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TOIMINNAN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry on yleishyodyllinen ja valtakunnallinen lyhytkasvuisten henkiléiden ja hei-
dan laheistensd yhdistys. Yhdistys on perustettu vuonna 1984 ja siind on noin 700 jasenta. Yhdistyksen
tarkoituksena on toimia jaseniston yhdyssiteend, valvoa heidan oikeuksiaan ja tyoskennelld kasvuhairi-
6iden aiheuttamien vammojen ja haittavaikutusten tutkimuksen, ehkaisyn, hoidon ja kuntoutuksen edis-
tamiseksi. Toiminnan tavoitteena on tarjota jasenist6lle monipuolista toimintaa ja tukea seka valittaa
kattavaa tietoa lyhytkasvuisuudesta ja palvelu- ja tukimuotoihin liittyvista asioista.

Yleista

Toimintavuoden tapahtumia jarjestettiin vakiintunein muodoin jaseniston etujarjestdona ja sosiaalisena tu-
kiverkostona toimien ja vertaistukea mahdollistaen. Asetettujen tavoitteiden saavuttamiseksi jarjestettiin
suunnitelmien mukaisesti runsaasti erilaista toimintaa. Yhdistys tuki taloudellisesti jaseniston osallistumis-
mahdollisuuksia.

Toiminta on rahoitettu Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) yleisavustuksella, Helsingin kaupungin jarjesto-
avustuksella, Vamlas-sdation avustuksella, Suomen Reumaliitto ry:n avustuksella, jasenmaksuilla sekd omalla
varainkeruulla, seka jasenlehden ja julkaisun ilmoitus- ja tilausmaksutuloilla. Lisdksi toimintaan osallistuneiden
omavastuuosuuksilla katettiin toiminnasta aiheutuneita kuluja. Testamenttivaroin rahoitettiin yhdistyksen
jarjestamia jasenille suunnattuja koulutuksia.

Yhdistyksessa jarjestettiin kevat-, kesa- ja syystapahtumat, alueellisia tapahtumia, nuorten kesaleiri ja per-
heleiri. Yhdistyksen edustajat osallistuivat aktiivisesti toimintaa tukeviin koulutuksiin ja yhteisty6td muiden
jarjestojen ja eri tahojen kanssa tehtiin kattavasti. Yhdistys on jasen harvinaisten sairaus- ja vammaryhmien
potilasyhdistysten kattojarjestd Harso ry:ssa seka tekee yhteistyota Invalidiliiton Harvinaiset-yksikén kans-
sa. Vuonna 2016 yhdistys haki myds Sosten jasenyytta.

Yhdistys jatkoi aktiivista tiedottamis- ja vaikuttamistoimintatydta pieniin ja harvinaisiin vammaisryhmiin
kuuluvien lyhytkasvuisten asioista. Yhdistys valitti lyhytkasvuisuuteen liittyvaa tietoutta lehdistdtiedottein,
aineistotoimituksin, henkilokohtaisin tapaamisin sosiaali- ja terveysministeriossa, opetus- ja kulttuuriminis-
teridssa, yhdenvertaisuusvaltuutetun ja THL:n kanssa. Tiedottamistydta on tehty monipuolisesti séhkoisten
viestimien avulla. Edustajiamme toimi luennoitsijoina seka yhdistyksen omissa tapahtumissa, etta eri alojen
oppilaitoksissa ja yhteisty6tahojemme tilaisuuksissa.

Vuonna 2016 yhdistys toimi aktiivisesti sosiaalisessa mediassa Facebook-sivulla seka Twitter- ja Instragram-
tileilla. Lisdksi toimintaa jarjestettiin huomioiden valitut nelja painopistealuetta: 1) yhteistoiminnan ja tie-
toisuuden tehostaminen, 2) sosiaalisen pddoman lisddminen, 3) henkilékohtaisten voimavarojen vahvista-
minen ja 4) terveyden edistdminen ja yllapitaminen.

Toimintavuoden tapahtumiin ja toimintaan liittyvien osallistumiskertojen yhteismaara oli noin 1 000.



Taulukko 1: Painopisteet, tavoite ja toteutus

Painopistealueet

Yhteisollisyyden ja osal-
listumismahdollisuuksien
lisddminen

Sosiaalisen padgoman li-
sddaminen

Terveyden edistaminen ja
ylldpitaminen

Henkilokohtaisten
voimavarojen
vahvistaminen

Tavoite

Tehostaa yhteistoimintaa
ja lisata julkisiin palvelu-
jarjestelmiin seka muihin
sidosryhmiin tietoa lyhyt-
kasvuisuudesta

Lisata sosiaalista pddomaa
ja yhteisollisyytta yhdis-
tyksen sisdlla ja yksildiden
omassa elinympadristossa

Jakaa tietoa terveydestd ja
terveysvalinnoista seka
kannustaa lyhytkasvuisia
kuntoutumiseen ja omaan
terveyden edistamiseen

Vahvistaa lyhytkasvuisten
henkil6kohtaisia voimava-
roja ja I6ytda uutta miele-
kasta tekemista

Toteutunut

Kokemusasiantuntijoina
toimiminen

Aluetoimijoille koulutus-
pdiva aluetoiminnan jar-
jestamisesta ja vuoden
painopistealueista

Vertaistukihenkildiden
idea- ja suunnittelupaiva

Asiantuntijoiden ja viran-
omaisten tapaamiset

Nuorten leiri
Perheleiri

Ensimmadinen senioreiden
oma tapahtuma

Aluetapahtumat

Edunvalvontakoulutus

Asiantuntijaluennot saan-
tomaaraisissa tapahtumis-
sa

Terveytta ja hyvinvointia
tukevan toiminnan jarjes-
taminen kaikilla leireilld ja
tapahtumissa

Tapahtumissa jarjestetyt
vertaistukikeskustelut

Edunvalvontakoulutus

Leirit
Aluetapahtumat
Koulutukset
taistukikeskustelut

Ver-

Toiminnan
arviointi

Johtokunnan kokoukset

Tapahtumapalautteen
kerdaaminen osallistujilta

Johtokunnan kokoukset

Tapahtumapalautteen
kerddaminen osallistujilta

Johtokunnan kokoukset

Tapahtumapalautteen
keradaminen osallistujilta

Johtokunnan kokoukset

Tapahtumapalaute osallis-
tujilta
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HENKILOSTO, PALKAT/ PALKKIOT

Johtokuntaan kuuluvat vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja ja
kahdeksi vuodeksi valitut kuusi muuta jasentd, joista puheenjohtaja
ja vahintdan kolme jasenta on lyhytkasvuisia henkil6ita ja kaksi lyhyt-
kasvuisen lapsen vanhempaa.

Yhdistyksen kaytannon asioita hoiti yhteistydssa yhdistyksen jarjes-
tosihteerin, johtokunnan ja eri toimintamuotojen vetajiksi nimetty-
jen vastaavien kanssa taloustoimijat (taloudenhoitaja ja ostopalvelu-
na kirjanpitdja), jasenrekisterinhoitaja sekd nettivastaavat. Talous-
vastaava oli johtokunnan jasen. Jasenlehden toimituksesta vastasi
jarjestosihteeri, johtokunta toimituskunnan ja ulkopuolisen taittajan
kanssa.

Toiminnan tarked osa on vapaaehtoisten jasenten tekema talkootyd.
Vastuutoimijoille (esim. puheenjohtaja, taloudenhoitaja, jasenrekis-
terinhoitaja) maksettiin nimelliset vuosipalkkiot ja toiminnasta ai-
heutuneita kuluja. Tapahtumakohtaisia korvauksia maksettiin jarjes-
telytehtavissa olleille toimijoille ja luennoitsijoille. Johtokunnan jase-
nille ei maksettu kokouspalkkioita, vain kulut korvattiin.

Yhdistyksen tyontekijan, jarjestosihteerin, tehtavat vakiintuivat. Han
toimi johtokunnan kokouksissa sihteerind, mutta paatoimenkuva oli
toiminnan koordinoinnissa. Jarjestdsihteeri toimi aluetoiminnan, ver-
taistukitoiminnan, nuorisotoiminnan ja senioritoiminnan koordinaat-
torina tukien vapaaehtoistoimijoita seka vastasi jasenlehdesta. Lisak-
si hdnen vastuullaan oli sdantémaaraisten kevat- ja syystapahtumien
jarjestaminen. Suurta osaa tydssa naytteli myos yhdistyksen sosiaali-
sen median kanavat ja vapaaehtoisten motivointi, valtakunnallinen
jasenpalvelu seka sidosryhmayhteistyo.

Jasenisto

Yhdistyksen varsinaiseksi jaseneksi hyvaksytdan jokainen sen toimi-
alueella asuva henkild, joka haluaa edistda yhdistyksen tarkoituksen
toteutumista ja sitoutuu noudattamaan sen saantoja. Kannattajaja-
seneksi hyvaksytdan oikeuskelpoinen yhteiso tai yksityinen henkild,
joka haluaa tukea toimintaamme. Erityisen ansiokkaalla tavalla yh-
distyksen toimintaan vaikuttanut henkil6é voidaan kutsua kunniajase-
neksi.

Vuoden 2016 paattyessa jasenmaara oli 710.

Jarjestosihteeri ja johtokunta
2016

Vapaaehtoisten yhdistystoimi-
joiden koulutus

Kuvassa Vaasan tapahtumaan
osallistuneita.



TIEDOTUS JA VIESTINTA

Tavoitteena oli panostaa yhdistyksen tunnetuksi tekemiseen ja ja-
sentiedotukseen niin, ettd yhdistysta tehdaan tunnetuksi lyhytkas-
vuisuuden ja lyhytkasvuisuuteen liittyvien tekijoiden asiantuntijana
ja yhteistydkumppanina.

Lyhytkasvuiset - Kortvéxta ry -jdsenlehti oli tarkein tiedottamisen
vadline. Vaikka lehti pyori ilman paatoimittajaa, lehti ilmestyi suunni-
tellut nelja kertaa johtokunnan yhteistyolla ja jarjestosihteerin mer-
kittavalla tydpanoksella. Lehden rakenne oli yhdistyksen toiminnan
mukainen: ensimmaisessd osiossa ilmoitetaan sdaantdémaaraisista
asioista esimerkiksi viralliset kevat- ja syyskokouskutsut, ja sitd seu-
raavat teemasivut, perhe- ja nuorisotoiminnan, aluetoiminnan ja val-
takunnallisen toiminnan osiot seka yhteistyohon liittyvat sivut.

Kulujen karsimiseksi paperitiedotus keskitettiin jasenlehteen. Yhdis-
tys viesti myos sdahkopostijakelulistalla.

Yhdistyksen kotisivuja www.lyhytkasvuiset.fi paivitettiin aktiivisesti.
Kotisivut ovat tarkea tiedonvalitysvayla sallien viittaamisen viestiessa
yhdistyksen omien jasenten, yhteistydkumppaneiden ja viranomais-
tahojen kanssa. Tieto on koottuna sivuilla, niin ne ovat jaseniston ja
muidenkin luettavissa ja niihin voi palata myéhemminkin. Sivuja
hyodynnettiin linkittamalla tietoja sahkoposteissa, yhdistyksen viral-
lisilla Facebook-sivuilla, epavirallisessa keskusteluryhmassa ja muual-
la sosiaalisessa mediassa. Intranetin kehitys ei toteutunut, koska sille
ei saatu rahoitusta.

Vuonna 2016 yhdistys on jatkanut viestintdaa virallisen Facebook-
sivun seka Twitter- ja Instagram-tilien kautta. Viestintda ndiden me-
dioiden kautta kehitetdan ja yllapidetdan aktiivisesti.

Yhdistyksen jasenet ovat olleet aktiivisia osallistumaan lehtihaastat-
teluihin ja erilaisiin television keskusteluohjelmiin ja tosi-tv-sarjoihin.
Nama ovat tuoneet runsaasti positiivista palautetta niin jasenilta
kuin suuremmaltakin yleiso6lta.

Yhdistyksen materiaalia on luettavissa Kansalliskirjastossa. Yhdistyk-
selld on myds oma kasikirjasto, jossa on lyhytkasvuisuuteen liittyvia
opiskelijoiden ja tutkijoiden opinnaytet6itd, kuten seminaari-, pro
gradu- ja paattotoita seka danite- ja kuvatallenteita.
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Tietoa lyhytkasvuisuudesta -esitteiden, jasenlehden ja muun aineiston
avulla valitettiin tietoa aktiivisesti ympdari Suomea. Yhdistyksen
jdsenet ja eri toimintamuotojen nimetyt vastuuhenkilot jakoivat
aineistoa omilla alueillaan mm. julkisille ja yksityisille
terveysasemille, kuntoutuslaitoksiin, pdivakoteihin, kouluihin ja eri
ammattialojen oppilaitoksiin ja yrityksille. Neuvontaa ja opastusta
lyhytkasvuisuuteen liittyvistd asioista annettiin erittdin runsaasti
puhelimitse, sahkdpostitse ja kirjeitse, myds jasenistoon
kuulumattomille. Yhdistyksen kotisivuilta on myds luettavissa
sahkodinen OK — Oikean kokoinen -julkaisu, josta I6ytyy kattavasti
tietoa lyhytkasvuisuuteen liittyen.

Yhdistyksen omien tapahtumien lisdksi tietoa vilitettiin muiden
jarjestamissa tilaisuuksissa. Vuonna 2016 yhdistys osallistui THL:n
valtakunnallisille vammaisneuvottelun paiville tammikuussa ja
valtakunnallisille neuvolapdiville marraskuussa. Sielld herateltiin
nakyvyytta positiivisen humoristisilla teksteilla varustetuilla pinsseilla
ja yhdistyksen t-paidoilla. Neuvolapaivillda jaettiin tietoutta mm.
lyhytkasvuisille tehdyistd omista kasvukayrista.

VAPAAEHTOIS- JA VERTAISTOIMINTA

Yhdistyksen jarjestamissa tilaisuuksissa osallistujilla oli mahdollisuus
saada ja jakaa kokemuksia, tietoa sekd vertaistukea. Ohjelmien
suunnitteluissa huomioitiin erityisesti mm. perheet, nuoret ja nuoret
aikuiset. Kuntoutus- ja ladketieteellinen toiminta ja yhteistyé muiden
jarjestojen kanssa ovat Lyhytkasvuiset ry:n toimintaa vahvasti tuke-
via muotoja.

Vertaistukitoiminta

Yhdistyksen koko toiminta, kuten esimerkiksi tapahtumat, tiedotus
jne. ovat kaikki omalta osaltaan vertaistukea. Mutta vertaistukitoi-
minta sen sijaan on suunnitelmallista ja kohdennettua toimintaa.
Vertaistukitoiminnan tukihenkilét ja -perheet ovat osallistuneet yh-
distyksen vertaistukikoulutukseen ja he ovat sitoutuneet toimintaan.

Tukihenkil6t (yksitoista henkil6d) ja -perheet (kaksi perhettd) antoi-
vat tukea puhelimitse, kirjeenvaihdossa ja tapaamisten muodossa
auttaen, neuvoen ja rohkaisten erilaisissa lyhytkasvuisuuteen liitty-
vissa asioissa ja elamantilanteissa. Toimintaa kohdistettiin uusiin ja
vanhoihin jaseniin. Uusilta jaseniltd kysyttiin tarvetta vertaistuelle, ja
vertaistukihenkilot ja perheet ottivat niin toivottaessa yhteytta.

Vertaistukiperhe- ja vertaistukihenkilotoiminnalla yhdistys antoi
mahdollisuuden sellaiseen tukeen, mitd lyhytkasvuinen itse tai ha-
nen perheensd pystyi antamaan toiselle lyhytkasvuiselle tai hanen
perheelleen. Tukihenkilotoiminta koetaan erityisen tdrkeana siksi,
ettd lyhytkasvuisuuden erityishaasteet tuntevat parhaiten omakoh-
taisesti kokeneet henkil6t tai perheet.

Katri Koskinen pitamdssa lu-
entoa itsetunnosta
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Vuonna 2016 jarjestettiin vertaistukihenkil6koulutus, jossa suunni-
teltiin vuoden sdantémaaraisiin tapahtumiin vertaistukitoimintaa
erilaisissa muodoissa. Sdantomaaraisiin tapahtumiin nimettiin uusille
osallistujille omat vertaistukihenkilot ikdan kuin tapahtumakum-
meiksi, jotta osallistuminen ja tutustuminen yhdistyksen toimintaan
onnistuivat parhaalla mahdollisella tavalla.

Perhetoiminta

Perhetoiminta on ensisijaisesti tarkoitettu alle kouluikaisille lyhyt-
kasvuisille lapsille ja heiddn perheilleen. Perhetoiminnassa voi olla
mukana perheitd, joissa lapsi on lyhytkasvuinen ja vanhemmat pitkia
tai lyhytkasvuisia, mutta on myos perheitd, joissa vain toinen tai mo-
lemmat vanhemmista ovat lyhytkasvuisia, ja heilla on omat erilaiset
haasteensa. Perheille, joissa vain vanhemmat ovat lyhytkasvuisia,
emme ole voineet tarjota kohdennettua toimintaa, koska yhdistyk-
selle ei myodnnetty lisdrahoitusta. Perheiden viliseen yhteistoimin-
taan kokemusten ja tietojen jakamiseksi oli mahdollisuus alue-, ko-
kous- ja koulutustapahtumissa. Lapsiperheiden osallistumista tuettiin
jarjestamalld tapahtumiin lastenhoito vanhemmille suunnattujen
luentojen ja ohjelmien ajaksi, ja tapahtumissa oli lapsille ja lapsiper- SWE ET DAYS
heille soveltuvaa ohjelmaa. Perheleiri alakoululaisille ja sitda nuo- ALWAYS LOOK ON THE BRIGIT SIDE OF LIFE
remmille lapsille jarjestettiin heindkuussa jo kolmatta kertaa Tuhan- ; >
nen Tarinan Talossa Kannuskoskella. Leirille tulijoita jouduttiin ra-
jaamaan ensikertalaisiin taloudellisten resurssien puutteen takia.
Marraskuussa jarjestettiin  ensimmadistd kertaa isovanhempi-
lapsenlapsipdivda Rajamaelld. Tapahtumassa keskusteltiin, tehtiin
ruokaa yhdessd sekd annettiin ja saatiin vertaistukea isovanhem-
muuteen.

Nuorisotoiminta

Nuorisotoiminta on jaettu ala- ja yldakouluikaisiin sekd jo opintonsa
aloittaneisiin. lkarajoissa joustetaan tarvittaessa mahdollisuuksien
mukaan huomioiden yksil6llinen kehitys. Kevat- ja syystapahtumissa
oli eri ikaryhmille kohdennettua ohjelmaa.

MOLDIN MAGAZINE

Koululaisille (noin 7-11 v.) oli suunniteltu jarjestettavaksi viikonlop-
puleiri, mutta se jouduttiin viime hetkelld perumaan tapahtumapai-
kalla ilmenneen yllattavan epidemian vuoksi.

Nuorten (noin 11 — 17 v.) ystavanpaivan mokkiviikonloppu peruuntui
vahaisen osallistujamadaran takia.

Nuorten kesaleiri jarjestettiin su-pe 12.-17.6.2016 Nallikarin cam-
ping-alueella Oulussa. Osallistujia oli yhdeksan. Leirildisille oli tarjolla
ikdkautta vastaavaa, monipuolista toimintaa. Leirin suunnittelivat
yhdistyksen nuorisovastaavat yhdessa jarjestosihteerin kanssa, toi-
mien myoskin leirinohjaajina. Leirilld valmistettiin kaikki ruuat itse,
liikuttiin paljon, keskusteltiin ja nuoria osallistettiin kaikkiin toimin-
toihin.
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Nuoret aikuiset (yli 18-vuotiaat)

Nuoriso osallistui aktiivisesti myds yhdistyksen muiden tapahtumien
yhteydessa jarjestettyihin tilaisuuksiin ja niiden jarjestelyihin. Jasen-
lehdissa julkaistiin vakioina ilmestyvat nuorten kirjoittajien palstat:
Sannin ja Karitan palstat seka Ellen skriver.

Muu toiminta
Kuntoutustoiminta

Lyhytkasvuisuuteen liittyy monia fyysisid ja sosio-ekonomisia haas-
teita, minka takia tukitoimet ja eri kuntoutusmuodot ovat erittdin
tarkeita. Laakinnallisen kuntoutuksen jarjestamisessa olevien erityis-
ongelmien vuoksi on lyhytkasvuiselle erityisen tarkeda omaehtoisen
kunnon hoitamisen tukeminen ja kehittaminen.

Ladketieteellinen toiminta

Vuonna 2016 yllapidettiin asiantuntijayhteyksid ja jarjestettiin ta-
paamisia ladketieteen asiantuntijoiden kuten HYKS Lastenklinikan
sekd HAKE-hankkeen laakareiden kanssa. Puheenjohtaja osallistui
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin jarjestoyhteistyotapaamiseen
ja vieraili tutustumassa Oulun Harvi-yksikdssa seka piti puheenvuo-
ron HAKE-yksikén vastaavassa tapaamisessa. Tapaamisissa tuotiin
selkeasti esille kehittamiskohteet lyhytkasvuisten hoidoissa ja hoito-
polussa.

Yhteisty6 muiden jarjestojen kanssa

Helmikuussa vietetdaan kansainvdlistda harvinaisten sairauksien pai-
vaa. Yhdistys osallistui kolmeen yhteistydssa jarjestettyyn tapahtu-
maan Nurmijarvelld, Tampereella ja Helsingissa. Tapahtumien tarkoi-
tuksena oli tiedon lisddminen, harvinaissairaiden nakyvyyden ja kuul-
luksi tulemisen lisddminen. Nurmijarvella ja Tampereella jarjestettiin
perhetapahtumat yhteisty6ssa Harso ry:n, Mulibrey nanismi ry:n ja
Aivolisdkeyhdistys Sella ry:n kanssa. Harso organisoi Helsingissd, Sta-
din ammattiopistossa alan opiskelijoille ja opettajille luentoja seka
yhdistystorin. Yhdistystorilla oli useita harvinaissairaita edustavia
yhdistyksia esilla ja jakamassa tietoa.

Yhteistyota jatkettiin mm. seuraavien tahojen kanssa: Valtakunnalli-
nen vammaisneuvosto (VANE), Harvinaiset-verkosto, Invalidiliiton
Harvinaiset-yksikko, paikalliset vanhus- ja/tai vammaisneuvostot se-
ka vammaisjarjestot esim. Espin ry, HIY ry ja Oulun Kynnys ry. Jasen-
lehtien vaihdon ja sdahkodisten viestimien valityksella pidettiin yhteyk-
sid my6s muihin vammaisjarjestéihin. Yhdistyksesta valittiin yksi
edustaja my0s harvinaisten kattojarjestd Harso ry:een.

Puheenjohtaja tapaamisessa
Harvinaiset-verkoston ja Har-
vin edustajien kanssa.

1KASVyY,
RIVAXTA €

K

o
\:‘ *Q

Kuvassa vapaaehtoiset yhdis-
tyksen edustajat HUS:n OLKA-
potilaspisteella

Ulkoilua Harvinaisten Sairauk-
sien Paivassa
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LYHTY-Lyhytkasvuisten toimintakyky ja haasteet esteettomyydessa
ja yhdenvertaisuudessa -tutkimus

Lyhytkasvuiset ry on ollut mukana yhteisty6hankkeessa Lyhty-
tutkimuksessa Invalidiliitto ry:n, HYKS Lastenklinikan, THL:n ja Kehi-
tysvammaliiton kanssa. Hankkeen tavoitteena on ollut selvittaa ly-
hytkasvuisten henkildiden toimintakykya ja toimintarajoitteita seka
haasteita esteettomyyteen ja yhdenvertaisuuteen liittyen. Lisdksi
selvitetdan ICF-luokitukseen perustuvan postakuutin tuki- ja liikunta-
elinsairauksien laajan ydinlistan toimivuutta lyhytkasvuisilla henki-
16illa seka lyhytkasvuisten henkildiden toimintakyvyn ja esteetto-
myyden valisid yhteyksia.

Hanke |ahti kdyntiin alkuvuodesta 2016. Helmi-maaliskuun aikana
luonnosteltiin tarkempi suunnitelma seka rakennettiin kyselyloma-
ketta. Henkil6haastattelut suoritettiin huhti-toukokuussa ja haastat-
telujen avulla tdydennettiin kyselylomaketta. Syksylla haettiin henki-
|6itd, joilla on diastrofia, akondroplasia, rusto-hiushypoplasia (RHH)
tai osteogenesis imperfectan (Ol) vastaamaan kyselyyn. Aineistoa
analysoitiin loppuvuodesta 2016. Loppuraportti valmistuu maalis-
kuun 2017 loppuun mennessa.

Tutkimuksen tarkoituksena on kohderyhman huolellinen ja koko-
naisvaltainen toimintakyvyn arviointi kehittaa seka ymmarrysta arvi-
oida toimintakykya ja sen yhteyksia esteettémyyteen ja yhdenvertai-
suuteen seka kehittaa tiedon kerdamiseen liittyvia tyokaluja. Talla
tutkimuksella tuotamme uutta tietoa terveys- ja hyvinvointialan pal-
velujen kehittdmiseen.

Yhteisty6 kuntien kanssa

Valtakunnallisena yhdistyksena Lyhytkasvuiset ry keskittyy yhteis-
tyohon valtakunnallisten toimijoiden kanssa. Mutta yhdistys on neu-
vonut esimerkiksi kunnan tyontekijoita lyhytkasvuisuuteen liittyvissa
asioissa. Yhteistyota on tehty myo6s tapahtumajarjestelyissd, josta
esimerkkind paadkaupunkiseudun Kaikki pyorii kirjastossa -
tapahtuma.

LYKKY-projekti

Lyhytkasvuisten toimintakyky
ja haasteet esteettomyydessa
ja yhdenvertaisuudessa LYHTY

3 Mori kanteletar Sanni Virta
kirjastossa M roppart Yoo

LA 23.4.2046 R ety

KLO +-16

Yhdistys osallistui SOSTEn yhteisty6foorumiin helmikuussa, Oulussa. Pohjois-Suomen jasenilta tulleen pa-
lautteen mukaan heille suunnattu toiminta alueella on hyvin vahaista. Tasta palautteesta ja tarpeesta osal-
listuttiin yhteisty6foorumiin ja alettiin etsia mahdollisia yhteistydkumppaneita. Yhteistydkumppaniksi [0ytyi
Oulun Kynnys ry. Kynnyksen kanssa yhdessa ideoitiin projekti, johon haettiin RAY:lta rahoitusta.
Projektin tarkoituksena on Oulun seudun pitkdaikaissairaiden ja liikuntarajoitteisten lasten, nuorten ja lap-
siperheiden tavoittaminen, verkostoituminen ja heille raataldidyn esteettoman toiminnan jarjestaminen.
Vertaistuen mahdollistaminen ja jarjestaminen eri ikd- ja eldmanvaiheissa kohtaamisten ja tapahtumien
avulla seka digitaalisesti. Lapsen ja etenkin nuoren itsetunnon ja itsendisen toiminnan vahvistaminen ver-
taisten seka elinymparistonsa kanssa. Projektille saatiin myontava avustusehdotus, ja toiminta kadynniste-

taan heti tammikuussa 2017.



Oppilaitosyhteisty6

Yhdistyksen kautta on eri tilaisuuksiin osallistunut kokemusasiantun-
tijoita eli lyhytkasvuisia henkil6itd, jotka kertovat lyhytkasvuisuuteen
liittyvista asioista omien kokemustensa pohjalta. Kokemusasiantunti-
jat osallistuivat esimerkiksi Helsingin yliopiston ladketieteen kandi-
daateille, Laurea ammattikorkeakoulun fysio- ja toimintaterapeutti-
seka hoitajaopiskelijoille, Lapin ammattikorkeakoulun ja Jyvaskylan
eri alojen opiskelijoille pidettaviin luentoihin.

Yhdistystoiminnasta ja lyhytkasvuisuudesta on mahdollista ammen-
taa myoOs monipuolisia aiheita opinndytetdihin tai tutkimuksiin.
Vuonna 2016 valmistui kuntoutukseen liittyvd opinnaytetyo seka
aloitettiin pro-graduun liittyvdn kyselyn ja toimintaterapeuttien
opinndytetyon ohjaus.

Vaikuttamistoiminta

Yhdistyksestd on oltu yhteydessa useisiin tahoihin lyhytkasvuisiin
liittyvissa epdoikeudenmukaisuuteen ja syrjimiseen liittyvissa ta-
pauksissa. Tdman johdosta oli tapaamiset sosiaali- ja terveysministe-
riossd 12.9.2016, yhdenvertaisuustoimistossa 28.10.2016, opetus- ja
kulttuuriministeriossa 7.11.2016. Kouvolan, Oulun ja Lahden opetus-
toimeen ldhetettiin kysymys lyhytkasvuisten huomioimisesta yhden-
vertaisuussuunnitelmassa.

KOULUTUSTOIMINTA

Yhdistyksen edustaja pitdmas-
sd kokemusluentoa Helsingin
yliopiston laaketieteen kandi-
daateille.

e Bn g
Yhdistyksen puheenjohtaja ja
varapuheenjohtaja tapaamas-
sa yhdenvertaisuusvaltuute-
tun toimiston edustajaa.

Jasenistoa aktivoitiin osallistumaan oman yhdistyksen ja muiden jarjestamiin koulutustilaisuuksiin. Koulu-

tusta jarjestettiin toimintasuunnitelman mukaisesti.

Toimijakoulutus

Tammikuu 2016 alussa jarjestettiin aluetoimijoille seka uuden nuorisotiimin jasenille koulutus yhdistystoi-

minnasta sekd tapahtumien ja toiminnan jarjestamisesta.

Tunne oikeutesi -koulutus

Tunne oikeutesi -koulutuksessa kaytiin lapi Kelan ja vammaispalvelun tukimuotoja seka osallistujien kysy-
myksia liittyen naihin. Koulutus jarjestettiin 2016 Heinolassa ja siihen osallistui 14 jasenta.



VALTAKUNNALLISET JA ALUEELLISET TAPAHTUMAT

Tapahtumissa korostui vertaistuen arvo, koska siihen ei harvinaisiin
kuuluvilla diagnoosiryhmilla ole omalla asuinpaikkakunnalla mahdol-
lisuutta. Tapahtumien osallistujamaara oli yhteensa yli 500 henkil6a
ja taman lisaksi tapahtumissa toimii vapaaehtoisia toimijoita. Yhdis-
tys tuki tapahtumien kuljetusjarjestelyja ja ruokailuja seka jarjesti
lastenhoitajat ja yleisavustajat.

Valtakunnallinen kevattapahtuma saantomaaraisine kokouksineen
jarjestettiin 18.-20.3.2016 Vaasassa. Tapahtuman teemana oli ver-
taistuki, ja se kerdsi noin 80 osallistujaa. Tapahtumassa jarjestettiin
erilaisia toiminnallisia pajoja kuten rentoutus, akrobatiaa & sirkusta,
kadentaitoja, diagnoosikirjasto, ammatinvalinta, perhe ja lapset seka
tunne oikeutesi. Pajat jarjestettiin pop up -periaatteella. Osallistujilla
oli mahdollisuus myds virkistaytya kylpylassa ja rentoutua perintei-
sella jasenillallisella.

Syystapahtuma oli 28.-30.10.2016 Vantaalla. Tapahtuma sai enna-
tyksellisen osallistujamaaran n. 180 henkil6a. Tapahtumassa oli pal-
jon erilaista ohjelmaa ja vertaistukea, jolla pyrittiin huomioimaan
kaikki osallistujaryhmat. Tapahtuman asiantuntijaluennot olivat hy-
vin suosittuja. Perjantaina luennoimassa olivat Svetlana Kotsjuko-
vitch, HYKS Lastenklinikka, ldakari: RHH-immuunipuutostutkimuksen
tuloksista; Liisa-Maria Kruger, HUS Hyvinkdan sairaala, fysiatri aihee-
naan Diastrofinen dysplasia ja elaméanlaatu; Helena Valta, HYKS Las-
tenklinikka, lastenldadkari aiheenaan Lastenklinikan sairaala ja lyhyt-
kasvuisen lapsen hoitopolku. Sinikka Hiekkala, Invalidiliitosta kertoi
LYHTY-tutkimuksen tilanteesta jasenistolle. Mikko Seppénen, Harvi-
naisten sairauksien keskuksen yliladkari kertoi Hake-keskuksen toi-
minnasta ja harvinaisten hoitoon paasysta Suomessa.

Lauantaina luennot jatkuivat lasten kasikirurgi Antti Sommarhem,
HYKS Lastenklinikalta kertoi lyhytkasvuisen yldraajojen pidennysleik-
kauksista. Lasten ortopedi Pentti Kallio, HYKS Lastenklinikka aihee-
naan taas alaraajojen pidennysleikkaukset. Osteopaatti Nora Seppa
kertoi osteopatian hyddyista. Yhdistyksen lyhytkasvuinen jasen
Katri Koskinen, psykologi, luennoi aiheesta itsetunto. Luennot saivat
paljon positiivista palautetta ja palautteen mukaan niitd aiotaan re-
surssien mukaan jarjestaa tuleviinkin tapahtumiin. Tapahtumassa oli
esilla myoskin liikkumisen apuvalineiden esittelijoita. Lapsille oli nuo-
risovastaavien jarjestimaa omaa ohjelmaa koko viikonlopun ajan.

Suosittuja vertaistukikeskusteluita jarjestettiin teemoilla vanhem-
muus, seniorit, kiusaaminen ja nuorille oli oma vertaistukipaja. Yleis-
palaute tapahtumasta oli erittdin tyytyvainen.

Kuvassa lasten esitys kevatta-
pahtumassa.

Kuvassa Sanni Virta ja Enne
mahtavassa Toisintoja—
esityksessaan syystapahtu-
massa.

Syystapahtuman yhteiskuva



Aluetoiminta

Aluetoiminta on jaettu maantieteellisesti neljdan alueeseen: Etela-
Suomi, Itd-Suomi, Lansi-Suomi ja Pohjois-Suomi. Kaikilla alueilla toimi
omat yhteyshenkil6t ja jarjestettiin tapahtumia.

Aluetapahtumia jarjestettiin kaikkiaan kuusi ja osallistujia naissa oli
keskimaarin 15 hléd/tapahtuma. Tapaamisissa oli monipuolista toi-
mintaa eri teemoin: retkeilya, uimista, ruuanlaittoa ja ulkoilua. Va-
paamuotoisen yhdessdolon ja vertaistuen lisdksi tapahtumissa oli
mahdollisuus saada tietoa lyhytkasvuisten tarvitsemista apuvalineis-
ta, palveluista ja tukimuodoista.

Helsinki ja Uusimaa

Helsingissa asuu 10 prosenttia yhdistyksen jasenistd ja noin neljan- Kuvassa uiskentelija Puuha-
nes on koko Uudenmaan alueella. Helsingissa osallistuminen on ak- maan aluetapahtumassa
tiivista. Lisdksi helsinkildisia osallistui muiden paikkakuntien tapah-

tumiin. Helsingin alue on merkittdava ladketieteellisen yhteistyon

kannalta.

MUU SAANTOJEN MUKAINEN TOIMINTA

Kokoukset

Saantémaardisessd kevatkokouksessa lauantaina 19.3.2016 hyvak-
syttiin vuoden 2015 vuosikertomus, vahvistettiin tilinpdatos ja
myonnettiin vastuuvapaus tilivelvollisille.

Hangon aluetapahtuman osal-
listujia

Sddntémadrdisessd syyskokouksessa lauantaina 29.10.2016 kokouk-
sessa vahvistettiin vuoden 2017 talousarvio ja toimintasuunnitelma,
jotka laadittiin silla varauksella, ettd RAY:Ita ja sdatioilta haetut avus-
tukset toteutuvat. Kokouksessa tehtiin seuraavat henkilévalinnat:
puheenjohtaja Sanna Leppajoki, johtokunnan varsinaiset jasenet
seuraavalla kahden vuoden kaudella Hanna Hyténen ja lida Holsa
seka lasten edustaja Leena Glilcker. Varsinaisina jasenina toista kaut-
taan jatkavat Tuula Karttunen seka lasten edustaja Katriina Norring. - - -
Taija Tontti oli pyytanyt eroa johtokunnasta, joka hanelle myénnet- Oulun aluetapahtuman osal-
tiin. Tontin tilalle valittiin yksivuotiskaudelle Pirjo Virkkunen. Tilintar- listujia

kastajina jatkavat Juha Jarvisalo, HTM (Juha Jarvisalo Oy) seka Satu

Sullanmaa, HTM (Naésitarkastus Oy).

Johtokunnan kokouksia oli seitseman perinteista ja seitseman sahkoista kokousta, ja liséksi oli myds muita
johtokunnan tapaamisia ja neuvotteluja liittyen esimerkiksi tydsuhdeasioihin. Asioiden runsaudesta ja nii-
den laajuudesta johtuen johtokunnan jasenet tyoskentelivat erityisen paljon myoés kokousten vilisina aikoi-
na puhelimitse, skypen valityksella seka hyodyntaen sahkoisia tyokaluja.




Osallistumiskerrat kokouksissa: paikalla
Sanna Leppajoki, puheenjohtaja 7
Ella Stenroos, varapuheenjohtaja 6
Leena Glicker, talousvastaava, lasten edustaja 7
Taija Tontti 4
Niko Norisalo 7
Tuula Karttunen 7
Katriina Norring, lasten edustaja 6

Johtokunnan ulkopuolelta:

Mervi Skott, jarjestosihteeri 7

KANSAINVALINEN TOIMINTA

International Dwarfism Leadership Summit

Kansainvédlinen lyhytkasvuisten yhdistysten puheenjohtajien tapaami-
nen jarjestettiin Little People of American jarjestamana 15.-16.10. Ber-
liinissa, Saksassa. Tapahtumaan osallistui yhdistysten edustajia ympari
maailman. Yhdistys haki matkustusavustuksia eri rahoittajilta, jotta
olisi mahdollista saada Suomen edustus tapahtumaan. Yhdistys kus-
tansi puheenjohtaja ja yhden johtokunnan edustajan osallistumisen.
Lisdksi vammaisten lasten ja nuorten tukisdatiosta haettiin ja saatiin
avustusta yhdistyksen nuorisotiimin (5 hl6d) matkakulujen kattami-
seen. Tapahtumassa luotiin uusia kansainvalisida yhteistyokontakteja.
Lisaksi suunniteltiin pohjoismaista nuorten leirid seka vastaavaa tapah-
tumaa jarjestettavaksi muualle Eurooppaan ja ehkd myéhemmin Suo-
meenkin.

skype

poissa

1 (skype)

3 (skype)




LOPUKSI

Tarkasteltaessa toimintasuunnitelmaa, talousarviota ja tilinpaatosta seka niiden toteutumista voidaan to-
deta, etta toiminnalle asetetut tavoitteet paasaantoisesti toteutuivat vastaten myds yhdistyksen toiminnal-
le asetettuja paamaadria ja toiminta-ajatuksia.

Tiedotustoiminnan monimuotoisuus ndkyi vahvasti koko vuoden toiminnassa. Kaikissa yhdistyksen tilai-
suuksissa oli mahdollisuus kattavaan tiedon saantiin ja kokemusten jakamiseen, tukimuotoihin ja — palve-
luihin, seka keskustella lyhytkasvuisuuteen liittyvista asioista. Edustajiamme kysyttiin runsaasti muiden jar-
jestamiin tilaisuuksiin luennoitsijoiksi. Tietoa annettiin aineistopostitusten ja sdhkoisten viestimien valityk-
sella edellisvuotta enemman. Jaseniston lisdksi asioista valitettiin tietoa nk. suurelle yleisdlle, opiskelijoille
sekd tahoille, jotka tydskentelevat lyhytkasvuisten parissa (eri alojen viranomaiset/henkilosto/ paattajat
jne).

Kotisivuja hyddynnettiin entista aktiivisemmin tiedottaessa yhdistyksen toimintaan ja lyhytkasvuisten asioi-
hin liittyvista asioista.

Yhteistyd muiden jarjestdjen ja tahojen kanssa seka osallistumisaktiivisuus lukuisiin koulutuksiin ja semi-
naareihin osoitti vastuutoimijoiden kiinnostuksen edelleen kehittda yhdistyksen toimintaa.

Jdsenmadardan ja budjettiin suhteutettuna toiminta oli vilkasta, kattavaa ja vaihtoehtoja tarjoavaa. Toimin-
nan monipuolisuus verrattuna kaytettavissa oleviin taloudellisiin resursseihin on ollut mahdollista tehtaviin-
sa vahvasti sitoutuneiden eri toimintamuotojen vastuuhenkildiden avulla. Aktiiviselta, innostuneelta ja toi-
mintaan innostavalta jasenistolta seka muilta tahoilta tulleiden yhteydenottojen ja palautteiden perusteella
yhdistyksen toiminta on koettu mielekkdana ja tarpeellisena.

Onnistuneen vuoden perustana oli yhdistyksen perustamisesta alkaen tehty pitkdjanteinen ja maaratietoi-
nen tyo yhdistyksen toiminnan ja tavoitteiden saavuttamiseksi, yllapitamiseksi ja kehittamiseksi.

Johtokunta hyviksynyt Rajamdki 4.3.2017
Lyhytkasvuiset - Kortvéixta ry:n sééntémddrdisen kevéitkokouksen hyviksynyt Oulussa 25.3.2017

Lyhytkasvuinen voi saada Lyh tietdd itse Kuka tahansa voi saada
lapsia ja olla erinomainen tai sisarukset eivit yleensid | mihin kykenee ja mihin ei || . |
vanhempi lapsilleen \ ole lyhytkasvuisia | Qb casviisen lapsen N\ 1oissd, kuten kaikki
muutkin ihmiset

Lyhytkasvuisuus ei vaikuta Lyhytkasvuinen voi valita hytkasvui; hytkasvuis ista ei Vaikka Iyhytkasvuinen
aivojen toimintaan kumppanikseen toisen | | dlttimiitti | aikuinen olisi lapsen

tarvitse puhua kuin
lapselle. Hiin on

Kuvat otteita yhdistyksen Facebook-sivun joulukalenterista vastauksina kysymyksiin, joita lyhyt-
kasvuisille usein esitetaan.



