VUOSIKERTOMUS VUODELTA 2012
TOIMINNAN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Vuonna 1984 perustetun yhdistyksen tarkoituksena on toimia jasenistén yhdyssiteena,
valvoa heiddn oikeuksiaan ja tyéskennella kasvuhdirididen aiheuttamien vammojen ja
haittavaikutusten tutkimuksen, ehkdisyn, hoidon ja kuntoutuksen edistdamiseksi. Toiminnan
tavoitteena on tarjota jasenistdlle monipuolista toimintaa ja tukea sekd vilittda kattavaa
tietoa lyhytkasvuisuudesta ja palvelu- ja tukimuotoihin liittyvista asioista.

Yleista

Toimintavuoden tapahtumia jarjestettiin vakiintunein muodoin j&senistdn etujarjesténa ja
sosiaalisena tukiverkostona toimien. Asetettujen tavoitteiden saavuttamiseksi jarjestettiin
suunnitelmien mukaisesti runsaasti erilaista toimintaa. Yhdistys tuki taloudellisesti jasenistén
osallistumismahdollisuuksia.

Toiminta on rahoitettu Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) yleisavustuksella, Helsingin kaupungin
jarjestéjen vertaistukitoiminta ja tapahtumat -avustuksella, jasenmaksuilla, lahjoitus- ja
arpajaistuotoilla sekd jasenlehden ja julkaisun ilmoitus- ja tilausmaksutuloilla. Lisdksi toimintaan
osallistuneiden omavastuuosuuksilla katettiin toiminnasta aiheutuneita kuluja. Testamenttivaroin
rahoitettiin kesatapahtuman yhteydessa toteutettu koulutus yhdistystoiminnasta vastuuhenkiléille.

Jarjestettiin kevat-, kesa- ja syystapahtumat, alueellisia tapahtumia, nuorten kesaleiri ja nuorille
aikuisille mokkiviikonloppu. Osallistuttiin aktiivisesti toimintaamme tukeviin koulutuksiin ja tehtiin
yhteisty6ta muiden jarjest6jen ja eri tahojen kanssa.

Jatkettiin aktiivista tiedottamis- ja vaikuttamistoimintaty6tad pieniin ja harvinaisiin vammaisryhmiin
kuuluvien lyhytkasvuisten asioista. Valitettiin lyhytkasvuisuuteen liittyvaa tietoutta lehdistétiedottein,
aineistotoimituksin, henkildkohtaisin tapaamisin ja sahkdisten viestimien avulla. Edustajiamme
toimi luennoitsijoina sekad yhdistyksen omissa tapahtumissa ettd eri alojen oppilaitoksissa ja
yhteisty6tahojemme tilaisuuksissa. Liityttiin vuoden alussa perustettuun harvinaisten sairaus- ja
vammaryhmien potilasyhdistysten kattojarjestéon.

Loppuunsaatettiin edellisvuonna aloitettu lyhytkasvuiset.fi -projekti avaamalla taysin uudistetut
kotisivut. Yhdistykselle tarkea arkistoaineisto siirrettiin Kansallisarkistoon.

Toimintavuoden tapahtumiin ja toimintaan liittyvien osallistumiskertojen yhteismaara ylitti 600.
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HENKILOSTO, PALKAT/ PALKKIOT

Johtokuntaan kuuluvat vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja ja kuusi muuta jasenta, joista
puheenjohtaja ja vdhintddn kolme jasentd on lyhytkasvuisia henkil6itd ja kaksi lyhytkasvuisen
lapsen vanhempaa.

Yhdistyksen kaytdnnon asioita hoiti yhteistydssa yhdistyksen johtokunnan ja eri toimintamuotojen
vetdjiksi nimettyjen vastaavien kanssa sihteeri, taloustoimijat (taloudenhoitaja ja kirjanpitdja),
jasenrekisterinhoitaja seka kirjasto- ja nettivastaavat. Talousvastaava ja alueellisen toiminnan
yhdyshenkilévastaava olivat johtokunnan jasenid. Jé&senlehden toimituksesta vastasi
kolmihenkinen toimituskunta ja taittaja.

Toiminta rakentui vapaaehtoisuuteen ja jéseniston tekemaén talkootyéhon. Vastuutoimijoille (esim.
puheenjohtaja, sihteeri, taloudenhoitaja, jasenrekisterinhoitaja) maksettiin nimelliset vuosipalkkiot
ja toiminnasta aiheutuneita kuluja. Tapahtumakohtaisia korvauksia maksettiin jarjestelytehtavissa
olleille toimijoille ja luennoitsijoille. Johtokunnan jasenille ei maksettu kokouspalkkioita, vain kulut
korvattiin.

Jasenisto

Yhdistyksen varsinaiseksi jaseneksi hyvaksytddn jokainen sen toimialueella asuva henkild, joka
haluaa edistda yhdistyksen tarkoituksen toteutumista ja sitoutuu noudattamaan sen saantéja.
Kannattajajaseneksi hyvéksytaan oikeuskelpoinen yhteiso tai yksityinen henkild, joka haluaa tukea
toimintaamme. Erityisen ansiokkaalla tavalla yhdistyksen toimintaan vaikuttanut henkilé voidaan
kutsua kunniajéseneksi.

Vuoden paattyessa jasenmaara oli 685. Edellisvuodesta jdsenmaara nousi 37 jasenella.

TIEDOTUS JA VIESTINTA

Lyhytkasvuiset - Kortvéxta ry -jasenlehti oli tarkein tiedottamisen valine. Vuoden 2012 aikana lehti
iimestyi nelja kertaa. Lehti sisalsi jasenistén ja ulkopuolisten kirjoitusten liséksi viralliset kevéat- ja
syyskokouskutsut. Ruotsinkielinen tiedottaminen on huomioitu lehden Svenska sidor -sivuilla.

Yhdistyksen kotisivuja www.lyhytkasvuiset.fi kehitettin edelleen. Vuoden aikana tehostettiin
etenkin  Ajankohtaista-osion  kayttéa yhdistyksen omien, yhteistybkumppaneiden ja
viranomaistahojen tapahtumien ja tiedotteiden valittdmisessa. Aiemmin yksittdin lahetettyja
tiedotteita ryhdyttiin kokoamaan sivuille, missé ne ovat jésenistén ja muidenkin luettavissa ja niihin
voi palata mydhemminkin. Linkityksia sivuille alettiin hyddyntaa tiedon vélityksessé epéavirallisen
facebook-sivuston Lyhytkasvuiset kautta sekd sahképosteilla.

Tiedotusta hoidettiin my®s seka koko jasenistélle ettd kohderyhmille (esim. nuoriso- ja alueellinen
toiminta) osoitetuilla kirjeilla.

Kesa- ja syystapahtumien yhteydessa johtokunnan jédsenet antoivat haastatteluja paikallislehtiin.

Yhdistyksen kirjastomateriaalia (lyhytkasvuisuuteen liittyvid opiskelijoiden ja tutkijoiden
opinnaytetdita, kuten seminaari-, pro gradu — ja paattotoita seka aanite- ja kuvatallenteita) lainattiin
jasenistolle, eri ammattialojen edustajille ja opiskelijoille eri puolille maata. Kirjastoon saatiin uutta
materiaalia.

Oikean kokoinen, OK —julkaisun, Lyhytkasvuiset-Kortvéxta ry ja Tietoa lyhytkasvuisuudesta —
esitteiden, jasenlehtien ja muun aineiston avulla valitettiin tietoa aktiivisesti ympéari Suomea.
Yhdistyksen jasenet ja eri toimintamuotojen nimetyt vastuuhenkilét jakoivat aineistoa omilla
alueillaan mm. julkisille ja yksityisille terveysasemille, kuntoutuslaitoksiin, paivakoteihin, kouluihin ja
eri ammattialojen oppilaitoksiin ja yrityksille. Neuvontaa ja opastusta lyhytkasvuisuuteen liittyvista



asioista annettiin erittdin runsaasti puhelimitse, sdhkdpostitse ja Kkirjeitse, myds jasenistéon
kuulumattomille.

Yhdistyksen omien tapahtumien liséksi tietoa valitettiin muiden jarjestdmissa tilaisuuksissa mm:

- 24.2. Jyvaskylan aikuisopisto, Sosiaali- ja terveysala, Lyhytkasvuisuudesta kertova luento
jalkojenhoidon opiskelijoiden teoriapédivassa. Lyhytkasvuiset ry.

- 8.3. Lahti, Invalidiliitto, Lyhytkasvuisten perhekurssi. Lyhytkasvuiset ry.

- 3.9. Helsinki Biomedicumin, Helsingin Yliopiston ladkariopiskelijoille Kokemuskertojana
harvinaisena, lyhytkasvuisena potilaana,.

VAPAAEHTOIS- JA VERTAISTOIMINTA

Yhdistyksen jarjestdmisséa tilaisuuksissa osallistujilla oli mahdollisuus kokemusten ja tietojen
jakamiseen ja saamiseen seka vertaistukeen. Tapahtumien ohjelmissa huomioitin mm. perheet,
nuoret ja nuoret aikuiset. Kuntoutus- ja laaketieteellinen toiminta ja yhteistyd muiden jarjestdjen
kanssa ovat Lyhytkasvuiset ry:n toimintaa vahvasti tukevia muotoja.

Vertaistukitoiminta

Vertaistukiperhe- ja vertaistukihenkildtoiminnalla yhdistys antoi mahdollisuuden sellaiseen tukeen,
mita lyhytkasvuinen itse tai hanen perheenséa pystyi antamaan toiselle lyhytkasvuiselle tai hanen
perheelleen. Tukihenkilétoiminta koetaan erityisen tarkednd siksi, ettd lyhytkasvuisuuden
erityishaasteet tuntevat parhaiten omakohtaisesti kokeneet henkilét tai perheet.

Tukihenkiloét (seitseméan) ja -perheet (kolme), antoivat tukea puhelimitse, kirjeenvaihdossa ja
tapaamisten muodossa auttaen, neuvoen ja rohkaisten erilaisissa lyhytkasvuisuuteen liittyvissa
asioissa ja eldmantilanteissa.

Kesatapahtuman koulutuksessa ideoitiin vertaistukitoiminnan jatkoa. Tadman pohjalta ryhdyttiin
suunnittelemaan uusia muotoja vertaistukitoiminnalle, joista ensimmaiset toteutettin jo
syystapahtuman yhteydessa: tervetulotilaisuus osallistujille seka ohjatut keskustelutilaisuudet.

Perhetoiminta

Perheiden valiseen yhteistoimintaan kokemusten ja tietojen jakamiseksi oli mahdollisuus alue-,
kokous- ja koulutustapahtumissa. Lapsiperheiden osallistumista tuettiin jarjestdmalla tapahtumiin
lastenhoito vanhemmille suunnattujen luentojen ja ohjelmien ajaksi.

Nuorisotoiminta

Nuorten (n. 11 — 17 v.) keséleiri jarjestettin 23. - 27.7.2012 Marttisilla Virroilla. Osallistujia oli

yhdeksan. Leirildisille oli tarjolla ikékautta vastaavaa, monipuolista toimintaa. Leirin suunnittelusta
vastasivat yhdistyksen nuorisovastaavat, jotka toimivat leiriohjaajina.

Nuorille aikuisille (n. 18 — 40 v.) ensisijaisesti suunnattu maokkiviikonloppu oli Kirkkonummen
Porkkalassa 14.-16.9.2012. Tapahtuma kerdsi maksimim&éaran osallistujia eli 15 henkil6a yhden
toimiessa yleisavustaja. Ohjelmassa oli mukavaa yhdessé oloa saunoen, ruokaillen, pelaillen ja
kokemuksia jakaen.

Nuoriso osallistui aktiivisesti myds yhdistyksen muiden tapahtumien yhteydesséa jarjestettyihin
tilaisuuksiin ja niiden jarjestelyihin. Jasenlehdissa julkaistiin vakioina ilmestyvét nuorten kirjoittajien
palstat; Sannin palsta seka Eldma on... tata.

Muu toiminta

Kuntoutustoiminta




Laakinnallisen kuntoutuksen jarjestdmisesséa olevien erityisongelmien vuoksi on lyhytkasvuiselle
erityisen tarkedd omaehtoisen kunnonhoitamisen tukeminen ja kehittdminen. Tapahtumien
yhteydessa jasenist6d kannustettin oman kunnon yllépitdmiseen valittdmalld ja tarjoamalla
kokemuksia ja tietoa lyhytkasvuisille soveltuvista kuntoilulajeista ja -vélineistd sekd kuntoutuksesta
ja kuntoutuksen tukimuodoista. Nettisivujen valityksell& tiedotettiin erilaisista soveltavista ryhmista.
Paakaupunkiseudulla toimi aktiivisesti mm. omaehtoinen lyhytkasvuisten keilausryhma.

Laaketieteellinen toiminta

Jasenille valitettiin tietoa kaynnistetyista ladketieteellisista tutkimuksista.

Jasenien huoli lyhytkasvuisten ongelmista terveydenhuollossa antoi impulssin nykyisten
asiantuntijayhteyksien tiivistdmiseen sekd& uusien luomiseen ja suunnitelmien k@ynnistdmiseen
laheisemman yhteistydn luomiseksi.

Yhteistyd muiden jarjestdjen kanssa

Yhteisty6ta jatkettin mm. seuraavien tahojen kanssa: Valtakunnallinen vammaisneuvosto (VANE),
paikalliset vanhus- ja/tai vammaisneuvostot sekd vammaisjarjestot. Jasenlehtien vaihdon ja
séhkoisten viestimien valityksella pidettiin yhteyksid myds muihin vammaisjarjestdihin.

Invalidiliton Tunne liittosi - paivdan harvinaisille jasenjarjestdille pe 12.10.2012

HIY yhteisty6palaveri to 9.2.2012

Edustajamme toimivat myds harvinaisten kattojarjestéssa Harso ry:ssa.

Osallistuttiin alueellisiin  yhteistoimintoihin mm. yli 18 -vuotiaille paakaupunkiseudun nuorille
aikuisille suunnattuihin tapahtumiin.

KOULUTUSTOIMINTA
Aktivoitiin jasenistda osallistumaan oman yhdistyksen ja muiden jarjestamiin koulutustilaisuuksiin.

Edustajiamme osallistui mm. seuraaviin seminaareihin ja koulutuksiin:
- ke 10.10.2012, Kuopio, RAY: Vaikuttavaa! - seurantakiertue Kuopiossa

VALTAKUNNALLISET JA ALUEELLISET TAPAHTUMAT

Tapahtumissa korostui vertaistuen arvo. Siihen ei harvinaisiin kuuluvilla diagnoosiryhmilla
useinkaan ole omalla asuinpaikkakunnalla mahdollisuutta. Tapahtumien osallistujamaara oli
yhteensd noin 230 ja tdman lisdksi tapahtumissa toimii palkattuja lastenhoitajia sekd ohjaajia.
Yhdistys tuki tapahtumien kuljetusjarjestelyja ja ruokailuja seka jarjesti yleisavustajia.

Valtakunnallinen kevéattapahtuma jarjestettiin  perinteistd poiketen yhden paivan risteilylla
Tallinnaan. Paasaantdisesti saatu palaute oli positiivista: koettiin ettd vaihtelu virkistaa, ja ol
mukava huomata, ettd paikalla oli Iahes 80 jasentd, mikd on ihan keskiverto mé&ara tapahtumille.
Risteilyn menomatkalla oli kevatkokous ja paluumatkan ruokailu tarjosi osallistujille tilaisuuden
keskusteluun.

Koska kevatkokous pidettiin poikkeuksellisesti yksipadivaisend, oli mahdollista jarjestédd kesaksi
viikonlopunvietto jasenille. Yli 70 ihmistd saapuikin 29.6.-1.7.2012 Savonlinnan kupeeseen,
Tanhuvaaran urheiluopistolle. Yhdistysaktiiveille tapahtuman yhteydessd oli jarjestetty
kolmipaivainen koulutus. Muutoin ohjelmassa oli lyhytkasvuisillekin soveltuvaa koko perheen
likunnallista toimintaa kuten melontaa, etnobikkia ja chiballia. Lauantain rentouttava sauna-ilta ja
iltapala tarjosi puitteet vapaamuotoiselle oleskelulle ja kokemusten jaolle.

Syystapahtuma  saantéméaaraisine  kokouksineen vietettin  19.-21.10.2012  Ahtarissa.
Tapahtumassa oli yli 80 osallistujaa. Perjantai-illalla oli tervetulotilaisuus osallistujille tarjoten
vapaamuotoisen tilaisuuden keskusteluille. Lauantaina keskustelut jatkuivat vertaistukihenkiléiden
vetédmissd keskusteluryhmissé erikseen nuorille ja perheille. Paikalla oli my6s tuote-esittelijoita.
Lapsiperheille oli jarjestetty ohjattu kiertoajelu eldinpuistossa. Lauantai-iltaa vietettiin perinteisesti



illallisen &aressa.

Kesa- ja syystapahtumissa oli lapsille ja nuorille nuorisovastaaviemme ja lastenhoitajien
jarjestdmaa ohjelmaa, mm. askartelua, leikkeja ja peleja seka limudisco.

Aluetoiminta

Nimettyjd toiminta-alueita oli yhteensa 12. Seitsemalla alueella toimi oma yhdyshenkild(t).
Yhdyshenkilévastaava teki yhteistyd6td alueellisten yhdyshenkildiden kanssa tapahtumien
jarjestdmisissa.  Yhdistyksen muissa tapahtumissa yhdyshenkil6illda oli  mahdollisuus
vapaamuotoiseen toimenkuvaansa koskevien asioiden keskusteluihin ja kokemusten vaihtoon.
Aluetapahtumia jarjestettiin kaikkiaan seitseman, joista kolme oli kahden alueen yhteistapahtuma.
Tapaamisissa oli monipuolista toimintaa eri teemoin: melontaretki, Heureka -vierailu, Cabaret -
teatteriesitys, lauttaretki Ounasjoella, pikkujouluja sekd Tapani Kansan joulukonsertti.
Vapaamuotoisen yhdessé&olon ja vertaistuen lisdksi tapahtumissa oli mahdollisuus saada tietoa
lyhytkasvuisten tarvitsemista apuvalineistd, palveluista ja tukimuodoista.

MUU SAANTOJEN MUKAINEN TOIMINTA
Kokoukset

Saantémaaraisessa kevatkokouksessa la 31.3.2012 hyvaksyttiin vuoden 2011 vuosikertomus,
vahvistettiin tilinpaatds ja mydnnettiin vastuuvapaus tilivelvollisille.

Saantémadraisessa syyskokouksessa la 20.10.2012 kokouksessa vahvistettiin vuoden 2013
talousarvio ja toimintasuunnitelma, jotka laadittin varauksella, ettd RAYlta haetut avustukset
toteutuvat. Tehtiin seuraavat henkilévalinnat: puheenjohtaja Sanna Leppdajoki, johtokunnan
varsinaiset jédsenet seuraavalla kahden vuoden kaudella Jenni Kuusela ja Tuula Karttunen seka
lasten edustaja Leena Gllcker. Varsinaisina jasenind jatkavat Anu Maki-Tulokas ja Susanna
Lindroth seka lasten edustaja Harri Suhonen. Tilintarkastajina jatkavat Juha Jérvisalo, HTM (Juha
Jarvisalo Oy) sekd Satu Sullanmaa, HTM (Nasitarkastus Oy).

Johtokunnan kokouksia oli kuusi. Asioiden runsaudesta ja niiden laajuudesta johtuen johtokunnan
jasenet tyéskentelivat erityisen paljon my6s kokousten valisina aikoina.

Osalllistumiskerrat kokouksissa:
Sanna Leppéjoki, puheenjohtaja
Timo Kouva, varapuheenjohtaja
Anu Maki-Tulokas, talousvastaava
Susanna Lindroth

Jenni Kuusela

Ritva Pulkkinen, lasten edustaja
Harri Suhonen, lasten edustaja

WhoOoo oo

Johtokunnan ulkopuolelta:
Ella Stenroos, sihteeri 5

KANSAINVALINEN TOIMINTA
Yhdistyksemme kansainvélisten ja pohjoismaisten asioiden vastaavien toimesta pidettiin yhteyksia
ulkomaisten lyhytkasvuisten henkildiden ja yhdistysten kanssa. Vastaavat hoitivat tiedonvalitysta

jasenlehden ja kirjeenvaihdon vélitykselld. Jasenlehden Kansainvalinen palsta valittda aiheeseen
liittyvia juttuja.

LOPUKSI



Tarkasteltaessa toimintasuunnitelmaa, talousarviota ja tilinpdatdstd sek& niiden toteutumista
voidaan todeta, ettd toiminnalle asetetut tavoitteet toteutuivat suunnitellusti vastaten myds
yhdistyksen toiminnalle asetettuja paamaaria ja toiminta-ajatuksia.

Tiedotustoiminnan monimuotoisuus nékyi vahvasti koko vuoden toiminnassa. Kaikissa yhdistyksen
tilaisuuksissa oli mahdollisuus kattavaan tiedon saatiin ja kokemusten jakamiseen tukimuotoihin ja
—palveluihin sekéa lyhytkasvuisuuteen liittyvista asioista. Edustajiamme kysyttiin runsaasti muiden
jarjestamiin tilaisuuksiin luennoitsijoiksi. Tietoa annettiin aineistopostitusten ja sahkdisten
viestimien valitykselld edellisvuotta enemmaén. Jaseniston lisdksi asioista vélitettiin tietoa nk.
suurelle yleisélle, opiskelijoille seka tahoille, jotka tydskentelevat lyhytkasvuisten parissa (eri alojen
viranomaiset/henkildstd/ paattdjat jne).

Erityisen positiivista oli Oikean kokoinen; OK. Tietoa lyhytkasvuisuudesta —julkaisun jatkuva suosio
ja ennakoitua suurempi menekki. Kotisivuja hyddynnettiin entistd aktiivisemmin tiedottaessa
yhdistyksen toimintaan ja lyhytkasvuisten asioihin liittyvista asioista.

Yhteistyd muiden jarjestjen ja tahojen kanssa seka osallistumisaktiivisuus lukuisiin koulutuksiin ja
seminaareihin osoitti vastuutoimijoiden kiinnostuksen edelleen kehittda yhdistyksen toimintaa.

Jasenmaaraan ja budjettiin suhteutettuna toiminta oli vilkasta, kattavaa ja vaihtoehtoja tarjoavaa.
Toimintamme monipuolisuus verrattuna kaytettavisséd oleviin taloudellisiin resursseihin on ollut
mahdollista tehtaviinsd vahvasti sitoutuneiden eri toimintamuotojen vastuuhenkildiden avulla.
Aktiiviselta, innostuneelta ja toimintaan innostavalta jasenistéltd sek& muilta tahoilta tulleiden
yhteydenottojen ja palautteiden perusteella yhdistyksen toiminta on koettu mielekkdana ja
tarpeellisena.

Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry:n toimintaa arvostetaan ja sen asiantuntemusta lyhytkasvuisuuteen
littyvistd asioista pidetddn monipuolisena ja luotettavana. Aineistoamme hyvéaksyttin myds
Kansallisarkistoon. Arkisto ottaa vastaan valtakunnallisesti merkittavia yksityisarkistoja, jotka
taydentavat viranomaisarkistojen antamaa kuvaa suomalaisesta yhteiskunnasta. Se osoittaa, etta
yhdistyksen toiminta on yleisellakin tasolla merkityksellista.

Onnistuneen vuoden perustana oli yhdistyksen perustamisesta alkaen tehty pitkdjénteinen ja
maarétietoinen tyd yhdistyksen toiminnan ja tavoitteiden saavuttamiseksi, yllapitdmiseksi ja
kehittamiseksi.

Lahti, 1.2.2013

Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry, johtokunta

Liitteet Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry:n nimetyt toimijat v. 2012.
Allekirjoitussivu
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Liite

Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry:n johtokunta on kokouksessaan 1/2013 allekirjoittanut
yhdistyksen vuosikertomuksen vuodelta 2012.

Lahti 1.2.2013
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