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1. YHDISTYS

Lyhytkasvuiset - Kortvdxta ry on yleishyédyllinen ja valtakunnallinen lyhytkasvuisten henkildiden ja heiddn
Iaheistensd yhdistys. Yhdistys on perustettu vuonna 1984 ja vuoden 2021 lopulla yhdistyksella oli Idhes 600

jasentd. Yhdistyksen tarkoituksena on toimia jdseniston yhdyssiteend, edistad lyhytkasvuisten oikeuksia ja

tydskennelld kasvuhdirididen aiheuttamien vammojen ja haittavaikutusten tutkimuksen, ehkdisyn, hoidon ja

kuntoutuksen edistdmiseksi. Toiminnan tavoitteena on tarjota jdsenistdlle monipuolista toimintaa ja tukea sekd

valittaa kattavaa tietoa lyhytkasvuisuudesta ja palvelu- ja tukimuotoihin liittyvistd asioista.

Tarkoituksensa toteuttamiseksi yhdistys:

tukee lyhytkasvuisten jarjestdytymistd ja keskindistd yhteydenpitoa

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

tukee tutkimus- ja koulutustoimintaa

pyrkii kehittdmaan lyhytkasvuisten hoito- ja kuntoutusmahdollisuuksia sekd tarvittavia apuvdlineitd ja
sosiaalista huoltoa.

voi jarjestdd jasenilleen juhla-, tiedotus-, kulttuuri- ja muita vastaavia tilaisuuksia sekd edistaa
jasentensd koulutus-, virkistys-, likkunta- ja harrastusmahdollisuuksia seké tukea jasenistéé
osallistumaan erilaisiin koulutustilaisuuksiin.

Yhdistyksen
arvot

Yhden-
vertaisuus

Elamanilo




YHDISTYKSEN VUOSIKELLO

Yhdistyksen tapahtumia oli suunniteltu
jokaiselle kuukaudelle. Muutama tapahtuma
jouduttiin perumaan vdhdisen
osallistujamadradn vuoksi. Tapahtumia
jarjestettiin 27 kappaletta, joista yhteensd
14 toteutettiin hybriding tai kokonaan

verkossa.

Lahitapahtumat painottuivat eteldiseen
Suomeen. Tadma selittyy osaltaan
toimijoiden asuinpaikkakunnilla mutta myds
suurin osa jdsenistéstdl asuu tapahtumien
jarjestamisalueilla. Etdné toteutetut
tapahtumat kokosivat osallistujia ympari
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VUODEN 2021 TAVOITTEIDEN TOTEUTUMINEN

Vuoden 2021 pd&dtavoitteena oli aktivoida kaikenikdisid jasenid osallistumaan tapahtumiin ja jakaa tietoa

lyhytkasvuisuudesta entistd suuremmalle joukolle. Covid19-pandemia vaikutti yha tapahtumien toteuttamiseen

ja osallistujamddriin. Monen tapahtuman jdrjestdmiseen vaikuttivat voimassa olevat paikalliset

kokoontumisrajoitukset.

N

Lapset ja heiddn
perheensd. Perheessa
joko lapsi tai
vanhempi on

lyhytkasvuinen

Aikuiset
lyhytkasvuiset

Tietylla alueella
asuvat lyhytkasvuiset
ja heidan lgheisensa

Kaikki suomalaiset ja
Suomessa asuvat
lyhytkasvuiset
henkil6t ja heiddn
Igheiset

Yhdistyksen
kokemustoimijat,
yhteistyokumppanit,
paattajat,
asiantuntijat, suuri
yleisd
Lyhytkasvuiset ry:n
varsinagiset jdsenet

Yhdistyksen
vapaaehtoiset

toimijat

Talvipdivad, kesdleirit
perheille ja nuorille.
Lisaksi kevat- ja
syystapahtumassa oli
ohjelmaa perheille.

Aikuisille suunnatut
viikonlopputapahtumat,
Tunne oikeutesi opiskelu-
ja tydeldmdassa-
edunvalvontakoulutus ja
miesten peli-ilta

Alueellisesti suunnattuja

tapahtumia

Vertaistukituokiot

tapahtumissa

Tiedon levittdminen,
kokemustoimijoiden
vierailut. Apuvalinemessut
siirtyivat.

Jdrjestetddn virtuaalisia
tuokioita, mainostetaan
tapahtumia enemmdn,
lehtiartikkelit

Koulutukset toimijoille ja
hallitukselle,
toimijaoppaan

pdivittdminen

Uusia osallistujia tapahtumissa
oli 30 % (yht. 55 hlg, joista
uusia 17hl6). Jarjestetty 3
tapahtumaa perheille ja
nuorille. Palautteissa
mainintoja miten mukavaa oli
tavata muita lyhytkasvuisia.
Tapahtumia suunniteltu 4 ja
niihin ilmoittautui yhteensa 29
henkila.

Palautteiden perusteella
suurin osa koki tapahtumat
erittdin piristaviksi ja mieltd
kohentaviksi.

Uusia osallistujia liki neljénnes
osallistuneista (25hl54,
kaikkiaan osallistujia 99hloa).
Tapahtumia toteutettu 5kpl.

Et&tuokioissa 27 osallistujaa,
tuokioita yht. 6kpl.
Vertaistuki mainittiin useaan
kertaan palautteissa
tapahtumien parhaana
asiana.

Alan opiskelijoille suunnattuja
kokemusvierailuja toteutui
2kpl. Vierailville osallistui
arviolta noin 60 opiskelijaa.
Jasenlehted painettiin
yhteensd 2192kpl/vuosi.

Peruuntuneita tapahtumia 5
kpl, toteutuneita 28kpl.
Virtuaaliset tuokioita yht.
12kpl. Osallistujia yhteensda
tapahtumissa vuoden aikana
120 henkilsa.

koulutuksiin osallistui 38hl64,
tyytyvdisyys koulutukseen 3,8
(asteikko1-4), vapaaehtoisia
yht. 38 hlo




3. TOIMINTAEDELLYTYKSET

Yhdistyksen toiminnan perustana olivat vapaaehtoiset toimijat ja luottamushenkil6t. Jdrjestdtyontekija koordinoi
toimintaa, tyéskenteli hallituksen ja toimijoiden apuna sekd huolehti ohjaus- ja neuvontatoiminnasta.

Vertaistuki, kokemustoiminta ja erilaiset diagnoosit huomioitiin kaikilla toiminnan aloilla. Tapahtumissa
jarjestettiin ohjattuja vertaistukituokiota eri aiheista. Kokemustoimintaa markkinoitiin sidosryhmille ja tarjottiin
mahdollisuutta kokemustoimijan etdvierailuun.

Akfiivitoimijoita kannustettiin tekemddn yhteistyoté keskenddn ja viestim&dn suunnitelmistaan Teamissa. Uudet
toimintatavat eivat vield juurtuneet aktiivikayttéon, joten koulutuksia Teamsin kdyttémisestd jatketaan.

Vapaaehtoistoimijoiden lisdksi yhdistys osti palveluita talouden hoitoa varten tilitoimistolta ja tilintarkastajilta
sekd& jdsenlehted varten taittopalvelun sekd painotalopalvelut. Lisdksi hyddynnettiin  Invalidiliiton
jdsenmaksupalvelua.

P Jasenrekisterihoitaja ja
RSSO ontedR i

Tilitoimisto/Kirjanpitdja Tilintarkastajat
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HALLITUS

Hallitukseen kuului vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja ja kahdeksi vuodeksi valitut kuusi muuta jdsentd,
joista puheenjohtaja ja vahintaan kolme jasentd olivat sdantdjen lyhytkasvuisia henkilsita ja kaksi lyhytkasvuisen

lapsen vanhempaa. Hallituksen jdsenistd oli vuosittain puolet erovuorossa.



Hallitus kokouksia oli yhteensd 14 kpl 1.1.- 31.12.2021

L&hikokous Teams-kokous/ Poissa
etdosallistuminen

Sanna Leppdijoki-Tiistola, 2 12 0
puheenjohtaja

Karita Karttunen, varapuheenjohtaja 2 11 1
Alma Laine, talousvastaava 2 12 0
Eemeli Kuvaja 2 7 5
Ellen Nirhamo 1 12 1
Pekka Jeskanen, lasten edustaja 0 11 3
Linda Kouva, lasten edustaja 2 12 0
Hallituksen ulkopuolelta: 2 9 3
Henna Ylitolonen, jérjestotydntekija

Hallitus selkiytti vuoden aikana keskindistd tydnjakoa ja jakoi vastuualueet uudenlaisiin kokonaisuuksiin.
Hallituksen j@senet valitsivat itselleen vastuualueet, joihin he perehtyivdt muita tarkemmin. Vastuunjako oli
vuonna 2021 seuraavanlainen:

- Sanna Leppdijoki-Tiistola: yhdistyksen johtaminen

- Karita Karttunen: vertais- ja kokemustoiminta seké& yhteistyd

- Alma Laine: talous

- Linda Kouva ja Pekka Jeskanen: lapset, nuoret ja perheet

- Ellen Nirhamo: tiedotus- ja viestintd

- Eemeli Kuvaja: tapahtumat

JKRJESTOTYONTEK A

Yhdistykselld on ollut syyskuusta 2014 alkaen Sosiaali- ja terveysjdrjestéjen avustuskeskus STEA:n (ent. RAY)
rahoituksella tyoéntekija kokoaikaisessa pdivatydssa.

Jarjestotyéntekija tyoskenteli hallituksen alaisuudessa. Ensisijaisiin tydtehtdviin kuului hallituksen tukeminen
sddntémadrdisissé  tehtdvissd sekd kokousten sihteerin tehtdvat. Talousasioiden hoitamiseen kuului mm.
avustushakemusten tdyttéminen yhdessé talousvastaavan ja puheenjohtajan kanssa. Jarjestotydntekija yllapiti
my®ds jasenrekisterid yhdessa jasenrekisterihoitajan kanssa puheenjohtajan valvonnassa. Lisdksi tydntekija toimi
yhteyshenkilond hallituksen ja jaseniston sekd vapaaehtoistoimijoiden valilla. Jarjestotyontekija oli
tavoitettavissa puhelimitse ja sGhkdpostilla arkipdivisin sekd sosiaalisen median suorien yksityisviestien kautta.
Jarjestotyontekij@ oli vastuussa yhdistyksen sddntomddrdisten tapahtumien jdrjestdmisestd ja jdrjestelyista
paikan padalla. Han myds tuki muiden tapahtumien vastuuhenkilGita jarjestelyissé sekd jdrjesti nuorten leirin
yhdessé muiden toimijoiden kanssa. Jarjestotyontekijc toimi vapaaehtoistoiminnan koordinaattorina sekd aktivoi
vapaaehtoisia. Han kehitti toimintaa yhdessé hallituksen ja vapaaehtoisten kanssa varmistaen, ettd yhdistyksella
oli yhteisty6td muiden jdrjestdjen ja sidosryhmien kanssa. Puheenjohtajan tukena hdn piti ylla yliopistollisiin
sairaaloiden ja yhteistyéyhdistysten kontakteja ajan tasalla. JdrjestGtyontekija toimi aktiivisena lehden
toimituksessa ja vastasi lehden ilmestymisestd. Han huolehti, ettd yhdistyksen nettisivut ja sosiaalisen median
kanavat pysyivat aktiivisina yhdessa nettivastaavien kanssa.

Jarjestotyontekijan tydtehtdviin kuului tydnantajon aloitteesta myds ilta- ja viikonlopputsitd. Tydsuhteessa
noudatettiin sosiaalialan jdrjestdjen tydehtosopimusta.



Vapaaehtoiset sitoutuneet toimijat vuonna 2021

Vertaistukihenkilot:

Arja Lankinen
Helena Mdkeld

Linda ja Timo Kouva

Sanna Salminen
Marjo Heikkinen
Viola Haapanen
Niina Lindqvist
Sirkka Paananen
Tuula Nyberg
Pia Ojala

Elina Kurvi

Taija Tontti

Eemeli Kuvaja

Kokemustoimijat:

Aluevastaavat:

Tuula Nyberg (It&-Suomi)

Elina Kurvi (It&-Suomi)

Mari Kokkonen (Sis&-Suomi)
Anu Mdki-Tulokas (Etel&-Suomi)
Elina Jokisuu (Etel&-Suomi)

Eemeli Kuvaja (Pohjois-Suomi)

Kansainvalisyysvastaava:
Ellen Nirhamo

Nettitiimi:
Henna K&yhks
Niko Norisalo

Niina Lindqvist

Sanna Salminen, yhdistyksen kouluttama kokemuspuhuja

Tuula Nyberg, Invalidiliiton kouluttama Kokemustoimintaverkoston kokemustoimija

Pirjo Virkkunen, yhdistyksen kokemuspuhuja

Sara Vaisanen, Invalidiliiton kouluttama Kokemustoimintaverkoston kokemustoimija

Eemeli Kuvaja, yhdistyksen kouluttama kokemuspuhuja

Nuorisovastaava:

Taija Tontti

Aikvisvastaava:

Tuula Nyberg

Seniorivastaava:

Helena Makela

Lehtitiimi:
Sanna Salminen
Pia Ojala

Tiina Tuominen

Sanna Leppdjoki-Tiistola, Invalidiliiton kouluttama Kokemustoimintaverkoston kokemustoimija

Viola Haapanen, HARSO ry:n kouluttama Kokemustoimintaverkoston kokemustoimija

Arja Lankinen, yhdistyksen kouluttama kokemuspuhuja

Elina Kurvi, sairaanhoitopiirin kouluttama kokemustoimija

Helena Mékeld, yhdistyksen kouluttama kokemuspuhuja

Pia Ojala, yhdistyksen kouluttama kokemuspuhuja

Niina Lindqvist, yhdistyksen kouluttama kokemuspuhuija

Kevatkokouksessa julistettiin vuoden 2020 vapaaehtoinen. Adnioikeus

oli yhdistyksen jasenillé jo ehdokkaina olivat kaikki yhdistyksen

jasenet, jotka olivat tehneet vapaaehtoistéita eri tapahtumissa.

Adnestys tapahtui kotisivuilla olevan lomakkeen kautta. Adnié

annettiin yhteensa 13, joista 1 hylatty, koska dGénestdja ei ollut

yhdistyksen jasen. Hallitus totesi kokouksessaan eniten &dnid saaneen

henkilon vuoden vapaaehtoiseksi. Eniten danid sai Tuula Nyberg, joka

oli toiminut monessa eri roolissa vuoden aikana.



JASENET

Jasenet

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

. Virtuaaliset Jasenet Yhtdaan tapahtumaa
Jasenten . . a0
e e .. . tuokiot, osallistuvat ei jouduta
aktivointi ja Lyhytkasvuiset i ..
.. .. mainonnan tapahtumiin peruuttamaan
osallistuja- ry:n varsinaiset : e . .. vy e
e tehostaminen, aktiivisesti ja vahaisen
maarien jasenet " e R
. lehden lehdessa osallistujamaaran
kasvattaminen . . . i q oV n
artikkelit, tietopainoit- vuoksi.Virtuaalisten
teisia tuokioiden ja niihin
artikkeleita. osallistuneiden
Virtuaaliset maara.
tuokiot

Yhdistyksen varsinaiseksi jdseneksi hyvadksytddn jdsen, joka haluaa edistad yhdistyksen tarkoituksen toteutumista

ja sitoutuu noudattamaan sen saantdja ja arvoja. Kannattajajdseneksi hyvaksytadn oikeuskelpoinen yhteisé tai

yksityinen henkild, joka haluaa tukea toimintaamme.

"Parasta oli vihdoin ndhda tuttuja
Jokaisella jdsenella oli edellisten vuosien tapaan mahdollisuus osallistua L o .
livend. Ja onnistuimme hyvin

tapahtumien suunnitteluun ja toteuttamiseen. Elokuussa hallitus suunnitteli .
saamaan alkuun ensi vuoden

seuraavan vuoden toimintaa yhdessd aktiivitoimijoiden kanssa. Jokaisesta .. . .
Y | ] toimintasuunnitelman raamit.”

tapahtumasta kerattiin palautetta ja niitd kdsiteltiin tapahtumien jarjestdjien ja
hallituksen kanssa. Annettuja palautteita hyddynnettiin seuraavien tapahtumien

suunnittelussa.

» Toivon, ettd jatkossakin Toimintakautena yhdistys sai lisé& aktiivisia vapaaehtoisia. Sitoutuneita

- N . toimijoita oli 22 mutta heiddn lisdksi oli vapaaehtoisia toimijoita erilaisissa
huomioidaan niin ja@senet kuin

toimijat eftéd mitd foimintaa ja tapahtumissa.  Yhteensd  vuoden aikana  oli 38  henkiloa

tapahtumia halutaan.” vapaaehtoistehtdvissa.

Yhdistyksen jdsenmadrd 31.12.2021 oli 597 jasentd. Tavoittelimme yli 600
henkilon jGsenmddrdd mutta tastd jadtiin hieman. Uusia jdsenid yhdistykseen liittyi yhteensd 29 henkila.
Jasenyys paattyi yhteensd 29 henkilslta ja liki 60 % syy oli maksamaton jasenmaksu. Kaksi yhdistyksen jasentd
menehtyi viime vuoden aikana.



Jdseniston ikdrakenne vuosina 2019-2021
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Jasenrekisterin raporteissa havaittiin virheellisyyksid, joten jdsenyyksien maéria on laskettu késin. Samalla
korjattu vuoden 2020 lukuja.

Yhdistyksessd on paljon aktiivisia vapaaehtoistoimijoita, mutta myds ei-aktiivisia jdsenid, jotka osallistuivat
tapahtumiin harvakseltaan tai ei ollenkaan. Toimintasuunnitelmassa mainitun j&senkyselyn laatiminen siirtyi

my&hdisempddn ajankohtaan.

Covid19-pandemian aiheuttama poikkeustila vaikutti téndkin vuonna jdsenistdn osallistumismahdollisuuksiin,
koska moni kuului riskiryhmaan. Lisdksi hetking, jolloin tilanne oli korona osalta rauhallisempi, kaikki muutkin
yhdistykset jarjestivat tapahtumia ja jasenella saattoi olla padllekkdisia menoja. 5 tapahtumaa jouduttiin

perumaan vdhdaisen osallistujamé&drén vuoksi.

Yhdistyksen tapahtumien mainontaa tehostettiin. Sosiaaliseen mediaan (etenkin Facebook) ajastettiin mainokset
tapahtumista, noin 3 mainosta /tapahtuma. Lisdksi jdrjeststydntekijc |dhetti séhkdpostitse tiedotteita, joissa

mainostettiin tulevia tapahtumia.

Tapahtumia my&s suunniteltiin  laajemmalle osallistujajoukolle, jolloin kohderyhmékohtaisia eriytyksié on

mahdollista tehdd tapahtuman sisalla. Tasta hyva esimerkki oli perheiden ja nuorten leiri.

Jasenet kirjoittivat juttuja yhdistyksen jdsenlehteen omista kokemuksista ja hyvisté kdytannaistd. Virtuaalisia
tuokioita jdrjestettiin vuoden aikana useita. Ne mahdollistivat keskustelun vertaisten kanssa, eikd valimatka tai
mahdolliset liikkumisen rajoitukset haittaa.



Ilmoittautuneiden maarat vuosina 2019-2021
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Vuoden aikana tapahtumiin ilmoittautuneista noin 5 % oli vusia kavijsitd ja 20 % henkilsitd, joiden edellisestd
osallistumiskerrasta on useampi vuosi. Uudet jdsenet turvaavat yhdistyksen jatkoa ja sen uudistumiskyvystd

puolestaan kertoo palaavien jdsenien maara.

YHDISTYKSEN TALOUS

Yhdistyksen hallituksen on hoidettava lain, sGdntdjen sekd yhdistyksen p&atdosten mukaan huolellisesti
yhdistyksen asioita ja huolehtiminen yhdistyksen taloudesta sek& omaisuuden hoidosta on hallituksen tehtéva.
Yhdistyksen tarkoitus ei ole tavoitella voittoa, mutta jotta yhdistyksen toiminta voidaan turvata tuleviksikin
vuosikymmeniksi, yhdistyksen vakavaraisuudesta tulee huolehtia ja varoja tulee kéyttad maltillisesti. Taloutta
arvioidessa tulee huomioida myds henkiléstokulujen merkittédvéa osuus. Yhdistyksen vuosia sitten saamat
testamenttivarat on sijoitettu rahastoon, josta tulee vuosittain vapauttaa varoja kéayttéstilille koulutustoimintaan
jo ladketieteellisen tutkimustydn tukemiseen todellisten kulujen mukaisesti ja testamentin tahtoa kunnioittaen.
Ndin ollen testamenttirahaston osuus pienenee ja ké&yttétilin osuus pysyy vakiintuneena, kun koulutustoiminnan
menoja katetaan testamenttirahastosta ja avustuksilla. Myds kdyttévaroista on osa rahastoitu ja niitd
siirretddn tarvittaessa yhdistyksen kayttoon. Yhdistyksen varat ovat perinteisesti kattaneet yhden vuoden
kulut, joten ilman avustuksia toiminta pitdisi ajaa alas.
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Yhdistys hakee Sosiaali- ja terveysjdrjestéjen avustuskeskukselta (STEA) yleisavustusta yhdistyksen
yleishyddylliseen toimintaan. Avustusta haetaan kattamaan toiminnan kuluja seké tydntekijan palkka. Helsingin
kaupungilta haetaan avustusta Helsinkiin sijoittuvien vertaistukea sisdltdvien tapahtumien jdrjestdmiseen ja
ettd voidaan tukea helsinkildisten osallistumista tapahtumiin muualla. Invalidiliiton ja@senyyden kautta
yhdistyksen on mahdollista hakea koulutuksiin Siviksen tukea sekd lilkuntatapahtumiin Vammaisliikunnan tuki

ry:n rahoitusta.

Yhdistyksen tapahtumissa on hallituksen hyvéksymdt omavastuuosuudet maksuista, mutta avustusten avulla ne
pyritdan pitdmadn kohtuullisina verrattuna tapahtumien todellisiin kuluihin huomioiden kohderyhmén sosio-
ekonominen haavoittuvuus. Etenkin nyt korona-aikana omavastuita on suhteessa pienennetty tai niitd ei ole
peritty jaseniltd lainkaan. Koulutukset ja luennot ovat pddsddntodisesti ilmaisia jdsenistdlle. Ei-jdsenet maksavat

tapahtumamaksut tdysimaadrdaising.

Tiivis ja keskusteleva yhteistyd rahoittajan kanssa on tarkedd. Yhdistys saa «C I w SOSAAU-IA
rahoittajalta neuvoja sekd ohjeita toimintaansa, mikd auttaa seka N | I: TERVEYSJARJESTOJEN

o . AVUSTUSKESKUS
avustushakemusten teossa, ettd vaikuttavuudesta raportoitaessa. A

Yhdistys kehittéd vuoden 2021 aikana raportointia ja vaikuttavuudesta

viestimistd.

PALKAT JA PALKKIOT

Yhdistyksen toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja jdseniston tekemddn vapaaehtoistychon. Yhdistyksen
j@senet toimivat yhdistyksess& vastuullisissa tehtdvissa ja hoitivat tehtdviddn yhteistydssa yhdistyksen hallituksen
ja tyontekijdn kanssa. Yhdistys nimesi useita vastuuhenkilsitd, jotka vastasivat erilaisista toiminnoista, kuten

esimerkiksi talouden ja kotisivujen hoidosta.
Puheenjohtajalle, talousvastaavalle, jasenrekisterihoitajalle ja nettivastaaville maksettiin nimelliset palkkiot

tehdysta tydsta seké heille ja muille vastuuhenkildille korvataan toiminnasta aiheutuneita kuluja.
Tapahtumakohtaisia korvauksia maksettiin jarjestelytehtdvissa oleville toimijoille ja luennoitsijoille.



Kirjanpitopalvelut, tilintarkastajat, jdsenlehden taiton ja painon ja kotisivujen teknisen yllapidon yhdistys
hankki ostopalveluina. Jasenrekisteripalvelut yhdistys osti Invalidiliitto ry:lta. Jarjestétyodntekijan palkkauksessa
noudatettiin sosiaalialan jdrjestdjen tydehtosopimuksen luokitusta.

5.VARSINAINEN TOIMINTA

Kaikessa toiminnassa ja tapahtumissa ensisijaisen tdrked on esteettémyys, joka lyhytkasvuisille eri
diagnooseilla tarkoittaa hyvin erilaisia asioita. Tapahtumapaikoilla kaytiin aina mahdollisuuksien mukaan
etukdteen katsastamassa paikat ja varmistamassa esteettdmyys. Tapahtumapaikoille annettiin etukateen
neuvontaa esteettdmyyden osalta.

SAANTOMAARAISET KOKOUKSET

Kokoukset jdrjestetddn osana kevat- ja syystapahtumaa, jotka ovat toiminnan pdadtapahtumia. Nama
tapahtumat ovat yhdistyksen vakiintuneinta ja pitk&aikaisinta perustoimintaa, jotka kerddvat viikonlopuksi
yhteen normaaliolosuhteissa noin 100 osallistujaa. Tapahtumat yhdistévat eri-ikdiset lyhytkasvuiset 1aheisineen
mahdollistaen monimuotoisen vertaistuen ja tiedottamisen. Vertaisten kohtaaminen ja kokemusten jakaminen
voimaannuttavat ja vahvistavat itsetuntoa. Kohtaamisten kautta myds fieto ja hyvéat kdyténndt levidvat

laajemmalle. Tapahtumiin jarjestetdan monipuolista ohjelmaa eri ikadryhmat huomioiden.

" Etdyhteydestd huolimatta Koronatilanteen takia kevattapahtuma siirtyi  pidettdavédksi  verkon
tunnelma oli I&hes vélityksella ja kevatkokous hybriding 24.4.2021. S&dantdmadraisessd
liveluokkaa, kun osallistujat kevatkokouksessa hyvdksyttiin vuoden 2020 vuosikertomus, vahvistettiin

oli mahdollisuus néhdékin tilinp&datds ja mydnnettiin vastuuvapaus tilivelvollisille.  Kevatkokous

eikd vain kuulla. toteutettiin hybridiné poikkeuslain mahdollistamana. Puheenjohtaja seké

sihteeri olivat kokoustilassa ja muut kokoukseen osallistujat eténd omilla

koneillaan. Normaalisti koko viikonlopun tapahtuma oli tiivistetty yhden pdivan mittaiseksi. Kevattapahtumaan

kuvitenkin osallistui  yli 30 henkil6d, suurin osa lyhytkasvuisia aikuisia.
Kevéttapahtumassa oli asiantuntijoiden puheenvuoroja, puhujina Ylva Krokfors " Ohjelmasisdilts oli

(Invalidiliitto), Pirkko Justander, (Sininauhaliitto), Anne Alberty (HUS), Helena monipuolinen. Iitatuokion

Valta (HUS) ja Riia Prittinen (HUS). Ohjelmaan mahtui my&s uusien jésenien info esiintyjdt olivat loistavia...

sekd vertaistukituokio. Pdivdn pddtteeksi esiintyi mentalisti Jenni Sofia sekd homma toimii noinkin!

musiikista vastasi Jaylon Temes Duo.

Syystapahtuma ja syyskokous jdrjestettiin Nokialla 29.-31.10.2021.

"Parasta oli ndhda pitkdsta Kokoontumisrajoitukset ~ mahdollistivat  sillad  hetkelld  normaalin
aikaa ystévid kasvokkain ja syystapahtuman ja osallistujia olikin liki 90 henkil6d. Ohjelmassa
pddistd juttelemaan. Néin vusia painotettiin vertaistukea, tarve pd&dstd juttelemaan muiden vertaisten
esinuoria, joista fulee nuoria ja kanssa oli suuri. Kohtaamisista huomasi, miten iloisia ihmiset olivat
aikuisia ;)"

tavatessaan vertaisia pitkén ajan jdlkeen. Etdtapaamiset eivat korvaa

Ighitapaamisia kokonaisvaikutukseltaan.

Lavantaina 30.10.2021 sadntdmadrdisessd  syyskokouksessa vahvistettiin vuoden 2022 talousarvio ja

toimintasuunnitelma, jotka laadittiin sillé varauksella, ettd STEA:lta ja sa&tisiltd haetut avustukset toteutuvat.



Kokouksessa tehtiin seuraavat henkildvalinnat: puheenjohtaja Karita Karttunen, hallituksen varsinaiset jasenet
seuraavalla kahden vuoden kaudella Sanna Leppdjoki-Tiistola ja Kimmo Karttunen seké lasten edustaja Katriina
Norring. Varsinaisina jdsenind toista kauttaan jatkavat Alma Laine sekd Ellen Nirhamo. Lasten edustaja Pekka
Jeskanen oli pyytdnyt eroa hallituksesta, joka hdnelle myénnettiin. Pekka Jeskasen filalle valittiin
yksivuotiskaudelle Linda Kouva. Tilintarkastajiksi valittiin Juha Jarvisalo, HTM (Juha Jarvisalo Oy) ja Satu
Sullanmaa, HTM (Nésitarkastus Oy). Syyskokous paatti valtuuttaa hallituksen sopimaan heiddn kanssaan, kumpi

on varsinainen tilintarkastaja ja kumpi varatilintarkastaja.

KOULUTUS

Osaaminen

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

. Koulutukset Jarjesto- ja Koulutuksiin
Osaamisen ; BT T " -
lisa3minen Yhdustykslen toimijoille ja vapaaehtoistoi osallistuneiden

vapaaehtoiset hallituksen minnan maara. Tyytyvaisyys
toimijat jasenille, osaaminen ja koulutukseen.
toimijaoppaan osallisuus Vapaaehtoisten
paivittdaminen lisaantyvat. maara.
Arjen ja
tydelaman
taitojen

lisdantyminen.

Aktiivitoimijoille, jasenille ja hallituksen jdsenille tarjottiin koulutuksia osaamisen lisddmiseksi. Hallituksen uusille
ja vanhoille jasenille jarjestettiin koulutuksellinen ryhmaytymisviikonloppu marraskuussa. Yhdistyksen oman
toimijan oppaan siirtdminen Teamsiin aloitettiin.

_— . . . Jasenistdlle jdrjestettiin maaliskuussa Teamsin kautta
Ajankohtaiset asiat oli

- . tietoturvakoulutus, jossa kdsiteltiin arjen tietoturvallisuutta. Lisdksi
huomioitu kattavasti

unohtamatta vastasimme osallistujien etuké&teen lahettamiin kysymyksiin.

perusasioidenkaan Tietoturvakoulutukseen osallistui 8 henkilda.

tarkeytta.”

Jasenia ja toimijoita kannustettiin osallistumaan myds ulkopuolisen tahon kuten Invalidiliiton ja HARSO ry:n
jarjestamiin koulutuksiin. Ndistda yksi oli HARSOn vammaispalvelujen ajokortti -koulutus.



Osa hallituksen jasenista osallistui Opintokeskus Vision koulutus yhdistyksestd tydnantajana. Joitakin

ulkopuolisten koulutuksia peruuntui koronan takia.

Jarjestotyontekija osallistui hallituksen luvalla erilaisiin tydtd tukeviin maksuttomiin tai kohtuuhintaisiin
koulutuksiin. Koulutukset ja webinaarit jdrjestettiin etdnd verkon vdlitykselld. Kaytyja koulutuksia olivat
Invalidiliiton Yhdistyskehittdja koulutus seka Siviksen koulutuksista: Yhdistyksen toimivat kokouskdyténndt, Ndin
toteutat laadukkaan ja osallistavan webinaarin, Tydkaluja ja menetelmid vapaaehtoisten johtaijille ja
ohjadijille ja Verkkokoulutuksen ty&kalut: Teams. Lisdksi han osallistui SOSTEN webinaariin "Hetki mittaamisen

parissa”.

TOIMIJAKOULUTUS

Tammikuussa jdrjestettiin perinteinen Toimijakoulutus luottamushenkildille ja \
e e e . . . .. e " Etdkoulutuksessa
vapaaehtoistoimijoille. Koronarajoitusten vuoksi koulutus toteutettiin hybriding

- - . S s A haasteellisempaa on kaikkien
ja sithen osallistui yhteensd 20 henkil6d. 10 henkiléé oli paikan pé&dlla . . L
. . . . . . e ) osallistaminen, mutta téssd
Kiipulassa ja loput etdyhteyksin kotoa kdsin. Yhdistys otti k&ytté6n Teamsin o L
. o L L . . kokouksessa siihen oli pyritty
my®&s toimijoille, joten koulutuksessa harjoiteltiin sen kdyttémistd, toimijoiden L I .
toimivasti ryhmatdiden ja

tarvitsemia tydkaluja sekd tapahtumien suunnittelua. Koulutuksessa keskusteluiden avulla. Taté

hyddynnettiin Teamsin pienryhm&ominaisuutta, jolloin toimijat pystyivét asiaa voisi kehittad lisga.”
tekemd&dn ryhmatditd riippumatta siitd, missé he fyysisesti olivat. /

KOULUTUKSET VERTAIS- JA KOKEMUSTOIMIJOILLE

Toimijakoulutuksen liséksi vertaistuki- ja kokemustoimijoita kannustettiin osallistumaan Invalidiliiton ja HARSON
vertaistukikoulutuksiin tai Kokemustoimijaverkosto-koulutuksiin. Taté kautta saatiin vuonna 2021 yksi uusi

Kokemustoimintaverkoston kokemustoimija.

TUNNE OIKEUTESI -EDUNVALVONTAKOULUTUS

Syksylla jarjestettiin jdseniston toiveiden ja palautteiden perusteella Tunne oikeutesi opiskelu- ja tydelaméssa-
edunvalvontakoulutus. Koulutuksessa vierailevina puhujina olivat Anni Kyrdldinen, Sinikka Winqgvist (Invalidiliitto)
ja Pirjo Virkkunen. Koulutuksen aiheina olivat kohtuulliset mukautukset, tydllistymisen tuet ja esteiden poistaminen.
Lisaksi kuulimme yrittdjén kokemuspuheenvuoron ja harjoittelimme tydnhakutilanteita. Palautteiden perusteella

tarve vastaavanlaisille koulutuksille on kova. Koulutukseen osallistui 10 henkilda.

ﬂ Todella hyvat puheenvuorot ja ohjelma
1api koko tapahtuman. Oli antoisaa kuulla
asiantuntijoita ja keskustella yhdessa
asioista. Oli siis mukavaa, ettd ohjelma oli
my®s osallistavaa ja mukana oli

toiminnallista ohjelmaa. Tuli paljon uutta

kﬁefoc, joka hysdyttaa.”




VERTAISTUKITOIMINTA

Vertaistoiminta

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Vertaistuen Kaikki suomalaiset Vertaistuki- Tietoisuus, Tuokioiden ja

lisddminen tai Suomessa tuokioiden yhteiséllisyys osallistujien maara,

diagnoosi- asuvat jarjestdminen ja voimavarat vertaistuen
kohtaisesti ja lyhytkasvuiset tapahtumissa lisddantyvat palautteet
laajentaminen henkil6t seka

koskemaan heiddn laheisensa

myos laheisia

Kaikki yhdistyksen toiminta perustuu vertaisuuteen. Vertaiselta saatu avun merkitys korostuu, kun kyseessd ovat
harvinaiset sairaudet ja erityiset tuen tarpeet. Vertaistukitoiminta on kuitenkin tdrked erottaa tdstd.
Vertaistukitoiminta on suunniteltua yhdistyksen toimintaa ja vertaistukitoimijat sitoutuvat toimintaan vuodeksi
kerrallaan. Samalla he ovat sitoutuneet luottamuksellisuuteen ja vaitiolovelvollisuuteen. He ovat kdyneet
yhdistyksen tai Invalidiliiton vertaistukikoulutuksen. Vertaistukitoimijat eivat korvaa ammattiapua vaan he ovat
vapaaehtoisia, jotka lyhytkasvuisuuden jossain muodossa kokeneina haluavat vapaaehtoisesti olla tukena muille
samankaltaisessa tilanteessa oleville. Vertaistukitoiminnassa huomioitiin koko elémdnkaari ja tuen antaminen

kaikissa elamantilanteissa.

Vertaistuen jakaminen on yksi yhdistyksen tdrkeimpia tehtdvid. Vertaistukea jaettiin mm. tapahtumissa,
henkilokohtaisen vertaistukijan muodossa, yhdistyksen lehdessd sekd sosiaalisessa mediassa. Vertaistuki

laajennettiin koskemaan myads lyhytkasvuisia sisaruksia ja muita Igheisid.

Lyhytkasvuisuus koskettaa tavalla tai toisella monia tuhansia suomalaisia tai Suomessa asuvia ihmisid.
Tapahtumissa huomioitiin myds lyhytkasvuisten |dheiset jarjestamalla heille suunnattuja vertaistukituokioita.
Vertaistoimintaa koordinoi jarjestétyontekija yhdessa toimijoiden ja luottamushenkiléiden kanssa.

6.4.2021 jdrjestettiin diagnoosikohtainen vertaistukituokio Teamsin
" Oli sopivan kokoinen ryhmé . ; — A . - .
o . vdlityksella. Osallistujia (8hl6) tallé kertaa oli sen verran vdhén, etta
valittémadlle keskustelulle, suurempi . . . o
L " . " keskustelu jdrjestettiin yhdess& ryhmdssa.
ryhma olisi ollut "kokousmaisempi

(puheenvuorot jne.).” Tapahtumissa oli aina varattu tuokio vertaistuelliselle keskustelulle

mutta luonnollisesti keskustelua kdytiin myds muun toiminnan ohella.
Nuorten leirilla oli erilliset tuokiot pojille ja tytoille, vetdjind toimivat perheleirilla olleet kaksi aikuista

lyhytkasvuista.

Syksylla yhdistys teki yhteistyétd Sininauhaliiton Emppa-tydn kanssa ja toteutimme Mielenhuolto-tuokioita

Teamsin kautta. Pirkko Justander johdatteli osallistujat kerran kuukaudessa keskustelemaan eri aiheista kuten



onnellisuus, yksindisyys ja mydnteinen ajattelu. Mielenhuolto-tuokioita . . . .

. . K L i . . Parasta oli itse luento. Pirkko oli
oli yhteensd 5 kertaa ja osallistujia noin 4hlé /tuokio. . . .
asiansa osaava ja osasi

mielenkiintoisesti antaa vertailuja

asioiden parantamiseksi.”

OHJAUS JA NEUVONTA

Yhdistyksen perustehtdvdd ohjausta, neuvontaa ja tiedon lisé&mistd tehtiin hyvin monitahoisesti. Yhdistyksen
tyontekija ja vapaaehtoistoimijat jakoivat tietoa ja antoivat ohjausta ja neuvontaa ihmisille, joita lyhytkasvuisuus
koskettaa. Lyhytkasvuisia ja heid@n laheisiaan ohjattiin oikeiden hoito- ja palvelujérjestelmien, vammaispalvelun
ja Kelan tukien suuntaan. Kokemustietoa ja neuvoja eri eldmdnvaiheisiin kuten koulupolkuun, tyéelédmddn ja
tukimuotoihin sai yhdistyksen vertaistukihenkilGiltd. Yhdistyksen toimijat auttoivat tuomaan avustushakemuksiin
sekd mahdollisiin  oikaisupyyntsihin lyhytkasvuisille erityisia ndkemyksia. Jdrjestdtyéntekija koordinoi
vertaistukitoimintaa ja ohjasi tukipyynndt sopiville henkilGille.

Yli puolet yhdistykselle tulleista yhteydenotoista koski lyhytkasvuisuutta tai tukimuotoja. Tédmé& omalta osaltaan
osoittaa yhdistyksen merkityksen tiedon valittémisessa ja erityiskysymyksiin vastaamisessa.

Tietoa ja neuvontaa jaettiin aktiivisesti myds sosiaali- jo terveysalan ammattilaisille ja alan opiskelijoille,
opetushenkildstdlle ja mm. vammaispalvelun tyoéntekijdille. Heitd pyrittiin tavoittamaan oma-aloitteisilla
yhteydenotoilla ja kokemusluentopyyntsihin vastaamalla. Jdsenistéd avustettiin sanoittamaan lyhytkasvuisen
arkea paremmin.

Kotisivujen tukitoimet ja -palvelut — sivun pdivittdminen oli tavoitteena mutta vuoden aikana ei Ighdettykddn

uudistamaan vain yhtd sivukokonaisuutta. Suunnittelun alla oli sivujen kokonaisuudistus.

YHTEYDENOTOT 2021

Pal . X Muu
alaute tai ideoita 13 9%

tapahtumiin ja Kysyttdvada
toimintaan lyhytkasvuisuudesta
2 % 23 %
Jdsenasiat
(osoitteenmuutos

tms)

13 %

Kysyttavdad Kysytavéd

tukimuodoista tai
vertaistuesta
36 %

yhdistyksestd tai
sen tapahtumista
13 %

Yhdistyksen nettisivujen yhteydenottolomakkeelle kirjattujen yhteydenottojen syyt. Lomakkeen kautta
yhteydenottoja tuli yhteensa 39 kpl. Liséksi lukuisia suoria yhteydenottoja on tullut yhdistyksen vertaistukijoille



jo hallituksen jasenille. Ndiden neuvontatapausten osalta yhteydenottolomakkeen hyédyntéminen vaatii vield
tehostamista, jotta ne saadaan mukaan raportointiin ja osaksi yhdistyksen ndkyvaé toimintaa.

PERHETOIMINTA

Perhetoimintaa jdrjesti yhdistyksen vapaaehtoinen toimija ja hallituksen lastenedustaja. Nuorisotoimintaa
suunnitteli ja toteutti nuorisovastaavaa. Molempia toimintoja koordinoi jarjestdtyontekija.

Perhetoiminta

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Uusien Lapset ja heidan Tapahtumia Tiedon Uusien osallistujien
perheiden perheensa. perheille ja lisddantyminen, maara.
tavoittaminen Perheessa, joko nuorille hyvien Toteutuneiden
ja ensitiedon lapsi tai vanhempi kaytantdjen tapahtumien
jakaminen on lyhytkasvuinen levidminen ja lukumaara ja
vertaistuen palautekyselyiden
saaminen vastaukset

Lapset 0—12-vuotiaat

Perhetoiminta oli tarkoitettu alakouluikéisille sekd nuoremmille lapsille ja heidén perheilleen.

Perhetoiminta mahdollisti, ettd lapset, vanhemmat ja sisarukset saivat toisiltaan vertaistukea ja yhteista

mukavaa vapaa-aikaa perheen kesken.

Kevattapahtumassa perheille oli tarjolla mm lastenlddkdrin ja sairaanhoitajan luento. Syystapahtumassa
puolestaan oli vertaistukituokio lapsiperheille. Tapahtumissa 3—12-vuotiaille lapsille jarjestettiin maksuton
lastenhoito ja omaa toimintaa sadntémddrdisten kokousten sekd mahdollisuuksien mukaan vanhempien luentojen

ja ohjelmien aikana.

/ Talvella perheille jdrjestettiin toivottu talvipdivd, jonne osallistui
" Jaksoimme laskea méked yli yhteens& 16 jdsentd. Talvipdivéssé perheet tutustuivat toisiinsa ja
neljd tuntial Oli my&s ihanaa, ettd heillé oli mahdollisuus saada vertaistukea. Yhden pdivén mittaiseen

meille oli tarjolla pientd purtavaa tapahtumaan on helppo tulla myds uutena jésenend yhteisen

ja makkaroita paistettavaksi tekemisen merkeissd. Lumitilanne suosi osallistujia ja TalmaSkissd oli

grillikatoksessa. Parasta tietysti mukavaa laskea méked.

oli néhda pitkasta aikaa tuttuja
\iq uusia lyhariperheita.”




Kesalla jarjestettiin perheleiri, jonne etusijalla olivat uudet jdsenperheet. Osallistujia oli yhteensd 21 henkilda.

Leirilla oli vertaistukituokioita vanhemmille sek& yhteista tekemistd lasten ja nuorten . .
" Yhteishenki,

leirildisten kanssa. Leirilla oli mahdollista kokeilla vusia lajeja (melonta ja jousiammunta) L
vertaistuki! Jatkakaa

ohjauksen kera. Koska nuorten leiri jdrjestettiin perheleirin kanssa samaan aikaan, »

samaan malliin
perheleirin aikuiset ndkivat, millaista toimintaa nuorille on tarjolla ja kuinka nuoret

pdrjaavat leirilla ilman vanhempiaan.

Nuoret 12—17-vuotiaat
Nuorisotoiminta on edellytys yhdistyksen toiminnan jatkumiselle, ja mukaan saatiin lisdd aktiivisia, toiminnasta

kiinnostuneita nuoria.

Nuorisotoiminta on kohdennettu kaikille noin 12—17-vuotiaille. lk&rajoissa joustettiin tarvittaessa huomioiden

yksildllinen kehitys ja ystévyyssuhteet.

Nuorisotoiminnan tavoitteena oli tukea nuoria heiddn vammansa hyvéksymisessé sekd motivoida oman
terveyden edistdmiseen ja aktiiviseen ylldpitoon. Kohderyhmdnd olivat myds nuoret, joita lyhytkasvuisuus
koskettaa kuten sisarukset. Nuoria tuettiin my&s itsendistymisessé ja nuoruuden kehitykseen liittyvissd haasteissa.
Nuorisotoiminnalla innostettiin nuoria mukaan yhdistystoimintaan. Nuorisotoiminnan synnyttémét ystdvyyssuhteet

jatkuivat aktiivisena yhteydenpitona myds tapahtumien ulkopuolella.

Kevattapahtuman ohjelma oli avointa myds nuorille, syystapahtumassa heille jdrjestettiin omaa ohjelmaa.
Nuoret pitivat syystapahtumassa muille osallistujille perjantai-iltana tietokilpailun. Lauantaina he pddsivat
juttelemaan Annikan Backmanin kanssa nuorena el@misestd, miten voi reagoida muiden tuijotukseen tai
epdasiallisiin kommentteihin. Valtakunnallisissa tapahtumissa oli mahdollisuus toimia vertaisten kanssa ja saada
roolimalleja hivkan vanhemmista lyhytkasvuisista.

Kesalla jarjestettiin leiri, jonne saivat osallistua lyhytkasvuiset nuoret ja heiddn sisaruksensa. Vuonna 2021
leirilla oli vain lyhytkasvuisia nuoria ja heitd oli mukana 12 henked. Leiri jdrjestettiin samaan aikaan kuin

perheleiri ja ohjelmassa hy&dynnettiin yhteisty6td. Nuoret jérjestivat ohjelmaa ja hoitivat perheleirin lapsia

/ vanhempien vertaistukituokion aikana. Leirilla oli lajikokeiluja (melonta ja
” Enemmdn vimista:) Ja

jousiammunta) sek& nuorten oma vesipelituokio altaalla. Luonnollisesti myds
ehkd& vahan erilaista . . . L . . . -

disko kuului ohjelmaan. Vertaistukituokion vetivat perheleirilla ohjaajina
ruokaa. Leirilla oli ) . o ) o o

olleet lyhytkasvuiset aikuiset. Lisdksi keskusteluja kéaytiin porukalla pitkin
parasta tutustua - L e . e . . .
. . leirid. Yhdessd toimiminen ja pd&rjGdminen ilman vanhempia kasvattivat
samanlaisiin kavereihin
.. . " luottamusta omiin kykyihin ja toivat onnistumisen iloa. Leirilld syntyi my&s
sekd saada vertaistukea.

K uusia ystavyyksig, jotka jatkuivat leirin jalkeenkin aktiivisena yhteydenpitona.




AIKUISTOIMINTA

Aikuiset

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Tietoisuuden Aikuiset Tapahtumia, Voimavarat ja Tapahtumien ja
ja lyhytkasvuiset lajikokeiluita, tietoisuus osallistujien maara.
voimavarojen ja Tunne lisddntyy. Palautekyselyn
lisddntyminen oikeutesi- vastaukset
koulutus.

Tapahtumia ja toimintaa suunnitteli ja toteutti aikuistoiminnanvastaava yhdessé jdarjestotyodntekijan kanssa.

Hallituksessa on mietitty miksi tapahtumissa kéy véhdn miehid ja mitd kuuluu heille, jotka eivat " Hyvé avaus

ole muutamaan vuoteen osallistuneet tapahtumiin. Pari vapaaehtoista pddtti jdrjestaa miesten iltojen

miehille suunnatun peli-illan verkossa. Maaliskuussa toteutettuun tuokioon kokoontui 7 miestd toimintaan.”

pelailemaan ja juttelemaan keskendan.

Nuoret aikuviset 18—30-vuotiaat

Yli 18-vuotiaille nuorille aikuisille tarjottiin ikd- ja eldmdntilannetta vastaavaa toimintaa sekd tuettiin heitd
itsendistymisessd ja eldmdn hallinnassa. Tapahtumien yhteydessa heille jdrjestetddn suunniteltua ohjelmaa ja
mahdollisuus omaehtoiseen toimintaan sekd keskusteluihin lyhytkasvuisia nuoria aikuisia  koskevista
ajankohtaisista aiheista. Nuorille aikuisille ei ollut vuoden aikana erikseen kohdennettua viikonlopputapahtumaa

mutta he osallistuivat aktiivisesti muihin tapahtumiin.

Aikuiset 30—55-vuotiaat

Tama ryhma kasittaa kaikki yhdistyksen 30—-55-vuotiaat aikuiset. Vuoden aikana aikuisille suunniteltiin kaksi
viikonlopputapahtumaa, toinen toukokuussa ja toinen joulukuussa. Valitettavasti kumpikin tapahtuma jouduttiin
perumaan vdhdisen osallistujamadrdn takia. Tapahtumat yleensd jarjestetddn, jos osallistujia on 5 mutta
ilmoittautuneiden maara jai selkedsti tdman alle.

Seniorit +55-vuotiaat
Senioreille oli suunniteltu viikonlopputapahtuma kesdkuussa. Yhteistydssd kolmen ilmoittautuneen kanssa,

tapahtuma muutettiin pdivatapahtumaksi, koska ydpyjia ei olisi ollut tarpeeksi. Vaikka osallistujia oli véhemmdén



kuin yleensa on yhdistyksen tapahtumissa pidetty minimimaarand, tapahtuma haluttiin " .
s e A " . . . Tapahtuma oli
jarjestad. Seniori-ikdisten jasenten liikkuminen etenkin nd&in korona-aikana on o
meiddn ndkdisemme.
haasteellista eikda ollut realistista odottaa tapahtumaan osallistujia pitkan matkan s -
Leppoisa ja kiireeton.
pddastd. Pdivdn ohjelmaan kuului luento ravitsemuksesta, pelaily, vierailu

puutarhamyymaldssd, vertaistuen jakaminen ja hyva ruoka.

ALUETOIMINTA

Aluetoiminta

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Osallistuja- Tietylld alueella Alueellisesti Tietoisuus, Uusien osallistujien
madrien asuvat suunnattuja yhteiséllisyys maara.
lisddminen lyhytkasvuiset tapahtumia ja voimavarat Toteutuneiden
aluetapahtu- henkil6t ja heidan lisddntyvat tapahtumien
missa laheisensa. lukumaara ja
palautekyselyiden
vastaukset

Aluetoiminta jaettiin  maantieteellisesti viiteen alueeseen ja alueet

mukailevat erikoissairaanhoidon alueita. Aluetoimintaa koordinoi

jarjestotyontekija, mutta siitd  vastasivat  aluevastaavat,  jotka
. . . . . .. .. .. OYSin ja Pohjois-
suunnittelivat ja toteuttivat alueellisen toiminnan. Aluetoiminta toimi Somenalie
Suomen alue
TAYSin ja Sisa-
Suomen alue
TYKSin ja Lansi-
Suomen alue
HYKSin ja Etela-
Suomen alue

jdsenien vertaistuki- ja virkistdytymistoimintana sekd mahdollisti myds

alueellisen tiedon ja kokemuksen jaokamisen esimerkiksi palvelu- ja

tukitoimista.

Koska lyhytkasvuisuus kuuluu harvinaissairauksiin, muita lyhytkasvuisia ei
valttamatta tapaa kuin  yhdistyksen tapahtumissa. Kaikilla ei ole
yhtdldiset mahdollisuudet matkustaa kauas, joten alueelliset tapahtumat
ovat tarked osayhdistyksen toimintaa. Aluetapahtumat myds yhdistivat : appeenranta
eri-ik@isia jasenid ja ndin esimerkiksi lapset saivat roolimalleja :
vanhemmista lyhytkasvuisista.

Aluetapahtumia suunniteltiin vuoden aikana yhteensd 7 kpl, néista 3 (vierailu Herra Hakkaraisen talolla,

etdlevyraati ja Itd-Suomen pikkujoulut Laukaassa) jouduttiin perumaan vahdisen osallistujamadrdn vuoksi. Kaksi
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tapahtumaa (Kunnonkodin esittely ja Amos Rexin virtuaalinen opastus) toteutettiin etdnd, joten niihin osallistui
viked myds muilta alueilta. Aluetoiminnan jdriestdmiseen vaikuttivat voimakkaasti myds eri alueiden
koronatilanteet. Pohjois-Suomessa ei ollut aluevastaavaa, eikd muitakaan vapaaehtoisia 18ytynyt
suunnittelemaan tapahtumia. Pohjois-Suomen alueella asuvia jdsenid osallistui valtakunnallisiin ja muiden

alueiden tapahtumiin.

Aluetapahtumia vuoden aikana olivat:

e FEteld-Suomi: Amos Rexin Egyptin loisto-ndyttelyn virtuaalinen opastus ja " Aurinkoinen s&é& hyvéssa A
vertaistukituokio (14 osallistujaa) seurassa. Ruoka oli hyv&a
e  Eteld-Suomi: Kesdpdivaé Seurasaaressa, museokierros ja piknik-lounas (16 ja sita oli riittavasti :D”
osallistujaa) ,
e  Eteld-Suomi: Opastettu kierros Fazerin vierailukeskuksessa ja suklaataiteilu
(25 osallistujaal) ” Ohjelmarunko toimiva,
e  Lansi-Suomi: Kunnonkodin virtuaalinen esittely (12 osallistujaa) hyva aikataulutus.
e Lénsi-Suomi: pikkujoulut Loimaalla keilauksen, ruokailun ja béndin merkeissé Suklaa-askartelu oli
(14 osallistujaa) huippujuttul” )

6. TIEDOTUS JA VIESTINTA

Toimijat, yhteistyo-
kumppanit, suuri yleiso

TAVOITE KOHDERYHMA TOIMINTA TULOKSET MITTARIT

Tietoisuuden Yhdistyksen Tiedon Tietoisuus Kokemustoimijoiden
lisdaminen ja kokemustoimijat, levittdminen, lisddntyy, vierailujen maara,
yhteistyon yhteistyékump- kokemustoimo eriarvoisuus  osallistujien maara,
vahvistaminen panit, paattajat, joiden vahenee. lehden jakelumaara
yhteisissa asiantuntijat, vierailut, Oikeiden
haasteissa suuriyleiso messut, termien kaytto
lisdantyy

Lyhytkasvuiset ry hyddynsi viestinndssd eri tiedotuskanavia ja -vdlineitd. Yhdistyksen omia viestintdkanavia
olivat esite, jdsenlehti, netfisivut, Facebook-sivu, Twitter, Instagram ja YouTube. Lisdksi pyrimme aktiivisesti
Iahestymadn julkista mediaa. Yhdistyksen laatiman kannanoton jakamista jatkettiin ja sitéd kautta juurrutetaan
oikeiden termien k&ytt6d ammattilaisten ja suuren yleisén keskuudessa.
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Jasenet toivat esille, miten nk. keskittdmisasetus (Valtioneuvoston asetus erikoissairaanhoidon tydnjaosta ja
erdiden tehtdvien keskittdmisestd) ei toteutunut sekd lisdksi oli vaikeuksia saada valita erikoissairaanhoidon
hoitopaikka. Yhdistys paatyi tekemadn kannanoton asiasta. Kannanottoa jaettiin nettisivuille, sosiaalisessa
mediassa ja lisdksi tieto Idhetettiin sdhkdpostitse mm potilasasiamiehille, yhdenvertaisuusvaltuutetulle,
eduskunnan oikeusasiamiehelle, THL:n ja STM:n paattdjille seka tiedoksi Harso ry:lle ja Invalidiliiton
Harvinaiset-yksikélle.
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Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry:ssa olemme erittain huolestuneita lyhytkasvuisten hoidon ja
kuntoutuksen tilasta. Suomessa arvioidaan olevan noin 1000 lyhytkasvuista henkilda.
Lyhytkasvuisuutta aiheuttavat luustodysplasiat ovat kaikki harvinaisia tai jopa ultraharvinaisia.

Harvinaisuutensa takia henkild, jolla on téllainen luustosairaus, voi olla paikkakunnallaan ainoa.
Naita harvinaisia sairauksia ei valttamatta ole lainkaan kasitelty terveydenhuollon tai laéketieteen
opinnoissa eika lyhytkasvuista hoitava terveydenhuollon ammattilainen ole valttdmatta koskaan
aiemmin kohdannut vastaavaa eika tule toiste kohtaamaankaan. Taman takia on ymmarrettavaa,
ettd perusterveydenhuollossa tai edes erikoissairaanhoidossa ei ole tarpeeksi tietoa naihin
sairauksiin liittyvisté erityispiirteista seka niiden vaatimista hoito- ja kuntoutustoimenpiteista.
Kéypa hoito -suosituksen mukaan ndma vaativat yleensé erikoisasiantuntijan arviointia.

Yhdistykseen tuleekin usein yhteydenottoja tilanteissa, joissa henkilt ei saa tarvitsemaansa
hoitoa tai kuntoutusta. Joskus saatetaan epéilla esimerkiksi tekonivelleikkauksen tarvetta
suhteellisen nuoresta iasta johtuen, tai jos tarve on ymmarretty, ei henkiléa kuitenkaan ohjata
lyhytkasvuisiin perehtyneen erityisasiantuntijan vastaanotolle yliopistolliseen keskussairaalaan,
jonne hoito on keskitetty. Ymmartamattdmyys luustodysplasioiden haasteista vaikuttaa myos
apuvalineiden ja muiden tukimuotojen saamiseen. Taman takia yhdistyksen kanta on, etta
lyhytkasvuisten hoito pitaa keskittaa vahintaan lain vaatimalla tavalla.

Suomen lainsdadantd edellyttéaé tyénjakoa ja keskittamista lyhytkasvuisten tutkimusten ja hoitojen
osalta

Erikoissairaanhoidon tydnjakoa ja keskittdmista laissa on méaaritelty sellaisten harvinaisten ja
vaativien tutkimusten, toimenpiteiden ja hoitojen osalta, jotka edellyttavat toistettavuutta tai usean
alan erityisosaamista riittavan taidon ja osaamisen saavuttamiseksi ja yllapitamiseksi tai jotka
edellyttavat merkittavia voimavaroja laitteistoihin ja valineisiin. Talla on tunnistettu olevan
merkitysta terveydenhuollon laadun ja potilasturvallisuuden, vaikuttavuuden, tuottavuuden ja
tehokkuuden takaamiseksi.

Harvinaisten luustodysplasioiden aiheuttama epasuhtainen lyhytkasvuisuus, immuniteetin puutos,
vakavat nivelien epamuodostumat, kaula- ja selkdrangan muutokset, pahat ennenaikaiset
kulumat, nivelten jaykkyys ja/tai ylilikkuvuus vaikuttavat merkittavasti toimintakykyyn. Jotkut
muutoksista vaativat hyvin sdannollistd seurantaa jo muutaman kuukauden ikéisesta lahtien.
Liséaksi vaativa laakinnallinen kuntoutus on usein tarpeen niin lapsilla kuin aikuisilla.

Alueellisen kokonaisuuden suunnittelussa ja yhteensovittamisen osalta laissa mainitaan, etta
viiden yliopistollista sairaalaa yllapitavan sairaanhoitopiirin on huolehdittava seuraavista
erikoissairaanhoidon tehtavistd, niiden suunnittelusta ja yhteen sovittamisesta alueellisesti. Talta
osin mainitaan mm. harvinaissairauksien ehkaisy, diagnostiikka, hoito ja kuntoutus; lasten,
nuorten ja perheiden vaativimpien palveluiden osaamiskeskukset terveydenhuollon osalta ja
vaativa ladkinnallinen kuntoutus seka vaativa kuntoutustutkimus.

Lyhytkasvuisille tekonivelleikkaukset tai selkékirurgia ovat usein valttdmatonta. Tekonivelid
joudutaan lyhytkasvuisille laittamaan joskus erittédin nuorena 20—30-vucotiaina tai vimeistaan 40—
50-vuotiaina. Kun normaalisti tekonivelid laitetaan valtavaeston 60—70-vuotiaille, lyhytkasvuiset
saattavat olla jo uusinta kierroksella. Vaikka valtavaestdn tekonivelleikkauksia tehdaan vuosittain
tuhansia, lyhytkasvuisa potilaita on vain muutamia kertoja vuodessa. Naissa leikkauksissa on
myds omat erityispiirteensa lyhytkasvuisten koosta, nivelten rakenteesta seka janteiden ja
lihasten ominaisuuksista johtuen. Usein joudutaan asentamaan yksil6llisesti valmistettuja
tekonivelia. Lainsdadannossa edellytetdédn, etta talldin yliopistollisten sairaanhoitopiirien on
sovittava tehtavien kokoamisesta véhempaan kuin viiteen yliopistolliseen sairaalaan.
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Liséksi Helsingin seudun yliopistollisen keskussairaalan tehtavéana on huuli- ja
suulakihalkiopotilaiden kokonaishoidon suunnittelu seké varhaisvaiheen leikkaushoito
yhteistydssa Oulun yliopistollisen sairaalan kanssa. Tama koskee myos lyhytkasvuisia, koska
etenkin diastrofiseen dysplasiaan liittyy huuli- ja suulakihalkioita.

(Suomen lakikokoelma Finlex: Valtioneuvoston asetus erikoissairaanhoidon tyénjaosta ja
eraiden tehtavien keskittamisesta 582/2017 https://www.finlex.fi/fi/llaki/alkup/2017/20170582 )

Potilaalla on oikeus valita hoitopaikkansa

Terveydenhuoltolaki maarittaa myds, etta suomalaisilla on oikeus valita julkisen
terveydenhuollon hoitopaikkansa erikoissairaanhoidossa ja perusterveydenhuollossa tietyin
edellytyksin. Erikoissairaanhoidon valinnanvapaus koskee kiireetonta tutkimusta tai hoitoa. Kun
lahettava laékari on arvioinut potilaan jatkotutkimuksen tai -hoidon tarpeen, potilaalla on oikeus
valita hoitopaikkansa julkisesta erikoissairaanhoidosta. Samalla laakari varmistaa, etta
valittavassa sairaalassa on hoidon edellyttama erikoisala ja asiantuntemus.

Potilaalla on oikeus valita my6s perusterveydenhuollon hoitopaikkansa vuodeksi kerrallaan.
Talldin potilaan tulee tehda kirjallinen ilmoitus valinnastaan seka nykyiseen
terveyskeskukseensa ettéd uuteen valittuun terveyskeskukseen.

(Suomen lakikokoelma Finlex:
Terveydenhuoltolaki https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2010/20101326#L6P47 )

Yhdistyksen kanta on, etta lyhytkasvuisten hoito on keskitettava

Erikoissairaanhoidon keskittdmisasetus ottaa jo kantaa lyhytkasvuisten hoidon ja kuntoutuksen
keskittamiseen. Yhdistyksen kanta on, etta lyhytkasvuisten hoito tulee keskittda vahintaan
keskittamisasetuksen edellyttamalla tavalla. Lisaksi tulee kunnioittaa potilaan oikeutta valita
hoitopaikkansa.

HYKSin Lastenklinikalla eli nyt Uudessa lastensairaalassa on jo vuosikymmenien kokemus ja
osaaminen lyhytkasvuisten lasten hoidosta. Siella hoidosta vastaa moniammatillinen tyéryhma,
johon potilaan diagnoosista ja oireista riippuen kuuluu luustoladkari, neurolaakari, ortopedi,
neurologi, keuhkolaakari, hammaslaakari ja rontgenladkari seka fysio- ja toimintaterapeutti,
sosiaalityontekija ja kuntoutusohjaaja. Lisaksi on mahdollista konsultoida geneetikkoa,
silméalaakaria ja korvalaéakaria. Kaikki lapset eivat tarvitse naita kaikkia palveluja, mutta osa
tarvitsee. Tata esimerkkia hoidon keskittdmisesta ja moniammatillisten tyéryhmien kaytosta tulee
vaalia ja ottaa mallia muuallakin.

Lyhytkasvuisten tai kondrodysplasiapotilaiden tekonivelkirurgia ja selkékirurgia on keskitettéava
HYKSiin tai TAYSiin (Coxa). Sairaalahoidossa on huomioitava lyhytkasvuisten tarve
extramatalaan sairaalasankyyn, sopiviin sairaalavaatteisiin ja muihin mukautuksiin, jotta voidaan
varmistaa potilaan turvallisuus. Liséksi lyhytkasvuisten muun hoidon, kuntoutustutkimuksen ja
kuntoutuksen keskittdmiseen tulee kiinnittaa erityistd huomiota. Monet aikuiset hyotyvat
saanndllisesta fysiatrin vastaanotosta Vega-talossa vaativan ladkinnallisen
kuntoutustutkimuksen tekemiseksi ja tarvittaessa ohjaamaan edelleen muiden erikoislaakarien
vastaanotoille.

Nailla toimenpiteilla varmistetaan potilasturvallisuus ja etta lyhytkasvuisten hoito ja
kuntoutus toteutuvat yhdenvertaisesti ja vastaavat tarvetta. Tavoitteena on vahentda
yksilon inhimillista karsimysta ja kuluja seké yhteiskunnan kustannuksia.
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Tiedotuksen ja viestinndn tavoitteena oli ajantasaisen ja ajankohtaisen tiedon levittdminen lyhytkasvuisuudesta
erilaisten kampanjoiden, kokemustoimijoiden vierailujen ja messujen valityksell@a.

Tietoa jaettiin oppilaitosvierailujen lisdksi artikkeleilla alan lehdissé sekd yhdistyksen oman lehden kautta.
Jaseniston lisdksi yhdistyksen lehted jaettiin yhteistydkumppaneille. Sosiaalisen median kautta jdrjestettiin
tietoiskukampanja lyhytkasvuisuudesta suurelle vyleisdlle. Yliopistollisten sairaaloiden harvinaissairauksien
yksikdiden kanssa tehtiin yhteistyota.

Kansainvalisena sairauksien pdivand yhdistys osallistui materiaaleillaan Harvinaiset-verkoston virtuaalisille
Harvinaismessuille ja HARSOn HSP-illan verkkol&hetyksessa oli yhdistyksen HARSO-edustaja. Vuonna 2021 oli
tavoitteena tavoittaa myds ammattilaisia ja suurta yleisdd Apuvdlimessuvilla Tampereella 28.-30.10.2021.
Messut siirrettiin koronatilanteen takia vuoden 2022 kevadlle Helsingin Messukeskukseen.

JKSENLEHTI ja ESITE

Yhdistyksen jdsenlehti Lyhytkasvuiset - Kortvdxta ry ilmestyy nelj@ kertaa vuodessa: helmi-, touko-, syys- ja
joulukuussa. Jasenlehtid painettiin yhteensa 2192 kappaletta. Kaikista yhdistyksen tapahtumista ja toiminnasta
tiedotettiin jdsenlehdessd, jotta tiedot olivat tasapuolisesti kaikkien jdsenten saatavilla. Saantémadrdisten
kokousten kutsut julkaistiin jasenlehdessd. Lehti sisdlsi juttuja lyhytkasvuisten ihmisten arjesta, elémdntarinoiden
jo tapahtumakertomusten muodossa. Lehdessd kerrottiin myds ajankohtaisia asioita lyhytkasvuisten
terveydenhuoltoon, kuntoutukseen ja tutkimukseen liittyen.

Lehted jaettiin jaseniston lisdksi muun muassa vammaisjdrjestdille, sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille ja

muille sidosryhmille. Yhdistyksen lehted toimittivat vapaaehtoisista muodostuva lehtitiimi ja jarjestdtydntekija.

Lyhyesti Iyhytkasvuisuudesta -esite oli toinen printtimedian kanava. Se oli saatavissa suomeksi, englanniksi ja
ruotsiksi. Yhdistyksen j&senet ja eri toimintamuotojen nimetyt vastuuhenkildt saivat jokaa esitettd omilla
alueillaan mm. julkisille ja yksityisille terveysasemille, kuntoutuslaitoksiin, pdivdkoteihin ja kouluihin sekd eri
ammattialojen oppilaitoksiin ja yrityksille, esimerkiksi kokemustoimijaluentojen yhteydessa. Korona-aika véhensi

kohtaamisia, joten esitettd jaettiin aikaisempia vuosia véhemmén.

KOTISIVUT

Kotisivut ovat tdarked tiedonvdlitysvayla printtimedian tukena. Kotisivuilla www.lyhytkasvuiset.fi on tietoa

lyhytkasvuisuudesta, ajankohtaisista tapahtumista, tukipalveluvista, diagnooseista ja yhdistyksestd. Kotisivujen
kautta voi liitty & yhdistyksen jaseneksi, ilmoittautua tapahtumiin ja antaa palautetta. Myds ammattilaiset oftavat
yhteyttd kotisivujen kautta kysyessddn lyhytkasvuisuudesta tai yhdistyksen toiminnasta.

Kotisivujen pdaivitysprojektia aloitettiin ja selvitettiin uuden kotisivupohjan ominaisuuksia.

© v

Yhdistys toimi ja tiedotti sosiaalisessa mediassa. Facebook-sivu ja Instagram sdilyttivat vakiintuneen asemansa.

SOSIAALINEN MEDIA

Twitterin kdyttod lisattiin mutta YouTube-kanaville ei vield tullut lisda sisaltéd. Sosiaalisella medialla tehtiin
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yhdistysta ja lyhytkasvuisuutta tunnetummaksi niin asiantuntijoille kuin suurelle yleisdlle. Yhdistyksen tunnistat
@lyhytkasvuiset ja #lyhytkasvuiset.

Kattavuus
Facebook-sivun kattavuus @ Instagram-kattavuus @
14763 + 5225 16124 5585
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Vuoden 2021 aikaa Facebook-sivun kattavuus lisddntyi 82,3 % verrattuna vuoteen 2020. Instagramissa
vastaava luku oli 18,8 %. Selkeimmat piikit osuvat kampanjoiden kohtaan. 41 henkilda tykkdsi viime vuoden

aikana Facebook-sivusta ja Instagram kerdsi 74 uutta seuraajaa vuoden aikana. Myds Twitterin profiilia
katsottiin eniten lokakuun aikana. (Kamppiksen aikana vierailuja Twitterin profiilissa 395, keskiarvo 99.)

Sosiaalisessa  mediassa  pidettiin  lokakuussa 2021  tietoiskukampanja  tietoisuuden  lisddmiseksi
lyhytkasvuisuudesta. Instagramin story —toiminnolla pidettiin tietovisa, yhdistys huomasi, ettéd monilla ei ollut
tietoa lyhytkasvuisuudesta. Oikeat vastaukset ja tarkemmat selitykset julkaistiin my&s Instagram story:ssa, monet
saivat sitd kautta uutta tietoa. Instagramin puolella haastettin myds seuraajat puuttumaan virheellisen
k&aanndksiin sanasta lyhytkasvuisuus. Loka-marraskuun aikana Instagramissa pidettiin myés live ja sekd
Instagramissa, ettd Facebookissa julkaistin muuten hyvin aktiivisesti sisaltéd liittyen Invalidiliiton
liittovaltuustovaaleihin, johon yhdistyksella oli kaksi ehdokasta.

Taman lisaksi pidettiin kansainvéliseen vammaisten pdivadn liittyvé kampanja joulukuussa 2021, kampanjan
teemana oli lyhytkasvuisen kohtaaminen ihmisend. Julkaisimme viiden pdivan ajan tietoisuutta lisGdvid
postauksia, joiden aiheena oli muun muassa, ettd lyhytkasvuiset vield tand pdivand kohtaavat paljon osoittelua,

naurua, kuvien ja videoiden ottamista ilman lupaa. Yhdistys kaytti #Kohtaalhmisend #HyvinSanottu.

Miltd sinusta tuntuisi
jos joku alkaisi osoitella
tai nauraa sinulle
ndhtydsi sinut?

Miltd sinusta tuntuisi jos
sinusta otettaisiin kuvia
ja videoita ilman lupaasi?

- Lyhytkasvuiset eivdt ole
Lyhytkasvuiset eivdt ole viithdettd. Miksi on vield
vithdettda. Miksi on viela hyvéaksyttavaa nauraa
hyvaksyttavda nauraa lyhytkasvuiselle?
lyhytkasvuiselle?
#Kohtaa ihmisena
#Kohtaalhmisena
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7. YHTEISTYO JA VALTAKUNNALLINEN VAIKUTTAVUUS
Yhteistyo ja vaikuttaminen
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Yhdistyksella on laaja yhteistys- ja vaikuttamisverkosto.
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Lyhytkasvuisten hoidossa ja kuntoutuksessa tarvitaan usein erityisosaamista, mink& vuoksi yhteistyd on erittdin
tarkedd yliopistollisten sairaaloiden kanssa. Yhdistys hyddynsi lyhytkasvuisuuteen perehtyneiden
asiantuntijoiden osaamista pyytdmdlla heitd luennoimaan yhdistyksen kevattapahtumassa. Yhdistys kannusti
j@seniddn osallistumaan yliopistollisten sairaaloiden asiakasraateihin.

HYKS:n Lastenklinikan lddkdreiden kanssa yhteistyétd on tehty yhdistyksen perustamisesta Idhtien ja 2013
alkaen sitd tiivistettiin. Siité lahtien tapaamisia on jdrjestetty HUS:in eri edustajien kanssa ja yhdistys on koonnut
my&s muiden harvinaisten luustometabolisia diagnooseja edustavien yhdistysten edustajien mukaan. HAKE:n
aloittaessa yhdistys oli ensimmdisien joukossa aktiivisesti vaikuttamassa. Tatd yhteistydtd syvennettiin ja
laajennettiin edelleen kuluneena toimintakautena. Yhteistydlla pyrittiin vaikuttamaan tarpeenmukaisen ja
yksildllisen hoidon saamiseen. Yliopistollisissa sairaaloissa (HUS, TAYS, KYS, TYKS, QOYS) toimivat harvinaisten

sairauksien yksikdt. Jasenien tietoisuutta yksiksistd lisattiin.

Yhdistys oli mukana kommentoimassa Orton Oy:n tekem&d artikkelia liittyen tutkimukseen lyhytkasvuisten
kuntoutuksesta.

OPPILAITOKSET JA YLIOPISTOT
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Yhteistyd tarkoittaa opinndytetditd, kokemustoimijana toimimista ja tiedon vaihtamista. Yhdistys tarjoaa myds
neuvoa lyhytkasvuisuuteen liittyvissé@ asioissa sekd kysymyksissd. Vuoden aikana yhdistys mm antoi neuvontaa

oppilaitoksille opiskeluun liittyvista apuvdlineista.

Yhdistys teki mahdollisimman paljon yhteistyétd ammatillisten oppilaitosten, ammattikorkeakoulujen ja
yliopistojen kanssa. Pitkdaikaisia yhteistySkumppaneita ovat mm. Helsingin yliopisto, Metropolia
Ammattikorkeakoulu, Laurea-ammattikorkeakoulu, Tampereen seudun ammattiopisto Tredu ja Jyvaskyldn
koulutuskuntayhtymé Gradia. Tatd yhteistyotd toteutettiin esimerkiksi tapaamalla eri asiantuntijoita ja
tarjoamalla kokemusluentoja eri alojen opiskelijoille. Korona vaikutti téndkin vuonna kokemustoimintaan ja

vierailupyyntéja oli huomattavasti normaalia vahemmén. Muutama vierailu toteutettiin etdna.

Yhdistyksen on tarkoitus osallistua HARSO ry:n kanssa yhteistydssa tehtdvadn infopakettiin, jonka

kohderyhmand ovat opiskelija, mutta se ei toteutunut viela 2021.

Yhdistyksen nékyvyys valtakunnallisella tasolla on tdrke&d, minkd takia yhdistys osallistuu erilaisille
terveydenhuollon ammattilaisten messuille. Koronatilanteen takia messuja ei pidetty, joten iso osa

valtakunnallisista ammattilaisten kohtaamisista ei toteutunut.

YHDISTYKSET JA JARJESTOT

Yhteistyon tiivistdminen muiden jdrjestdjen ja yhdistysten kanssa on kannatettavaa vaikuttamistydn
vahvistamiseksi. Invalidiliiton jGsenyyden my&ta yhdistys tiivisti edelleen yhteistystd Invalidiliiton ja Invalidiliiton
Harvinaiset-yksikén kanssa sekd& hyddynsi liiton koulutuksia ja jdsenpalveluita. Yhdistys mm aloitti
lyhytkasvuisuudesta kertovan esitteen tekemisen Invalidiliiton Harvinaiset-yksikén kanssa. Yhdistys on my&s
Harvinaissairauksien ja vammojen potilasyhdistysten kattojarjesté HARSO ry:n jdsen. HARSON hallituksessa on
yhdistyksemme edustaja ja jdsenid  kannustettiin  osallistumaan  valtakunnallisiin = ja  alueellisiin
vaikuttamistoiminnan tydryhmiin. SOSTE ry:n jGsenyys mahdollisti heiddn koulutusten ja lakimiespalveluiden
hyddyntdmisen. Jaatisen majan jdsenyys mahdollistaa jo perinteisen perhetapahtuman jdrjestdmisen heiddn
tiloissa. Yhdistys on myds Suomen Paralympiakomitea ry:n jdsenen tuodakseen jdsenilleen parempia

mahdollisuuksia liikunta- ja urheilutoimintaan.

Yhteistyd muiden jdrjestdjen ja yhdistysten kanssa on p&dosin jdsenlehtien sekd tiedon vaihtoa, mutta
synergiaetuja voisi 16yty& myds yhteisten koulutusten ja muiden tilaisuuksien jarjestamisessd. Toimintavuotena
osallistuttiin harvinaisten vammaisryhmien toimintaan, koska vahva verkostoituminen muiden yhdistysten ja
jarjestdjen kanssa mahdollisti  tehokkaamman  yhteiskunnallisen vaikuttamisen vammaisten asioiden
parantamiseksi. HARSOn kautta vietiin kannanottoa ja kanteluita viranomaisten ja THL:n harvinaisosaamista

koordinoivaan keskukseen.

Yhdistys asetti ensimmdistd kertaa ehdokkaansa Invalidiliiton liittovaltuustovaaleihin. Liittovaalit pidettiin 5.-
19.2021 aikana, joissa ddnioikeus oli kaikkien Invalidiliton j@senyhdistysten j&senilla. Yhdistyksen jdsenet
osoittivat esimerkillista aktiivisuutta ddnestéimisessd. Vaalitulos julkaistiin 30.11.2021 ja yhdistyksen molemmat
ehdokkaat Karita Karttunen ja Ellen Nirhamo tulivat &dnimddrdn perusteella valituiksi  Invalidiliiton

liittovaltuustoon Valtakunnallisten yhdistysten vaalipiirissd.
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YHTEISTYO KUNTIEN JA SAIRAANHOITOPIIRIEN KANSSA

Valtakunnallisena yhdistyksend Lyhytkasvuiset ry teki paljon yhteisty6td eri puolilla Suomea olevien toimijoiden
kanssa. Yhdistys vastasi esimerkiksi kunnan ja sairaanhoitopiirien tyéntekijéiden kysymyksiin lyhytkasvuisuuteen
liittyviss@ asioissa ja neuvoi tarvittaessa. Vuonna 2021 yhdistys panosti tiedon valittamiseen ja levitti esimerkiksi
kannanottoa laajasti. Lisdksi yhdistys vaikutti aktiivisesti HARSO ry:n kautta THL:n harvinaisten sairauksien

koordinaatiokeskukseen.

PAATTAJAT JA VIRANOMAISET

Yhdistys oli vuorovaikutuksessa paattéjien ja viranomaisten kanssa, jotta lyhytkasvuisten &dni saatiin kuuluville.
Yhdistys teki aikaisemmin mainitun kannanoton, joilla pyrittiin edistdmé&dn vammaisten ja lyhytkasvuisten asioita.
Yhdistyksen edustajia osallistui Sosiaali- ja terveysministerion (STM) sek& THL:n jarjestamiin tilaisuuksiin.

Yhteisty6td ja vaikuttamistoimintaa pidettiin yll&é entiseen tapaan.

KANSAINVALINEN YHTEISTYO

Kansainvélisen toiminnan tavoitteena oli tiedonvdlitys ja kokemusten vaihto lyhytkasvuisia
koskevissa asioissa. Kansainvdlisiin jdrjestdihin oltiin yhteydessd ja kdydddn keskustelua
heidan kanssaan sekd tiedotetaan asioista  jdsenistdlle.  EU-tason  tiiviimpd&d

vaikuttamistoimintaa kehitettiin.

Yhdistyksen omissa tapahtumissa huomioitiin 28.2. kansainvdlinen harvinaisten sairauksien
pdiva (Rare Disease Day) ja 3.12. kansainvdlinen vammaisten pdivd. Lisdksi osallistuttiin
tietoisuuden lisddmiseen lyhytkasvuisuudesta lokakuussa (Dwarfism Awareness Month) ja
25.10. lyhytkasvuisuuden pdivdand. Tietoa jaettiin ensisijaisesti sosiaalisen median kautta.

Vuonna 2021 julkaistiin EU:lle konsensuspaperi ja julkistamistilaisuuteen osallistui mm.

asiantuntijoita, meppejd ja [drjestotahoja. Yhdistyksestd osallistui  Ellen Nirhamo

paneelikeskusteluun muiden jdrjestdjen edustajien kanssa.

8. TOIMINNAN ARVIQINTI

Hallituksen  kokouksissa  seurattiin  sGdnndllisesti  toiminnan  etenemistd  yhdistyksen vuosikellon ja
toimintasuunnitelman mukaisesti. Kvartaaleittain tarkasteltiin tarkemmin, onko tfoiminta linjassa suunnitellun
kanssa. Jokaisen tapahtuman yhteydessd kerdttiin systemaattisesti palautetta sdhkdisellad palautelomakkeella.
Tapahtumapalautteet kaytiin lapi tapahtuman jalkeisessa hallituksen kokouksessa ja tapahtuman jdrjestdjien
kanssa. Yhteenvetojen pohjalta hallitus kdvi keskustelua ja arvioi toimintaa sekd pohti parannusehdotuksia.
Hallitus kokoontui toukokuun lopulla tarkastelemaan alkuvuoden toimintaa ja teki tarvittavia korjausliikkeitd.
Kesdkuun kokousta ennen hallituksen ja@senet tdyttivét oman kyselyn hallitustyéskentelystd ja hallituksen sisdistd

toimintaa kehitettiin vastausten perusteella.
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Jasenia kannustettiin myés antamaan palautetta olemalla yhteydessé suoraan hallitukseen tai nettisivujen
yhteydenottolomakkeen vdlitykselld. Toimintaa arvioitiin jatkuvasti ja sitd kehitettiin palautteen pohjalta tehdyn

arvioinnin perusteella.

Millainen vaikutus tapahtumalla oli?
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Tapahtumiin ilmoittautui vuoden aikana yhteensd 361 henkildd, joista lapsia tai nuoria oli kolmasosa. Kaikista
tapahtumista kerdttiin palautetta. Aikuisista ilmoittautuneista 31 % antoi palautetta verkkolomakkeen kautta.
Tapahtumapalautteita saatiin yhteensd 81 kappaletta. Palautetta annettiin tapahtumista enemmén, jos sen
antamiseen varattiin aika tapahtuman lopussa. Mikali muistutusviesti lahettiin jalkikateen, vastauksia ei tullut niin

paljon. Vuonna 2021 tapahtumalomakkeelle lisattiin kysymys tiedon lisddntymisestd tapahtumassa.

9. TAVOITTEET KESKIPITKALLE JA PITKALLE AIKAVALILLE

Keskipitkéin aikavalin (5 vuotta) tavoitteessa huolehtia saédnndllisesti toistuvista valtakunnallisista
p&dtapahtumista on vuonna 2021 onnistuttu. Tarkeimmén pitkan aikavdlin (10 vuotta) tavoitteen osalta on
vakiintuneita perustoimintoja onnistuttu sdilyttdmdadn ja kehittdmadn. Toiminnassa on noudatettu yhdistyksen
saantsihin kirjattua toiminnan tarkoitusta ja tavoitteita. Hallitus on pyrkinyt ohjamaan yhdistyksen toimia
tavallag, jolla vahvistetaan tydntekijdn pysyvyys. Tyérauhan ja tarvittavan tuen ja ohjauksen avulla on

vahvistettu tydssd viihtymista.

Jarjestétyontekija kokee, ettd tydtehtdvat ovat mielekkditd ja sopivan vaihtelevia. Tyénantajana yhdistys on
ollut koulutusmydnteinen, mika lisda tydviihtyvyyttd. Kiireellisimpia aikoja tyomadréssd ovat tammi-helmikuu ja
elo-lokakuu, johtuen yhdistyksen sdantémadrdisistd tehtdvistd ja samaan aikaan tapahtuvasta jdsenlehden
tySstamisestd. Koska yhdistykselld on toimintaa ympdri vuoden, riittda erilaisia tydtehtavia mysds muulle
ajalle. Yhdistyksen aktiiviset toimijat ja jasenet luovat tydnyhteisdn tydntekijan ympadarille, vaikka tehtavat ja
suhde yhdistykseen onkin erilainen. Lisdksi tyontekijc hyédyntdd yhteistyotd HARSOn ja Invalidiliiton kanssa ja

on verkostoitunut muiden tydntekijdiden kanssa.
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Yhdistys on pyrkinyt arvioimaan ja kehittdmé&dn toimintaansa. Yhdistys on toiminut lyhytkasvuisten henkildiden
ja heidan perheidensd edunvalvontayhdistyksend, jonka toiminta mahdollistaa ja tarjoaa vertaistuen lisdksi
kattavan lyhytkasvuisuuteen liittyvien tietojen saamisen ja tuottamisen. Tavoitteena on parantaa
lyhytkasvuisten yhdenvertaisuutta yhteiskunnassa.

VAIKUTTAMISTOIMINTA

Yhdistyksen vaikuttamistoimintaa selkeytettiin  ja vahvistettiin.  Yhdistys toimi itsendisend yhdistyksend
unohtamatta verkostoitumisen ja toimintaa tukevien tahojen kanssa tehtdvdn yhteistyén arvoa. Aiemmin téssa
kertomuksessa listattujen vaikuttamistoimien lisdksi  kartoitettiin - mahdollisia  tydelamén  toimijoiden
yhteistyéverkostoja lyhytkasvuisten tydelémdssd kokeman syrjinndn ja kaltoinkohtelun vdhentémiseksi.
Yhdistystoimijoille on tullut yhteydenottoja liittyen tydnhakuun ja tydelédmdssd tapahtuvaan epdtasa-arvoiseen
kohteluun, syrjintddn ja tydpaikkakiusaamiseen. Asiaan halutaan reagoida ja tuoda se nékyvdksi. Yhdistys

pyrkii verkostoitumaan asian tiimoilta muiden my&s yhdistysten kanssa.

* Tydeldman vaikuttamistoiminta painopisteend

* Apuvdlinemessut siirtyivét suunnitelmasta poiketen vuodelle 2022
* Kevéattapahtuma ja -kokous

* Perheille leiri kesdlla

* Nuorille viikonlopputapahtuma

* Syystapahtuma ja -kokous

* Kevéattapahtuma ja -kokous

* Apuvdlinemessut

* Perheille kesdleiri

* Nuorten leiri

* Syystapahtuma ja -kokous

* Lyhytkasvuisten MM-kisat (World Dwarf Games) siirtyivdt suunnitelmasta poiketen vuodelle 2023

* Kevéttapahtuma ja -kokous

* Perheille leiri kesalla

* Nuorille viikonlopputapahtuma

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

* Apuvdlinemessut?

* 40. juhlavuosi

* Kevéattapahtuma ja -kokous
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* Nuorten leiri
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