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Puhekuplissa olevat sitaatit ovat lainauksia tapahtumapalautteista s
vastauksista.



1.YHDISTYS

Lyhytkasvuiset Kortvaxtary on yleishyddyllinen ja valtakunnallinen lyhytkasvuisten henkiliden ja heid&n
laheistensa yhdistys. Yhdistys on perustettu vuonna 1984 ja siind on noin 700 jasenta. Yhdistyksen tarkoituksen
on toimia jaseniston yhdyssiteeedistad heidan oikeuksiaan ja tydskennella kasvuhairididen aiheuttamien
vammojen ja haittavaikutusten tutkimuksen, ehkaisyn, hoidon ja kuntoutuksen edistdmiseksi. Toiminn
tavoitteena on tarjota jasenistolle monipuolista toimintaa ja tukea seka valittaa Kkattietaa
lyhytkasvuisuudesta ja palveja tukimuotoihin liittyvista asioista.

Tarkoituksensa toteuttamiseksi yhdistys:
O tukee lyhytkasvuisten jarjestaytymista ja keskinaista yhteydenpitoa
[ harjoittaa valistus tiedotus, julkaistija neuvontatoimiaa
O tukee tutkimuga koulutustoimintaa
O pyrkii kehittamaan lyhytkasvuisten hojtokuntoutusmahdollisuuksia seka tarvittavia apuvélineita
ja sosiaalista huoltoa.
[ voi jarjestaa jasenilleen juhjdiedotus, kulttuurija muita vastaavia tilaisusia seka
edistaa jasentensa kouluusrkistys lilkkunta ja harrastusmahdollisuuksia seka tukea
jasenistda osallistumaan erilaisiin koulutustilaisuuksiin.

YHDISTYKSEN VUOSIKELLO

Yhdistyksen vuosikellossa on kuvattu toiminnan jakautuminen ersillgyjuf@tapahtumia toteutettiin
suunnitellugdsaisesympari vuodenSaantdmaaraiset kokoukset rytmittg@ésenlehden ilmestymisaikataulua
seka muita tapahtumia jaimintaa.
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2. JUHLAVH®&IN mielen vuosi

1984 perustettu yhdistys tay85 vuotta.Juhlavuosimensyhdistyksen arvojgotka ovat avoimuus, inhimillisyys,
asiantuntijuus, elamanilo, tasapuolisuus ja-aiaga Tarkeiksi asioikskoettiin mydskin juhlavuonna
vapaaehtoisten jaksamisen tukeminen, keskinainen kunnioitus ja tydérauhan turvaaminen.

Vuoden aluksi kaynnistettiin juhlavuoden logo Kilpailu. Logoehdotuk3ikappaletta ja jasenistd paasi
aanestamaan parasta kolmesta eri vaihtoehddsaituksi tulPasi Immoseiunnittelemaumerolla 2 kilpaillut
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20.7.2019 juhlittiin yhdistyksen merkkivuotta kedi@gnimerkeissd Hameenlinnask#laan osallistyhteensa
erikoislaakari Helena Valta.

Ennen il tajuhlaa 50+ j2asenet ottivat ovarasl 2hd?®°
Hotellilla kampaaja loihti kampauksia nuorille ja saatavilla oli myds meikkausta ja meikkiopastusta.
Lapsiperket paasivat inmettelemaan taikurin esitysta. Taikuri sai \
asiaankuuluvaa apua yhdistyksen lapsiditaan heita ei han Lyhyemmilla jasenilla oli
varmaan olisi parjannyt. varmasti hankala saada

lampimia ruokia seisovast
lltajuhlassa jaettiin jokaiselle lahjakassin, joihin tuotteet oli saatu poydasta. Onneksi apua
lahjoituksena. KiitosDermosil, Pagen, Hesburger, Paletti oli saatavilla kaikille.

Kaalimato, OKmatkat ja Original Sokos Hotel Vaakuna
lahjoituksista. Juhlaa rahoitettin myds Invalidiliton tuella.
Ohjelmain juhlassa oli. Puheenjohtaja piti puheen, kutsuvi t
toivat tervehdyksenséd sekd paikalla olleet entiset ja nykyine
puheenjohtaja muistettiin kukkakimpuin. Musiikista vastasivat Tiia
Tiistola, Matti Tiistola ja Perwin Abdo.

Kiitos jarjestdiille, juhlallinen,
mutta kuitenkin rento filcisuus.
Oli thana nahda ystavid jo
jutella pitkdsta aikaag, samalla

soada verfaistukea.




Juhlavuoden kunniaksi \8tgls oli paattanyt aloittaa perinteen, vuoden vapaaehtoisen valinnan. Jokaisella
jasenellda oli mahdollisuus ehdottaa ensimmaistd Vuoden vapaaeptaikienon saajaa yhdistyksen
nettisivujen kautt&nsimmaisemdden vapaaehtoinetunnustuksen sai enestim ehdotuksen mukaisesti Miia
Pitkaniemi. Miia on toiminut vertaistukivastaavana, perhetoiminnan vapaaehtoisena ja hallituksessa lasten
edustajana. Jasenet perustelivat valintaansa seuraavasti: "Miia on sydamellinen ja toimelias nainen, ystavallinen
ja avulias. Hanella on suuri sydan ja avara katse seka aina iloinen ja positiivinen mieli. Miia on antanut paljon
omasta ja perheenséd vapagasta koko yhdistyksen hyvéksi. H&n on ollut koko ajan tdydella sydamella
mukana vapaaehtoistoiminnassa ja auttandgtisyyksen jasenia parhaalla mahdollisella tavalla. Han on
auttanut ja ollut mukana koko yhdistystoiminnan pyérittdmisessa yhdessa muiden vapaaehtoisten kanssa viim
vuosina todella paljon. Miia on tehnyt todella paljon yhdistyksen jasenten ja tydskemmedijtineesta
yhteisten yhdistysasioiden eteen."

Jatkossa Vuoden vapaaehtoirgimdokkaat paatettiin julkistaavuoden vaihteessa ja danestyksen jalkeen
tunnustuksen saaja julkistetaan yhdistyksen kevattapahtumassa.




3.YHDISTYKSEN TOIMIJAKAAVIO
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Toiminta on monipuolista ja aktiivista. Hallinnollisia tehtavia, toiminnan yllapitamista ja sen kehittamista on paljon
Hallituksen, tyontekijan ja vastuutehtaviin sitoutuneiden kirjallista tehtavanjakoa kaytiin lapi ja paivitettiin
vastaamaan nykyisia k##ntoja. Kesalla yhdistys siirtyi kayttamaan Invalidiliiton tarjoamaa maksutonta
jasenrekisteripalvelug@ sen kayttotukeaseka valmistui myds jasenmaksulaskutuspalvelun kayttéon ottoon.
Naiden todettiin jatkossa helpottavan jasenrekisterihoitajan tag#sil myos talousvastaavan ja tyontekijan
seuraamia asioita.My0ds nettisivualusta siirrettin aiemmalta palveluntarjoajalta toiseen Invalidiliiton
mahdollistaman alennuksen turvin. Uuden sivuston todettiin tuovan merkittavia helpotuksia nettivastaavan je
tyontekijan sivuston yllapitotehtaviiokuussa pidetyssa suunnitteluviikonlopussa tarkasteltiin toimijakaaviota
ja paatettin tarkentaa toimintoja ja kokonaisuutta vuodelle 202Disdksi loppuvuodesta
jarjestaytymiskokouksegaattiin hallituslaisillemat vastuualueet. Nain selkeélla tehtavanjaolla, priorisoinnilla

ja perustehtaviin keskittymisella vahennettiin suunnitellusti hallituksen tydtaakkaa.

Jarjestosihteerin sijaan vuoden 2019 alusta tydntekijan nimike on jarjestotydkeskigaSTEA ei mytényt
lisdrahoitusta, toimitiloja ei vuokrattu ja tyéntekijan palkkaus pidettiin samassa luokiflix@essdjan kanssa
keskusteltiin tyomaarasta jwimitiloista ja todettiinettd talla hetkella ei tarvitse tehda muutoksia
Toimintasuunnitelman 2018kaisesti tydsuhdsbita kasiteltiin syyskokouksessa, misgéstodettiin, etta
voidaan jatkaa nykyisella tavalla

Tavoitteena oli |6ytaa kaksi perhevastaavaa ja kaksi seniorivastaavaa. Vapaaehtoisia toimijoita ei kuitenkaan
[6ytynyt kuin yksi kumpaakifiasta syysta etenkin hallituksen lastenedustajat suunnittelivat ja toteuttivat paljon
tapahtumia yhdessa perhevastaavan kanssa.



Vapaaehtoistoimijoiden liséksi yétgls ostaa kirjanpitga tilinpaatospalvelut seka tyéntekijan palkanmaksuun
ja viranomaisilmoituksiin liittyvéat palvelut tilitoimistoltalifgarkastuksetilintarkastajilta Myos yhdistyksen
nettisivualustg siihen liittyvat palvelut, jAsenlehden taigeka painotalpalvelutostetaan ulkopuolisilta



4.TALOUS

Yhdistykse hallituksen on hoidettava lain, sdantdjen seka yhdistyksen paatésten mukaan huolellisesti
yhdistyksen asioita ja huolehtiminen yhdistyksen taloudesta seka omaisuuden hoidosta on hallituksen tehtava.
Yhdistyksen tarkoitus ei ole tavoitella voittoa, mutthstyksen toimintaleeturvaa tuleviksikin

vuosikymmeniksi ja ngimdistyksen vakavaraisuudesta tulee huolehtia ja varoja tulee kayttaa maltillisesti.
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 KEyttotili s OP-vuokratuotto

s Testamentti/OP-varovainen Vuosikulut

— Kayttotili + testamentti-rahasto

Hallitus toimeenpani 201syyskokouksen paatoksen Dansken tilin ja rahastojen sulkemisiesimisesita
OP:lle.Samalla kayttotililta siirrettiin varoja GRiokratuottorahastoon. Testamenttii@iPovainen

rahastosta vapautettiin varoja kayttétilille koulutustoiminnan todellisten kulujen mukaisesti testamentin tahtoa
kunnioittaerflaéketieteellista tutkimustyota ei ollut). Nain ollen testamenttirahaston osuus pienenee ja

kayttotilin osuus suurenee, mutta kokonaisvarallisuus pyritdan pitAméaéan vakiintuneena. Yhdistyksen varat ovat
perinteisesti kattaneet yhden vuoden kulut, jotemimaustuksia toiminta pitéisi ajaa alas.

Yhdistysai Sosiaali ja terveysjarjestojen avustuskeskukselta (STg@vystusta yhdistyksen yleishytdglise
toimintaan, vaikkakaan ei haettua maaraa taysimaardisena. Avustus kagédtimaan toiminnaruluja seka
tyontekijan palkka. Helsingin kaupungiatiinavustusta Helsinkiin sijoittuvien vertaistukea sisaltavien
tapahtumien jarjestamiseen ja etté voidaan tukea helsinkilaisten osallistumista tapahtumiifieisingfia.
avustusta ei saatu taysidraisena eikad vuotta 2018 vastaavaa maardavalidiliitolta saatiin liittymisvuoden tuki,
mikakaytettiin kesajuhlan kuluihin.

Yhdistyksen tapahtumissighallituksen hyvaksymét omavastuuosuudet maksuista, mutta avustusten avulla ne

pyritdan pitdmaan khtuullisina verrattuna tapahtumien todellisiin kuluihin. Jotkut tapahtumien obijeiatista
myo6s ilmaisia genistolle. gisenet maksoivaapahtumamaksut taysimaaraisina.
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TALOUDENHOITO

Yhdistyksetalousvastaavana toimi hallituksen jaaema Laing/hteistygsséilitoimisto ATili Oy.n seka
kahden palkatun tilintarkastaj&@atu Sullanmaan ja Juha Jarvisddanssa

PALKAT JA PALKKIOT

Yhdistyksen toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja jaseniston tekem&an vapaaehtoigtig@hon
paarahoittgan ja verottajan linjausten mukaan on vastikkeetoftidistyksen jasenet toimivat yhdistyksessa
vastuullisissa tehtévissa ja hoitavat tehtéviaan yhteistyossa yhdisgthaesera jarjestotyontekijan kanssa.
Yhdistysiimesuseita vastuuhenkiltijatka vastaivaterilaisista toiminnoista, kuten esimerjiksnlehdeija
kotisivujen hoidosta.

Puheenjohtajalle, talousvastaavalenettivastaaville makgén nimelliset vuosipalkkiot seka heille ja muille
vastuuhenkil6illekorvattiin toiminnasta ieutuneita kuluja. Tapahtumakohtaisia korvaukssattiin
jarjestelytehtavissa oleville toimijoille ja luennoitsijoille. Kirjanpitopalvelut, tilintarkastajat, jasenlehden taiton ja
painon sekéa jasenrekisterin ja kotisivujen teknisen yllapidon yhdigtiksdstopalveluindarjestotydntekijan
palkanmaksussa noudatetsiosiaalialan jarjestdjen tybehtosopsau

5.VARSINAINEN TOIMINTA

Kaikessa toiminnassa ja tapahtumissa ensisijaisen tapkidétién esteettomyytta, joka
lyhytkasvuisille eri diagnooseilla tarkoittaa hyvin erilaisia asioita. Tapahtumapaikoill.-
kaytiin etukateen katsastamassa paikat ja varmistamassa esteettdtaypsien |
yhteydessé annettiin yhteistybkumppaneille tietoakgytiisuudesta ja vinkkgjditen
huomioida esteettdmyys paremmin.

Vuonna 2019 yhdistyksen tapahtumat kerasivat yhteensa liki 500 osallistujaa. Vuoc
suurimmat tapahtumat olivat kevattapahtuma (117 osallistujaa), kesajuhla (76
osallistujaa) ja syystapahma (101 osallistujaa)eljatapahtumaa (kaksi isovanhempi
lapsenlapspéaivad, aikuisten viikonlopga pikkujoulut Lappeenrannaygdti peruttaa
osallistujapulan takia. Toteutuneita tapahtumia oli yhteensa 15 kappaletta.

Toimintaa pyrittiin jarjestaraa eri puolilla Suomea huomioiden missa asui suurin 0sz osde

jasenistdédKartassa nakyvéat paikkakunnat, joihin suunniteltiin tapahtumia vuoden 2019 aikana.



SAANTOMAARAISET KOKOUKSET

Yhdistyksen saantomaaraiset kokoukset pidettiin suunnitellusti saantdjen mukaan.

Saantémaarainen kevatkokous pide Vantaalla 30-31.3.2019. Paikkana tapahtumassa oli Sokos Hotelli
Vantaa. Ohjelma oli monipuolisja kohdennettuja ohjelmia oli tarjolla -géisille ja eri kohderyhmille
Perjantaina tulleet k&vivat tutustumassa kansallisarkistoon ja nauttivat yhteisen illallisen ravintolassa. Lauantains
oli vertaistukituokioiden liséksi itsepuolustusta, lyhytdtasvoina kirpputori, marsipaanitaiteilua seka tytpaja
tyonhausta ja CV:n tekemisestédikonlopun ajan oli myos avoinna kirpputori, jonka avulla sopivat vaatteet ja
tavarat vaihtoivat omistajaansa.

Lapsille oli omaa ohjelmaa aarteenmetsastyksifgedikoineenLapsille oli myds jarjestetty piirustuskilpailu,

jonka voittajat valittiin aanestamalla.

Sunnuntaina yhdistyksen miehet kokoontuivat suunnittelemaan miehille kohdennettua toimintaa yhdistykses:s
Lisdksi ohjelmassa oli kevyttd asiaa ravitsemuksesta, keskustelua tydnhaun haasteista sek& kadentaitoin:
marsipaanitaiteiluja ja kangaskassien paiistia Osa porukasta suuntasi paivan paatteeksi Heurekaan
tutustumaan mm. dinosauruksiin.

Yieishyvinvointiin vaikuttavat tekijst: \
* Ylipaino

* Aliravitsemus

Kokanaishyvinvoinnsta
* Lihaskunto huolehtiminen on tackeampas

« Uni ihmisille, joifa on jokim

* Sosiaaliset suhteet perussairaus

Kevatkokoukseen osallists 4&nioikeutettua jasentdKokouksessa pdaatettiin saantdmuutoksesta, jossa
johtokuntatermi vaihtui hallituksekssaantoihin tehtiin ys pienid tarkennuksitilinpaéatts, kevat ja
syyskokousten aikatauluihin sek&d toimintaan, mité yhdistys jarjest@iési kevatkokouksessa paatettiin
Invalidiliitto ry:n jasenyyden hakeesita Aanioikeuttaan kaytti 40 jasentdasenyyden hakemista kaaiti 24
aanioikeutettua kokousosallistujaa ja sita vastusith®ikeutettua kokousosallistujaa.



Santdomaarainen syyskakspidettiin Tampereella 8.0.10.2019.

Ajankohtaan vaikutti samaan aikaan jarjestetty Apuvélinemessut. Yhdistys oli esilla messuilla torstaista lahtier
vapaaehtoisten messuesittelijbiden ja jarjestotyontekijan voimin. Syystapahtuma kaynnistyi perjantaina nuorten
aikuisten agenttikoululla, ai&@n Vapriikin kierroksella ja yhteiselld illallisella Ravintola Il Sicilianossa.
Lauantaina yhdistyksen jasenet suuntasivat Apuvalinemessuille tutustumaan lukuisten nayttelyasettelijoide
tuotteisiin ja palveluihihiikuntamaassa péaasi kokeilemaan esigaurheilulajeja ja harrastuksia.
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Syykokous pidettiin Scandic Hotel Rosendahlissa. Ennen kokousta Invalidiliiton jarjestotyontekija Aapo Rantane
toi tervehdyksensa ja kertoi, millaista toimintaa Invalidilitossa on jaseSi¥gskokoukseen osstlli yhteensa
41 aanioikeutettua yhdistyksen jasenta.

Syyskokouksen ajakapkille on jarjestetty oma tilgossa he askartelivat, pelasivat ja leikkivat lastenhoitajien
kanssa. Yhteisella illallisella oli huomioitu myds lapset, heille oli oma buffetpiycherkkuineen.
Sunnuntaina oli tarjolla vertaistukijoille oma tuokio.

HALLITUS

Kevatkokous paatti muuttaa johtokunnan nimen hallitub&@kg&imuutoksen yhteydedsallitukseen kuuluvat
vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja ja kousita 2vuotiskaudelle valittua jasentd, joista puheenjohtaja ja
vahintdan kolme jasenta ovat lyhytkasvuisia henkildita ja kaksi lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa.

Saantémaaraisten kokousten lisaksi hallitus piti yhteensa 14 kokousta vuoderHaikarisen jasenille ei
maksettu kokouspalkkioita, vain kokouksesta aiheutuneet kulut koBuattiin.osa kokouksista oli onknkouksia
Skypen kautta. Tama vahensi kokouskuluja ja mahdollisti tehokkaan ajankaytén. Lisakbiyddylitsis
asioiden kasitlgssa sahkoisia viestimia

o



1.1.2019-31.12.2019(yht. 14 kpl)

Osallistumiskerrat kokouksissa:

Sanna LeppajokKriistola, puheenjohtaja
Karita Karttunenvarapuheenjohtaja

Miia Pitkéaniemi, lastesdustaja

Alma Laingetalousvastaava

Susanna Lindroth

Anni Matikainen, lasten edustaja
Sanna Jarvi (31.3.2019 l&htien)
Hallituksemlkopuoleltg19.1.2019 lahtie
Henna Ylitolonen, jarjestotyontekija
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JARJESTOTYONTEKIJA

Jarjestotyontekijana toimi 19.1.2019 lahtien Henna Ylitolohdgmimike muutettiin jarjestotydntekijaksi, joka
kuvastaa enemman tyonkuvaHkirjestotyontekija toimallitukseralaisuudessa ja teKiivista yhteistyota
hallituksen ja yhdistyksen aktiivitoimijoiden kanssa.

Jarjestotyontekijd tavoitti puhelimitse, séhkdpostilla ja muiden sahkdisten viestintavalineiden (WhatsApp ja
Facebook) kautta. Puhelinaikaa lisattiin, jotta jarjestotyontekijan tavoittaisi par@gimjpissa huomioitiin,
ettd padsaantoisesti kokoukset olivat iltaisiphdistyksen tapahtumat viikonloppuisin.

Tyo6tehtaviin kuului ennen kaikkea ja ensisijaisesti yhteyshenkiléna toimiminen hallituksen ja jasenistdn sel
vapaaehtoistoimijoiden valilla.

Tyo6tedviin kuuluu liséksi varsinaiset toimistotuten sihteerind toimiminen hallituksen kokouksissa.
Talousasidien hoitamiseegtuuluu mm. avustushakemusten tayttdmiherenjohtajan ja talousvastavan kanssa
joista isoimpana mainittakoon STEA. Jarjestotyontekija iyllapitds jasenrekisteria yhdessa
jasenrekisterinhoitajan kanssa.

Jarjestotyontekija koordinoi yhdistyksen tapahtumien jarjesiarilaita olivat mm valtakunnalliseti
valtakunnalliset kevdtja syystapahtumatseka kesajuhlaTarvittaessa han auttoi ja ohjasi toimijoita
jarjestamaan minempia tapahtumia kuten perheiden, alueellisia, aikuisten ja senioreiden tapahtumia.

Tyontekija osallistualtakunnallisten tapahtumien lis&mivalinemessuille esittelijandp@rheleirle yhtena
paivana jarjestaen ohjelmaa. Liséksi han oli mukanta#lameen keskussairaalan kétildille ja lastenhoitajille
kohdistetulla kokemustoimijavierailulla.

Jarjestotyontekijatoimii vapaaehtoistoiminnan koordinaattorina selkdivoi \apaaehtoisia. Han valitti
vertaistuki ja kokemustoimijapyynt6ja, teki yhteisty6td muiden jarjestdjen ja sidosryhmienlksilksiahan
huolehti, ettd yhdistys jakaa itsestddn tietoa ulospainelee yhteistyttanmuiden yhdistysten kanssa.
Jarjestotyontekija toimii silkvisena lehden toimituksessa ja vsidehden ilmestymisestd. Han hugletith
yhdistyksen nettisivut f@siaalisen mediakanavat pysyvat aktiivéna. Yhdessa hallituksen ja toimijoiden
kanssa tyontekija kehitti yhdistyksen toimintaa.

Tyontekija t¥skenteli kotitoimistosta kasin. Toimitilojen vuokraaminen ei ollut tarpeellista tdna vuonna.
Yhdistykselle vuokrattin Hameenlinnasta kaksi varastotilaa, jonne siirrettiin arkistoitavat materiaalit,
messutarvikkeet seka muut yhdistyksen materiaalit.
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VAPAAEHTOISET TOIMIJAT

Yhdistyksen tapahtumien jarjestamisesta vastasivat vapaaehtoiset toimijat. Eri toiminnoille haettiin vastaavat,
jotka sitoutuivat tehtavaan kalenterivuodeksi. Jokaisella jasenella oli mahdollisuus hakeutua vastaavan
tehtavaan Myotskesken vuoden pystyi hakeutumaan vastuutehtaviin. Kaikille halukkaille 16ydettiin sopivia
tehtavia.

Jasenrekisterinhoitajat: Susanna Lindroth ja Reima Qvintus

Vertaistukihenkil6t: Aluevastaavat:

Arja Lankinen Tuula Karttunen (L&$siomi)

Helena Makla Mari Kokkonen (LarSuomi)

Linda ja Timo Kouva

Marjo Heikkinen Perhevastaava: Iso kiitos. Tapahtumat
Sanna Salminen Marianne Ailio eivat synny itsestaan vai
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JASENET

Yhdistykservarsinaiseksi jaseneksi hyvdtisy jasend, jotka haluavat edistdd yhdistyksen tarkoituksen
toteutumista ja sitowiat noudattamaan sen saantoja ja arvoyddistyksen jaseniksi voivat liittyd lyhytkasvuiset
ihmiset, heiddan vanhemmat, sisarukset, puglidapset. Liséksi jasenend voi olla lyhytkasvuisten muita
sukulaisia, ystavia tai laheisia.

Kannattajajaseneksi hyvaksytdan oikeuskelpoinen yhteist tai yksityinen henkild, joka haluaa tukea yhdistyksen
toimintaa. Uusia kannattajajasenia ei tullut vu@fd® aikana.

Jasenmaard.1.2019 oli723 henkilogja 31.12.2019 635 henkilddJasenrekisteri vaihdettiin kesken vuoden,
joten kirjausteknisistd syistd luvut eivat ole aivan vertailukelpoisia. Jasenyyksia paattyi jasenen oman
eroilmoituksen johdosta tai maksamattomien jAsenmaksujen takia.
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Jokaisella jasenella oli mahdollisuusllissaa toiminnan suunnitteluun ja toteuttamidasenkyselylisaksi
toimijat kutsuttiin suunnittelemaan seuraavaa vuotta yhdessa hallituksen kanssa. Toiminnansuunnittelun pohja
laadittiin vuoden 2020 toimintasuunnitelma.

Jaenkysely pidettiin keséharraskuussa. Kyselyi ghdistyksen nettisivuilla ja siihen pystyi vastaamaan
nimettdmanda. Vastauksia kyselyyn tuli yhteeddéPR Vaikka vastausmaara jai vahaiseksi, antaa se viitteita
jasenistdn mielipiteista. Vastauksia kasitaHilituksen ja toimijoiden kanssa toiminnansuunnitteluviikonloppuna
elokuussa sekd yhdistyksen syyskokouksessa. Seuraavia tapahtumia suunniteltaessa kiinnitetddn huomic
jAsenkyselyssd esiin nousseisiin asidflyselyn avulla keréttiin tietoa osallisisen esteistda, ideoita
tapahtumista, paikoista ja koulutusaiheista seka mielipiteita yhdistyksen toiminnasta. Vastauksissa myads tuli erill
hyvia kehittamisideoita, joiden tydstamista hallitus jatkesenkysely uusitaan mydhemmin, toivottavasti silloin
saamme enemman vastauksia.

MITEN TYYTYVAINEN OLET YHDISTYKSEN TOIMINTAAN?
Yhdistys ei

herata minuss Olen erittain
tunteita puoleen tyytyvainen
tai toiseen.(2) yhdistyksen

toimintaan. (9)

Olen
ts u?tezlilrl]seenn Olen tyytymaton
y);lyd?/s\;yks en yhdistyksen
s toimintaan. (0)

toimintaan. (15)
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Valtakunnalliset tapahtumat olivat suosittuja mutta osa pienemmista tapahtumista jouduttiin perumaan vahaiser
osallistujaméaaran takia. Jasenkyselyssd yritettiin selvittdd osallistumisen esteitd. Suppeassa otoksess:
suurimmaksiyyksi nougat etaisyydet ja hankalat kulkuyhteydet. Yhdistyksen jasenisté on jakaantunut ympari
Suomea mutta aluetapahtumien myo6ta tapahtumia pyrittiin tuomaan [Ahemmaksi jasenistéa. Valtakunnalliset
tapahtuman jarjestettiin suurilla paikkakunnillanganti hyvat julkiset kulkuyhteydet.

MIKA ON OLLUT OSALLISTUMISEN MAHDOLLISENA ESTEENA?

Ei ollut ketéén Ei ole ollut tarjolla
tuttua, joka olisi minua kiinnostavia
myds osallistunut tapahtumia(7)

)

Tapahtuma oli
liilan kaukana tai
hankalien

) Tapahtuman
kulkuyhteyksien i i
ajankohta ei
takana(16) sopinut (8)
Tapahtuman
omavastuu oli
liian suuri (8)
KOULUTUS

Yhdistys jarjestad koulutusta vapaaehtoistoimijoilleen seka asiasta kiinnostuneille. Koulutus voi olla yhdistyksel
toimijoiden tuottamaa tai ulkopuolisen tahon jarjestamaa.

Koulutussdlitiselle

Vuoden 201%avoitteenaoli kouluttaauusihallitusehtavaansa toimia sel@llituslaisenatta tyonantajana

Jo hallituksen ryhmaytymisviikonlop@€ds8 kaytiin lapihallituksen vastuita ja tydsuhdeasioita hytdyntéaen
tybnantajaliiton ja SOSTE ry:n koulutusmateriadléjaan lisaksi hallitus k&woden 2019 alussa lapi
yksityiskohtaisedtiosuhdi&insdadanttd. Vuoden 2019 lopulla ennen ryhmaytymiskokousta hallituslaiset
velvoitettiin tutustumaan ohjeisiin ja koulutusmateriaaleihin itsendisesti. Lisaksi kaytiin [api koulutuskaytannot je
sovittin koulutuksen jarjestamisesta.

Tyénohjaus

Hallitus tarkasteli ja kehitti toimintaansa tyénohjauksen avulla. Ohjaukseen kuului kesan ja syksyn aikana
yksilohaastattelut seka kaksi ohjauskertaa. Harri Hirvihuhdan sparraamana hallitus ja jarjestotyontekija
tehostivat toimintaansa ja loivat toimintatapoja, joiden avulla tydnjako ja asioiden valmistelu pafigirit.

auttoi hallitusta myds ryhmaytymaan, koska suurihadiitaikseasenista olsuhteellisenusiaVuoden 2020

hallitusta varten valmistelttytnjakoa, mika vahentéa hallituksen jasenten tydmaaraa ja toisaalta kohdentaa
resursseja paremmin.
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Vertaisty&itoimijakoulutus

Tarke&aja
ajantasaistatieto-toimijoille.
Kiitos-hyvastakoulutuksest

Vertaistuki ja toimijakoulutus jarjestettiin 12).1.2019 Tampereella
Hotelli Norlandiassarloimijakoulutukseen osallistui yhteensa 22 henkiloa.
Koulutuksessa kaytiin lapi yhdistyksen toimintaa, toimijana toimimista ja
suunniteltiin tulevia tapahtumia.

Suunnittelupaiva

Sitoutuneet toimijat kutsuttiin  ensimmaisen kerran mukaan hallituksen
suunnittelupaivaan, joka jarjestettiin 25.8.2019 Helsingissa. Paivan aikan Yhdessa tekeminen ja
hallitus esittelpalautteet ja valmistellut ehdotukset toiminnan puitteista. hallitukserasioiden
Talta pohjalta tulevan vuoden suunnitelmia lahdettiin rakentamagn. lapikaynti; asioita selkeytyi
Suunnittelupdivaan osallistui yhteensd 15 henkil6d; hallituksen jaseniay
vapaaehtoisia toimijoita ja jarjestotyontekija.

VERISTUKITOIMINTA

Vertaistukitoiminta perustuu vertaisten kokemuksiin. Vertaiselta saatu avun merkitys korostuu, kun kyseessé ov
harvinaiset sairaudet ja erityiset tuen tarpeet. Vertaistukihenkildind toimivat yhdistyksen jarjestaman
vertaistukikoulutuksekéyneet henkilot, jotka Iyhytkasvuisuuden jossain muodossa kokeneina haluavat
vapaaehtoisesti olla tukena muille samankaltaisessa tilanteessa oleville. Vertaistukitoiminnatisekibdomioi
elamankaari ja tuen antaminen kaikissa elamantilantdigdgastotyontekija koordinoi vertaistukitoimintaa ja

ohjasi tukipyynnot sopiville henkiléille.

Kaikissa yhdistyksen tapahtumissa oli mahdollisuus vertaistuelle/driaédtskea oli saatavilla eri sdhkdisten
kanavien kautta (esim Facebagkmat).Uudet jasenet ja kavijat huomioitiin tapahtumissa jarjestamalla
heille 6tapahtumakummit 0.

Vertaistoimijoille jarjestettiin syystapahtuman yhteydessa oma tilaisuus. Maleda liittyvista asioista ol
puhumassa Pirkanmaan FinFamista Tiina jRisdastuksen jalkeen pohdittin yhdessd miten eri tavoin
vertaistukea saa yhdistyksessa. Vertaistoimijoille suunnattua iypasttiinlaatimaan.

KOKEMUSTOIMINUS BBAVONTA

Yhdistys antoi ohjausta ja neuvontaa monipuolisesti. Liséksi tiedon jakamiseen kiinnitettiin erityistd huomiote
Ohjausta ja heuvontaa annettiin kaikille, myéasgnilleKysyijina olivat lyhytkasvuiset, heidan laheiset ja usein
myds alan ammalaiset. Tietoa kaivattiin apuvéalineista, palveluista, avustamisesta, lyhytkasvuisuudesta yleensa,
oikeista termeista ja kuntoutukse3tiateydenottoja tuli puhelimitse, sahkopostitse, nettisivujen yhteydenotto
lomakkeen kautta, WhatsApp/Mesger-viestia valitylsella tai Facebookin kautt&oska viesteja tuli niin

montaa kanavaa pitkin, tarkkoja lukuja yhteydenottojen méarasta on mahdoton saada. Pelgék&léma

ja yhteydenottoja nettisivujen kautta oli reilusti yli 100 kappaletta. Alla suuntazaaiitesto yhteydenottojen
aiheista(Perustuu kirjattuihin puheluihin ja yhteydenottolomakkeen viesteihin
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Tietoa jaettiin aktiivisesti alan ammattilaisille ja opiskelijoille. MlelFeMnnimmeanaramte.ms‘
Kokemustoimijoita kévi kertomassa lyhytkasvuisuudesta mm sairaalan esitys.Iso plussa-useist:
kétilsille lastenhoitajiliga lasten poliklinikan hefidunnallelahihoitaja ja kaytannon: kokemuksiste

katildopiskelijoille, kaupungin tyontekijdille, apuvalineteknjako
fysioterapeuttiopiskelijoille, partiolaisille, avustajgiskelijoille ja ) '
laaketieteen opiskelijoille. Lisaksi tietoisuutta lisattiin apuvalinemessuilla Ainutkertaista:saada

Loppusyksylldalettiin ker&td palautetta kokemustoimijoiden vierailusta
kuulijoilta. Lisdksi kokemustoimijat tekivat itsearvioinnin. Saadut palauttee )

YHTEYDENOTOT

Lyhytkasvuisuus tai
yhdistyksen toiminta
yleisesti

Muut asiat

Vuoden
vapaaehtoise
aanestys

Yhteistyd

Tapahtumiin liittyvat___|
asiat

Vertaistuki tai
tukimuodot

Palaute tai ideoit
tapahtumiin ja

toimintaan N

J

tietoa lyhytkasvuisen arjel
nékokulmasta.

kasiteltin - kokemustoimijoiden kanssa vierailun jalkeen. Palautteiden

perusteella pystymme jatkossa kehittamé&an yhdistyksemust@mintadRalautteideravullasaamme myos
tarkeaa tilastoa siitdkuinka saatu tieto on lisénnyt tietoisuutta lyhytkasvuisuudesta sekd ymmarrysta arkeen
liittyvista asioista

Vastauksia loppusyksyn aikana tuli yhteensa 26 kappaletta.

20 henkil6a kolatsi ensimmaisen kerran lyhytkasvuisen

22 henkil6a koki saaneensa paljon uutta tietoa lyhytkasvuisuudesta.

20 henkil6a koki, ettaierailu liséspaljonymmarrysta lyhytkasvuisen henkilon arjesta

Kaikkien vastanneiden mielesta vierailu lisasi heidan ammatillista osaamistaan paljon tai jonkin verran.
Kaikki vastanneet kertoivat myos saaneensa lisa tietoa Lyhytkasvuiset ry:sta

Kokemustoiminta on varsin tehokas keino jakaa tietoa ja vaikuttaaridevwnattilaisten osaamiseen.
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PERHETOIMINTA

Perhetoimintaan saatiin yksi perhevastaava, mutta hanelle ei 16ytynyt toivottua tytparia. Tasta syysta hallituksen
lasten edustajat suunnittelivat ja toteuttivat perheiden tapahtumia yhdessa perhevastaasan ka

Lapsefl@uotat

Perhetoiminta on tarkoitettu alakouluikaisille sek& nuoremmille lapsille ja heidan perheilleen.

Perhetoiminta mahdollistaa, etta lapset ja vanhemmat saavat toisiltaan vertaistukea ja yhteistd mukavaa
vapaa-aikaa perheen kesken. Perhetoimintaan panostamalla taataan my6s yhdistyksen jatkuvuus.

Kevét ja syystapahtumissali perheille suunnattua ohjelmaa ja vertaistukituokiolapahtumissa -B2-
vuotiaille lapsille jarjesttiin lastenhoito ja omaa toimintaa vanhempien luentojen ja ohjelmien aikana.
Kesdjuhlaan puolestaan oli tilattu taikiifidyttdmaan lapsia ja heidan perheitddnsakskesallgjarjesettiin
perheleiri. Isovanhemlgipsenlapgoiminta on osa perhetoimintaa

Vuoden 2019 aikana perlia oli mahdollisuus viettda 4 paivaa Kanniston kotieldintilalal(g).6 perhetta,

joista7 oli aikuista ja 12 lasta (8 kpl alle kouluikaista ja 4 kouluikaista) viettivat mukavan leirin yFidksséi.

vanha maata, jossa oli lukuisa maara erilaisia elaimia kaneista alpakoihin. Loytyipa joukosta yksi elakkeella
oleva seeprakin. Lapset saivat valita itselleen leirin ajaksi hoitokanin, jolle he kdvivat antamasspamaaa

ja silityksia. Yhteisen ohjelman lisakuisilla oli oma vertaistukituokio ja lapset touhusivat silla aikaa
lastenhoitajien ja jarjestotydntekijan kanssa.

Parast perheleirilla
oli ratsastus ja kanien
hoitamina.

Arvokkainta antia leirilla on
tietysti vertaisten
kohtaaminen, kokemuksier
tiedon ja vinkkiefakaminen.
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Perheetkokoontuivat myds hieman pohjoisemmassa. Oulun Tietomaassa jarjest
perhepaiva 12.102019. 17 osallistujaaoppivat mista ruoka tulee ja millainen on
salaperainen Kiina. Tutustuminen ei ollut vain katselemista vaan tieteeseen t
kokeilemallga tekemalla itse. Tarkeaa oli myos toisten lyhytkasvuisten tapaamingn
ja paivan aikana saatu vertaistuki. Kahvikupin aarelléa on helppo vaihtaa ajatuksi
ja saada uusia vinkkeja.

"\?arjestelyt, mainonta je
.. puitteet olivat
ttPnnahtavat. Samoin my¢
hinta soveltui kaikkien
kukkarolle

[

Jouluisissa merkeissa perheet tapasivat Jaatisen Majalla Helsingissa
1.122019 Mukana oli yht. 6 perhettd/20 osallistujaa (sis. 3
isovanhempaa ja 2 taysin uutta perhettéprttiaskarteluja, pipareiden
leivontaa ja Kkoristelua, leikkimistd, herkuttelua ja vertaiskeskusteluja,
niista oli mukava lauantai tehty.

Perhetiimi suunnitteli myos kaksi erillistd tapahtumaa, jotka olivat tarkoitettu isovanhemmille ja heidén
lyhytkasvuisille lapsenlapsilleen. Jos isovanhempi ei paassyt paikalle, olisi lapsi voinut ottaa mukaansa jonkun
muun aikuisen. Kummatkin tapahtumat, Jaatisen MagD(®Jja Peurunka (26.12019), joudulttiin kuitenkin
peruuttamaan vahdaisen osallistujand@irtakia. Molempiin tapahtumiin ilmoittautui vain pari henkiloa.
Perhetiimi ottaa seuraavan vuoden suunnittelussa nédma huomioon ja miettii mita asialle voisi tehda.

Toimintasuunnitelmassa mainiuiéista ensitietoleiria ei tdna vuonna jarjestetty tai haettu tuettujen lomien
kautta. Perheleirille etusijalla olivat ensikertalaiset, mink& tarkoitus on varnaigtaasilla perheilla on
mahdollisutaisaada vertaistukea ja tietoa lyhytkasvuisuudeMaods tamhtumissa otettiin ensikertalaiset
huomioon.

Nuoret-1Auotat
Nuorisotoimintarokohdennettu kaikille n. 11Z7-vuotiaille. Ik&rajoissa joustetaan tarvittaessa mahdollisuuksien
mukaan huomioiden yksildllinen kehitys.

Nuorisotoiminnan tavoitteena on tukea nuoria heidan vammansa hyvaksymisessa sek& motivoida omar
terveyden edistamiseen ja aktiiviseen yllapitoon.d&ginmana ovat myos nuoret, joita lyhytkasvuisuus
koskettaa. Nuoria tuetaan myf6s itsendistymisessd ja nuoruuden kehitykseen liittyvissd haasteissa.
Nuorisotoiminnalla pyritdédn innostamaanriaumukaan yhdistystoimintaanudisotoiminnan synnyttamét
ystawyssuhteet edesauttavat kokemusten jakamisen myos tapahtumien ulkopuolella.
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Tana vuonna ei l6ytynyt innokkaita nuoria
nuorisotiimiin nuorisovastaavan aviksorille -
jarjestettiin kohdennettua toimintaa yhdistyksern

valtakunnallisissa tapahtumissa mutta erillista | :
nuorten leiri& ei tana vuonna pidetty. Kesajuhla“ ,
nuoria varten olWarattuna kampaaja, joka loihti ~
pikakampauksia seka tarjolla oli kosmetologin =,
antamaa meikkiopastusta ja meikkausta.

Parasa juhlassa oli
kampaus ja meikki.

Jasenkyselyssa tuli palautetta, siita ettei nuorten leiria tai Talla hetkella yhdistyksen
viikonlopputapaamistirjestetty tdna vuonn& hdistyksen hallitus jarjestama toiminta ja nuoren
paatti, etta vuonna 2020, riippuen nuorisovastaavan iasta, omat toiveet eivat kohtaa, vaikke
jarjestotyontekija tydpanosta kohdennetaan aikaisempaa enemman|  halukkuutta erilaisiin tapahtumii
nuorisovastaavan tukemiseen ja nuorisotoimintaan. olisi.

AIKUISTOIMINTA

Lyhytkasvuisen aikuisuutta koskettavat Uirmat, parisuhde ja perhe seka mahdolliset muutokset
terveydentilassa. Vertaistuen ja tiedfakamisenmerkitys korostuu, jotta varmistetaan eri tukimuotojen
saatavuus, hyva hoitopolku ja kuntoutus seka yhdenvertaiset mahdollikéjsd@iimat ovatyhdistyksen
tapahtumissauuntaa antavia. Eri ryhmilla on erilaisiato#teia toiminnan suhteen jaikéiset saattavat olla
vailla hiukan erilaista toimintaa, joten on pyritty karkeaan jakdapahtumia ja toimintaa suunnittelee ja
toteuttaa aikuistoiminneastaava yhdessa jarjestétyontekijan kanssa.

Nuoret aikuise®iBtiaat
Yli 18vuotiaille nuorille aikuisille tarfiit ikd- ja elaméntilannetta vastaavaa toimintaa seka tiireheita
itsendistymisessa ja elaman hallinnassaét ja syystapahtuminegrhteydessa heille jgstettinsuunniteltua
ohjelmaa ja mahdollisuus omaehtoiseen toimin .
€l
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sekd keskusteluihin lyhytkaisia nuoria aikuisi
koskevista ajankohtaisista aiheista.
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Nuorille aikuisille oli valtakunnallisten tapahtu
liséksi myfs omaa toimintaa9 nuorta aikuista
kokoontui Anttolaan viettdmaan mokkiviikonlopy:
9.-11.82019. Yhdesséa laitettu ruoka, vertaiki,
retki Neitvuorelle ja muu yhdessad tekemi
mahdollistivat voimaannuttavan viikonlopun.
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Aikuiset®uotiaat

Myds aikuisilleoli suunniteltu oma viikonloppu. Seindjoen suuntaan oli toivottu tapahtumaa, joten paikaksi
valikoitui limajoki ja ajankohdaksi 1¥5.92019. Valitettavasti tdméa tapahtuma jouduttiin peruuttamaan,
koska siihen ilmoittautui vain kaksi ihmisavat ja syystapahtumien yhteydessa oli aikuisille suunnattua
ohjelmaa.

Seniorit Aamtiaat

Senioreilla oli oma vertaistukituokio kevéttapahtumassa ja kesajuhlassa. Kesajuhlan yhteydessa seniorit kaviva
tutustumassa Aulangon nakdétorniin ja vaihtoivat kualkatisikupin daress& hteiset vertaistukituokiot ovat
tarkeita voimaantumisen ja tiedon jakamisen takia.

6 senioria kokoontui Tampereella 13.102019. Tapaaminen alkoi Vapriikissa tutustumalla erilaisiin
nayttelyihin ja museoihin. Mielenkiintoisiaeaitas olivat mmjaakiekke, nukke, Hairmusikaal kivi ja
luonnontieteelliseen mus&fatpriikissa nautittujen paivakahvien ja pienen lepotauon jalkeen oli illallisen vuoro.
Hyvan ruuan jalkeen osallistujat jaksoivat rupatella pitka@mjaa tarkeddvertaistukedoisilleen.
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