksi yhdistyksessa on myods kolme Invalidiliiton kouluttamaa
Kokemustoimintaverkoston  kokemustoimijaa. Yksi toimija on kouluttautunut oman
sairaanhoitopiirinsd kokemusasiantuntijaksi. Puhumassa voi kdyda myo6s kokeneita ja yhdistyksen

toimintaa monipuolisesti tuntevia henkildita.

OHJAUS JA NEUVONTA

Yhdistyksen perustehtdvaa ohjausta, neuvontaa ja tiedon lisdamista tehtiin hyvin monitahoisesti.
Ohjaus ja neuvonta tdydentdvat viranomaisille kuuluvaa ohjausta ja neuvontaa painottaen

lyhytkasvuisuuteen liittyvia nakokulmia ja sanoitusta. Yhdistyksen tyontekija ja vapaaehtoistoimijat
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jakoivat tietoa ja antoivat ohjausta ja neuvontaa ihmisille, joita lyhytkasvuisuus koskettaa. Tukea oli
saatavilla palvelujarjestelmaan, Kelan tukiin, vammaispalveluihin ja mm. Ilyhytkasvuisen
hoitopolkuun sekd yhdenvertaisuuden toteutumiseen liittyen. Kokemustietoa ja neuvoja eri
elamanvaiheisiin  kuten  koulupolkuun, tydelamadan ja tukimuotoihin sai yhdistyksen
vertaistukihenkil6ilta. Yhdistyksen toimijat auttoivat kohderyhmaan kuuluvia avustusten
tekemisessd sekd mahdollisten oikaisupyyntdjen laatimisessa. Jarjestotyontekija koordinoi

vertaistukitoimintaa ja ohjasi tukipyynnot sopiville henkildille.

Tietoa ja neuvontaa jaettiin aktiivisesti mm. sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille ja alan

opiskelijoille, opetushenkilostdlle ja vammaispalvelun tyontekijoille.

YHTEYDENOTTOJEN AIHEET

0
Muu 11% Jédsenasiat

(osoitteenmuutos
tms) 27 %

Kysyttavdad
yhdistyksestd ja
tapahtumista 11%

Kysyttavdd tukimuodoista
tai vertaistuesta 31%

PERHETOIMINTA

Vuodelle 2020 ei saatu ketdan perhevastaavaksi, joten perheille suunnattuja tapahtumia jarjestivat
hallituksen lasten edustajat. Nuorisovastaavana toimi Taija Tontti. Molempia toimintoja koordinoi
jarjestotyontekija.

Lapset 0-12-vuotiaat

Perhetoiminta on tarkoitettu alakouluikaisille sekda nuoremmille lapsille ja heidan perheilleen.

Perhetoiminta mahdollisti, ettd lapset ja vanhemmat saavat toisiltaan vertaistukea ja yhteista

mukavaa vapaa-aikaa perheen kesken.
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Kevat- ja syystapahtumissa perheille oli jarjestetty muun muassa teemaluentoja ja -keskusteluja
seka toiminnallista ohjelmaa. Tapahtumissa 3-12-vuotiaille lapsille jarjestettiin lastenhoito ja omaa
toimintaa saantomaadraisten kokousten sekd vanhempien luentojen ja ohjelmien aikana.

Kevattapahtuma jouduttiin perumaan koronan takia mutta ohjelma siirrettiin vuoteen 2021.

Perheiden talvipdivaa viettdamadan 8.2.2020 kokoontui 12 osallistujaa o .
Mukavaa toimintaa ja

Riihimdelle. Ohjelmassa oli maenlaskua, talvisesta luonnosta ja evaista yhdesséoloa, vinkkeié ja

nauttimista. Vertaistukea saivat niin perheiden vanhemmat kuin vertaistukea. Lapsen mielest&

lapsetkin parasta oli pulkkamaki, leikit

ja syominen.

Toukokuulle oli suunniteltu perheille yhden yén miniloma Hattulassa
mutta se jouduttiin perumaan koronan takia. Miniloman tarkoitus oli madaltaa osallistumiskynnysta

uusille perheille. Pitka leiri ei ole kaikkien perheiden juttu.

Elokuussa jarjestettiin yhden yon telttaretki kouluikdisten lasten perheille Hameenlinnassa.
Telttailemassa oli 11 henkil6d. Retken aikana opittiin erataitoja, kuten suunnistusta, nuotion
sytyttamistd, ruuan valmistamista Trangialla, jokamiehenoikeuksia ja ensiapua. Padasimme myds

saunomaan ja uimaan seka herkuttelemaan muurinpohjaletuilla.

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikon yhteistyossa jarjestettiin perheille tapahtuma 28.9.2020
Lempaalan Kulttuurikeskus PiiPoossa. Tapahtumassa oli vertaistoimijoina nuori aikuinen seka
seniori-ikdinen lyhytkasvuinen. Vanhemmilta tuli tastd hyvaa palautetta. Myos lapsille oli tarkeaa

nahda aikuisia lyhytkasvuisia.

Nuoret 12—17-vuotiaat

Nuorisotoiminta on kohdennettu kaikille noin 12—17-vuotiaille. Ikdrajoissa joustettiin tarvittaessa
huomioiden yksildllinen kehitys ja ystavyyssuhteet.

Nuorisotoiminnan tavoitteena oli tukea nuoria heiddan vammansa hyvaksymisessa sekda motivoida
oman terveyden edistamiseen ja aktiiviseen vylldpitoon. Yhdistyksen tapahtumissa saadut
ystavyyssuhteet ovat tdrkeita myds nuorille. Kohderyhmdna olivat myds nuoret, joita
lyhytkasvuisuus koskettaa sisaruuden kautta tai jos vanhempi on lyhytkasvuinen.

Yhdistyksen nuorisovastaava sai innostettua mukaan myds nuorisotiimildisia, jotka suunnittelivat
loppuvuoden ohjelmaa. Nuorille oli suunniteltu omaa ohjelmaa kevat- ja syystapahtumiin. Nuoret

myos keksivat itse syystapahtuman aikana lisda yhteista tekemista.
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Kesalla pidettiin  kesaleiri 12.-15.7.2020 Aitoon koulutuskeskuksessa

Palkaneelld. Leirildisia oli 4 ja leirin vetdjind toimivat nuorisovastaava ja

Ei pitdisi joutua itse
tiskaamaan eika

jarjestotyontekija. Ohjelma oli suunniteltu valjdksi ja nuoret paasivat itse tekeméidin itse ekana

iltana iltapalaa

vaikuttamaan leirin aikana ohjelmaan. N&in ollen ohjelmassa oli paljon liikuntaa

uimisen, kuntosalin ja pelailun merkeissa.

T SBEE E C Onnistumisen  kokemuksia saatiin  my0s

pelaaminen, vimassa . . . . . . . . .
kéiyminen, yhdessd iltapalan valmistamisesta, leipomisesta ja lautapelien voittamisesta.
’

jutteleminen ja se, ettd meilld Leiri oli taynna vertaistukea ja huumoria.

oli todella paljon huumoria.

AIKUISTOIMINTA

Lyhytkasvuisen aikuisuutta koskettavat itsendistyminen, opiskelu, tydelama, parisuhde ja
vanhemmuus sekda mahdolliset muutokset terveydentilassa. Vertaistuen ja tiedon merkitys
korostuu, jotta varmistetaan eri tukimuotojen saatavuus, hyva hoitopolku ja kuntoutus seka
vhdenvertaiset mahdollisuudet. lkdjakaumat ovat suuntaa antavia, koska asiat voivat tulla
ajankohtaisiksi eri ikdvaiheissa yksiloista riippuen. Eri ryhmilla on erilaisia odotuksia toiminnan
suhteen ja eri-ikaiset saattavat olla vailla hiukan erilaista toimintaa, joten on pyritty karkeaan jakoon.
Toivotaan silti eri ryhmien tekevdan myos yhteisia tapahtumia. Tapahtumia ja toimintaa suunnitteli
aikuistoiminnanvastaava yhdessa jarjestotyontekijan kanssa.

Nuoret aikuiset 18—30-vuotiaat

Yli 18-vuotiaille nuorille aikuisille tarjotaan ikd- ja elamantilannetta vastaavaa toimintaa seka
tuetaan heitd itsendistymisessa ja elaman hallinnassa. Tapahtumien yhteydessa heille jarjestetaan
suunniteltua ohjelmaa ja mahdollisuus omaehtoiseen toimintaan seka keskusteluihin lyhytkasvuisia
nuoria aikuisia koskevista ajankohtaisista aiheista. Erikseen nuorille aikuisille kohdennettua

toimintaa ei ollut vuonna 2020.

Aikuiset 30—-55-vuotiaat

Ehkd& voisi tastd myds

talviharrastuksen saada itselle.

Tama ryhma kasittaa kaikki yhdistyksen 30—-55-vuotiaat aikuiset. Jotenkin on typerdsti ajatellut,
ettd ei itse pystyisi tuollaiseen,
Kevat- ja syystapahtumien lisdksi nuorille aikuisille ja aikuisille mutta kaikki toimi niin hyvin, jo

oli suunniteltu kaksi yhteistd viikonlopputapahtumaa. 6.-8.3. opettajakin oli superkiva, joka

. o e i kaikki huomioon.
kokoontui 15  osallistujaa  Messiladn  mokkeilemaan, O KAIRKEREOMISON

ulkoilemaan ja kokeilemaan erilaisia laskettelun apuvélineita.

Toinen suunniteltu tapahtuma jouduttiin perumaan vahaisen osallistujamaaran takia.
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Seniorit eli 55+ -vuotiaat

Yhdistyksessa jarjestetaan kohdennettua toimintaa senioreille. Senioreita (yli 55-v.) on jasenistosta
n. 150 henkilda. Tapahtumat ja toiminnot jarjestetdan jasenten toiveita ja toimintakykya kuunnellen.
Vuonna 2020 ei ollut erillisia tapahtumia seniori-ikdisille. Kdytdannossa koko vuoden oli
terveysviranomaisten suositus, etta ikaantyneet ja riskiryhmaldiset valttavat erilaisia tapahtumia.

Seniori-ikaisia osallistui mm virtuaalisiin kahvituokioihin.

ALUETOIMINTA

QYSin ja Pohjois-
Suomen alue
KYSin ja Ita-
Suomen alue
TAYSin ja Sisa-
Suomen alue
TYKSin ja Lansi-
Suomen alue
HYKSin ja Etela-
Suomen alue

Aluetoiminta jaettiin maantieteellisesti viiteen alueeseen

ja alueet mukailevat erikoissairaanhoidon alueita.
Tarkoituksena oli tehostaa yhteistyotda vyliopistollisten
sairaaloiden harvinaissairauksien yksikdiden kanssa.

Aluetoimintaa koordinoi jarjestotyontekija, mutta siita
vastasivat aluevastaavat, jotka suunnittelivat ja toteuttivat
alueellisen toiminnan. Alueellisiin tapahtumiin on myds
uusien jasenten helppo tulla ja tutustua muihin ldhella Mikkeli ®
asuviin lyhytkasvuisiin. Jasenet pystyivat osallistumaan :

myo6s muiden alueiden tapahtumiin.

Tammikuussa jarjestettiin  Helsingissda  Kvall med

svensksprakiga, jonka keskustelukieli oli ruotsi. Tahan Att £& triffa kortvéixta och

tapahtumaan osallistui yhteensa 10 henkil6a nauttimaan hyvasta fordldrar i olika aldrar och

ruuasta ja saamaan vertaistukea omalla &idinkielellddn tai utbyta helt vardagliga tankar om

- . L . . saken i lugn och ro. Fin stémning!
harjoittelemaan keskustelua toisella kotimaisella kielella.

7.3., juuri ennen koronaa liittyvien rajoitusten astumista voimaan, ehti Jyvaskyldssa olla

aluetapahtuma Hoplopissa. Lauantaista pdivaa yhdessa vietti yhteensa 9 osallistujaa.

11.7. Turun linnan opastetulle, esteettémalle kierrokselle . s .
Toivomme Lisdd kesdtapahtumia

ja sita edeltavalle ruokailulle osallistui 14 henkil6a. Turun seudulla , myds

lapsille /nuorille

Varmaan korona rajoitteiden takia

o N ! Puuhamaassa, Tervakoskella puolestaan
jokainen ryhma toimi ruokailua lukuun

ohtamatta itsendisesti omien valintojensa kokoontui 21 innokasta osallistujaa 25.7. S3a

mukaan. Oli hauska pdivé, silti olisin suosi osallistujia, joten ulkoilmassa touhuaminen

kaivannut myds jotain yhteistd. oli mukavaa.
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19.9. aluetapahtumassa Saimaan kylpylassa oli ohjelmassa Angry Birds Activity Park, yhteinen

ruokailu ja rentoutuminen allasosastolla. Tahan tapahtumaan oli ilmoittautunut 19 osallistujaa.

Jasenistolta oli tullut toive, ettd joku tapahtuma jarjestetdan

pohjoisessa. Niinpa Rovaniemelle suunniteltiin pikkujoulut 14.—- Puitteet olivat hienot,
.. . L. L. akfiviteetteja oli riittdvasti, me
15.11. Viikonlopun aikana 6 osallistujaa ehti vierailemaan

kylla tykkdsimme ja tulemme
Arktikumissa, nauttimassa illallista yhdessda ja tietenkin varmasti vield vudestaankin.

tapaamassa joulupukkia. Joulupukin kirjassa oli maininta kilteista

lapsista.

Tampereella 4 henkil6a suuntasi teatteriin 28.11. katsomaan Agatha Christien Eika yksikaan

pelastunut-naytelmaa.

Samalle paivalle oli suunniteltu Etela-Suomen pikkujoulut, mutta ne jouduttiin siirtdmaan
seuraavaan vuoteen koronatilanteen takia. Suunnitelmissa oli opastettu vierailu Amos Rexin Egyptin

loisto-nayttelyssa sekd maittava illallinen.

Korona sotki myo6s suunniteltujen “lounastreffien” jarjestamisen, eika niita toteutettu yhtaan.

6. TIEDOTUS JA VIESTINTA

Lyhytkasvuiset ry hyodynsi viestinndssa eri tiedotuskanavia ja -valineitd. Yhdistyksen omia

viestintdkanavia ovat esite, jasenlehti, nettisivut, Facebook-sivu, Twitter, Instagram ja YouTube.

Yhdistyksen kannanotto kaapio—sanan kaytosta

Yhdistys julkaisi 2.9.2020 kannanoton kadpio-sanan kdytodsta. Kannanottoa jaettiin yhdistyksen
nettisivujen, sosiaalisen median ja sahkopostin kautta. Lisaksi kannanotto julkaistiin yhdistyksen
lehdessa. Sahkopostitse tiedote kannanotosta lahetettiin median edustajille (kuten STT,
suurimmat sanomalehdet ja televisiokanavat), Suomen kaantdjien ja tulkkien liittoon,
Yhdenvertaisuusvaltuutetulle, Invalidiliittoon, Harso ry:n seka sairaanhoitopiirien

potilasasiamiehille ja yliopistojen harvinaissairauksien yksikoille.
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Talla kannanotolla Lyhytkasvuiset ry pyrkii lissdmaan tietoisuutta lyhytkasvuisiin liitettavista
termeista ja niiden asianmukaisesta kaytosta. Kunnioittavassa kohtaamisessa on tarkeaa tietaa
ajantasaiset ja korrektit termit. Lyhytkasvuisten kuten muidenkaan vammaryhmien asema ei ole
ollut yhteiskunnassa yhdenvertainen. Loukkaavien termien kdyttaminen heikentaa asemaa
yhteiskunnassa. Yhdistyksessa toivomme, etta tallaisista ihmisarvoa alentavista termeista
luovutaan kokonaan lyhytkasvuisten ihmisten aseman ja yhdenvertaisuuden parantamiseksi.

Lyhytkasvuisiin on viitattu joitakin vuosikymmenia sitten termilla kdapidkasvuinen, joka on voinut
olla kaytossa jopa ladketieteen suomennoksissa, mutta nykydan sana on auttamattomasti
vanhentunut. Sana on johdettu englanninkielen sanasta dwarfism, mutta kannattaa muistaa, etta
tamakin sana jakaa nykyaan mielipiteitda myos englanninkielisten lyhytkasvuisten keskuudessa.
Lisaksi lyhytkasvuisten keskuudessa kaapio-nimitys on koettu erittdin loukkaavaksi. Sitd on usein
kaytetty haukkumasanana ja edelleen lyhytkasvuiset kohtaavat tallaista nimittelya. Sana on myos
harhaanjohtava, koska se viittaa taruolentoihin. My&skaan muut samantapaiset nimitykset ja
termit eivat ole korrekteja. Tallaisten sanojen kayttd koetaan ihmisarvoa loukkaavana, kun ne
liitetdadan ihmiseen. Niiden kayttoon on yhdistyksessa alettu puuttumaan jo useita vuosia sitten.

On muistettava, etta vaikka kaapio-termin kayttdja ei tarkoittaisi nimittamista loukkaavana, on se
lyhytkasvuisten mielesta yleensa loukkaavaa. Siksi sita ei ole soveliasta kayttaa. Tietoinen termien
vaarinkaytto on puolestaan tapa kayttda valtaa seka alentaa kohdetta ja hanen ihmisarvoaan
muusta yhteiskunnasta. Sananvapautta ei ole oikein kayttaa ihmisarvon loukkaamiseen.

Sosiaali- ja terveydenhuollossa lyhytkasvuisen kohdalla voidaan viitata esimerkiksi henkil66n, jolla
on luustosairaus tai jokin tietty diagnoosi. Mikali muuten on valttamatonta kuvailla lyhytkasvuista
ihmista ominaisuutensa perusteella, oikea termi on lyhytkasvuinen. Mieluiten kuitenkin tulemme
kohdelluksi yksiloina ja meita voi ldhestya kayttden kutsumanimea.”

JASENLEHTI ja ESITE

Yhdistyksen jasenlehti Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry ilmestyi suunnitellusti nelja kertaa vuodessa:
helmi-, touko-, syys- ja joulukuussa. Lehden painomaara oli keskimaarin 568kpl/lehti. Kaikista
vhdistyksen tapahtumista ja toiminnasta tiedotetaan jasenlehdessa, jotta tiedot ovat
vhdenvertaisesti kaikkien jasenten saatavilla. Sdantémaardisten kokousten kutsut julkaistiin
jasenlehdessd. Lehti sisalsi tietoa lyhytkasvuisten ihmisten arjesta, eldamantarinoiden ja
tapahtumakertomusten muodossa. Lehdessd oli myos ajankohtaisia asioita lyhytkasvuisten

terveydenhuoltoon, kuntoutukseen ja tutkimukseen liittyen.

Lehted jaettiin jaseniston lisdksi muun muassa vammaisjarjestoille, sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisille ja muille sidosryhmille. Yhdistyksen lehtea toimittivat vapaaehtoisista muodostuva

lehtitiimi ja jarjestotyontekija.
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Lyhyesti lyhytkasvuisuudesta -esite on toinen printtimedian kanava. Se oli saatavissa suomeksi,
englanniksi ja ruotsiksi. Esitetta jaettiin kokemustoimijaluentojen yhteydessa ja postitettiin niita

pyytaneille.

KOTISIVUT

Kotisivut oli tarkea tiedonvilitysvaylda printtimedian tukena. Kotisivuilla www.lyhytkasvuiset.fi

jaettiin tietoa lyhytkasvuisuudesta, ajankohtaisista tapahtumista, tukipalveluista, diagnooseista ja
yhdistyksesta. Lisaksi yhdistyksen kannanotto kdapio-sanan kaytosta julkaistiin kotisivuilla. Sivujen
kautta pystyi jattamaan jasenhakemuksen, ilmoittautua tapahtumiin ja antaa palautetta. Myos
ammattilaiset ottivat yhteytta kotisivujen kautta kysyessaan lyhytkasvuisuudesta tai yhdistyksen

toiminnasta. Toimittajat kayttivat yhdistyksen kotisivuja lahteena monissa lehtiartikkeleissa.

El @ »

Yhdistys toimi ja tiedotti sosiaalisessa mediassa aktiivisesti. Facebook-sivu ja Instagram ovat jo

SOSIAALINEN MEDIA

vakiinnuttaneet asemansa. Vuonna 2020 Twitterin kayttoa lisattiin mutta videoita Youtube-
kanavalle ei valmistunut. Sosiaalisen median kautta yhdistystd ja lyhytkasvuisuutta tehtiin
tunnetummaksi niin asiantuntijoille kuin suurelle yleisélle. Yhdistyksen tunnistat @lyhytkasvuiset ja

#lyhytkasvuiset.

Kaikki sivun seuraajat

Facebook-sivun seuraajien maara jatkoi kasvuaan. Tammikuussa 2020 seuraajia oli 654 ja vuoden
lopulla 707.

Lokakuussa toteutettiin kaikissa some-kanavissa tietoisuuskampanja. Sita varten kerattiin jasenilta
Facebookissa lausahduksia ja lyhyitda kertomuksia, joita julkaistiin pdivittdin some-kanavissa.
Kampanja alkoi lyhytkasvuisuuden tietoisuuspdivana 25.10. ja paattyi yhdistyksen syystapahtuman

viimeisena padivana 8.11.
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“Usein kuulee juttuja, etta

"Parhaat vinkit esim. i gt
Keittid tostsihi la&karissda kommentoidaan, etta ei voi 2 .'
X el |(.Jr|'muu OS. 0{ I.n olla esim. kulumaa tai nivelrikkoa, koska ’k
Jjamuihin rEltk.ElISLlIhIn on niin nuori, ja taman takia monilla on
on tullut yhdistyksen haasteita saada tarvittavaa hoitoa tai -
kautta.” leikkauksia.” Oikea termi o: Nimittely on tumaaa
lyhy[kasvume__ - ja halventava
Opeta se myos e
"Vertaistuen merkitys on lapsillesi. = Selén takana ‘
valtaval! Kerrankin voi jutella ihmisten 5,105 | osoitteleminen tai |
kanssa, jotka tietavat tasmalleen "pivan totta! Itse kuullut on 0“:: !);‘ olet “ naureskeluon |
minkalaisia haasteita voi olla ja samaa, ettei nain nuorella ettie arma. L loukkaavaa
. - e e epd —_— —
miten niihin voi l6ytad jopa voi viela olla selki kiped ja ‘,‘n i us, [ Al pida minua }

i .

i ota Buranaal Kohtaa minut ‘ tyhmana, vaikka |
tasavertaisena. olen sinua

lyhyempl 2

7. YHTEISTYO JA VALTAKUNNALLINEN VAIKUTTAVUUS

STEA

Tiivis ja keskusteleva yhteistyd rahoittajan kanssa on tarkeaa. q I I: ???&’é?éikfmsm,m
Yhdistys saa rahoittajalta neuvoja sekd ohjeita toimintaansa, mika '.\ AaT————
auttaa sekd avustushakemusten teossa, ettd vaikuttavuudesta

raportoitaessa.

YLIOPISTOLLISET SAIRAALAT HUS® ¢§3Tays  OYS s  TYKSH:

Lyhytkasvuisten hoidossa ja kuntoutuksessa tarvitaan erityisosaamista, minka vuoksi yhteistyd on
erittdin tarkeaa yliopistollisten sairaaloiden kanssa. Yhdistys hyodynsi myos lyhytkasvuisuuteen
perehtyneiden asiantuntijoiden osaamista pyytamallad heitd luennoimaan yhdistyksen tapahtumiin.

HYKS:n Lastenklinikan lddkareiden kanssa yhteistyota on tehty yhdistyksen perustamisesta lahtien
ja 2013 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 yhteisty6ta syvennetdan ja laajennetaan edelleen tulevana toimintakautena ja pyritdan
laajentamaan myo6s muiden yliopistollisten sairaaloiden kanssa. Yhteistyolla pyritdan vaikuttamaan
tarpeenmukaisen ja yksilollisen hoidon saamiseen. Yliopistollisiin sairaaloihin on jo perustettu
harvinaisten sairauksien yksikot (HUS, TAYS, KYS, TYKS, OYS). Jasenien tietoisuutta yksikoista
lisataan.
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Kesakuussa oli HAKEn kanssa yhteistyopalaveri, jossa pohdittiin miten voimme vaikuttaa

lyhytkasvuisten hoidon keskittamiseen ja sita kautta hoidon laatuun.

Yhdistys teki yhteistydta Orton Oy:n kanssa ja oli mukana lyhytkasvuisten kuntoutusta koskevassa
tutkimuksessa. Tutkimustulokset esiteltiin Ortonin 8.10.2020 jarjestamassa webinaarissa.
Webinaarista oli tiivistelma jasenlehdessa 4/2020. Tutkimuksessa haastateltiin yhteensa 22
lyhytkasvuista aikuista. Susanna Paloniemi (KT, Jyvaskylan yliopisto) ja Leena Ristolainen (dos,
Tieteellinen tutkimus Orton) kirjoittivat tutkimustuloksista artikkelin yhdistyksen jasenlehteen
1/2021.

OPPILAITOKSET JA YLIOPISTOT ‘ HELSINGIN YLIOPISTO

Yhteistyo tarkoittaa opinndytetdita, kokemustoimijana toimimista ja tiedon vaihtamista. Yhdistys

tarjoaa myos neuvoa lyhytkasvuisuuteen liittyvissa asioissa seka kysymyksissa.

Yhdistys tekee  mahdollisimman paljon  vyhteistyotd  ammatillisten  oppilaitosten,
ammattikorkeakoulujen ja yliopistojen kanssa. Tata yhteistyota toteutetaan esimerkiksi tapaamalla

eri asiantuntijoita ja tarjoamalla kokemusluentoja eri alojen opiskelijoille.

Alkuvuoden kokemustoimijavierailut onnistuivat suunnitellusti mutta etdopiskeluun siirtymisen
jalkeen vierailut eivat toteutuneet. Tammi-helmikuun aikana yhdistyksen kokemustoimijoita kavi
puhumassa lyhytkasvuisuudesta katiloopiskelijoille Metropoliassa ja Jyvaskylan
ammattikorkeakoulussa. Lahihoitajaopiskelijoita tavattiin Tampereen seudun ammattiopisto
Tredussa ja maahanmuuttajataustaisia opiskelijoita Jyvaskylan koulutuskuntayhtyma Gradiassa.
Perinteiseen tapaan vierailtiin myds Metropolia apuvalineteknikko-opiskelijoiden ja Helsingin
yliopiston ladketieteen opiskelijoiden luona. Tarjosimme oppilaitoksille mahdollisuutta pyytaa
kokemustoimijaa vierailulle etdayhteyden avulla, mutta niita toteutui vain yksi, mika pidettiin Tredun

lahihoitajaopiskelijoille.

YHDISTYKSET JA JARJIESTOT
Yhteistyd muiden jarjestdjen kanssa oli pdaosin jasenlehtien seka tiedon vaihtoa. Invalidiliiton

jasenyyden myota yhdistys tiivisti yhteisty6ta Invalidiliiton ja Invalidiliiton Harvinaiset-yksikon

kanssa.  Yhdistyksemme  varapuheenjohtaja  Karita  Karttunen  esitteli  yhdistyksen
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vertaistukitoimintaa Invalidiliiton jarjestopaivilla. Lisaksi yhdistys osallistui aktiivisesti Invalidiliiton

valtakunnallisten yhdistysten porinatuokioihin.

Yhdistys jatkoi vyhteistyota muiden yhdistysten ja jarjestdéjen kanssa kuuluu mm.
Harvinaissairauksien ja vammojen potilasyhdistysten kattojarjest6 HARSO ry, jonka jasen yhdistys
on. HARSOn syyskokousviikonloppuun osallistui yhdistyksesta jarjestotyontekija ja kaksi hallituksen
jasentad. Yhdistyksemme edustaja Sanna Leppajoki-Tiistola valittiin jatkokaudelle HARSO ry:n
hallitukseen. Yhdistyksen hallituksen edustajia osallistui myés HARSOn alueellisiin tyoryhmiin
loppuvuodesta.

Harvinaiset-verkosto jarjesti harvinaisten sairauksien pdivana 29.2. messut Helsingissa
musiikkitalossa. Yhdistyksen toimintaa esittelemdassa oli hallituksen edustajana Eemeli Kuvaja ja

vapaaehtoinen toimijamme Sanna Salminen.

Muita yhteistyotahoja on ollut SOSTE ry, Valtakunnallinen vammaisneuvosto (VANE), Harvinaiset-

verkosto, paikalliset vanhus- ja/tai vammaisneuvostot seka muut vammaisjarjestot.

YHTEISTYO KUNTIEN JA SAIRAANHOITOPIIRIEN KANSSA

Valtakunnallisena yhdistyksena Lyhytkasvuiset ry tekee paljon yhteisty6ta eri puolilla Suomea
olevien toimijoiden kanssa. Yhdistys vastaanotti kunnan ja sairaanhoitopiirien tyodntekijoiden
kysymyksia lyhytkasvuisuuteen liittyvissa asioissa ja neuvoi mm apuvalineisiin ja kodinmuutostoéihin
liittyvissa asioissa. Olka-vapaaehtoistoiminnassa HUSin alueella oli yksi yhdistyksen jasen mukana.

Koronarajoitusten takia sairaaloiden vapaaehtoistoiminta oli tauolla maaliskuusta eteenpain.

PAATTAJAT JA VIRANOMAISET

Yhdistys pyrkii vuorovaikutukseen paattdjien ja viranomaisten kanssa, jotta lyhytkasvuisten dani
saadaan kuuluville. Tarvittaessa tehddan kannanottoja, joilla pyritdan edistimaan vammaisten ja
lyhytkasvuisten asioita. Yhdistyksen laatimaa kannanottoa ”kddpid” -sanan kaytOsta jaettiin

viranomaisille. Yhteistyota ja vaikuttamistoimintaa pidettiin ylla koko vuoden.

KANSAINVALINEN YHTEISTYO
Kansainvialisen toiminnan tavoitteena on tiedonvalitys ja kokemusten vaihto lyhytkasvuisia

koskevissa asioissa. Madridissa 28—29.2. jarjestettiin yhteistyopalaveri yhdessd Euroopan muiden

maiden yhdistysten kanssa, yhdistyksesta paikalla oli edustamassa hallituksen jasen Ellen Nirhamo.
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Palaverissa keskusteltiin lyhytkasvuisuuden haasteista ja miten niitda voisi EU-tasolla ratkaista.
Palaverissa sovittiin yhteisista jatkotoimenpiteistd ja sen seurauksena syntyi yhteinen projekti
muiden maiden yhdistysten kesken, vuoden aikana keskustelut jatkui Zoomin ja sahkopostin

valityksella ja Iahdettiin kehittelemaan konkreettisia ratkaisuja. Yhteistyo jatkuu myoés vuonna 2021.

Yhdistyksen sosiaalisessa mediassa huomioitiin 29.2. kansainvalinen harvinaisten I I I
sairauksien pdiva (Rare Disease Day). Osallistuttiin tietoisuuden lisddmiseen g
lyhytkasvuisuudesta lokakuussa (Dwarfism Awareness Month). Kuukausi AS E
huipentui lokakuun 25. padivaan. Yhdistys jarjesti somessa tietoisuuskampanjan, e
joka alkoi 25.10.2020.

8. TOIMINNAN ARVIOINTI

Hallituksen kokouksissa seurattiin saannoéllisesti toiminnan etenemista yhdistyksen vuosikellon ja
toimintasuunnitelman mukaisesti. Jokaisesta tapahtumasta kerattiin palautetta sahkoisella
palautelomakkeella. Tapahtumapalautteet kaytiin ldapi tapahtuman jalkeisessa hallituksen
kokouksessa ja tapahtuman jarjestdjien kanssa. Yhteenvetojen pohjalta hallitus kavi keskustelua ja
arvioi toimintaa ja pohti parannusehdotuksia. Koronarajoituksien takia hallitus ei paassyt
kokoontumana livena kesakuussa, mutta alkuvuoden toiminnan arviointi suoritettiin etayhteyden

avulla.

Jasenia kannustettiin myds antamaan palautetta olemalla yhteydessd suoraan hallitukseen tai
nettisivujen yhteydenottolomakkeen vilitykselld. Toimintaa arvioitiin jatkuvasti ja sitd kehitettiin

palautteen pohjalta tehdyn arvioinnin perusteella.

Palautteiden mukaan yhdistyksen tapahtumat on koettu pdaaasiallisesti piristavind ja mielialaa

kohottavina.
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Millainen vaikutus tapahtumalla oli?
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Mieliala heikkeni Neutraali Jonkin verran piristdvd ja Erittdin piristava ja mielta
mieltd kohentava kohentava

Vuosi 2018 (65 vastausta) B Vuosi 2019 (101 vastausta) Vuosi 2020 (53 vastausta)

9. TAVOITTEET KESKIPITKALLE JA PITKALLE AIKAVALILLE

Keskipitkan aikavalin (5 vuotta) tavoitteena on ollut huolehtia sddannoéllisesti toistuvat
valtakunnalliset saantomaaraiset ja muut paatapahtumat. Vuonna 2020 tama tavoite toteutui

poikkeusolojen maarittamissa puitteissa.

Tarkein pitkan aikavalin (10 vuotta) tavoite on vakiintuneiden perustoimintojen sailyttaminen ja
kehittaminen. Yhdistyksen sdantoihin kirjatuista toiminnan tarkoitusta ja tavoitteita koskevista
asioista huolehditaan asianmukaisesti. Yhdistys toimii jatkossakin lyhytkasvuisten henkildiden ja
heidan perheidensa edunvalvontayhdistyksena, jonka toiminta mahdollistaa ja tarjoaa vertaistuen
lisaksi kattavan lyhytkasvuisuuteen liittyvien tietojen saamisen ja tuottamisen. Yhdistys toimii
itsendisena yhdistyksena unohtamatta verkostoitumisen ja toimintaa tukevien tahojen kanssa

tehtdvan yhteistydn arvoa. Yhdistys pyrkii jatkuvasti arvioimaan ja kehittamaan toimintaansa.

JARJESTOTYONTEKIA PYSYVAKSI OSAKSI TOIMINTAA
Hallituksen tavoitteena oli ohjata yhdistyksen toimia tavalla, jolla vahvistetaan tyontekijan

viihtyvyys ja pysyvyys. Tyorauhan turvaamiseksi oli maariteltyna puhelinajat seka sovittiin
hallituksen sisdista viestintdkanavista. Tyonohjauksella selkiytettiin tyontekijan ja hallituksen
valista ja sisdista tehtavanjakoa. Tyontekija on ilmaissut olevansa tyytyvdinen tyotehtaviinsa ja etta
tydmaara on pysynyt sopivana. Tyontekijan ja hallituksen valilla sekd hallituksen sisalld on ollut

hyva ilmapiiri ja tekemisen meininki.
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VAIKUTTAMISTOIMINTA

Aiemmin tdssd toimintasuunnitelmassa listattujen vaikuttamistoimien lisdksi suunnitelmissa on
ollut luoda yhteistyoverkostoja tydelaman toimijoiden, Tyoterveyslaitoksen ja mm. ammattiliittojen
kanssa lyhytkasvuisten tydelamassa kokeman syrjinnan ja kaltoinkohtelun osalta. Yhdistystoimijoille
on tullut yhteydenottoja liittyen tydnhakuun ja tydelamdssa tapahtuvaan epatasa-arvoiseen
kohteluun, syrjintdan ja tyopaikkakiusaamiseen. Asiaan on haluttu reagoida ja tuoda se nakyvaksi.
Osallistuimme aktiivisesti Invalidiliiton Sopivaa tyota kaikille-kiertueen tapahtumiin eri
paikkakunnilla. Taltda osin tyoskentely jatkuu ja yhdistys pyrkii edelleen verkostoitumaan asian

tiimoilta muiden yhdistysten kanssa.

* Koulutus painopisteaiheena

* Kevéattapahtuma ja -kokous

* Perheille viikonlopputapahtuma
* Nuorten leiri

* Syystapahtuma ja -kokous

* Tydeldman vaikuttamistoiminta painopisteend
* Kevéattapahtuma ja -kokous

* Perheille leiri kesalla

* Nuorille viikonlopputapahtuma

* Syystapahtuma ja -kokous

* Apuvdlinemessut

* Kevéattapahtuma ja -kokous

* Perheille viikonlopputapahtuma
* Nuorten leiri

* Syystapahtuma ja -kokous

* Kevéattapahtuma ja -kokous

* Perheille leiri kesdlla

* Nuorille viikonlopputapahtuma
* Syystapahtuma ja -kokous

* Apuvdlinemessut

* 40. juhlavuosi

* Kevéattapahtuma ja -kokous

* Perheille viikonlopputapahtuma
* Nuorten leiri

* Syystapahtuma ja -kokous
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