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Esipuhe

Invalidiliitto on fyysisesti vammaisten ihmisten valtakunnallinen vaikuttamisen ja palvelutoiminnan mo-
nialajérjesto, jonka tarkoituksena on edistéa ja kehittdd fyysisesti vammaisten ja toimintaesteisten henkiloi-
den mahdollisuuksia osallistua, liikkua ja el&a taysipainoista elaméa. Invalidiliitossa on 30 000 henkil6ja-
sentd, 149 jasenyhdistysta ja 2 500 tyontekijaa.

Invalidiliitolla on jasenendan useita lyhytkasvuisia henkilditd, ja lyhytkasvuisten henkildiden kuntoutus
ja sopeutumisvalmennus ovat palvelutoiminnassa vakiintuneita. Tiivis yhteistyd Lyhytkasvuiset — Kortvéx-
ta ry:n kanssa on edistanyt usealla tavalla eri tavoin toimintaesteisten eldméd. Oli erittdin luontevaa, ettd
Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry:n puheenjohtaja Sanna Leppéjoki kutsuttiin mukaan tutkimusryhméan huo-
mioimaan asioita lyhytkasvuisten itsensd nédkokulmista. LYHTY -tutkimuksen alkuidea syntyikin juuri Ly-
hytkasvuisten 30-vuotisjuhlissa maaliskuussa 2014, kun Invalidiliiton edustajana kerroin lyhytkasvuisia
koskevista muutoksista Kelan uuteen palveluvalikoimaan liittyen. Poytakeskustelussa professori Outi Mé-
kitien ja professori emeritus llkka Kaitilan kanssa pohdimme lyhytkasvuisten toimintakykya koskevan
tiedon véhyyttd ja laakarit toivat esille, miten mahdollisesti potilasrekistereita voitaisiin hyddyntaa lyhyt-
kasvuisten tavoittamisessa. WHO:n terveyden, toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden kansainvélinen luoki-
tus oli jo silloin keskusteluissa esilla. Mydhemmin, erityisesti erikoistutkija Heidi Anttilan kanssa tehty
yhteistyd toimintakyvyn kansallisen arvioinnin tiimoilta toi mukaan PROM-kysymykset tutkimuksen suun-
nitteluun. Silloinen Invalidiliiton Esteettomyyskeskuksen johtaja, arkkitehti Kirsti Pesola toi tutkimusryh-
maadmme esteettdmyysosaamisensa, ja tutkimuspaallikkd Antti Teittinen vammaisuuden yhteiskuntatieteel-
lisen nakdkulman. Tutkimuksen jo alettua ja kyselylomakkeen tydstdmisen ollessa pitkélla kysyin haastat-
teluiden tekemiseen ja analysoitiin apua Jyvaskylan yliopistolehtori Arja Piiraiselta. H&n suositteli minulle
kolmea juuri valmistunutta tai valmistumassa olevaa terveystieteiden maisteria, joista kaksi osoittautui
tyOskentelemé&an silld hetkelld fysioterapeuttina Invalidiliiton Kuntoutus Oy:ssd. Susanna Tallgvist ja Min-
na Mufioz tarttuivat ammattitaidolla haastattelututkimuksen toteutukseen.

Lyhytkasvuiset ry:n jérjestdsihteeri Mervi Skott ja Invalidiliiton viestintdasiantuntija Kirsi Maunula ja
my6hemmin viestintaasiantuntija Kirsi Tervaméki huolehtivat tutkimuksen nakyvyydestd esimerkiksi mo-
lempien yhdistysten lehdissa ja sosiaalisessa mediassa. Mervi Skott my6s soitteli yhdistyksen jasenille,
kertoi tutkimuksesta ja postitti halukkaille vastaajille kyselylomakkeita. Kirsi Tervamaki auttoi myos lop-
puraportin siirtdmisessa julkaisuformaattiin. Lyhytkasvuisia henkilditd joka puolelta Suomea osallistui
haastatteluun ja kyselytutkimukseen ja mahdollisti tutkimuksen toteutuksen.

Tutkimuksen protokollaa esiteltiin Univeral Design-kongressissa Yorkissa huhtikuussa 2016. Haastatte-
lun péatuloksia esitettiin Kuntoutuksen tutkimus- ja kehittdamisyhdistys, Kutke ry:n Kuntoutuksen tutki-
musseminaarissa Helsingissa marraskuussa 2016. Kyselytutkimuksen alustavia tuloksia esiteltiin Suomen
vammaistutkimuksen seura ry:n vammaistutkimuksen paivilla Helsingissa kesékuussa 2017, ja kokonai-
suudesta esitettiin osia HYKS Lastenklinikan jarjestdmdssa neljannessa Skeletal Dysplasia workshop-
tilaisuudessa HUS Biomedicumissa maaliskuussa 2017, mika oli myds osa Helsingin yliopiston Kliinisen
tutkimuksen tohtoriohjelmaa. Késissanne olevan raportin lisaksi tuloksista kerrotaan mm. Invalidiliiton IT-
lehdessé ja Lyhytkasvuiset - Kortvéxta ry:n jasenlehdessé seké sosiaalisessa mediassa.

Toivon, ettd tuloksemme auttavat esteettomyyden ja yhdenvertaisuuden edistamiseksi tehtavassa tydssa.

Sinikka Hiekkala
Invalidiliiton tutkimusjohtaja, LYHTY-hankkeen péétutkija
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Tiivistelma

Hiekkala Sinikka, Mufioz Minna, Tallqvist Susanna, Anttila Heidi, Pesola Kirsti, Sanna Leppéjoki, Teitti-
nen Antti, Mékitie Outi. LYHTY. Lyhytkasvuisten toimintakyky ja haasteet esteettdmyydessa ja yhdenver-
taisuudessa. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL). Ty6paperi 31/2017.70 sivua. Helsinki 2017.

ISBN 978-952-302-908-8 (verkkojulkaisu)

Lyhytkasvuisen henkilon pituus eroaa kasvuidssa merkittavasti iktovereiden pituudesta ja on aikuisena
alle 140 - 150 cm. Lyhytkasvuisuuteen on olemassa 400 - 500 eri la&ketieteellistd syytd, esimerkiksi luus-
ton perinndlliset sairaudet, kromosomipoikkeavuudet ja hormonipuutossairaudet seka kehityshairio-
oireyhtymét. Suomessa on laéketieteellisin perustein maériteltynd arviolta 1000 lyhytkasvuista henkil6a.
Yleisimmét diagnoosit ovat diastrofinen dysplasia, akondroplasia seké rusto-hiushypoplasia. Ndmé luusto-
dysplasiat ovat Suomessa suurin lyhytkasvuisuutta aiheuttava sairausryhma ja taméan tutkimuksen kohteena.
Lisaksi tutkittiin luuston synnynnéisen haurauden eli osteogenesis imperfectan vuoksi lyhytkasvuisia hen-
Kiloitad. Yksittdisina seka luustodysplasiat ettd osteogenesis imperfecta ovat harvinaisia sairauksia.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittad lyhytkasvuisten henkiléiden toimintakykya ja haasteita esteet-
tdmyydessé ja yhdenvertaisuudessa. Naité selvitettiin haastattelulla ja kyselyll4, jotka pohjautuvat WHO:n
Terveyden, toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden ICF-luokituksen tuki- ja liikuntaelinsairaiden kuvauslo-
makkeeseen. Lomakkeen kuvauskohteet operationalisoitiin kysymyksiksi, joiden laatimisessa hyddynnet-
tiin ensisijaisesti kansainvélisesti validoituja osallistujan psykososiaalista tilannetta ja sosiaalisen osallistu-
misen arkea kuvaavia PROM -kysymyksié (Patient-Reported Outcomes Measurement). Lopulliset kysy-
mykset valittiin iteratiivisessa prosessissa, johon osallistui lyhytkasvuisia henkildita.

Tutkimuksessa haastateltiin 14 lyhytkasvuista henkil6a, joista kolme oli lapsia. Kahden lapsen haastat-
teluissa toinen lapsen vanhemmista osallistui haastatteluun, yhdessa vanhempi oli lasnd. Kyselyn vastauk-
sista analysoitiin 98 aikuisen lyhykasvuisen vastaukset ja heidan ikd-, sukupuoli- ja asuinkuntaverrokkei-
naan 71 henkilon vastaukset.

Kyselyn ja haastattelun tulokset ovat yhtenevia. Vaikka tasa-arvoisuuden ja yhdenvertaisuuden koke-
muksessa ei ollut tilastollisesti merkitsevéé eroa lyhytkasvuisten ja verrokkihenkildiden vélilla, lyhytkas-
vuiset kokivat verrokkihenkilditd useammin, ettd heitd syrjitdéan julkisissa palveluissa (9,2 % usein tai aina),
terveydenhuollon ammattilaiset vahattelevat hanen tarpeitaan (16,3 % usein tai aina) ja sosiaalipalveluissa
aliarvioidaan héanen tarpeitaan (17,3 % usein tai aina). Palvelujen saaminen koettiin osin haastavaksi ja
epétasa-arvoiseksi, mutta koettiin myds, ettd yhteiskunnan tukitoimet, kuten vammais-, kuljetus ja kuntou-
tuspalvelut, edistavat samanarvoisuutta ja arjessa selviytymista. Kyselytutkimuksen mukaan kuitenkin
joitakin tarvittuja palveluita ei saatu lainkaan.

Ansiotydssa olevien lyhytkasvuisten ja verrokkihenkildiden tyotyytyvaisyydessa ei ollut eroa, eika siind
kuinka paljon pystyy tekeméaén toitd. Haastateltavista osa koki, ettei lyhytkasvuisuudella ollut merkitysta
toissd, mutta osalla lyhytkasvuisuus oli ollut este haaveammattiin tai ura oli kérsinyt lyhytkasvuisuudesta
johtuvista rajoitteista. Kyselytutkimuksen mukaan lyhytkasvuiset henkil6t olivat tyytymattomampia ky-
kyynsa tehdd kotona saannollisia itselle kuuluvia toita seké osallistumiseensa vapaa-ajan viettotapoihin
kuin verrokkihenkil6t. Haastateltavilla oli monipuolisesti erilaisia liikunta- ja muita vapaa-ajanharrastuksia.

Kyselytutkimuksessa lyhytkasvuisista 85 %:lla ja verrokkihenkil6ista 35 %:1la oli ollut kipuja viimeksi
kuluneen 7 pdivén aikana. Kivun kokeneista lyhykasvuisista 63 % raportoi kivun haittaavan pivittaisia
toimia. Kipu hankaloitti erityisesti painavien esineiden kantamista, pukeutumista, kotitdit4 ja ruuan laittoa.

Liikkuminen ja péivittdiset toiminnot olivat rajoittuneempia lyhytkasvuisilla kuin verrokkihenkil6illa.
Liikkumisen haasteita olivat erityisesti kavely, porraskavely seka vaikeudet pystya kayttamaan julkisia
liikennevélineitd ja seisomaan pitk&an ilman tukea. Paivittaisten toimintojen haasteiksi nousivat erityisesti
vaikeudet poimia haluttuja tuotteita valintamyymal&ssé ja kayttaa lipunmyynti-, pankki- ym. automaatteja
sekd imurointi ja ruuan laittaminen.
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Lyhytkasvuisuus rajoittaa toimintakykya laajasti toimintakyvyn eri osa-alueilla, mutta rakennetun ym-
périston esteettdomyydelld seka tasa-arvoisten palveluiden saatavuudella voitaisiin edistad seké lyhytkas-
vuisten ettd muiden toimintaesteisten elamaa yhdenvertaisina kansalaisina. Lyhytkasvuisten kokemaan
Kipuun ja sen lievitykseen tulisi myds kiinnittdd aiempaa enemméan huomiota.

Avainsanat: lyhytkasvuinen, harvinainen sairaus, toimintakyky, esteettomyys, yhdenvertaisuus
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Sammanfattning

Hiekkala Sinikka, Mufioz Minna, Tallgvist Susanna, Anttila Heidi, Pesola Kirsti, Sanna Leppéjoki, Teitti-
nen Antti, Makitie Outi. LYHTY. Kortvéxtas funktionsformaga och utmaningar i fraga om tillganglighet
och jamlikhet. Institutet for halsa och vélfard (THL). Arbetsdokument 31/2017. 70 sidor. Helsingfors 2017.
ISBN 978-952-302-908-8 (natpublikation)

Langden hos en kortvéxt person avviker betydligt fran langden hos jamnariga kamrater under uppvaxten
och &r i vuxen alder under 140-150 cm. Det finns 400-500 olika medicinska orsaker till kortvéxthet, till
exempel arftliga skelettsjukdomar, kromosomavvikelser och hormonbristsjukdomar samt olika utvecklings-
storningar. | Finland finns det ungefar 1 000 personer som &r kortvéxta av medicinska orsaker. De vanlig-
aste diagnoserna ér diastrofisk dysplasi, akondroplasi och brosk-harhypoplasi. | Finland &r dessa skelettut-
vecklingsrubbningar (skelettdysplasier) den storsta sjukdomsgrupp som orsakar kortvéxthet och foremal for
denna undersokning. Dessutom undersoktes personer med kortvaxthet pa grund av medfodd benskorhet,
dvs. osteogenesis imperfecta. Bade skelettdysplasier och osteogenesis imperfecta i form av separata sjuk-
domar &r séllsynta.

Undersokningens syfte ar att utreda funktionsforméagan och utmaningar gallande tillganglighet och jam-
likhet hos kortvéxta personer. Dessa utreddes genom intervjuer och enkéter, som grundar sig pa en blankett
utformad enligt WHO:s ICF-klassificering for beskrivning av halsa, funktionstillstand och funktionshinder
hos personer med sjukdomar i rérelseorganen. Beskrivningsavsnitten i blanketten utformades till fragor for
vilka man i forsta hand utnyttjade s.k. PROM-fragor, patientrapporterade matt (Patient-Reported Outcomes
Measurement), som &r internationellt validerade fragor for beskrivning av deltagarnas psykosociala situat-
ion och sociala deltagande i vardagen. De dvriga fragorna valdes genom en iterativ process, i vilken dven
kortvaxta personer deltog.

I undersokningen intervjuades 14 kortvaxta personer, varav tre var barn och i tva av dessa intervjuer
deltog den ena av foraldern i intervjun, vid den ena var fordldern narvarande. | enkatsvaren analyserades
svar av 98 vuxna personer med kortvaxthet och 71 svar fran en kontrollgrupp som bestod av deltagare med
jamforbar alder, kon och hemkommun.

Resultaten av enkdaten och intervjuerna ar samstdmmiga. Trots att det inte fanns betydande statistiska
skillnader i erfarenheterna av jamlikhet och likabehandling mellan de kortvaxta personerna och medlem-
marna i kontrollgruppen, upplevde de kortvéxta personerna oftare att de diskriminerades i offentliga tjans-
ter (9,2 procent ofta eller alltid), att yrkesutbildade personer inom halso- och sjukvarden forringade deras
behov (16,3 procent ofta eller alltid) och att man inom socialservicen underskattade deras behov (17,3 pro-
cent ofta eller alltid). Deltagarna upplevde delvis att erhallandet av tjanster var utmanande och ojamlikt,
men de upplevde ocksa att samhéllets stodatgarder, sasom invalid-, transport- och rehabiliteringstjanster
fraémjade jadmlikheten och méjligheterna att klara sig i vardagen. Enligt enk&tundersokningen var det dock
omojligt att fa vissa tjanster som skulle behévas.

Hos kortvéxta personer och personer i kontrollgruppen som hade forvarvsarbete fanns det inga skillna-
der i arbetstillfredsstéllelsen eller hur mycket arbete de kan utféra. En del av de intervjuade personerna
upplevde att kortvaxtheten inte hade nagon betydelse i arbetet, men for en del hade kortvaxtheten varit ett
hinder for dromyrket eller begrénsat karridrmdjligheterna. Enligt enkatundersokningen var de kortvéxta
personerna mer missnojda med sin férmaga att hemma regelbundet kunna utféra arbete som hérde till dem
samt med sitt deltagande i fritidsaktiviteter jamfort med personerna i kontrollgruppen. De personer som
intervjuades hade mangsidiga motions- och andra fritidshobbyer.

| enkatundersokningen hade 85 procent av de kortvéxta personerna och 35 procent av personerna i kon-
trollgruppen haft smartor under de senaste sju dagarna. Bland de kortvaxta personer som upplevt smérta
rapporterade 63 procent att smartan strde de dagliga sysslorna. Smartan orsakade sarskilt svarigheter att
bara tunga saker, att kla pa sig, utféra hemsysslor och tillreda mat.

Att rora sig och utfora dagliga sysslor var mera begrénsat hos de kortvaxta personerna &n hos medlem-
marna i kontrollgruppen. Utmaningar nar de skulle réra pa sig var att ga langa strackor, ga i trappor och
anvanda kollektivtrafik samt att sta lange utan stod. Utmaningar i de dagliga sysslorna var sarskilt svarig-
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heter att plocka at sig énskade produkter i snabbkopsbutiker och att anvanda biljett- och bankautomater och
andra automater samt att dammsuga och tillreda mat.

Kortvéaxthet medfor omfattande begransningar i funktionsférmagan inom olika verksamhetsomraden,
men i den byggda miljon kunde tillgangligheten och jamlik tillgang till tjanster framjas for bade kortvaxta
personer och andra personer med funktionshinder sa att de kan leva som jamlika medborgare. Storre upp-
marksamhet borde ocksa fastas vid den smarta som kortvaxta lider av och lindrandet av den.

Nyckelord: kortvéxt, sallsynt sjukdom, funktionsférmaga, tillganglighet, likabehandling
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Summary

Hiekkala Sinikka, Mufioz Minna, Tallqvist Susanna, Anttila Heidi, Pesola Kirsti, Leppéjoki Sanna, Teitti-
nen Antti, Mékitie Outi. LYHTY. The functional capacity of people of short stature and the challenges they
face with accessibility and equality National Institute for Health and Welfare (THL) Working document
31/2017. 70 pages. Helsinki, Finland 2017.

ISBN 978-952-302-908-8 (online publication)

During the years of growth, the height of a person of short stature differs significantly from the height
of their peers and is under 140 to 150 cm in adulthood. There are 400 to 500 different medical reasons for
short stature, including hereditary diseases of the skeletal system, chromosomal aberrations, hormone defi-
ciency diseases and developmental disorder syndromes. According to medical grounds, there are approxi-
mately 1,000 people defined as having a short stature in Finland. The most common diagnoses include
diastrophic dysplasia, achondroplasia and cartilage-hair hypoplasia. These bone dysplasias are the largest
group of diseases causing short stature in Finland and the target of this study. In addition, we studied peo-
ple of short stature caused by congenital bone fragility or osteogenesis imperfecta. Both bone dysplasias
and osteogenesis imperfecta are rare diseases.

The study aimed to clarify the functional capacity of short-statured people and the challenges they face
with accessibility and equality. These were clarified with an interview and a survey, which were based on
WHO’s International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) description form regarding
people with diseases of the musculoskeletal system. The descriptions in the form were operated into ques-
tions primarily using the help of internationally validated PROM (Patient-Reported Outcomes Measure-
ment) questions describing the participant’s psychosocial situation and everyday social participation. Final
questions were selected in an iterative process in which also short-statured persons took part.

Fourteen persons of short stature were interviewed in the study. Three of these were children and in two
interviews one of the parents took part in the interview and in one, a parent was present during the inter-
view. The survey replies of 98 short-statured adults were analysed and the replies of 71 persons who were
their age, gender and place of residence control subjects.

Results of the survey and the interview were consistent. Although there was no statistically notable dif-
ference in the experiences regarding equality between persons of short stature and the control subjects,
compared to their controls, the short-statured persons found more often that they were discriminated in
public services (9.2 % often or always), public healthcare professionals belittled their needs (16.3 % often
or always) and social services underestimated their needs (17.3 % often or always). Receiving services was
found to be partly challenging and unequal but the study subjects also found that the society’s support
measures such as disability, transportation and rehabilitation services promote equality and coping with
everyday life. However, according to the survey, some of the needed services were not received at all.

No difference was found between the job satisfaction of short-statured persons and the control subjects
nor in the amount of work they were able to do. Some of the people interviewed found that being of short
stature had no significance at work but for some, being short had prevented their dream occupation or their
careers had suffered from limitations caused by the short stature. According to the survey, people of short
stature were more dissatisfied with their ability to perform regular duties belonging to them at home and
with their participation in leisure-time activities than the control subjects. Those interviewed, had a variety
of physical exercise and other free-time hobbies.

The survey revealed that 85 % of the short-statured people had suffered from pains within the last 7
days, while the same number for the control subjects was 35 %. Of those with short stature who had suf-
fered from pain, 63 % reported that the pain hindered daily activities. Particularly, the pain hindered carry-
ing heavy objects, dressing, performing house chores and cooking.

Physical activity and daily operations were more restricted among short-statured people than with the
control subjects. Challenges in physical activity included walking long distances, walking stairs and diffi-
culties in using public transportation and standing without support for prolonged periods. Difficulties in
picking up desired products in supermarkets, using ticket machines, ATMs etc. and vacuuming and cooking
emerged as particular challenges in everyday life.
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Short stature restricts functioning extensively within the different sectors of functional capacity but ac-
cessibility of the built environment and availability of equal services could promote an equal life for short-
statured people and for people with other functional difficulties. In addition, more attention should be paid
to the pain experienced by short-statured people and its alleviation.

Keywords: people of short stature, rare disease, functional capacity, accessibility, equality
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1.1 Lyhytkasvuisuutta aiheuttavat luustodysplastiat

Lyhytkasvuiseksi sanotaan ihmistd, jonka pituus kasvuidssd eroaa merkittavésti ikatovereidensa pituudesta
ja on aikuisena alle 140-150 cm. Lyhytkasvuisuuteen on olemassa 400-500 eri l&a&ketieteellista syytd, esi-
merkiksi luuston perinnélliset sairaudet, kromosomipoikkeavuudet ja hormonipuutossairaudet seké kehi-
tyshéirio-oireyhtymat (Kaitila 2011). Suomessa on laédketieteellisin perustein maéariteltynad n. 1000 lyhyt-
kasvuista henkildd, ja yleisimmat diagnoosit ovat diastrofinen dysplasia, akondroplasia seka rusto-
hiushypoplasia. Ndmé luustodysplasiat ovat maassamme suurin lyhytkasvuisuutta aiheuttava sairausryhma.
Yksittéisind luustodysplasiat ovat harvinaisia. Sairausryhméan kuuluu vuoden 2015 kansainvalisen luokit-
telun mukaan 436 eri luustosairautta, joista suurin osa on perintétekijavirheiden aiheuttamia. Tassa tutki-
muksessa lyhytkasvuisista tutkitaan luustodysplasiaa sairastavia (Bonafe ym. 2015).

Suomessa térkein luustodysplasia on diastrofinen dysplasia eli DTD. DTD voidaan tunnistaa usein jo
ennen syntymaa. Sen piirteitd ovat lyhyet raajat, jalkaterien virheasennot, lyhyet ja niveliltdén jaykat sor-
met sekd usein suulakihalkio. Lapsen kdvelemaéan oppiminen on vain hieman hidastunutta, mutta lonk-
kanivelien ojennusvajaus aiheuttaa etukumaran ké&vely- ja seisoma-asennon. Polvien ojennusvajaus ja pih-
tipolvisuus ovat myds tavallisia. Kasivarret ovat lyhyet eivatkd nouse sivuille olkanivelten rajoitusten
vuoksi, kyynarnivelten ojennus ja Kierrot ovat rajoittuneet, ja kasien tartunta on vaikeutunutta rysty- ja
sorminivelten koukistusvajauksen vuoksi. Selkdrankaan muodostuu usein skolioosi. DTD:a sairastavien
naisten aikuispituus on keskimaéarin 129 cm vaihdellen 100-160 cm valilla ja miesten keskimé&éarin 136 cm
vaihdellen 115-160 cm valilla. DTD kuuluu suomalaiseen tautiperintdon ja sitd sairastavia on maassamme
tiedossa noin 180. DTD:a parantavaa laake- tai geenihoitoa ei ole. Mahdollinen suulakihalkio suljetaan
leikkauksella noin yhden vuoden idss4, ja toimenpidettd seuraa hampaiston virheasentojen ja puhehéirifi-
den usein pitk&aikainen hoito. Nivelten liikerajoitusten ja virheasentojen korjausleikkauksista paatetédén
aina yksilollisesti. Tarvittaessa tehd&an skolioosin korjaamiseksi oikaisuleikkaus ja aikuisialla lonkka- ja
polvinivelten tekonivelleikkauksia. S&annollinen ohjattu fysioterapia ja kuntoutus ovat tarpeen. Usein tar-
vittavia apuvalineitd ovat erityiskengat, tukisidokset ja korsetit. Liséksi kodin ja tydpaikan ergonomiset
muutostyét ovat usein hyddyksi.

Rusto-hiushypoplasia eli RHH on myds suomalaisen tautiperinndn peittyvasti periytyva sairaus, joka
aiheuttaa kasvuhairion lisdksi monia muita terveysongelmia. Vuosittain Suomessa syntyy 1-3 RHH -lasta,
talla hetkella tunnemme noin 140 RHH:a sairastavaa lasta ja aikuista. Kasvuhdirit alkaa jo ennen synty-
mad, minka seurauksena lapsen syntymaépituus on normaalia pienempi. Raajojen kasvu on héiriintynyt
voimakkaammin kuin vartalon kasvu johtaen kasvun epasuhtaisuuteen. Nivelten liikelaajuudet ovat nor-
maalia suuremmat sormissa ja polvissa; kyynérnivelissé on ojennusvajautta. Seldn lannenotko on korostu-
nut. Aikuisten RHH-naisten pituus on 105-140 cm, keskimé&arin 122 cm ja miesten 110-150 cm, keskimaa-
rin 131 cm. RHH:n erityinen piirre on hiusten ja vartalon karvoituksen heikko kasvu. Muita terveysongel-
mia ovat jo imevdisidssa joskus ilmeneva vaikea anemia ja synnynndinen paksunsuolen kehityshéirio eli
Hirschsprungin sairaus. RHH:an liittyy yleisesti myos vastustuskyvyn puutos, johon liittyy suurentunut
alttius sairastua infektioihin ja syopaén. RHH:a parantavaa laéke- tai geenihoitoa ei ole. Joskus tarvitaan
ortopedisia leikkauksia alaraajojen kayristymisen ja polvien l6ysien nivelsiteiden korjaamiseksi. Anemiaa
joudutaan joskus hoitamaan toistuvin verensiirroin. Usein toistuvat bakteeritulehdukset voivat vaatia anti-
bioottiestolaakitysta. Ylipainoisuuden ja nivelvaivojen kehittymista ehkdistdén sopivalla liikunnalla.

Kansainvalisesti tunnetuin ja tavallisin luustodysplasia on akondroplasia, jota sairastavia tunnetaan Suo-

messa téall4 hetkelld noin 80. Lyhytkasvuisuus ja lyhytraajaisuus todetaan yleensa heti vastasyntyneena.
Nivelten liikelaajuudet ovat normaalit tai normaalia suuremmat paitsi kyynarnivelissa, joissa on ojennusva-
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jausta. Olkavarret ja reidet ovat suhteettoman lyhyet vartaloon nahden ja usein paksut ja poimuiset runsaan
ihonalaisen kudoksen vuoksi. Muita ulkoisia tunnusmerkkejé ovat suurikokoinen péa, korkea otsa, painunut
nenédnselkd, lapsuusialla kehittyva syvé lannenotko ja kayrista sééaristd johtuva keikkuva kévelytapa. Eri-
tyisongelmia voivat aiheuttaa toistuvat valikorvan tulehdukset ja niistd johtuva huonokuuloisuus, aivones-
teen kiertohdirio ja selkéydinjatkeen puristuminen kallonpohjan ahtaassa aukossa, seké aikuisialla kehittyva
selkdytimen puristuminen lannerangan alueella. Lasten motorinen kehitys on normaalia hieman hitaampaa,
henkinen ja murrosikakehitys ovat normaaleja. Naisten aikuispituus on 110-140 cm, keskiméaarin 125 cm ja
miesten 115-150 cm, keskimdarin 132 cm.

Osteogenesis imperfecta (Ol) on luuston haurautta aiheuttava sairaus ja siihen liittyy luumurtumia suhteet-
toman vahéisistd vammoista. Myos hampaat voivat olla hauraat ja kuulo heikentyd aikuisidsséd. Murtumat
paranevat normaalisti, mutta toistuvista murtumista voi seurata raajojen epamuodostumia ja erityisesti sel-
karangan nikamien murtumista vaikea skolioosi ja rintakeh&n ahtaumia. Vaikeissa muodoissa Ol:an kuuluu
myos lyhytkasvuisuus. Ol johtuu yleisimmin kollageeni | -valkuaisen rakennetta maaraavien COL1AL- tai
COL1A2-geenien mutaatioista, jotka periytyvat vallitsevasti. Myds muita Ol-muotoja tunnetaan. Suomessa
Ol.a sairastavia on yli 400 lasta ja aikuista. Ol:n luumurtumat edellyttavét huolellista ja kokemukseen pe-
rustuvaa murtumien oikeaa hoitoa ja sekd ennakoivaa ettd murtumien jalkeista fysioterapiaa. Seka Ol-lasten
ettd Ol-aikuisten hoidossa kaytetadn nykyisin bisfosfonaatti-ladkitystd, joka vahvistaa merkittavasti luustoa
ja vahentad luiden murtumariskid. Murtumien ehkaisy, hyvé hoito ja bisfosfonaattilaakitys estavét yleensa
lyhytkasvuisuuden kehittymista.

Erilaisia harvinaisia sairauksia ja vammoja arvioidaan olevan tall4 hetkell&d 8000 (Harvinaiset Verkosto
2015). EU:n 27 jasenvaltioissa arvioidaan harvinaisia sairauksia sairastavia olevan 6-8 % vaestosté eli 27—
36 miljoonaa ihmistd. Suomessa sairaus katsotaan harvinaiseksi kun sitd sairastaa enintadn noin 2700 hen-
kilod, mika patee kaikkiin edelld mainittuihin lyhytkasvuisuutta aiheuttaviin luustodysplasioihin. Harvinai-
suus tuo mukanaan haasteita sairauksien ja vammojen tunnistamisessa, hoidossa, kuntoutuksessa, palve-
luissa ja péivittdisessd elamassa. Mitd harvinaisemmasta sairaudesta tai pienemmasta sairaus- tai vamma-
ryhmaésta on kyse, sitd vaikeampaa on asiantuntijoiden ja kokemusperdisen tiedon 16ytadminen. Liséksi ai-
heesta on vahan tieteellista tutkimustietoa.

1.2 Toimintakyky ja esteettémyys

Harvinaisiin sairauksiin ja vammoihin liittyy yleensd monenlaisia oireita tai ongelmia, jota palvelujarjes-
telmd ei riittavasti huomioi (Sosiaali- ja terveysministeridé 2014). Thomson ym. (2008) katsauksen mukaan
tietoa luustodysplasioista ladke-, terveys- tai sosiaalitieteiden aloilla on erittdin vahan, néyttd on ristiriitais-
ta ja perustuu usein rajoitettuun maéraén tutkittavia.

Aiempien tutkimusten mukaan lyhytkasvuisten eldménlaatu oli huonompi kuin ikdvakioiduilla kontrolleilla.
Terveyteen liittyvaa eldménlaatua on tutkittu 121 i&ltdén 16-54 -vuotiaalla ja 19 ialtddn 12-15 -vuotiaalla
DTD:a, RHH:a ja akondroplasiaa sairastavalla (Apajasalo ym. 1998). Liséksi DTD:a sairastavien tervey-
teen liittyvéaé eldménlaatua on tutkittu 18:1la ialtdédn 17-31-vuotiaalla (Vaara ym. 1999) ja 88:lla idltdan 18-
75-vuotiaalla (Kriiger ym. 2013), akondroplasiaa 189:11a ialtd&n 19 — 89 -vuotiaalla (Gollust ym. 2003) ja
Ol:ta 40:114 i&ltd&n 21-71-vuotiaalla henkil6ll4 (Balkefors ym. 2013).

DTD:a sairastavien sopeutumiskyky terveydentilansa muutoksiin oli kontrolleja parempi (Vaara ym. 1999).
Lisaksi todettiin, ettd toimintakyky oli huomattavasti heikompi DTD:a sairastavilla, erityisesti kivun, liik-
kumisen, itsestd huolehtimisen ja osallistumisen osa-alueilla (Kriiger ym. 2013).

Ol.a sairastavalla oli lahes kaikilla kipua ja skolioosi, ja 67 %:lla oli vaikeuksia juosta. Toimintarajoitteiden

maaré oli kdanteisesti verrannollinen koettuun eldmanlaatuun (Balkefors ym. 2013). Montpetit ym. (2011)
mukaan (24 henkildd, 21-31-vuotiaita) Ol:a sairastavista ne, joilla oli suuremmat toimintarajoitteet itsesta
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huolehtimisessa, liilkkumisessa ja kotieldméssa, olivat vahemman toissa seka osallistuivat vahemman urhei-
luharrastuksiin kuin ne, joilla toimintarajoitteet olivat vahaisemmaét. Kolmen karjessé asiat, joissa apu lisasi
itsendisyyttd, nimettiin asunnon/ajoneuvon muutostyoét, kuljettajan tutkinto ja tyon haussa avustaminen
(Montpetit ym. 2011).

Akondroplasiaa sairastavilla todettiin alhaisemmat vuositulot ja matalampi koulutus ja he menivat vahem-
maén todennékoisesti naimisiin kuin tutkimusjoukon idn ja sukupuolen mukaan kaltaistetut verrokit, jotka
olivat akondroplasiaa sairastavien terveitd vanhempia, lapsia tai sisaruksia (Gollust ym. 2003). Sukulaiset
pitivat akondroplasiaa vakavampana sairautena kuin sairastavat itse.

Maailman terveysjarjestén (WHO) Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalisen ICF-
luokituksen (International Classification of Functioning, Disability and Heatlh) mukaisesti toimintakyky
kattaa kaikki ruumiin/kehon toiminnot, suoritukset seké osallistumisen (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2014). Toimintakyvylla tarkoitetaan yksilon, hénen I&8ketieteellisen terveydentilansa ja yksiloon liittyvien
ympaéristo- ja yksilotekijoiden valisen vuorovaikutuksen myoénteisié piirteitd. Toimintarajoitteilla tarkoite-
taan edelld mainittujen Kielteisia piirteitd eli toimintakykya héiritsevia tekijoita.

ICF-luokitus antaa kayttéjilleen yhteisen kielen. Kun puhumme itsest& huolehtimisesta, tieddmme sen tar-
koittavan peseytymisté ja kuivaamista, kehon ja kehon osien hoitamista, pukeutumista, ruokailemista ja
juomista sekd omasta terveydestd huolehtimista. Kun pohdimme henkildiden valista vuorovaikutusta ja
ihmissuhteita ja siind henkildiden vélista erityistd vuorovaikutusta, méarittelee ICF-luokitus asian kattavan
yhteydenpidon vieraisiin henkildihin, muodolliset ihmissuhteet, vapaamuotoiset sosiaaliset ihmissuhteet,
perhesuhteet ja intiimit ihmissuhteet. ICF-luokituksen kuvauskohteiden yhteydessé voidaan kayttad myos
koodeja, joiden avulla kieli on yhteinen yli kielirajojen. ICF-luokituksen kéyton avuksi jarjestelmallisesti
kehitetyt tydkalut, kuten eri terveydentilojen ydinlistat ja niihin liittyvét arviointilomakkeet tarkenteineen,
ovat konkreettisia apukeinoja henkilén toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kokonaisvaltaisek-
si huomioimiseksi. (Peurala 2014)

Edella mainituissa tutkimuksissa toimintakykya tutkittiin HAQ -terveyskyselylla ja terveyteen liittyvaa
eldménlaatua RAND 36 -kyselylla (Krtiger ym. 2013), 15D-kyselylla (Apajasalo ym. 1998, Vaara ym.
1999) ja Ferransin ja Powersin elamanlaatuindeksilld (Gollust ym. 2003). Kun ICF-luokitusta kaytet&dén
toimintakyvyn viitekehyksend, perustuu yhteiseen kéyttdon suositeltavan arviointi- tai mittausmenetelmén
valinta kyseisen menetelmén ja ICF-luokituksen késitteelliseen samankaltaisuuteen. Terveyteen liittyvéan
eldménlaadun mittareiden sanotaan yleensa kuvaavan ja arvioivan ihmisen hyvinvointia, mutta elaméanlaatu
ja hyvinvointi maéritell&&n ja operationalisoidaan kuitenkin useimmiten erilaisilla toimintakykyyn ja ter-
veyteen liittyvilla kasitteilla. Tasta syysta tassa tutkimuksessa ei kdytetd elaménlaatumittareita. Mainittujen
tutkimusten kaytetyistd elaméanlaatumittareista 15D:ssé painopiste on ruumiin/kehon toimintojen arvioin-
nissa, kun taas RAND 36 -mittarissa painopiste on suorituksissa ja osallistumisessa (Koskinen ym. 2009).
Molemmat mittarit sisaltdvat tunne-eldméaan, kipuun ja tydhon liittyvid elementtejd, kun taas ymparistoteki-
joihin liittyvat osiot puuttuvat niistd kokonaan (Koskinen ym. 2009). P&aluokista mielentoiminnot ja liik-
kuminen ovat yleisimmat. Tunne-eldmén toiminnot ovat mukana molemmissa mittareissa. HAQ-
terveyskysely kattaa hyvin ICF-luokituksen paaluokat liikkuminen, itsestd huolehtiminen ja kotieldma
(Stucki ja Cieza 2004). Kansainvalisten asiantuntijaraatien ICF-luokituksen eri sairauksien tai sairausryh-
mien ydinlistojen avulla pyritddn saamaan Kattavasti toimintakyvyn eri osa-alueet huomioitua. Ydinlistoi-
hin on koottu vahimmaismaéara toimintakyvyn ja ympéristotekijoiden kuvauskohteita, joita ainakin tulisi
ottaa huomioon henkildn tilannetta arvoitaessa. Tassé tutkimuksessa kokonaisvaltaisen toimintakyvyn ku-
vauksen saamiseksi kaytettiin laajaa tuki- ja liikuntaelinsairaille suunnattua ydinlistaa ja my6s haastattelua,
jonka avulla selvitettiin kuvattavien asioiden relevanttiutta juuri lyhytkasvuisille henkil6ille.

Tassa tutkimuksessa selvitettiin toimintakyvyn lisdksi lyhytkasvuisten haasteita esteettdmyydessa ja yh-
denvertaisuudessa. Vain yhdessé aikaisemmassa tutkimuksessa on mahdollisuuksia ja haasteita selvittavéan

THL — Tydpaperi 31/2017 14 LYHTY



2. Tutkimuksen tavoitteet

laadullisen analyysin tuloksena selvitetty, ettd akondroplasiaa sairastavat viittasivat vahemman sosiaalisiin
esteisiin kuin terveyteen ja toimintakykyyn liittyviin esteisiin (Gollust ym. 2003).

Esteettomyys on laaja kokonaisuus, joka mahdollistaa ihmisten asumisen kotonaan seké sujuvan osallistu-

misen mm. tydntekoon, harrastuksiin, kulttuuriin ja opiskeluun (Esteettdmyystiedon keskus 2015). Se mer-
kitsee palvelujen saatavuutta, vélineiden kéytettdvyyttd, tiedon ymmarrettdvyyttd ja mahdollisuutta osallis-
tua itseddn koskevaan paatoksentekoon. Esteettdmyys luo yhdenvertaisuutta ja on osa kestavaa kehitysta.

Esteettdmyydessa ei ole kyse vain liikkumisen esteettomyydesta. Siiné otetaan huomioon myds esimerkiksi
nékemiseen, kuulemiseen, kommunikaatioon ja sdhkdiseen viestintdén liittyvat asiat. Esteettomyys merkit-
see turvallisuutta ja laatua. Esteettdmyyden edistdminen ehkaisee koti- ja vapaa-ajan tapaturmia ja kehittaa
turvallista ymparistod. Esteettomyys kertoo ajattelutavasta, oikeista asenteista ja erilaisuuden huomioon
ottamisesta. Esteettdmyys ja saavutettavuus ovat tarkeaa fyysisessa, sosiaalisessa, taloudellisessa ja kulttuu-
risessa ymparistdssa, terveydenhuollossa ja koulutuksessa seké tiedottamisessa ja viestinnéssa, jotta vam-
maiset ja eri tavoin toimintarajoitteiset henkil6t voisivat tdysimadraisesti nauttia kaikista ihnmisoikeuksista
ja perusvapauksista (Kemppainen 2011).

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista vahvistaa kaikkien ihmisoikeuksien ja perusvapa-
uksien kuulumisen myds vammaisille henkiloille, ja heille taataan mahdollisuus nauttia néisté oikeuksista
ja vapauksista taysiméaaraisesti ilman syrjintdd. Vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen
pitk&aikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, jonka vuorovaikutus erilaisten
esteiden kanssa voi estdé heidédn taysimaaraisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertai-
sesti muiden kanssa. Vammaisilla henkildilla on yhdenvertaiset oikeudet eldé yhteisdssd, jossa heilld on
muiden kanssa yhdenvertaiset valinnanmahdollisuudet. On toteutettava tehokkaat ja asianmukaiset toimet,
ettd vammaisten henkildiden on helpompi nauttia tasté oikeudesta taysimaéaraisesti ja ettd heidéan taysimaa-
rdinen osallisuutensa ja osallistumisensa yhteis66n helpottuu. (Suomen YK-liitto 2012)

2. Tutkimuksen tavoitteet

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd maassamme yleisimpien luustodysplasioiden seurauksena lyhyt-
kasvuisten henkil6iden toimintakykya ja haasteita esteettomyydessé ja yhdenvertaisuudessa.

Osatavoitteet:

1. Selvittdd diastrofisen dysplasian, rusto-hiushypoplasian, akondroplasian ja osteogenesis imperfec-
tan seurauksena lyhytkasvuisten henkildiden toimintakykya ja toimintarajoitteita sekd haasteita es-
teettdmyyteen ja yhdenvertaisuuteen liittyen.

2. Selvittdd ICF-luokituksen tuki- ja liikuntaelinsairauksien postakuutin laajan ydinlistan toimivuus
diastrofisen dysplasian, rusto-hiushypoplasian, akondroplasian ja osteogenesis imperfectan seura-
uksena lyhytkasvuisilla henkildilla,

3. Selvittaa diastrofisen dysplasian, rusto-hiushypoplasian, akondroplasian ja osteogenesis imperfec-
tan seurauksena lyhytkasvuisten henkildiden toimintakyvyn ja esteettdmyyden vélisia yhteyksia.
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3.1 Tutkimusdesign

Tutkimushenkildiden rekrytoinnissa hyddynnettiin HYKS Lastenklinikan luustodysplasiatutkimuksiin liit-
tyvad laajaa potilasrekisteria, josta poimittiin tutkimuksen kannalta soveltuvat potilaat edelld mainituissa
diagnoosiryhmissa. Liséksi rekrytoitiin vapaaehtoisia osallistujia yhdessa Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry:n
kanssa. Kyseessa on vuonna 1984 perustettu lyhytkasvuisten henkildiden ja heidén laheistensa valtakunnal-
linen jarjesto. Jarjestdssa on noin 700 jasentd. Tavoitteena oli saada mukaan mahdollisimman moni Suo-
messa diastrofista dysplasia (noin 180 henkil6d), rusto-hiushypoplasiaa (noin 140), akondroplasiaa (noin 80)
ja osteogenesis imperfectaa (noin 400) sairastavista henkildistd. Lyhytkasvuisten lisaksi rekrytoitiin vaesto-
rekiteriotannalla ika-, sukupuoli- ja asuinkuntaverrokkeja. Tutkimukseen saatiin puoltava lausunto Helsin-
gin yliopiston ihmistieteiden eettiselta toimikunnalta 13.1.2016 (lausunto 1/2016). Tutkimus toteutettiin
terveystietoja, haastattelua sekd kyselylomakkeita kayttaen.

Tutkimus toimi yhteistyossé ”Asiakaslédhtdinen ICF-pohjainen mobiili arviointityékalu mICF-
kaytettavyystutkimuksen” kanssa, jossa oli mukana Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, JAMK Jyvéskylan
ammattikorkeakoulu ja Invalidiliitto. Kéytettavyystutkimuksessa 11 lyhytkasvuisten kyselylomakkeeseen
vastannutta aikuista testasi sovellusohjelman toimivuutta. Halukkuus toiseen hankkeeseen osallistumiseen
kysyttiin osana kyselylomakkeen kysymyksid. Yhdentoista testaajan sovellusohjelmalla tayttdmaé tietoa on
verrattu kyselylomakkeella saatuun tietoon mICF-kaytettavyystutkimuksessa. THL:n koordinoima hanke
toteutettiin Kelan kehittdmishankeméaarérahoista ajalla 1.2.2016-28.2.2017 (Anttila ym. 2017a).

3.2 Arviointimenetelmat

Toimintakykya ja toimintarajoitteita, osallisuutta sekd henkildiden ajatuksia esteettomyydestd ja yhdenver-
taisuudesta selvitettiin haastattelulla ja kyselyllg, jotka pohjautuvat WHO:n Terveyden, toimintakyvyn ja
toimintarajoitteiden ICF-luokituksen ydinlistaan.

3.2.1 Tuki- ja liikuntaelinsairauksien yleinen ydinlista

ICF-luokituksen sairausryhmakohtaiset kuvauslomakkeet ovat kansainvalisten asiantuntijaraatien tydsken-
telyn tuloksena syntyneité siten, ettd luokituksen yli 1400 kuvausaluekohteesta on valittu kyseille sairaudel-
le tai sairausryhmalle olennaisimmat kuvausaluekohteet. Luustodysplasiat voidaan luokitella harvinaisiin
tuki- ja liikuntaelinvammoihin. Tuki- ja liikuntaelinsairauksien (TULES) yleinen ydinaluelista on tehty
sekd akuuttiin ettd myohaisempéén sairastamisvaiheeseen. Jalkimmainen, ns. post-akuutti laaja kuvauslo-
make-versio sisaltdaa 72 kuvauskohdetta: 25 ruumiin/kehon toiminnoissa, 7 ruumiin/kehon rakenteissa, 22
suorituksissa ja osallistumisessa ja 18 ymparistotekijoissa (ICF Research Branch 2015, liite 1).

ICF jakaantuu kahteen osaan 1) toimintakykya kuvaaviin osa-alueisiin seké 2) kontekstuaalisiin tekijoihin.
Ruumiin/kehon toimintoja ovat elinjarjestelmien fysiologiset toiminnot (myds mielentoiminnot). Ruumiin
rakenteita ovat anatomiset osat, kuten elimet, raajat ja ndiden rakenneosat. Kummankin osa-alueen kahdek-
san padluokkaa on ryhmitelty elinjérjestelmittéin. Jokaiseen padluokkaan kuuluu useita aihealueryhmié ja
kuvauskohteita. Suoritukset ja osallistuminen -osa-alue kattaa ne aihealueet, jotka kuvaavat toimintakykya
sekd yksilon ettd yhteiskunnan ndkokulmasta. Suoritus on tehtéva tai toimi, jonka yksil6 toteuttaa. Osallis-
tuminen on osallisuutta elaman tilanteisiin. Myos téssé osa-alueessa jokaiseen yhdeksaan paaluokkaan
kuuluu useita aihealueryhmid ja kuvauskohteita. Ympdristotekijat koostuvat fyysisestd, sosiaalisesta ja
asenneympaéristostd, jossa ihmiset elévét ja toimivat.
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3.2.2 Kyselylomakkeen kehittdaminen (helmi—elokuu 2016)

TULES yleinen post-akuutti ydinlista operationalisoitiin kyselylomakkeeksi (SH, HA, KP, OM). Alustavi-
en kysymysten laatimisessa hyddynnettiin ensisijaisesti kansainvalisesti validoituja lyhyité osallistujan
psykososiaalista tilannetta ja sosiaalisen osallistumisen arkea kuvaavia PROM-kysymyksia (Patient-
Reported Outcomes Measurement)(PROMIS® 2015, PROMIS HealthMeasures). PROMIS-
kysymyspankkeihin on koottu helppoja, asiakkailla kognitiivisesti testattuja yksinkertaisia kysymyksia
toimintakyvyn eri osa-alueilta. Kysymyksilla on myds hyva toimintarajoitteiden erottelukyky (Anttila ym.
2017b). Jokainen kysymyspankki sisaltda kyseistd konstruktiota kuvaavia kysymyksia toimintakyvyn koko
jatkumolta.

Tucker ym. (2014) ovat sillanneet PROM-kysymyksia ICF-luokituksen kuvauskohteisiin. TULES yleisen
post-akuutin ydinlistan 61 kuvauskohteeseen I16ytyi yhteensd 453 kysymystd, mutta 11 kuvauskohteeseen ei
lIoytynyt yhtdd PROM-kysymysta. Esimerkiksi Vasymys (Fatique) -kysymyspankissa on jopa 108 kysy-
mystd, jotka kaikki mittaavat ICF-kuvauskohdetta ”Henkinen energia ja viettitoiminnot” (b130). Joihinkin
kuvauskohteisiin 10ytyi vain yksi PROMIS-kysymys, kuten “Itsensé siirtdminen” (d420). Jos ICF-tuki- ja
liikuntaelinten ydinlista kuvauskohteelle 16ytyi PROMIS-kysymyspakeista useampia kysymyksid, valit-
simme ndista pilotoitavien joukkoon eniten informaatiota antavat kysymykset, koska niill& on parhain erot-
telukyky (PROMIS Scoring Manuals 2017). Niit& kuvauskohteita, joihin ei 16ytynyt yhtddn PROM-
kysymystd, tadydennettiin Craig Hospital Inventory of Environmental Factors ja Measure of the Quality of
the Environment -kyselyiden ”haittavaikutuskysymyksilld”, joita oli 60 ja kahdella aikuisten terveys- ja
hyvinvointitutkimuksen (ATH) kysymykselld (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2016). Sen jalkeen tutki-
musryhman jasenet tekivat vield puuttuviin kuvauskohteisiin kysymykset, joiden muodossa ja vastausvaih-
toehdoissa pyrittiin yhteismitallisuuteen muiden kysymysten kanssa.

PROM fyysisen toimintakyvyn pankin kysymykset ja vastausvaihtoehdot ovat virallisen k&&nnosprosessin
loppuvaiheen kdannéksia (Anttila ym. 2017b). Muiden kaytettyjen kysymyspankkien kysymykset ovat
tutkimusryhmén suomentamia.

Ensimmaéinen kyselyluonnos sisélsi 520 kysymysta. Kysymysten ymmarrettavyyttd ja relevanttiutta testat-
tiin kognitiivisesti neljalla aikuisella lyhytkasvuisella henkildlla, jotka edustivat kukin yhté tutkimuksen
diagnoosiryhmaa. Heilta kerattiin tietoa siitd, miten varsinaisen kyselyn kysymykset tulee muotoilla vastaa-
jien kannalta mahdollisimman ymmarrettaviksi. Testaajat tekivat merkinnan hyvaksytéan tai hylataéan -
sarakkeeseen ja kayttivat kolmatta saraketta kommentointiin. Vastausten perusteella muodostettiin toinen
kyselyluonnos, joka sisélsi 119 kysymysta.

3.2.3 Haastattelut ja aineiston analyysi (huhti—elokuu 2016)

Tutkimuksen haastatteluosuuteen rekrytoitiin osallistujia Invalidiliitto ja Lyhytkasvuiset Kortvéxta -lehtien
vuoden ensimmaisissa lehdissa olleilla ilmoituksilla sekd Lyhytkasvuiset Kortvéxta ry:n kontaktien avulla.
Kaksi tutkijaa (MM, ST). haastatteli kaikki haastatteluun suostuneet 14 lyhytkasvuista. Heisté kaksi oli
miehi& ja kolme 9-12-vuotiaita lapsia. Kahdessa lasten haastattelussa vanhempi osallistui haastatteluun ja
yhdessa vanhempi oli lasné. Haastatellut edustivat kaikkia diagnoosiryhmid ja asuivat eri puolilla Suomea.

Teemahaastatteluissa selvitettiin lyhytkasvuisten toimintakykya ja -rajoitteita sekd haasteita liittyen esteet-
tdmyyteen ja yhdenvertaisuuteen. Teemat rakentuivat kasitteiden toimintakyky, esteettémyys ja yhdenver-
taisuus ymparille. Teemoja avattiin ICF-luokituksesta poimituilla kuvauskohteilla. Tutkittavat saivat itse
valita, missa jarjestyksessa he eri teemoista kertoivat. Haastattelut kestivét 46 minuutista tuntiin ja 26 mi-
nuuttiin, yleisin kesto haastattelulle oli yli tunti. Haastattelun jalkeen haastattelija antoi haastateltavalle 119
kysymyksen kyselylomakkeen kommentoitavaksi. Haastattelija kyseli lomakkeen ymmarrettavyydesta ja
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kattavuudesta. Haastateltavat myos tekivat merkinnan hyvéaksytaén tai hyl&taén -sarakkeeseen ja kéyttivat
kolmatta saraketta kommentointiin.

Haastatteluaineiston tutkimustehtdvana oli selvittdd, miten lyhytkasvuiset henkilot kokevat toimintakykyn-
s& sekd millaisia kokemuksia heilld on esteettomyydesté sekd yhdenvertaisuudesta. Haastattelut litteroitiin
eksaktilla litteroinnilla. Siind sanelunpurku tehdaan peruslitteroinnin tyyppisesti puhekielelld, mutta tassa
litterointitasossa myds taytesanat kirjoitetaan. Myos kysyjan myotéilyt, toistot ja katkenneet sanat kirjoitet-
tiin. Litteroitu aineisto tydstettiin teoriaohjaavan sisallonanalyysin avulla. Teoriaohjaavassa sisallonanalyy-
sissd on tunnistettavissa aikaisemman tiedon vaikutus, mutta aikaisemman tiedon merkitys ei ole teoriaa
testaavaa, vaan pikemminkin uusia ajatusuria aukova. Aineiston analyysivaiheessa edetéan aluksi aineisto-
lahtoisesti, mutta lopuksi aineistolahtdinen sisalté yhdistetdan teoriaan (Tuomi ja Sarajarvi 2013, 97), tassa
tutkimuksessa ICF-luokitukseen. Tuomi ja Sarajarvi (2009,108) kuvaavat aineistolahtdisen sisallonanalyy-
sin karkeasti kolmivaiheiseksi prosessiksi Milesin ja Hubermanin (1994, 10-11) mukaan. Siihen kuuluu 1)
aineiston redusointi eli pelkistdminen, 2) aineiston klusterointi eli ryhmittely seké 3) abstrahointi eli teo-
reettisten kasitteiden luominen.

Redusointivaiheessa tutkimuskysymykseen vastaavat alkuperdisilmaukset etsittiin litteroidusta aineistoista;
molemmat tutkijat (MM, ST) tekivat tdméan omilla tahoillaan, jonka jélkeen valittuja alkuperdisilmauksia
verrattiin keskendan alkuperdisilmauksien valinnan luotettavuuden parantamiseksi. Tadman jalkeen alkupe-
réisilmaukset listattiin ja pelkistettiin. Klusterointivaiheessa alkuperaisilmauksista etsittiin samankaltai-
suuksia ja erilaisuuksia ja samaa asiaaa tarkoittavat kasitteet ryhmiteltiin ja yhdistettiin alaluokaksi seka
nimettiin luokan sisélt6d kuvaavalla késitteelld. Abstrahointivaiheessa siirryttiin aineistolahtoisesta teo-
riaohjaavaan siséllénanalyysiin ja samankaltaiset alaluokat jaoteltiin ylaluokkiin, jotka myds nimettiin
siséltod kuvaavasti ICF-luokitusta mukaillen. Lopuksi ylaluokat sijoitettiin ICF-luokitukseen ja kaksi muu-
ta tutkimusryhman jasenta (SH, HA) tarkistivat siltausten ICF-vastaavuuden Cieza ym. mukaisesti.

3.2.4 Kyselyluonnoksen pilotointi

Toiseen kyselyluonnokseen tehtiin ensin muutoksia haastattelun ja haastateltavien toisen kyselyluonnoksen
kommentoinnin perusteella. Haastatteluaineistoa hyddynnettiin kyselyn kehittdmisessa siten, etta sisallon-
analyysin ensimmaisessa vaiheessa syntyneita kasitteitd, siltausyksikditd, sillattiin ICF-luokituksen kuva-
uskohteisiin. N4in saatuja kuvauskohteita verrattiin jo olemassa oleviin kuvauskohteisiin ja kysymyksiin.
Uusien kuvauskohteiden kysymykset tehtiin tutkijoiden (SH, HA) toimesta, silla niihin ei 10ytynyt valmiita
kysymyksia kansallisista tai kansainvalisista aiemmin kaytetyista lahteista.

Kolmanteen kyselyluonnokseen kysymykset jérjestettiin aiheittain seuraavasti: taustatiedot, terveys ja ke-
hon toiminta, asennon vaihtaminen ja liilkkuminen, péivittaiset toiminnot, jaksaminen, kipu, sosiaalinen
ympdristd, tyo- ja vapaa-aika. Kysely toteutettiin \WWebropol-ohjelmiston avulla, josta muokattiin: a) aikuis-
ten kyselyluonnos ja b) lasten kyselyluonnos. Webropol-kyselyt sisalsivét yhteenséd 44 kysymysté, jotka
sisélsivat alakohtia. Liséksi seka aikuisten etté lasten versiossa oli yksi avoin kysymys. Kyselyyn vastatessa
ohjeistettiin ajattelemaan viimeisen 7 vuorokauden aikaa, ellei kysymyksessé mainita muuta ajanjaksoa.

Aikuisten Webropol-kyselyluonnos lahettiin kommentoitavaksi samoille neljélle aikuiselle lyhytkasvuiselle,
jotka kommentoivat ensimmaistd kyselylomaketta ja lasten Webropol-kysely lahetettiin viidelle haastatel-
lulle lapselle. Kysely lahetettiin testaajille simuloimalla tilannetta, ettd ndméa ovat ilmoittautuneet tutkimuk-
seen. Testaajat saivat postitse tiedotteen, suostumuslomakkeen, ndiden saatteen, kyselyn sahkdisen linkin ja
vaihtoehtoisen paperiversion. Kolmannesta kyselylomakkeesta saatiin 21 yleista ja 26 kysymyskohtaista
kommenttia, jotka kasiteltiin tutkimusryhméssé. Palautteen perusteella muodostettiin lopulliset kyselyt.
Aikuisten kyselyssé oli 36 kysymystd, joista kaksi viimeistd koski osallistumista ’Asiakasléhtdinen ICF-
pohjainen mobiili arviointitydkalu mICF”-kédytettavyystutkimukseen. Lasten lopullisessa kyselyssa oli 34
kysymysta.
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3.2.5 Kyselyn toteutus (syys-marraskuu 2016)

Aikuisten ja lasten kyselyn avoimet sahkdiset linkit julkaistiin 6.9.2016. Avoimesta linkist4 tiedotettiin
viikoittain Invalidiliiton ja Lyhytkasvuisten Facebook sivuilla. Lyhytkasvuisten jasenlehdessé 3/2016, joka
ilmestyi 25.9.2016 ja Invalidiliiton jasenlehdessé 4/2016, joka ilmestyi 3.9.2016, oli tietoa ja kutsu osallis-
tua tutkimukseen.

Potilasrekisteritietojen perusteella lahetettiin yhteensé 444 kyselyé, joista 89 oli lasten kyselyd. Ensimmai-
nen postitus tehtiin 21.9. ja 23.9.2016. Toiseen, ns. muistutuskyselyyn mennessé vastauksia oli tullut yh-
teensd 78, joista 6 oli lasten vastauksia. Aikuisten 72 vastauksesta 29 oli vastattu paperilomakkeella.

Toinen postitus tehtiin 27.10. ja 31.10.2016. Toisesta postituksessa huomioitiin kyselyyn jo vastanneet
henkil6t. Lisaksi selvitettiin palautuneiden lahetysten syitéd véestorekisterikeskuksesta. Naista kolmelle
kysely l&hti uuteen osoitteeseen, viisi asui ulkomailla, yhta henkil6a ei tunnistettu ja loput olivat kuolleita
(n=8).

Kyselyyn oli mahdollista vastata myds Lyhytkasvuisten syyspéivilld 28.—29.10.2016. Syyspéivien yhtey-
dessa kerrottiin, ettd paikalla oli kannettavia tietokoneita kyselyn tayttdmiseen ja saatavilla oli myds paperi-
lomakkeita. Paiville osallistui yhteensa 180 henkil64, lyhytkasvuisia ja heidan laheisidaan. Koska vastauksia
tuli vahitellen, mutta koko ajan, aineisto suljettiin vastaajilta vasta 22.11.2016. Paperisten lomakkeiden
vastausten syottdmisen jalkeen lyhytkasvuisten henkildiden kyselyaineisto oli lopullisesti koossa
15.12.2016.

Aikuisten LYHTY-kyselyyn vastasi yhteensa 104 henkil6d. Naista henkil6ista kuusi oli pituudeltaan yli
150 cm. Heidén tuloksiaan ei ole huomioitu analyyseissd, joten analyysi on tehty yhteensa 98 aikuiselta
lyhytkasvuiselta henkil6lta (SH). Jokaiselle 98 aikuiselle lyhytkasvuisille henkildille tilattiin Vaestorekiste-
rikeskuksesta iké-, sukupuoli- ja asuinalueverrokkihenkilt nelinkertaisena. Pyynto vaestorekisterikeskuk-
selle verrokkiaineiston tilaamisesta tehtiin 20.12.2016. Vaestorekisterikeskuksen tarkennus- ja muokkaus-
pyyntdjen jalkeen véestorekisterikeskus l&hetti tilauksen palvelutuottajalle, joka toimitti osoitetarrat kysely-
lomakkeiden ldhettdmista varten 9.2.2017. Vertailuaineiston ensimmainen postitus toteutettiin samana pai-
vana yhteensa 392 henkil6lle muodossa 1-01, 1-02, 1-03, 1-04, 2-01, 2-02, 2-03, 2-04, 2-01 jne. Ne verrok-
Kisarjat, joista ei ollut tullut yht&&n vastausta, uusintapostitettiin 6.3.2017. Jokaisesta verrokkisarjasta
(esim.13-01, 13-02, 13-03 ja 13-04) huomioitiin vain yksi vastaus. Jos sarjasta oli useampia vastauksia,
valittiin sarjan jarjestysnumeron pienin. Vastauksia kertyi 27.3. mennessa yhteensa 78. Néista yksi vastaaja
oli alle 18-vuotias, yksi vastasi sekd ensimmaiseen ettd uusintapostitukseen ja viiden henkilon vastausta ei
huomioitu, koska verrokkisarjasta oli useampi vastaus. Verrokkihenkildiden analyysi on tehty yhteensa 71
aikuiselta henkilolta (SH).

Lasten LYHTY-kyselyyn vastasi yhteensa 16 henkilod. Tutkimusryhma teki paatoksen jattad lasten analyy-
si tekemétta véhdaisen vastausmaaran takia.

3.2.6 Kyselyn analyysi

Lyhytkasvuisten ja verrokkien valinen tilastollinen tarkastelu seka lyhytkasvuisuuden taustalla olevien eri
diagnoosiryhmien valinen tarkastelu tehtiin jatkuvilla muuttujilla riippumattomien parien t-testilla. Sen
tulkintaa edeltavaa ryhmien varianssien yhtasuuruutta tarkasteltiin Leveneen testilld. Tilastollisen merkit-
sevyyden rajana kaytettiin kaikissa analyyseissé p-arvoa 0.05. Tilastollisesti merkitsevan riippuvuuden
toteamisen jalkeen kéytettiin Tukey-testia sen tutkimiseksi, mitka luokat eroavat toisistaan merkitsevasti.

Luokka-asteikollisten muuttujien riippuvuuksia tutkittiin ristiintaulukoinnilla kdyttden Pearsonin khiin
nelio-testia. Khiin nelidtesti edellyttad, ettei yksikéan odotetuista solufrekvensseisté ole alle 1 ja ettei yli 20 %
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ole alle 5. Kriteerien tayttyessa voidaan tehda tulkinta. Koska kriteerit eivat monessa analyysissa tayttyneet,
muuttujat luokiteltiin systemaattisesti uudelleen siten, ettd 5-luokkaisista muuttujista tehtiin 3-luokkaiset
seuraavasti:1ja2-—>1; 3—>2;4ja5—>3.

Joillakin muuttujilla tulkinnan kriteerit eivat tayttyneet 3-luokkaisenakaan, mutta vain kahdesta muuttujasta
tehtiin 2-luokkaiset. Namé& muuttujat olivat sosiaalisen ympériston arvioinnista kysymykset ** Koen itseni
tasa-arvoiseksi ja yhdenvertaiseksi muiden ihmisten kanssa.” ja ”’Minulla on joku, joka kuuntelee minua,
kun haluan jutella.” T&ll6in luokat yhdistettiin alkuperdisista luokista seuraavasti: 1-4 —>1 ja5 —> 2.

Sosiaalista ymparistod arvioivista kysymysten analyyseisté jatettiin pois avustajaa koskeva kysymys, koska
vastaaja oli pakotettu valitsemaan vaihtoehdoista, vaikka héanell4 ei olisi ollutkaan avustajaa.
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4.1 Haastattelutulokset

Laadullisen aineiston analyysissa muodostui yhdeksén yldluokkaa, joissa kussakin on kahdesta viiteen
alaluokkaa. Paaluokat ja niiden sijoittuminen ICF-viitekehykseen on esitetty kuvassa mustalla reunustetuis-
sa laatikoissa (kuva 1). Tutkittavien kokemuksia toimintakyvysta, esteettomyydesta sekd yhdenvertaisuu-
desta kuvaavat seuraavat ylaluokat: Arkea vaikeuttavat tekijat, tyo ja vapaa-aika, haasteet liikkumisessa ja
péaivittaisessa toiminnassa, lilkkumista ja toimintaa edistavat tekijat, sosiaalinen tuki, asenneymparisto,
palvelut, fyysinen ympéristo esteettomyytté edistaméssd, fyysinen ymparisto esteettomyytté rajoittamassa
sekd asenne itsed kohtaan.

ICF

Toimintakyky ja Kontekstuaaliset
toimintarajoitteet tekijat

Ruumiin/kehon

toiminnot ja ossua(?lrig?ukr?]?r: é?] Ympaéristotekijat Yksilotekijat
rakenteet
Arkea ( Ty('jjavapaa- \ ( Liikkumistaja \ . "
vaikeuttavat aika toimintaa ASE&T; gﬁea
tekijat edistavat tekijat
Haasteet o _
liikkumisessa ja Sosiaalinen tuki
paivittaisessa
toiminnassa L
\ J/ Asenne-
ymparisto
Palvelut
Fyysinen
ymparisto
esteettomyytta
edistamassa/ra-

\ joittamassa )

Kuva 1. Tutkittavien kokemuksia toimintakyvysté, esteettdmyydesta sekd yhdenvertaisuudesta ICF-
viitekehyksessa.
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Toimintakykyaédn kuvatessaan tutkittavat henkil6t kuvaavat arkeaan vaikeuttavia tekijoita; nivelongelmia,
kipua ja alentunutta liikkuvuutta ja lihasvoimaa, jotka ovat ruumiin/kehon toimintoja. Tutkittavat kertovat
my®0s suorituksiin ja osallistumiseen liittyvista toiminnoista, kuten tyosta ja vapaa-ajasta sek& kokemistaan
haasteista lilkkumisessa ja paivittaisissa toiminnoissa. N&ita ovat kavely, liilkkuminen portaissa, itsesta
huolehtiminen seké kotityot.

Tutkittavat kertovat voimaantumisen kokemuksista sekd nuoruuden kasvukohdista. Tdménkaltainen asenne
itsed kohtaan kuuluu yksil6tekijoihin. He puhuivat myos liilkkumista ja toimintaa edistavista tekijoista,
joihin sisaltyvat apuvélineet, kulkuvélineet, pienapuvélineet, nivelten ja luuston korjaukset seka kivunlievi-
tyskeinot. Ne ovat ympéristotekijoitd, jotka yksilotekijoiden ohella kuuluvat kontekstuaalisiin tekijoihin.
Ymparistotekijat ovat keskeisessa roolissa tutkittavien puhuessaan kokemuksistaan esteettémyyteen seka
yhdenvertaisuuteen liittyen.

Sosiaalisen tukeen kuuluu l&heisten tuki, vertaistuki sekd avustajalta saatu apu. Asenneympéristoon kuuluu
epéasiallinen kohtelu, tasavertainen kohtelu, avun saaminen seké tyduran haasteellisuus. Palveluihin kuuluu
epétasa-arvoinen palvelujen saatavuus, palvelujen saamisen vaikeus sekd yhteiskunnan tuki.

Fyysisesta ymparistosta kertoessaan tutkittavat puhuvat esteettémyytta edistavista seka rajoittavista teki-
joisté. Edistavia tekijoitd ovat itselle esteettoméksi muutettu koti, erityisjarjestelyt tydpaikalla ja koulussa,
kynnyksettomyys, runsas tila ja porraskaiteet. Esteettomyytté rajoittamassa ovat normaalimittaisille mitoi-
tetut julkiset tilat, korkeat kynnykset ja portaat, ahtaat tilat, automaattien, maksupaatteiden ja tiskien korke-
us seké runsas lumi ja liukkaat tiet talvella.

Seuraavissa kappaleissa kuvataan tarkemmin ylaluokkia ja niihin kuuluvia alaluokkia.

4.1.1 Arkea vaikeuttavat tekijat

Arkea vaikeuttaviin tekijéihin kuuluvat nivelongelmat, kipu, ylaraajojen alentunut lihasvoima sek& univai-
keudet (kuva 2).

Arkea
vaikeuttavat
tekijat
I
| | \ |
Ylaraajojen
Nivelongelmat Kipu alentunut Univaikeudet

lihasvoima

Kuva 2. Arkea vaikeuttavat tekijat

Nivelongelmilla tarkoitetaan nivelten liikerajoituksia ja nivelten jaykkyyttd, jotka vaikeuttavat liikkumista.
Liikkuessaan tutkittavat rasittuvat helpommin. Raajat eivat taivu tai ojennu normaalisti tai liilkkuminen voi
aiheuttaa Kipua. "..ma tykkaan liikkua, nyt se on ollu aika hankalaa just kipujen takia, et ei oikeesti jaksa.."
(H2, s.15) (H=haastateltava, s=litteroinnin sivunumero)
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Kipu hankaloittaa arkea esimerkiksi siten, ettd painavien tavaroiden kantaminen ei onnistu. Pukeutuminen,
kotity6t ja ruoanlaitto voivat myds vaikeutua kivun vuoksi. Ylaraajojen alentunut lihasvoima vaikeuttaa
pyorétuolilla kelaamista, kantamista sekd hienomotorisia toimintoja. *..jos on semmonen kapee korkkinen
(maitopurkki), niin sellast mie en saa, et ne on niin tiukassa, et miun tarvis siihen jonku sellasen ku se pitaa
puristaa, minulla ei riité kasivoimat, ja sit sdilyketolkki on yks mité mie en saa auki." (H2, s.40)

Osa tutkittavista kuvaa nukkuvansa hyvin, mutta univaikeuksia kokevat kuvaavat niiden johtuvan Kivuista
esimerkiksi jaloissa tai seléssd, omien ajatusten pyorimisesta tai lapsista. Kuorsaaminen voi myds osaltaan
edesauttaa univaikeuksien syntymista. "..on ollu vaikka selka kipee tai joku téssé viime aikoina on joku
paikka kipee, niin sillon sellanen valvottaa, mutta sitten tota mutta ei kovin usein, et enemmanki ma oon
vala- valvottaa vaan semmonen omien ajatusten pyoriminen..." (H6, $.50)

4.1.2 Ty6 ja vapaa-aika

Tutkittavat kertovat osallistumisestaan tydelamaén seka harrastuksiin (kuva 3). Tyon tekemisesta kertoes-
saan yksi tutkittavista kertoo, etta han ei ole tarpeeksi pitka joihinkin haaveammatteihin. Toinen tutkittavis-
ta kertoo, ettd ura on saattanut kérsid, kun ei ole voinut matkustaa eik& tehd tdysimittaista tyopéivaa
"..Viimeset vuodet olin osatyokyvyttomyyselakkeelld..se kévi liian raskaaks se tayspaivanen tyo.." (H5, s.8)

TyO ja vapaa-aika

Tyon tekeminen Harrastukset

Kuva 3. Tyd ja vapaa-aika

Vapaa-ajasta kertoessaan tutkittavat kertovat erilaisista harrastuksistaan. Tutkittavilla on monenlaisia lii-
kuntaharrastuksia kuten laskettelu, istumajooga, ratsastus, sirkus, uinti, pyoréily ja kuntosalilla k&yminen.
Muita harrastuksia ovat esimerkiksi naytteleminen, matkustelu, musiikki, kasityot, elokuvien katseleminen
ja pelien pelaaminen. "Olen ihan kaikkea harrastanut kuin muutkin ja niin kuin ihan sellainen véahan ehka
uhkarohkeakin tyyppi ollut, ettd mé& olen harrastanut ratsastusta, sirkusta ja kaikkea.." (H8, s.8)

4.1.3 Haasteet liikkumisessa ja paivittaisessa toiminnassa

Liikkumisesta ja pdivittdisestd toiminnasta kertoessaan tutkivat kuvaavat haasteita kévelyssa ja portaissa
liikkumisessa, itsestd huolehtimisessa, imuroinnissa, ruoanlaitossa seka nukkumisessa (kuva 4).
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Haasteet
likkumisessa ja
paivittaisissa

toiminnassa
| |
Kavely ja portaissa Itsesta huolehtiminen Imurointi ja
likkuminen arjen vaatii ruoanlaitto kasia
rasitteena erityisjarjestelyita kuormittamassa

Kuva 4. Haasteet liikkumisessa ja paivittdisessé toiminnassa

Ne tutkittavat, jotka liikkuvat kavellen, kuvaavat kdvelyn olevan kuormittavaa. Osa tutkittavista kokee
vésyvansa toisia ihmisia nopeammin seké tarvitsevansa lepotaukoja kévellesséan. Suurin osa tutkittavista
pystyy liilkkumaan portaissa tarvittaessa, mutta porraskavely kuvataan kuormittavana seka nivelia rasittava-
na. "..en mielellani mee niité portaita, ku se kuitenkin rasittaa aina..jos ma haluun nyt menné johonkin
tiettyyn paikkaan ja ainoa vaihtoehto on ne, mennd vaikka yks kerrosvéli portaita, niin kyl m& yleensé sen
sit meen..ei se tietysti hyvaa tee ndille..nivelille.." (H4, s.26)

Itsestd huolehtiminen vaatii osalla tutkittavista erityisjarjestelyjd. Pukeutuminen koetaan hankalaksi ja yksi
tutkittavista kertoo vaihtavansa vaatteet yleensé vuoteessa. Hiustenlaitossa voi tarvita myds apua, koska
hiuksia ei yletd omilla kasilla laittamaan. Osa tutkittavista tarvitsee vessakdynneissa apua. Lavuaari saattaa
olla niin korkealla, etta itsendisesti ei yletd pesemaan kasid. Kotitoista erityisesti imurointi ja ruoanlaitto
kuvataan kési& kuormittavina sekd kipua aiheuttavina. *..mé& aika paljon laitan ite ruokaa, mutta mulla on
hankalaa toi pilkkominen ja sellainen...kdy kassiin." (H1, s.5)

4.1.4 Liikkumista ja toimintaa edistavat tekijat

Liikkumista ja toimintaa edistaviin tekijoihin kuuluvat apuvélineet, kulkuvélineet, pienapuvélineet, nivelten
ja luuston korjaukset seké kivunlievityskeinot (kuva 5).

Liikkumista ja
toimintaa
edistavat tekijat

\ | \ \

Apu- ja Pienapuvalineet Nivelten ja Kivunlievitys-
kulkuvalineet ulottuvuutta luuston keinot
liikkumista lisaamassa korjaukset

mahdollistamassa

Kuva 5. Liikkumista ja toimintaa edistavat tekijat
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Apuvélineet mahdollistavat monella tutkittavalla liikkumisen. Tutkittavilla on kaytossa liilkkumisen apuva-
lineista kdvelysauvat, rollaattori, manuaalinen tai séhkokéyttdinen pyoratuoli seka sahkémopo. Myds pyo-
r4, potkulauta sekd oma auto kuvataan tarkeina lilkkkumisen apuvalineind. "..m& meen ton potkulaudan
kanssa, joka on siis mulle ehdoton apuvdline, et md ilman sitd en kivele ku..muutaman metrin..." (H4, 5.22)
Kéavelysauvojen seka rollaattorin kanssa jaksaa ké&velld pidempié matkoja kuin ilman apuvélineitd. Rollaat-
toria ja séhkomopoa voidaan myos kéayttad ostoksien kuljettamiseen. Sédhkdmoposta ké&sin myos ylettad
paremmin tekem&an ostoksia. "Rollaattori on 1&hinna niinku mun kauppakassi, et niinku, mitd ma kuskaan
niinku sitte.” (H3, s.6)

Ne tutkittavista, jotka kéyttdvat omaa autoa, kuvaavat kayttavansa sita paljon ja kokevat sen tarkeéna apu-
vélineend;"..tarkein mun apuvéline on oma auto, etté ilman sité niinku ois aika onnetonta.. " (H4, s.2) Osa
tutkittavista kayttad myds julkisia kulkuvélineitd, joista junaa kuvataan esteettémaksi;"..ku menet junaan,
niin sielld taysin esteetdn. " (H3, s.40) Metrolla liikkuminen kuvataan helpoksi ja osa kertoo kéyttavansa
myos linja-autoa tai raitiovaunua.

Pienapuvdlineet lisadvat ulottuvuutta. Tarttumapihdeill4 tai teleskooppikepilld on néppérd nostella tavaroita
lattialta tai kurkottaa ottamaan korkealla olevia tavaroita. Tutkittavilla on erilaisia jakkaroita ja korokkeita
kotonaan, t0issa sekd apuna autoon siirtyessa. Keittidssa pienapuvélineista on hyotya esimerkiksi purkin
avaamisessa. Myos peseytymisen apuvélineitd sekd ortopedisid kenkid on kaytosssa. '..meill& on kotona
tota semmoset, tietsa niinku pidikkeet, et saa, niinku ylettyy just ottaan maasta ku ma oon niinku sit taas tas
mieles jaykka, ja sit mé& en mielelld&n niinku aina olis siel lattialla." (H13, s.7)

Liikkumista edistavat myds nivelten ja luuston korjausleikkaukset sekd kivun lievityskeinot. Tutkittavilla
on lonkissa seka polvissa tekonivelid, raajoja on pidennetty sek& muita ortopedisia leikkauksia. Korjaus-
leikkauksien jalkeen istuminen on onnistunut paremmin ja kavelystéd on tullut taloudellisempaa. Raajojen
pidennysleikkaukset ovat helpottaneet elamaa ja lisanneet ulottuvuutta. "(lapsen nimi) oli viime vuonna
kasien pidennysleikkauksessa, jollon viis senttid pidennettiin olkavartta. Sehan helpotti (lapsen nimi) el&-
maa sitten se, kun on kadet pidentynyt....Etta jos kéadet yltaa paahankin....Samoin vessassa kdydessa nyt
yltaa pyyhkimaan. " (H10 isd, s.12-13)

Kivun lievityskeinoista tutkittavat mainitsivat sarkyladkkeet, jumpan, levon sekd lampo- ja kylmahoidon.
Néiden avulla tutkittavat kertoivat parjadvéansa arjessa. "..valilla syén sarkylaakkeita niihin ja just se venyt-
tely ja jumppaaminen ja joku lampé tai kylmapussi tai joku tammonen, et ne on tammadsii ihan kotikeino-
ja...Tai lepoo sitten, niilld md kyl pdrjddn. " (H6, $.46)

4.1.5 Sosiaalinen tuki

Sosiaaliseen tukeen kuuluu vertaistuki, perheen tuki, tyd- ja opiskelutovereiden apu sekd avustajalta tai
muulta ammattihenkil6lt4 saatu apu (kuva 6).

Sosiaalinen
tuki

I
[ | \ \
Ty6- ja
Perheen tuki Vertaistuki opiskelukavereiden
apu

Avustajalta
saatu apu

Kuva 6. Sosiaalinen tuki
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Tutkittavat kertovat saavansa vertaistukea seké tietoa jarjesto- ja yhdistystoiminnasta; "..t44 jarjestdtoimin-
ta.. sieltd jarjestosta saa tietynlaista vertaistukea siihen vammaan liittyen." H8,s.10 Perheenjésenet (puoli-
so, lapset, vanhemmat ja sisarukset) auttavat kaytdnnon asioissa kuten ruokaostosten tekemisessd, ruoanlai-
tossa ja kuljettamisessa esimerkiksi kouluun. Opiskelu- ja tyokaverit auttavat myds tarvittaessa kaytannon
asioissa kuten portaissa kavelyssa. Perhe- ja parisuhde koetaan myds voimavarana, kuten yksi tutkittavista
kertookin: "Voimavaroja mulle on niin kuin tietenkin perhe ja sit se parisuhde.." H8, s.9. Avustaja tai muu
ammattihenkil6 koetaan tarkednd apuna arjessa parjaamisessa; kotitoissa seka ostos- ja asiointireissuilla.
Avustaja voi myos olla apuna koulussa, opiskelupaikassa tai typaikalla. "..jos..mul ei ois ollu avustajaa,
nii m& en ois milldén jaksanu teha toita.." (H5, s.15)

4.1.6 Asenneymparisto

Asenneympdristosta puhuessaan tutkittavat kertoivat kokemuksiaan epéasiallisesta ja tasavertaisesta kohte-
lusta sekd avun saamisesta (kuva 7).

Asenneymparisto
‘ |
Epaasiallinen Tasavertainen _
kohtelu kohtelu Avun saaminen

Kuva 7. Asenneymparisto

Tutkittavat ovat kokeneet tulleensa kohdelluiksi epdasiallisesti eri tilanteissa. Heitd on kohdeltu ikéistaan
nuorempina koon vuoksi. "..kun ma oon aikuinen ja nain, mutta tota joskus pienempana ollu jotenki ihmis-
ten aina vaikee ymmartaa, ettd minka ikdinen méa oikeesti oon, ku mé oon pienikokoinen. Niin sita niinku
voi ajatella, ettd on lapsi.. " (H6,5.64) Yksi tutkittavista kertoo juuri paasseensé peruskoulusta, kun haneltd
kysyttiin, ettd milloin han aloittaa koulun. Toinen tutkittavista kertoo, ett hénen ollessaan sairaalassa 10-
vuotiaana hénelle tarjottiin sdngyksi pinnasankyd. Yksi tutkittava on lastensa kanssa kulkiessaan kohdannut
ihmettelya siitd, onko han lasten &iti; "..kummasteltiin sitd, ettd onko noin nuorella, pienelld, on niinkun
lapsia. Ja mulle on joskus jopa sanottu ihan pain nako4, etté eihan sulla voi olla lapsia.” (H3, 5.48)

Avustajalta tai seuralaiselta on kysytty tutkittaviin liittyvid asioita, vaikka he ovat itse paikalla; "..tuli joku
vanha rouva kyseleen miun avustajalta miun ikaa.." (H2, s.35) Yksi tutkittavista kertoo, ettd on vuosia
sitten kohdannut téllaista kaytosta, mutta nykyaan se on vahentynyt. *..parikytéd vuotta sitten oli enemman
sitd, ettd kohdeltiin véh& niinku tosiaan, ettd ymmarréks sa ny kaiken. Mutta sitten kylla nykydén saa ihan
asiallista kohtelua. Etté ne ei enaé katto niinku sillain kieroon, etté et s& mitdan ymmarra." (H3, s.48)

Kiusaamista ja syrjintdd on esiintynyt koulussa. Yksi tutkittavista kertoo, ettd hantd on kiusattu koulussa
lyhytkasvuisuuden vuoksi; “.yhet rupes, tai varmaan tosi moni rupes nauraa minulle tai silleen. Kaikki
alko mua silleen tuijotti mua tai semmoset pienet, kolmosluokkalaiset, sitte se oli vield arsyttavampaa ku
Vks otti musta kuvan silleen.” (H10, 5.37) Toinen tutkittavista kertoo kohdanneensa henkisté syrjintaé luok-
kakavereiltaan seké opettajalta, joka ei paastanyt hanta musiikkiluokalle; "..ma tota hain sinne musiikkiluo-
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kalle, mutta m& en paassy.. se opettaja, joka siiné oli sen kuuntelemassa, niin se se sano ihan suoraan, etté
se ei liittyny musiikillisiin asioihin, vaan mulla tulee soittimessa rajat vastaan.. mika ei oo totta. Kaikki oli
sitd mieltd, et se oli semmonen niinku henkinen syrjintd... Ettd mua ei haluttu sinne, koska musta ois ollu
vaivaa." (H6, s.32) Yksi tutkittavista myos kertoo, etté t6it4 hakiessaan tydnantaja oli ilmoittanut, ettei han
ole sopiva tydhon, vaikka hénella oli tydohdn vaadittu koulutus; "..hain ensimmaisen tydpaikan jélkeen tois-
ta tyopaikkaa...ensinndkin moni tyrmds niinku jo, ettd ei ottanu edes haastatteluun. llmotti vaan suoraan,
et ei. Siis ei ole sopiva, vaikka mut on koulutettu siihen tyéhon." H3, s.44

Tutkittavilla on kokemuksia tasavertaisesta kohtelusta. Tutkittavat kertovat, ettd heit kohdellaan samalla
tavalla kuin muitakin ihmisid. Yksi tutkittavista kertoo, ettd lyhytkasvuisuudella ei ole ollut merkitysta
toissd; "..sit yllatyin siité et ei sill& ollu mitd&n merkitysta kuitenkaan loppupeleissa, et méa oon lyhytkasvu-
nen, et jopa minuu sitte et ku joku on kertonu et taalla on nyt tamménen ja tdmmonen kirjanpitaja, et ma
oon saanukkin sit liséa niinku hommia." (H9, s.11) Toinen tutkittavista on kokenut, ettd muusikkopiireissa,
joissa han liikkuu, erilaisuudella ei ole merkitystd, vaan taidolla; "..muusikkopiireissa..musta on tuntuu, et
se on todellakin vaan merkitysta niil taidoilla, et se o..mista ihmiset arvostaa.. mun erilaisuus tollasissa
muusikko- taiteilijapiireissd, niin se ei tunnu..."” (H6, $.3)

Tutkittavilla on my6s kokemuksia avun saamisesta. Esimerkiksi kaupassa asioidessaan tutkittavat ovat
saaneet apua myyjilta ja toisilta asiakkailta. "..jos ma niinku automaatilla esimerkiks pahkailen ja ihmette-
len, niin siihen hyvin akkia tullaan kysymaén, ettd tarviiko jotain. Samoin kaupoissa. Et moni tulee kysy-
maan, ettd tarviikko apua?" (H3, s.51) Valill4 tutkittavat ovat kokeneet avun tarjoamisen tyrkyttdmisena.
".mua valilla arsyttaa se, et tullaan heti, jos maki seison jonku aikaa jonku vaatetelineen luona niinku
vaatekaupassa, niin tullaan heti kysyméaan, etta tarvitko sind apua, niin se avun tyrkyttdminen ei oo kivaa."
(H2, s.38)

4.1.7 Palvelut

Tutkittavat kertoivat kokemuksiaan palveluista. Tahan yléluokkaan kuuluu palveluiden epétasa-arvoinen
saatavuus, palveluiden ja apuvélineiden saamisen vaikeus sekd yhteiskunnan tuki (kuva 8).

Palvelut
Palveluiden Palveluiden ja
epatasa-arvoinen apuvélineiden Yhteiskunnan tuki
saatavuus saamisen vaikeus

Kuva 8. Palvelut

Tutkittavat kertoivat, ettd palvelujen saatavuus vaihtelee paikkakunnittain ja riippuu myos virkailijasta;
".vaihtelee ihan saman kaupungin siséllakin..joillekin on niinku ihan suoraan myonnetty kaikki, ilman
mitédan valituksia..riippuu ihan kenen virkailijan kanssa sa tuut..asioimaan..jossain kunnassa toimitaan
ihan eri tavoin, ku toisessa, mut siis jopa saman kunnan sisalla." (H4, s.17) Yksi tutkittavista kokee myos,
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ettd taysi-ikéiseksi tultua palvelut loppuvat; “..mut sit ku sd niinku tdytdt sen, tai tulet tdysi-ikéseksi ja lop-
puu toi koulunk&ynti, niin sit tuntuu, et ne palvelut vdhan niinku loppuu..”" (H13, 5.16-17)

Palveluiden ja apuvélineiden saamisen suhteen tutkittavat kokevat, ettd heidan tulee olla valveutuneita siita,
mitkd palvelut heille kuuluvat. "..yleensa aina joutuu taistelee ja valittaan noista, ettd haet sitten kuljetus-
palvelua tai avustajaa tai asunnon muutostoita..niin sen pitais olla itsestadnselvyys." (H4, s.24) He myos
kokevat palveluiden ja apuvélineiden saamisen vaativan vaivanndakod ja vievdan aikaa.
"..s&hkdmopo..4arimmaisen monimutkainen prosessi..meni puol vuotta tdhan prosessiin.." (H4, s.27)

Vaikka palvelujen saaminen koetaan osin vaikeaksi ja epatasa-arvoiseksi, yhteiskunta myds tukee saman-
arvoisuutta sekd arjessa selviytymista. "..mielestd vammaispalvelut ja tdmmgiset tukitoimet minka yhteis-
kunta on luonut etté sen vamman kanssa s& voit taalla elda ja kayda toissa kuin kuka tahansa muu. Meidén
yhteiskunta on luonut tallaiset puitteet ja rakenteet siksi, ettd me voitais olla taalla yhteiskunnassa ihan
niin kuin kuka tahansa muukin ihminen lasna. " (H8, s.2) Kuljetuspalvelut koettiin samanarvoisuutta edis-
tavind ja kuntoutuspalveluiden koettiin auttavan arjessa selviytymisté. "'..ma kayn fysioterapias kaks kertaa
viikossa ja kdyn uimassa ja et se uinti on mulle ja toi fysioterapia on niinku ihan ihan pakollinen, et ma
niinku jaksan tata mun arkee.." (H6, s.20)

4.1.8 Fyysinen ymparisto esteettomyytta edistamassa

Esteettomyyttd edistdvia tekijoitd fyysisessd ymparistossa ovat itselle esteettomaksi muutettu koti, erityis-
jarjestelyt tydpaikalla tai koulussa, kynnyksettdmyys, runsas tila seka porraskaiteet (kuva 9).

Fyysinen ymparist6
esteettomyytta
edistamassa

oy Erityisjarjestelyt Kynnyksettomyys,
Eﬁtﬁg&??gﬁ ! tyopaikalla tai runsas tila ja
koulussa porraskaiteet

Kuva 9. Esteettdmyytta edistavat tekijat

Tutkittavien kotona on tehty asunnonmuutostdité seka tyopaikalle ja kouluun tehty erityisjérjestelyitd, jotka
edistavat esteettdmyyden toteutumista. Asuntojen seké talojen ulko-ovia on muutettu sahkdisiksi, keittion
tasoja ja kaappeja laskettu alemmas, lattiaa korotettu ja huonekaluja madallettu."..ulko-ovissa mul on sitte
sahkolukot. Koska sillon ne kévi kattomassa ja totesi, ettd toi ulko-ovi on niin painava.Ettd ma en kerta
kaikkiaan meinannu saada sité auki. Puhumattakaan, jos ma kuljen rollan, pyératuolin tai mopon kanssa,
ni enhan mé niinku pysty avaa ovee ja ajaa samaan aikaan niinku nii. Ne totes, et laitetaan se sahkélukko."
(H3, 5.19-20) Koulussa tai tydpaikalla tutkittavilla on kaytdssa saadettavia huonekaluja ja korokkeita tar-
peen mukaan; “Sul on kuitenkin erityisistuin sielld sitte. Ja vdhd erilainen pulpettikin..” (H114iti, s.3)

Kynnyksettdmyys ja runsas tila koetaan esteettomyyttd edistavina tekijoind fyysisessa ymparistossa. Run-
saan tilaan ansiosta liikkuminen apuvalineiden, kuten séhkémopon, avulla on vaivattomampaa; "..uus
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kauppakeskus.. siella on isot, leveet kaytavat, siella on hyva liikkuu sahkémopolla." (H2, s.2) Porraskaide
helpottaa portaissa liikkumista ja osalle tutkittavista porraskaide on portaissa liikkumisen edellytyksend;
"..portaat on..tosi hankalat, niitd m& en niinku, et sellasii matalii portaita ma paasen, mut pitaa olla aina
kaide, tai sit semmaosii korkeempii, niin m& en péaase ollenkaan ite." (H6, s.56)

4.1.9 Fyysinen ymparisto esteettomyytta rajoittamassa

Esteettomyytta rajoittaviksi tekijoiksi fyysisessd ympéristossa koettiin normaalimittaisille mitoitetut julki-
set tilat, korkeat kynnykset, portaat, ahtaat tilat sekd automaattien, tiskien ja maksupééatteiden korkeus sek&
sédolosuhteet talvella (kuva 10).

Y
Fyysinen
ymparisto
esteettomyytta
rajoittamassa
[ w \
4 N
Normaalimittai- Korkeat Automaattien, s
sille mitoitetut kynnykset ja Ahtaat tilat maksupaatteiden Saag;\)/ Sélljlgteet
julkiset tilat portaat ja tiskien korkeus
o )

Kuva 10. Esteettémyytté rajoittavat tekijat

Tutkittavat mainitsivat useita esimerkkeja julkisista tiloista, jotka on mitoitettu normaalimittaisille henki-
I6ille. Naistd mainittiin esimerkiksi invavessat, joissa on liian korkeat lavuaarit tai liian korkea pontto.
Kaupoissa hedelmivaa’at ja ylahyllyt ovat korkealla tai pakastealtaat liian syvid. Vanhoissa rakennuksissa
voi olla raskaat ovet tai ovenkahva liian korkealla; “Jossain vanhimmissa rakennuksissa totta kai, ku jos on
painavat ovet tai kahva korkeella, etta niita on tosi hankala saada auki...mut senki ma ymmarran, etté ei
kaikkia vanhoja rakennuksia pystykaa tekee esteettomiksi' (H14, s.9) Sahkolla toimivien liukuovien tuuli-
kaappiin saattaa jaada jumiin; "séahkdovet tai naa liukuovet, ni sillon varsinkin ku kavellen ku menin, ku
min& oon metrin mittanen niin oli kylla niinku valilld jai oikeesti tuulikaappiin jumiin et ehka péaasin siihen
mut sitten kun yritti yritti kdvella ees sun taas niin heiluttelin keppia ja sit tulee niin h6lmé olo, et piti oot-
taa et eiks taalla oikeesti kukaan kavele, ettd paastaa mut pois.” (H9, s.8) Uimahallissa tavaroiden sailytys-
kaappien avauspainike on liian korkealla.

Korkeat kynnykset ja portaat rajoittavat tai vaikeuttavat liikkumista, koska niissé liikkuminen on vaikeaa,
Kivuliasta tai ei onnistu ollenkaan. Ahtaissa tiloissa, kuten pienissa hisseissd, tai kulmaan sijoitettujen raha-
automaattien laheisyydessé on vaikea liikkua sahkdmopolla ja sahkokéayttoiselld pyoratuolilla. "..Ihan joka
automaatille ei mahdu...ku toi mopo vie niin paljo tilaa ja molemmin puolin olla sita tilaa. Ettd mahtuu
kaantymaan siind." (H3, s.15)

Pankki- sekd bensa-automaattien, maksupééatteiden seké palvelutiskien asettaminen korkealle rajoittaa es-
teettomyyttd. Vaikka pankkikortin ylettéisi laittamaan maksupaatteeseen, tunnuslukua ei valttdmétta yleta
nappéilemaén. Bensa-automaateilla ei valttamétta ylety tankkaamaan tai maksupaéte on liian korkealla.
"Lahes kaikkien huoltoasemien tankkausautomaateilla en pysty kdymééan, koska niiden nappaimistét ovat
lilan korkealla. Joissakin paikoissa on myos tankkauspistooli niin ylhaalla, etten omatoimisesti pysty tank-
kaamaan." (H12, s.1)

Talvella runsas lumi ja liukkaat tiet vaikeuttavat liikkumista. Talvella on vaikeaa liikkua pyorélla tai séh-
kémopolla, joten kuljetuspalveluita kdytetddn enemman kuin kesélla. “..talvellahan se (liikkuminen sdhko-
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mopolla) on vahan vahésempéad, mut se et jos ilmat, et tdd on hyvin aurattu ni kyl tolla mopolla paasee
sillonkin." (H9, s.7)

4.1.10 Asenne itsea kohtaan

Yhdenvertaisuuden kokemisessa merkittavassa asemassa on asenne itsed kohtaan. Tést4 teemasta puhues-
saan tutkittavat kertovat nuoruuden kasvukohdista sekd voimaantumisen kokemuksista (kuva 11).

Asenne itsea
kohtaan

Nuoruuden

Voimaantuminen kasvukohdat

Kuva 11. Asenne itsea kohtaan

Nuoruudessaan tutkittavat kertovat miettineensa enemman mitd muut heista ajattelevat, seké karsineensa
huonosta itsetunnosta. Aikuisena erilaisuus ei kuitenkaan enaa hairitse samalla tavoin kuin nuoruudes-
sa. “..se, ettd on niinku erindkonen ja semmonen niin ei nyt oikeestaan hirveesti kiinnosta endd.” (H13, s.15)

Voimaantumisesta puhuessaan tutkittavat kertovat siitd, ettd he maarittelevat itsensa muilla tavoilla kuin
pituuden perusteella. Heita ei kiinnosta muiden ihmisten antama huomio tai ihmettely; "..meién koulun
ykkdset vahan ihmettelee minua silleen...No en oo silleen valittanyt kauheesti...Ku ei siihen silleen tartte
oikein." (H10, s.37) He madrittelevat itsensd muilla tavoin kuin lyhytkasvuisena ja voivat kokea olevansa
henkisesti jopa vahvempia kuin muut vamman vuoksi; ..m& oon onneksi ollu aina jotenki tosi varma ittes-
tani..ma jotenkin maarittelen itteni myds muilla tavoilla..en oo pelkastéén lyhytkasvunen ihmine..vaan ma
oon musiikin opiskelija, muusikko.." (H6, s.33) Tutkittavat myds kokevat, ettd lyhytkasvuisuuden vuoksi
heidén on pitanyt tydskennelld enemmén kuin muiden ja todistaa omaa osaamistaan enemman; "..ku mé
olin..téissa nii mul oli ihan siihen alkuunki sellanen tunne, ettd ku mé oon vammanen, niin et mun pitaa
jotenki yrittad paremmin ja tehd@ enemman, ja niinku teh& pidempia paivia tai jotenki, et korvata niiku sita
mun vammasuutta.” (H4, s.4)

4.1.11 Yhteenveto haastattelutuloksista

Tutkimuksen laadullisen osuuden tarkoituksena oli selvittdd miten lyhytkasvuiset henkil6t kokevat toimin-
takykynséa seké millaisia kokemuksia heilla on esteettdmyydesta ja yhdenvertaisuudesta. Toimintakykya
kuvatessaan tutkittavat kertovat arkea vaikeuttavista tekijoista seké liilkkumisen ja paivittaisten toimintojen
haasteista. Esteettdmyyden ja yhdenvertaisuuden kokemuksissa korostuvat niiden toteutumisen haasteet,
mutta tutkittavilla on myo6s positiivisia kokemuksia esteettémyyden ja yhdenvertaisuuden toteutumisesta
arjessa.

Toimintakykya kuvatessaan tutkittavat kertovat arkea vaikeuttavista tekijoista ruumiin ja kehon toiminnois-
sa. Tutkittavat kertovat kuinka nivelongelmat, kipu, késien alentunut lihasvoima sek& univaikeudet vaikeut-
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tavat heidén toimimistaan arjessa. Suorituksia ja osallistumista kuvatessaan tutkittavat kertovat tydstaan,
vapaa-ajastaan seké lilkkumisen ja paivittdisten toimintojen haasteista. Haasteita aiheuttavat etenkin kévely
ja lilkkuminen portaissa seka itsestd huolehtiminen ettd kotityot. Toimintakyky ja toimintarajoitteet ilmen-
tavét lyhytkasvuisten kertomana suuren joukon haasteita, jotka korostuvat esteellisessa ympéristossé.

Haasteita esteettdmyydessa ja yhdenvertaisuudessa tutkittavat kokevat fyysisesséd ympéristossd, asenneym-
péristossé seké palveluiden saamisessa. Fyysisessa ymparistdssé haasteita esteettomyydelle tuovat normaa-
limittaisille mitoitetut julkiset tilat, korkeat kynnykset ja portaat, ahtaat tilat, automaattien, maksupéatteiden
ja tiskien korkeus seka sadolosuhteet talvella. Ympéristotekijat on suurin yksittdinen ylaluokka, mika ker-
too ympariston merkittavasta vaikutuksesta lyhytkasvuisen henkilon elamaén. Erilaiset apuvélineratkaisut
ovat yksittaisend alaluokkana lyhytkasvuisen elamaé helpottava tekijé, mutta tukea arkeen tutkittavat saavat
my0s yhteiskunnan palveluiden, sosiaalisen verkoston sekd esteettoman ympériston kautta.

Asenneymparistossa haasteita yhdenvertaisuudelle asettaa epéasiallinen kohtelu. Tutkittavat kokivat myos
palveluiden ja apuvalineiden epatasa-arvoisen saatavuuden haasteena yhdenvertaisuudelle ja esteettomyy-
delle. Ymmartava, voimaantunut, asenne itsedan kohtaan on lyhytkasvuiselle henkil6lle voimavara, joka
toisena konstekstuaalisena tekijana tasapainottaa ympariston esteellisyyden negatiivista vaikutusta henkilén
kokonaisvaltaiseen toimintakykyyn.

4.2 Kyselytulokset

Aikuisten LYHTY-kyselyn tulokset siséltaa 98 aikuista lyhytkasvuista henkil6a seka heidan ika-, sukupuo-
li- ja asuinanalueverrokkinsa, joita oli 71.

4.2.1 Taustatiedot, terveys ja kehon toiminta

Lyhytkasvuisten henkildiden (n = 98) ja ja verrokkien (n = 71) sosiodemografiset tiedot ja terveydentilan
ongelmat on esitetty taulukossa 1. Aikuisista lyhytkasvuisista 39:114 oli diagnoosina diastrofinen dysplasia,
26:1la rusto-hiushypoplasia, 15:sta akondroplasia ja 18:sta osteogenesis imperfecta. Taulukossa 2 on kuvat-
tu ryhmid tarkemmin.

Taulukko 1. Tutkittavien sosiodemografiset ja terveystiedot.

LYHTY-tutkittavat ~ Verrokit P- 95 % luottamus-
(n=98) arvo# valio
(n=71)
Naisia, n (%) / miehi&, n (%) 81 (83) /17 (17) 62 (87)/9 0,406
(13)
Ikd, vuotta, ka. (keskihajonta) 42 (14) 44 (15) 0,410 -6,6... 2,6
Pituus, cm, ka. (keskihajonta) 126 (15) 166 (8) <0,001 -44.,0... -37,0
Sylimitta, cm, ka. (keskihajonta) 110 (21) 162 (26) <0,001 -59,6... -44,3
Paino, kg, ka. (keskihajonta) 50 (15) 75 (16) <0,001  -29,0...-19,6
Etiologia, n (%)
Akondroplasia 15 (15)
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Diastrofinen dysplasia 39 (39)
Rusto-hiushypoplasia 26 (27)
Osteogenesis imperfecta 18 (18)

Eldménvaihe, n (%) 0,018
Opiskelemassa 11 (11) 8 (11)
Tyoton 6 (6) 9 (13)
Toissa 41 (42) 33 (47)
Tyokyvyttomyyselédkkeella 27 (28) 5(7)
Vanhuuselékkeell& 7(7) 10 (14)
Muu 6 (6) 6 (9)

Terveydentila, n (%)

Sydan- ja verisuonisairaudet 23 (24) 10 (14) 0,129

Immuunijérjestelman ongel- 49 (50) 29 (41) 0,239
mat/sairaudet

Ulostusongelmat 14 (14) 6 (9) 0,246

Virtsaamisongelmat 11 (11) 6 (9) 0,554

Merkinnat: ka. = keskiarvo; n = havaintojen lukumaaré; % = prosenttiosuus; # = Pearson Chi-Square -testin
p-arvo luokka-asteikollisissa ja riippumattomien otosten t-testi jatkuvissa muuttujissa; & = 95 % luottamus-
vali t-testissd; Sydan- ja verisuonitaudit = sydanvika, sepelvaltimotauti, verenpainetauti, tai jokin muu sy-
dan- ja verisuonisairaus; Immuunijarjestelman sairaudet = normaalia enemman infektioita, astma tai muu
keuhkosairaus, allergioita tai kasvainsairaus; Ulostusongelmat = jokin suolistosairaus, vaikea ummetus tai
pitkékestoista ripulia; Virtsaamisongelmat = virtsanpidatysongelmat tai muu virtsaamiseen liittyva ongelma.

Taulukko 2. Tutkittavien sukupuoli, ik&, pituus, sylimitta ja painoindeksi diagnoosin mukaan.

Diastrofinen Rusto- Akondroplasia ~ Osteogenesis p-arvo
dysplasia hiushypoplasia (n imperfecta
ysp =26)ypp ( (n=15) p
(n=39) (n=18)
Miehid, n (%) 7(18) 6 (23) 2(13) 2(11) 0,738
Ikd vuosina, ka. 46 (14, 18- 43 (16, 19-70) 36 (11,21-59) 38(12,18-72) 0,048*
72
(SD, vaihteluvéli) )
Pituus (cm), ka. 129 (12, 98- 125 (13, (95— 127 (9, 111 118 (23, 80— 0,710
150) 150) 149) 149)

(SD, vaihteluvéli)
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Sylimitta (cm), ka. 98 (16, 63— 124 (15, 86-156) 105 (9, 90— 124 (25, 70— <0,001*
140 121 155

(SD, vaihteluvéli) ) ) )

Painoindeksi 31(7,18-47)  32(7,21-53) 31 (6, 25-48) 35 (8, 19-49) 0,215

(kg/m2), ka. (SD,

vaihteluvéli)

Merkinnat: ka. = keskiarvo, SD = keskihajonta, n = havaintojen lukumaéara, % = prosenttiosuus, p-arvo =
ryhmien vélisten erojen todennékdisyys,

* = ryhmien vélill4 tilastollisesti merkitseva ero, vain sylimitassa erot ovat todennettavissa myés post hoc
testein (Tukey).

Lisaksi henkildilta kysyttiin terveydentilaan liittyen nivelkulumista, virheasennoista, murtumista, nivelten
liikerajoituksista ja yliliikkuvuudesta, asento- ja suojareaktioista sekéd ihosta ja lihaksista. Lyhytkasvuisilla
henkil6illa oli huomattavasti enemman nivelkulumia ja virheasentoja kuin verrokkihenkiloilla (p < 0,01),
mutta murtumien suhteen ryhmien vélilla ei ollut tilastollisesti merkitsevéa eroa (p = 0,068) (kuva 12).

Lyhytkasvuiset henkil6t erosivat tilastollisesti merkitsevasti verrokkihenkildisté nivelten liikerajoituksissa
kaikkien kysyttyjen nivelten suhteen (kuva 13, p < 0,001). Lyhytkasvuisista henkildista 22,4-38,8 % oli
paljon tai erittdin paljon liikerajoituksia nivelista riippuen, verrokkihenkil@illa 0-4,3 %. Jonkin verran liike-
rajoituksia omaavilla vastaavat luvut olivat 13,3-22,4 % ja 1,4-8,5 %.

Nivelten yliliikkuvuuden suhteen tilastollista tarkastelua ei voitu tehda selkérangan, olkapéiden, kyynérni-
velten ja ranteiden osalta, mutta sormien (p = 0,02), lonkkien (p = 0,022), polvien (p < 0,001) ja nilkkojen
(p = 0,024) osalta voitiin ja erot ryhmien vélilla olivat tilastollisesti merkitsevat jokaisessa niista (kuva 14).
Lyhytkasvuisista henkil6ista 2,0-18,4 % oli paljon tai erittdin paljon nivelten yliliikkuvuutta, verrokkihen-
kilgilld 04,2 %. Jonkin verran nivelten yliliikkuvuutta omaavilla vastaavat luvut olivat 5,1-16,3 % ja 0—
8,5 %. Lyhytkasvuisilla ja verrokkihenkil6illa ei ollut vaikeuksia tai oli vain pienia vaikeuksia aistia kehon-
sa asentoa, lampod, tarinaa tai painetta. Akillisissi tilanteissa, kuten tasapainoilu yllatysliukkaalla tai sor-
men pois vetdmisessa kuumalta hellalta, lyhytkasvuisista 7,1 % ja verrokkihenkildiltd 1,4 % oli suuria vai-
keuksia tai he eivat pystyneet, kohtalaisia vaikeuksia oli 9,2 % ja 4,2 %. Erot eivat olleet tilastollisesti mer-
Kitsevid.

0% 20% 40% 60% 80% 100%

| M Ei

Nivelkulumat, L

\Y

Nivelten virheasennot, L
| Kylls

\

Murtumat, L

v

Kuva 12. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) nivelkulumien, nivelten virheasen-
tojen ja murtumien osuus vastanneista.

THL — Ty6paperi 31/2017 33 LYHTY



4. Tulokset

Nivelten liikerajoitukset

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Selkdrangassa*, L

\Y

Olkapaassa tai olkapdissa, L
\Y

Kyynarnivelessa tai kyynanivelissa, L
Vv

Ranteessa tai ranteissa, L

\Y

Sormessa tai sormissa, L

\Y

Lonkassa tai lonkissa, L

\Y

Polvessa tai polvissa, L

\Y

Nilkassa tai nilkoissa, L

\Y

M Ei lainkaan tai hieman Jonkin verran M Paljon tai erittdin paljon

Kuva 13. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) nivelten liikerajoitukset. *, L, n = 97,
V,n=70

Nivelten yliliikkuvuus
0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Selkdrangassa, L

Vv

Olkapaassa tai olkapaissa, L
\

Kyynarnivelessa tai kyynanivelissa, L
Vv

Ranteessa tai ranteissa, L

\%

Sormessa tai sormissa, L

\

Lonkassa tai lonkissa, L

\

Polvessa tai polvissa, L

\

Nilkassa tai nilkoissa, L

\%

M Ei lainkaan tai hieman Jonkin verran M Paljon tai erittdin paljon

Kuva 14. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) nivelten yliliikkuvuus.

Lyhytkasvuisista 17,3 % oli paljon tai erittiin paljon ja 25,5 % oli jonkin verran lihasheikkoutta (kuva 15).
Verrokkihenkildilld lihasheikkoutta oli jonkin verran 5,6 % (p < 0,001). My®s lihasjannitysta lepotilassa tai
lihasvastustusta raajoja passiivisesti liikutettaessa (p = 0,002) seka lihasjaykkyytté ja kireytta tai painon
tunnetta lihaksissa (p < 0,001) oli lyhytkasvuisilla enemman kuin verrokkihenkil@ill4. Iho-ongelmien tilas-
tollista tarkastelua ei voitu tehd& (odotetuista solufrekvensseista yli 20 % oli alle 5).
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0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Lihasheikkous, L

<

Lihasjannitys lepotilassa tai lihasvastusta, kun raajoja liikutetaan passiivisesti, L
\

Lihasjaykkyys, lihaskireys tai painon tunne lihaksissa, L

<

Tasapainovaikeuksia, L

<

lho-ongelmat, L

<

M Ei lainkaan tai hieman Jonkin verran M Paljon tai erittdin paljon

Kuva 15. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) lihastasapaino, tasapainovaikeudet
jaiho-ongelmat.

4.2.2 Liikkuminen ja péaivittaiset toiminnot

Liikkumisen ja pdivittéisten toimintojen kysymyksid oli kahdenlaisia. Ensiksi kysyttiin, rajoittaako tervey-
dentila talla hetkell& erilaisia toimintoja (kuva 16). Toiseksi kysyttiin, pystyyko henkil6 suoriutumaan eri-
laisista toiminnoista (kuvat 17 ja 18). Liikkuminen oli rajoittunut seka lyhytkasvuisilla ettd verrokkihenki-
16il14 kaikissa yhdekséssa toiminnossa, mutta ryhmien vélilla oli tilastollisesti merkitsevat ero niissé kaikis-
sa (p < 0,001, kotona liikkumisen kysymyksessa Khiin neliétestin vaatimus ei tayttynyt, kun 33,3 % soluis-
ta oli alle 5) (kuva 16). Lyhytkasvuisilla henkil6ill& terveydentila oli eniten rajoittanut liilkkumisessa kykyéa
tehdd huomattavia ponnistuksia vaativia suorituksi, kykyé kévelld yli 1% kilometrid ja kykya tehda fyysista
tyoté kahden tunnin ajan (kuva 16).
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Rajoittaako terveydentilasi talla hetkella...

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

...kykyasi tehda huomattavia ponnistuksia...
V
...kykyasi kavella yli puolitoista kilometria? L
Vv

...kykyasi tehda fyysista tyota kahden tunnin...
\Y
...ruokakassien nostamista tai kantamista? L
\Y

...talon taivuttamista, polvistumista tai...
Vv

...sinua menemasta lyhyelle kavelylle (alle 15...
\Y
...yhden kerrosvalin portaiden nousemista? L
\Y

...lahtemistd kodin ULKOPUOLELLE, esimerkiksi...
\Y

...kotona liikkkumista? L

\

M Ei lainkaan tai hyvin vahan Jonkin verran B Hyvin paljon tai en pysty

Kuva 16. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) liikkumisen toimintarajoitteet.

Lyhytkasvuisilla henkil@ill4 oli eniten vaikeuksia pystya kayttdmaan julkisia liikennevélineitd, seisomaan
pitk&an ilman tukea ja kulkea portaissa tai liukuportaissa (kuva 17). Verrokkihenkil6t pystyivét suoriutu-
maan kahdesta kysytysté 19:sta toiminnosta tdysin ilman vaikeuksia, ja yhdistelméluokissa raportoituna
heill4 ei ollut vaikeuksia tai vain pienié vaikeuksia 9/19 luokassa. Muuten molemmilla ryhmill& oli eriastei-
sia vaikeuksia pystya suoriutumaan toiminnoista. Ryhmien valilla oli tilastollisesti merkitsevét ero 10/19
toiminnoissa (p < 0,001). Kuvassa ndmé ovat 10 ensimmadisté toimintoa, lopuissa kysytyista toiminnoista
tilastollista tulkintaa ei voitu tehdd (kuva 17).
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Pystytko...
0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

...kayttamaan julkisia liikennevdlineitd (bussi, juna, raitiovaunu)
matkatavaroiden kanssa? L

\

...kayttamaan julkisia liikennevdlineitd (bussi, juna, raitiovaunu)
ilman matkatavaroita? L

\

...seisomaan ilman tukea 30 minuuttia? L

\Y

...kulkemaan tavallisia portaita pitkin? L

\Y

...kdvelemaan normaalisti ilman apuvilineita? L

\Y

...seisomaan liikkuvissa liukuportaissa? L

\Y

...nousemaan ja laskeutumaan kaksi porrasaskelmaa? L

\

...kdyttamaan talon yhteisia tiloja (jatehuollon tilat, kerhohuone,
saunaosasto yms.)? L

\"

...kumartumaan ja poimimaan vaatteita lattialta? L
A"

...tyontamaan raskaan oven auki? L

\

...kdvelemaan tasaisella maalla yhden korttelinvilin (noin 100
metrid)?* L

\

...likkumaan julkisissa tiloissa ?* L

\

...tuulettamaan (avaamaan asunnon ikkunat ja/tai
parvekkeen/terassin oven)?* L

\Y

...siirtymé&an asunnon terassille/parvekkeelle?* L

\Y

...asioimaan omalla sosiaali- ja terveysasemallasi?* L

\

...kdyttamaan hissid ja sen painikkeita (kutsu-, kerros- ja
hilytyspainikkeet)?* L

\Y

...siirtymaan vuoteesta tuoliin ja takaisin?* L

\

...istumaan wc-istuimelle ja nousemaan silta?* L
\Y

...menemaan vuoteeseen ja nousemaan sielta?* L

\

M llman vaikeuksia tai pienin vaikeuksin Kohtalaisin vaikeuksin M Suurin vaikeuksin tai enpysty

Kuva 17. Lyhytkasvuisten ja verrokkihenkildiden liikkumisesta suoriutuminen.
* tilastollista tulkintaa ei voitu tehda
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Paivittaisissa toiminnoissa lyhytkasvuisilla henkil6illd oli eniten vaikeuksia pystyd poimimaan haluamansa
tuotteet valintamyymal&ssa ja kdyttdmaan lipunmyynti-, pankki- ym. automaatteja (kuva 18). Verrokkihen-
Kilot pystyivét suoriutumaan neljasta kysytysta 18 toiminnosta taysin ilman vaikeuksia. Muuten molemmil-
la ryhmilla oli eriasteisia vaikeuksia pystya suoriutumaan toiminnoista. Ryhmien valilla oli tilastollisesti
merkitsevat ero 8/18 toiminnassa. Kuvassa 7 ensimmaisessa toiminnossa merkitsevyys oli p < 0,001 ja
kahdeksannessa toiminnossa p = 0,004. Kymmenessé kysymyksessé tilastollista tulkintaa ei voitu tehd&
(kuva 18).
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Pystytko...
0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
...poimimaan haluamasi tuotteet valintamyymalassa? L
\Y
...kayttamaan lipunmyynti-, pankki- ym. automaatteja? L

\

...kdyttamaan kaikkia jadkaapin ja/tai pakastimen
hyllyja? L

\Y
...kdyttdmaan kauppojen maksupaatteita? L

\

...pyyhkimaan wc:ssd kaynnin jalkeen? L
\Y
...kurkottamaan ja saamaan esineen paasi ylapuolelta? L

Vv

...pukeutumaan, solmimaan kengdnnauhasi ja
napittamaan vaatteesi? L

\

...vetdmaan painavia esineitd (5 kg) itseasi kohti? L
Vv

...tiskaamaan tiskialtaissa?* L

\%

...kayttamaan keittion uunia?* L

Vv

...kdyttdmaan keittion liettd / lieden kaikkia
keittoalueita/-levyja?* L

\%

...pesemaan hiuksesi?* L

\Y

...avaamaan aiemmin avatun purkin?* L

\

...laittamaan ruokaa (pilkkomaan)?* L

\

...pesemaan ja kuivaamaan kehosi?* L

\Y

...paloittelemaan ruokasi ruokailuvilineilla?* L
\%

...nostamaan tdyden kupin tai lasin huulillesi?* L
\Y

...pesemaan katesi?* L

Vv

M liman vaikeuksia tai pienin vaikeuksin Kohtalaisin vaikeuksin B Suurin vaikeuksin tai en pysty

Kuva 18. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) paivittaisista toiminnoista suoriu-
tuminen. *, tilastollista tulkintaa ei voitu tehda
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4. Tulokset

Lyhytkasvuisista henkil6ista 73 % ja verrokkihenkiltista 11 % kaytti liikkumisen, 72 % ja 6 % péivittdisten
toimintojen ja 24 % ja 3 % kuulemisen, nékemisen ja puhumisen apuvélineitd. Liikkumisen ja paivittdisten
toimintojen apuvélineissé oli ryhmien vélilla tilastollisesti merkitseva ero (p < 0.001). Kuulemisen, néke-
misen ja puhumisen apuvalineissé tilastollista tulkintaa ei voitu tehd& (kuva 19). Liséksi lyhytkasvuisista
henkildista 6,1 % ja verrokkihenkildistd 5,6 % kaytti erityisruokia tai -juomia (p = 0,953).

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Liikkuminen, L

V

Paivittaiset toiminnot, L

v

Kuuleminen, ndkeminen ja
puhuminen,* L

M Ei ollenkaan tai hieman Jonkin verran  ® Paljon tai erittdin paljon

Kuva 19. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) liikkumisen, pdivittaisten toiminto-
jen ja kuulemisen, ndkemisen ja puhumisen apuvélineiden kaytto. *, tilastollista tulkintaa ei voitu tehda

Lyhytkasvuisista henkildista 73 oli vastannut millaisia liikkumisen apuvélineitd he kayttavat. Eniten kay-
tossa oli manuaalisia pydratuoleja (n = 33), sitten kyynarsauva/-t (n = 21), sahkopyoratuoleja (n = 19),
séhkdémopoja (n = 20) ja rollaattoreja (n = 19). Henkil6t, joilla oli kdytossaan sekd manuaali- ettd sahko-
pyorétuoli (n = 14) kéyttivat usein manuaalista sisélla ja s&éhkdpyodratuolia ulkona, mutta tassé oli jousta-
vuutta tilanteiden mukaan. Osalla henkil@istd oli kaytdssaan erilainen rollaattori sisalle ja pihalle. Kyynar-
sauvojen lisdksi muina vastaavina lilkkkumisen apuvalineend raportoitiin keppi (n = 9), kainalosauva/-t (n =
2) jasauvat (n = 2). Potkulauta (n = 7) ja erilaisia pyoria oli k&ytossa yhta paljon (pyoré, n = 4; sdhkdkol-
mipyora, n = 1; kolmipyord, n = 1; potkupyord, n = 1). Auto liikkumisen vélttamattémana apuvalineena
tuotiin esille eri muodoissa (auto henkilékohtaisilla muutoksilla, n = 11; auto, n = 10; taksi, n = 6; bussi, n
=1). My6s jalkineiden merkitys oli suuri (ortopediset jalkineet, n = 10; tukevat kengat, n = 2; kengan koro-
tus, n = 1), ja erilaisia tukia kaytettiin myds (polvituki, n = 3; ortoosi, n = 1; tukiliivi, n = 1). Avustajakoira
auttoi myds liikkumisessa (n = 1).

Yhdella lyhykasvuisella henkildlla oli kaytossaén yhdesta kuuteen liikkumisen apuvélinettd, keskimaarin
2,6 apuvélinetta.

Lyhytkasvuisista henkil6ista 51 oli vastannut millaisia péivittdisten toimintojen apuvélineitd he kayttavat.
Yleisimmin mainittiin tarttumapihdit (n = 12), erilaiset korokkeet (jalkakoroke, n = 5; jakkara, n = 2; por-
rasaskelma, n = 1; apuportaat, n = 1) ja sukanvedin (n = 1). Vessatoiminnoista tuotiin esille wc-keppi (n =
2), we-apuvéline (n = 1) ja peseva ja kuivaava wc-istuin (n = 1). Osa vastaajista ei eritellyt kayttdmiaéan
péivittdisten toimintojen apuvalineitd vaan esitti ne ryhmissé; pukeutumisapuvélineet (n = 2), keittion pie-
napuvélineet (n = 2), pesuapuvélineet (n = 1). Yksittdisind paivittaisten toimintojen apuvalineind raportoi-
tiin kahvat (n = 2), kaiteet, suihkutuoli, selkatyyny, purkinavaaja, kapea satulatuoli, séhkopoytd, pitkavarti-
nen lumiharja ja tukivyo. Péivittaisten toimintojen apuvalineissa oli raportoitu myos liikkumisen apuvéli-
neitd, mutta niitd ei huomioitu, koska liikkumisen apuvélineista oli kysytty lomakkeessa aiemmin.
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Lyhytkasvuisista henkil6ista 24 oli vastannut millaisia kuulemisen, ndkemisen ja puhumisen apuvélineitd
he kayttavat. Nakemiseen liittyen mainittiin silmélasit (n = 14) ja monella oli useampia erilaisia seké suu-
rentava viivoitin (n = 1). Kuulemiseen liittyen kéytettiin kuulolaitteita (n = 10), tekstikuulolaitteita (n = 2)
ja ovikellon vahvistinta (n = 1).

Lyhytkasvuisista henkildista 43 %:lla oli tehty kodin muutostdita sisddnkayntiin ja 62 %:1la asuntoon. Niis-
t& lyhytkasvuisista henkil@istd, joilla oli auto k&ytdssa (n=92), 58 %:lle oli tehty autoon muutostoité. Ver-
rokkihenkil@ista kenellekdén ei ollut tehty kodinmuutostditd sisadnkayntiin ja vain yhdelle asuntoon. Niista
henkildistd, joilla oli auto kaytossa (n=61), kahdeksalle (13 %) oli tehty autoon muutostdita (kuva 20).
Ryhmien valill4 oli tilastollisesti merkitsevé ero jokaisen muutostyon osalta (p<0.001).

0% 20% 40% 60% 80% 100%
{1

|

Kodin sisdankaynti, L

Kotiin asunnon-muutostoita, L mEi

Kylla
\Y

Auton henkilo-kohtaiset
muutostyot*, L

Kuva 20. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkil6iden (V, n = 71) kodin sisdénkéynnin, kodin ja au-
ton muutostyét. *, L, n=92,V,n =61

llmaston ja vuodenaikojen vaihtelu vaikutti toimintakykyyn rajoittavasti molemmissa ryhmissa (kuva 21).
Lumisuus ja teiden jaatyminen vaikutti toimintakykyyn rajoittavammin lyhytkasvuisilla henkildilla (p <
0.001). Esimerkiksi paljon tai erittdin paljon se vaikutti 58,2 % lyhytkasvuisista henkildisté ja 8,5 % ver-
rokkihenkil@ista. Ilmasto, kuten lampdtila, kosteus tai veto, vaikutti myds enemman lyhytkasvuisten henki-
I16iden toimintakykyyn (p = 0,016). Esimerkiksi paljon tai erittdin paljon se vaikutti 32,7 % lyhytkasvuisista
henkildisté ja 2,8 % verrokkihenkildista.
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Vaikuttaako...
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

- . . . |
...vuodenaikojen vaihtelu (esim. lumisuus,

teiden jadtyminen) toimintakykyysi? L
\

...ilmasto, kuten lampétila, kosteus tai
veto, toimintakykyynsi? L

M Ei lainkaan tai hieman Jonkin verran M Paljon tai erittdin paljon

Kuva 21. limaston ja vuodenaikojen vaikutus toimintakykyyn Iyhytkasvuisilla (L, n = 98) ja verrokkihenki-
16illa (V, n =71).

Paivittdisten toimintojen lopuksi kysyttiin myds pystyykd henkild oppimaan uusia taitoja, pystyyko hén
tekemaén péaatoksia ja arvioimaan niiden vaikutuksia seké pystyyko han yleensd ymmartamaan toisen ih-
misten puhetta. Tilastollista tulkintaa ei voitu tehdd, mutta taitojen oppimisessa vain 2 lyhytkasvuisista ja 2
verrokkihenkil6ll& oli kohtalaisia vaikeuksia. Paatoksen teossa ja niiden vaikutusten arvioinnissa vain 4
lyhytkasvuisella ja 2 verrokkihenkil6ll& oli kohtalaisia vaikeuksia, ja vain 2 lyhytkasvuisella oli kohtalaisia
vaikeuksia ymmartaa toisten ihmisten puhetta.

4.2.3 Psyykkinen hyvinvointi

Psyykkisesta hyvinvoinnista selvitettiin jaksamista, tunne-eldmaa ja kipua. Jaksamisessa selvitettiin vasy-
neisyytta, nukahtamista, unta ja ongelmien késittelykykya (kuva 22 a ja b). Jokaisessa jaksamiseen liitty-
vassa neljassé ensimmaisessa kysymyksessa oli kummassakin ryhmésséa henkilit, joilla oli niissé vaike-
uksia jonkin verran, paljon tai erittdin paljon, mutta lyhytkasvuisten ja verrokkihenkil6iden vélilla ei ollut
tilastollisesti merkitsevéa eroa (kuva 22a, p-arvot 0,312-0,695).

Yht& moni lyhytkasvuisista 29,6 % ja verrokkihenkil6ista 30,4 % koki, ettei uni piristanyt heité lainkaan tai
piristi vain hieman (p=0,993). Samoin 15,3-18,6 % molemmista ryhmistéa vastasi, ettd he eivat lainkaan
pida huolta itsestaan, ole tyytyvéisia pdivan rutiineista suoriutumiseen, usko pystavéansé kasittelemaan on-
gelmia tai jatkamaan eldméansd, kun ongelmia ilmenee (kuva 22b). Ryhmien valilla ei ollut tilastollista
eroa (p-arvot 0,403-0,993). Unen laatu oli kummassakin ryhmassa tilastollisesti tarkasteltuna samanlainen
(kuva 23, p = 0,865).
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0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
|

Kuinka vasyneeksi tunsin itsesi keskimaarin? L

Minulla on vaikeuksia aloittaa asioita koska olen vasynyt. L

Minulla oli vaikeuksia nukahtaa. L

Minulla oli ongelmia uneni kanssa. L

M Ei/en lainkaan tai hieman Jonkin verran M Paljon tai erittdin paljon

Kuva 22a. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 69) jaksamiseen liittyvat ongelmat.

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
|
Uneni oli piristavaa. L
V*
Piddn hyvaa huolta itsestani. L
\Y
Olen tyytyvdinen kykyyni suoriutua paivittaisista rutiineistani. L
\
Uskon pystyvani kasittelem&an ongelmia. L
\

Pystyn jatkamaan eldmaani eteenpdin, kun ongelmia ilmenee. L

v

M Ei/en lainkaan tai hieman Jonkin verran M Paljon tai erittdin paljon

Kuva 22b. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkiléiden (V, n = 70) jaksaminen. *, V = 69
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Unen laatuni oli...

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
| |

M Erittdin heikko tai heikko Kohtalainen M Hyva tai erittdin hyva

Kuva 23. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 69) unen laatu.

Tunne-eldmasta selvitettiin vihaisuutta, ahdistuneisuutta ja omanarvontuntoa (kuva 24). Molemmissa ryh-
missa tunnettiin vihaisuutta tilastollisesti yhta paljon (p = 0,165). Ahdistuneisuutta ja omanarvontuntoa ei
voitu tarkastella tilastollisesti. Lyhytkasvuisista 5,1 % ja verrokkihenkil6ista 1,4 % Kkoki, ett& heilld on
usein tai aina vaikeuksia keskittyd mihink&&n muuhun kuin ahdistuneisuuteen, ja 6,1 % ja 2,9 % koki itsen-

sd usein tai aina arvottomaksi.

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Tunsin itseni vihaiseksi. L

\

Minun oli vaikea keskittya mihinkdan
muuhun kuin ahdistuneisuuteeni. L

v

Tunsin itseni arvottomaksi. L

\

M En/ei koskaan Joskus M Usein tai aina

Kuva 24. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 70) tunne-elamaén liittyvia toimintoja.

Lyhytkasvuisista henkil6ista 15 (15,3 %) ja verrokkiryhmassa 45:114 (65,2 %) ei ollut kipuja. VerrokkKiryh-
massé kenelldkadn ei ollut erittdin kovaa Kipua. Ryhmien valilla oli tilastollisesti merkitseva ero kivun ja

sen voimakkuuden tuntemisessa (kuva 25a, p < 0,001). Kun henkil6lla oli kipuja, lyhytkasvuisista 12,0 %

ja verrokkihenkildista 8,3 % eristaytyi muista usein tai aina ja 16,9 % ja 12,5 % joskus, mutta ryhmien

valilld ei ollut tilastollisesti merkitsevaa eroa (p = 0,734). Kun henkil6lld oli kipuja, lyhytkasvuisista 34,9 %
ja verrokkihenkil6ista 16,7 % liikkui usein tai aina erittéin hitaasti ja 37,3 % ja 33,3 % joskus, mutta tasséa
ryhmien vélilla ei ollut tilastollisesti merkitsevéa eroa (p = 0,085). Kipu héiritsi paivittdistd toimintaa
enemmaén lyhytkasvuisilla verrattuna verrokkihenkil6ihin (kuva 25b, p = 0,01).
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Kuinka voimakasta kipusi oli

keskimaarin?

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

M Ei kipua Vahdinen M Kohtalainen mKova M Erittdin kova

Kuva 25a. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 69) kipu ja sen voimakkuus.

Kuinka paljon kipu hairitsi paivittaista
toimintaa?

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

M Ei lainkaan tai hieman Jonkin verran MW Paljon tai erittdin paljon

Kuva 25b. Kivun vaikutus paivittaisiin toimintoihin lyhytkasvuisilla (L, n = 83) ja verrokkihenkildilla (V, n =
24).

4.2.4 Sosiaalinen ymparisto

Lyhytkasvuisista 65,3 % ja verrokkihenkil6ista 83,1 % oli paljon tai erittdin paljon tyytyvéisia osallistumi-
seensa perheen aktiviteetteihin, ja jonkin verran tyytyvaisia oli 28,6 % ja 8,5 % (kuva 26). Ryhmien vélilla
oli tilastollisesti merkitseva ero (p = 0,006). Lyhytkasvuisista 69,4 % ja verrokkihenkildista 78,9 % oli
paljon tai erittdin paljon tyytyvaisid hauskanpitoon muiden kanssa, ja jonkin verran tyytyvaisia oli 22,4 %
ja 14,1 % (kuva 26), mutta erot ryhmien vélilla eivat olleet tilastollisesti merkitsevia (p = 0,351).
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Olen tyytyvainen kykyyni...

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

...osallistua perheen aktiviteetteihin. L |
V
...pitaa hauskaa muiden kanssa. L
\Y

I

B En lainkaan tai hieman Jonkin verran B Paljon tai erittdin paljon

Kuva 26. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) tyytyvaisyys kykyyn osallistua ja
pitda hauskaa.

Sosiaalista ympéristoa arvioitiin myos sill&, miten henkild saa tukea perheeltd, ystavilta ja muilta henkiloil-
t& (kuva 27). Kuvassa nakyvassa viidessa ensimmaéisessé kysymyksesséd ryhmien vélilla ei ollut tilastollises-
ti merkitsevaa eroa, kahdesta viimeisesté ei voinut tehda tilastollista tulkintaa 3-luokkaisena. Kaksiluokkai-
nen tarkastelussa ryhmien valilla ei ollut tasa-arvoisuuden ja yhdenvertaisuuden kokemuksessa tilastollises-
ti merkitsevad eroa (p = 0,115), ei mydskaan siind, onko henkildlla joku joka kuuntelee h&nté hénen halu-
tessaan jutella (p = 0,450 ). Lyhytkasvuisista henkildista 28,6 % ja verrokkihenkildista 14,1 % ei saanut
henkista tukea perheeltdén tai sai sitd harvoin tai joskus. Ystévié koskien vastaavat luvut olivat 20,4 % ja
18,3 %. Lyhytkasvuisista henkildista 22,4 % koki itsensd aina tasa-arvoiseksi ja yhdenvertaiseksi muiden
ihmisten kanssa, 57,1 % henkil6a usein, 14,3 % joskus, 4,1 % harvoin ja 2,0 % ei koskaan.

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
Saan henkista tukea perheelténi. L
\
Minulla on joku, joka kéyt tarvittaessa asioillani. L
Vv
L6ydan seuraa silloin kun haluan. L
\
Saan tukea ystaviltani. L
\%
Minulla on joku joka antaa minulle hyvia neuvoja kriisin sattuessa, jos tarvitsen niita. L
Vv
Koen itseni tasa-arvoiseksi ja yhdenvertaiseksi muiden ihmisten kanssa. L
\
Minulla on joku, joka kuuntelee minua, kun haluan jutella. L

\

M Ei/en koskaan tai harvoin Joskus M Usein tai aina

Kuva 27. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) kokemus tuen saamisesta perheel-
ta, ystavilta ja muilta henkildilta.

Lyhytkasvuisten ja verrokkihenkildiden kokemus vaikeuksista osallistua toimintaan muiden kanssa seké
muiden ihmisten valttelysta (kuva 28) ei ollut mahdollista tarkastella tilastollisesti 3-luokkaisella asteikolla
kuin kysymyksen "Minulla on vaikeuksia osallistua kaikkeen toimintaan ystévieni kanssa." osalta, jolloin
ryhmien vélilla oli tilastollisesti merkitseva ero (p = 0.001).
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0% 20% 40% 60 % 80 % 100 %
Minulla on vaikeuksia osallistua sellaiseen perheeni toimintaan, jossa haluan olla mukana. L
v
Minulla on vaikeuksia osallistua kaikkeen toimintaan ystavieni kanssa. L
v
Tuntemattomat henkil6t tarjoavat minulle liikaa apua. L
\%
Minusta tuntuu, ettd ihmiset vélttavat minulle puhumista. L
v
Minusta tuntuu, ettd jotkut ystavani vélttelevat minua. L
v
Minusta tuntuu, ettd muut ihmiset kohtelevat minua loukkaavasti tai syrjivasti. L

\

M Ei/en koskaan tai harvoin Joskus M Usein tai aina

Kuva 28. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) kokemus vaikeuksista osallistua
toimintaan muiden kanssa sek& muiden ihmisten valttelysta.

4.2.5 Tyb6- ja vapaa-aika

Lyhytkasvuiset henkil6t olivat vahemman tyytyvéisia kykyynsé tehdd kotona saénnollisié itselle kuuluvia
toitd verrattuna verrokkihenkil6ihin (p = 0,043), mutta eroa ei ollut tyytyvaisyydessa kykyyn tehda ansio-
tyota (p = 0,190) tai siihen kuinka paljon ty6ta pystyy tekeméén (p = 0,962) (kuva 29a).

Ryhmien valinen ero nakyi myos vaikeuksissa tehda kotona tavallisia itselle kuuluvia toita (p = 0,008) tai
toteuttaa kaikkia vapaa-ajan harrastuksia muiden kanssa, missa lyhytkasvuisilla oli useammin vaikeuksia

(p = 0,004) (kuva 29b). Henkildilta kysyttiin myds, ovatko he mielestaan riittdvasti pystyneet osallistumaan
jonkin kerhon, jarjeston, yhdistyksen, harrastusryhmén tai hengellisen tai henkisen yhteisén toimintaan
(esimerkiksi urheiluseura, asukastoiminta, puolue, kuoro, seurakunta). Kummassakin ryhméssé 14,1 % ei
ollut mielestaén pystynyt riittavasti osallistumaan, mutta lyhytkasvuisista 22,4 % ja verrokkihenkildisté 5,6 %
oli joskus ja 63,3 % ja 80,3 % usein tai aina. Erot olivat tilastollisesti merkitsevét (p = 0.010).

Olen tyytyvdinen...
0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

...kykyyni tehda kotona saanndllisia itselle kuuluvia t6ita. L |
\
...kykyyni tehda ansioty6ta.* L
\
...siihen kuinka paljon tyotd pystyn tekemaan. L
\

[

M En lainkaan tai hieman Jonkin verran M Paljon tai erittdin paljon

Kuva 29a. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) tyytyvéisyys tyon tekemiseen. *, L,
n=97,V,n=70
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Minulla oli vaikeuksia...

0% 20% 40% 60% 80% 100%
I I

...tehda kotona minulle kuuluvat tavalliset
tyot. L

..."vaikeuksia toteuttaa kaikkia vapaa-ajan
harrastuksiani muiden kanssa. L

M Ei koskaan Joskus M Usein tai aina

Kuva 29b. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) vaikeudet tydn ja harrastusten
toteuttamisessa.

4.2.6 Sosiaali- ja terveyspalvelut

Henkiloilta kysyttiin olivatko he saaneet riittavasti sosiaali- ja terveyspalveluita 12 viime kuukauden aikana.
Vastausvaihtoehdoissa lueteltiin 27 erilaista palvelua (kuva 30). Tilastollinen tarkastelu voitiin tehda vain
vammaispalveluita koskien ja ryhmien valilla oli siina tilastollisesti merkitsevé ero (p < 0,001). Vain péih-
depalveluita ei ollut tarvittu ollenkaan. Joitakin palveluita olisi tarvittu molemmissa ryhmissé, mutta ei
saatu. Naita olivat terveyskeskusladkarin vastaanotto (2,0 % ja 1,4 %), hammashoito (3,1 % ja 4,2 %), fy-
sioterapia (9,2 % ja 1,4 %) ty6terveyshuolto (1,0 % ja 2,8 %) ja vammaispalvelut (8,2 % ja 1,4 %). Liséksi
lyhytkasvuiset olisivat tarvinneet joitakin palveluita, mutta eivat saaneet. N&ita olivat mielenterveyspalvelut
(8,2 %), sosiaalitydntekijan vastaanotto (3,1 %), kouluterveydenhoito (1,0 %), toimeentulotuki (3,1 %),
omaishoidontuki (1,0 %), talous- ja velkaneuvonta (3,1 %) ja kuljetuspalvelut (2,0 %). Lyhytkasvuisista
riittdmattdmimmiksi koettiin kaytetyt terveyskeskuslaakérin palvelut (15,3 %), vammaispalvelut (15,3 %)
ja kuljetuspalvelut (10,2 %), verrokkihenkil6istd hammashoito (8,5 % ja terveyskeskuslaékérin palvelut
(7,0 %).
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M Olen kadyttanyt, palvelu ei ollut riittavda  m Olen kayttanyt, palvelu oli riittavaa

Kuva 30. Lyhytkasvuisten (L, n = 98) ja verrokkihenkildiden (V, n = 71) sosiaali- ja terveyspalveluiden riit-
tavyys 12 viime kuukauden aikana. *,L,n =97,V,n=71
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Lyhytkasvuisista 15,3 % ja verrokkihenkildista 4,3 % koki, ettd hanté syrjitaan joskus julkisissa palveluissa
(kuva 31). Néin koki 9,2 % ja 2,9 % usein tai aina. Erot olivat tilastollisesti merkitsevia (p = 0,014). Lyhyt-
kasvuisista 16,3 % ja verrokkihenkildistd 8,6 % koki, etta terveydenhuollon ammattilaiset vahattelivét ha-
nen tarpeitaan. Ndin koki 16,3 % ja 2,9 % useina tai aina. Erot olivat tilastollisesti merkitsevia (p = 0,004).
Lyhytkasvuisista 20,4 % ja verrokkihenkiloista 13,0 % koki, etté sosiaalipalveluissa aliarvioidaan hanen
tarpeitaan. Ndin koki 17,3 % ja 5,6 % useina tai aina. Erot olivat tilastollisesti merkitsevié (p < 0,001).

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
|

Minua syrjitaan julkisissa palveluissa. L

\

Terveydenhuollon ammattilaiset vahattelevat tarpeitani. L

"

Sosiaalipalveluissa aliarvioidaan tarpeitani. L

\

M Ei koskaan tai harvoin Joskus M Usein tai aina

Kuva 31. Lyhytkasvuisten ja verrokkihenkildiden kokemukset sosiaali- ja terveyspalvelualan ammattilais-
ten asenteista.

4.2.7 Yhteenveto kyselytuloksista

Lyhytkasvuisten pituus, paino ja sylimitta erosi odotetusti iké&-, sukupuoli ja asuinkuntaverrokeista, mutta

ryhmien vélilla ei ollut eroa muissa kysytyissa sairauksissa tai terveydentilan ongelmissa. Lyhytkasvuisilla
henkil6illa oli huomattavasti enemman nivelkulumia ja virheasentoja kuin verrokkihenkildilla ja runsaam-
min nivelten liikerajoituksia ja yliliikkuvuutta sekd enemman lihasheikkoutta, lihasjannitysté lepotilassa tai
lihasvastustusta raajoja passiivisesti liikutettaessa, lihasjaykkyytta ja Kireytta tai painon tunnetta lihaksissa.

Liikkuminen oli rajoittunut sek& lyhytkasvuisilla ettd verrokeilla, mutta liikkuminen oli selkedsti rajoit-
tuneempaa lyhytkasvuisilla. Lyhytkasvuisten henkildiden toimintakyky oli eniten rajoittanut kyvyssa tehda
huomattavia ponnistuksia vaativia suorituksia, kavella yli 1% kilometria ja tehda fyysista tyota kahden
tunnin ajan. Liikkumisessa eniten vaikeuksia oli kayttaa julkisia liikennevélineitd, seisoa pitkaan ilman
tukea ja kulkea portaissa tai liukuportaissa. Péivittaisissd toiminnoissa lyhytkasvuisilla henkil6illa oli eni-
ten vaikeuksia poimia haluamansa tuotteet valintamyymaléssé ja kayttaa lipunmyynti-, pankki- ym. auto-
maatteja. Pdivittaiset toiminnot olivat vaikeampia lyhytkasvuisille kuin heidén verrokeilleen ja osa tehtévis-
t& sujui kaikilta verrokkihenkil@ilta taysin vaikeuksitta. Lyhytkasvuiset kayttivat enemmaén liikkumisen ja
péaivittdisten toimintojen apuvalineitd. Heistd 43 %:lla oli tehty kodin muutostgité sisdankayntiin ja 62 %:lla
asuntoon. Niilla, joilla oli auto kéytdssd, 58 %:lle oli tehty autoon muutostditd. Verrokkihenkildilla em.
muutostoitd ei ollut tai niitd oli erittain vahan. IImaston ja vuodenaikojen vaihtelu rajoitti enemmén lyhyt-
kasvuisten henkildiden kuin verrokkien toimintakykya.

Lyhytkasvuisten ja verrokkihenkildiden valilla ei ollut eroa psyykkisessa hyvinvoinnissa, kuten jaksamises-
sa ja tunne-eldméssé. Kipu hairitsi paivittaista toimintaa enemman lyhytkasvuisilla verrattuna verrokki-
henkildihin. Lyhytkasvuisista henkil@ista vain 15,3 %, mutta verrokkiryhmaéssa 65,2 % ei ollut kipuja. Koh-
talaista kipua koki 15,3 % ja 7,2 %, ja erittdin kovaa kipua 3,1 % ja 0 % lyhytkasvuisista ja verrokkihenki-
10ista.
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Tyytyvaisyydessa perheen aktiviteetteihin osallistumiseen oli jonkin verran eroavaisuuksia, mutta lyhyt-
kasvuiset ja verrokkihenkil6t saivat tukea perheeltd, ystaviltd ja muilta henkil6iltd samalla tavoin. Lyhyt-
kasvuisista henkildista 22,4 % koki itsensd aina tasa-arvoiseksi ja yhdenvertaiseksi muiden ihmisten kanssa,
57,1 % henkil6& usein, 14,3 % joskus, 4,1 % harvoin ja 2,0 % ei koskaan. Tass4 ei ollut eroa verrokkihen-
kilGihin.

Verrokkihenkil6t olivat tyytyvéisempid kykyynsé tehdé kotona saannollisia itselle kuuluvia toita kuin ly-
hytkasvuiset, mutta ansiotyén suhteen ryhmien vélilla ei ollut eroja, ei mydskaan siing, kuinka paljon ty6ta
pystyy tekeméaan. Lyhytkasvuisilla henkil6illa oli enemman vaikeuksia tehda kotona itselle kuuluvia taval-
lisia tOit4 seké toteuttaa kaikkia vapaa-ajan harrastuksia muiden kanssa. Kummassakin ryhméssé oli yhté
paljon niité, jotka eivat mielestdan pystyneet riittavasti osallistumaan jonkin kerhon, jarjestén, yhdistyksen,
harrastusryhman tai hengellisen tai henkisen yhteison toimintaan, mutta verrokkihenkil6t olivat enemman
usein tai aina tyytyvaisia osallistumiseensa.

Molemmissa ryhmissé osa vastaajista mainitsi terveyskeskusladkarin vastaanoton, hammashoidon, fysiote-
rapian, ty6terveyshuollon ja vammaispalvelut sellaisina sosiaali- ja terveyspalveluina viimeisen 12 kuukau-
den aikana joita olisi tarvittu, mutta ei saatu. Liséksi osa lyhytkasvuisista olisi tarvinnut mielenterveyspal-
veluita, sosiaalityontekijan vastaanottoa, kouluterveydenhoitoa, toimeentulotukea, omaishoidontukea, talo-
us- ja velkaneuvontaa ja kuljetuspalveluita, mutta eivéat olleet saaneet. Lyhytkasvuisista osa koki kédytetyt
terveyskeskuslaakarin palvelut, vammaispalvelut ja kuljetuspalvelut riittamattdmimmiksi, verrokkihenki-
16istd osa koki hammashoidon ja terveyskeskusladkarin palvelut riittamattomiksi.

Lyhytkasvuiset kokivat verrokkihenkil6itd useammin, ettd heita syrjitdan joskus julkisissa palveluissa, ter-
veydenhuollon ammattilaiset vahattelevat ja sosiaalipalveluissa aliarvioidaan heidén tarpeitaan.

4.3 Tulosten yhteenveto

Kyselyn ja haastattelun tulokset ovat yhtenevid. Haastateltavien arkea vaikeuttavat tekijat; nivelongelmat,
Kipu, ylaraajojen alentunut lihasvoima ja univaikeudet raportoitiin myods kyselytutkimuksessa. Nivelongel-
miin lukeutui kulumat, virheasennot, nivelten liikerajoitukset ja yliliikkuvuus, joita oli verrokkihenkildita
enemman. Kyselytutkimuksen mukaan lyhytkasvuisilla oli enemman lihasheikkoutta, lihasjannitysté lepoti-
lassa tai lihasvastustusta raajoja passiivisesti liikutettaessa, lihasjaykkyytta ja Kireyttd tai painon tunnetta
lihaksissa. Haastatteluissa nousi esille erityisesti ylaraajojen alentunut lihasvoima.

Kyselytutkimuksessa lyhytkasvuisista henkildistd 85 %:lla oli ollut kipuja viimeksi kuluneen 7 péivén ai-
kana, kun verrokkihenkil@ista kipua oli ollut vain 34,8 %:lla. Kivun esiintyminen nousi esiin my6s haastat-
teluissa. Haastateltavat kuvasivat kivun hankaloittavan esimerkiksi painavien esineiden kantamista, pukeu-
tumista, kotit6itd ja ruuan laittoa, mika nékyi kyselytutkimuksessa, kun kivun kokeneista 52 (62,7 %) ra-
portoi kivun haittaavan péivittéisia toimia. Haastatteluissa tuotiin esille yhtena liikkumista ja toimintaa
edistavana keinona Kivun lievitys, kuten sérkylaédkkeet, jumppa, lepo seké lampo- ja kylméhoidot. Haastat-
teluissa kivuilla selitettiin myds univaikeuksia. Lisaksi univaikeuksien taustalla kerrottiin olevan omien
ajatusten pyoriminen tai lapset. Kyselyssa uneen ja muuhun psyykkiseen hyvinvointiin liittyvissa tekijoisséa
ei ollut eroa verrattuna verrokkihenkildiden vastauksiin.

Haastatteluissa esiin tulleita liilkkumisen ja péivittaisten toimintojen haasteita - kdvely ja portaissa liikku-
minen, itsesta huolehtiminen ja imurointi sek& ruoan laittaminen - kuvattiin tarkemmin, mutta samat asiat
raportoitiin kyselytutkimuksessa. Liikkuminen oli selkeésti rajoittuneempaa lyhytkasvuisilla kuin verrokki-
henkildilla. Kavelyn ja portaissa liikkumisen lisaksi kyselyssa tuli esiin myds vaikeudet pystya kéyttdmaén
julkisia liikkennevalineitd ja seisomaan pitkdan ilman tukea.

THL — Tydpaperi 31/2017 51 LYHTY



4. Tulokset

Niin haastattelu- kuin kyselytutkimuksessakin suurimmiksi haasteiksi nousivat vaikeudet poimia haluttuja
tuotteita valintamyymal&ssa ja kayttaa lipunmyynti-, pankki- ym. -automaatteja. Paivittaiset toiminnot oli-
vat suurimmaksi osaksi vaikeampia lyhytkasvuisille kuin verrokkihenkildille.

Lyhytkasvuiset ké&yttivat kummankin osatutkimuksen mukaan runsaasti ja joustavasti liikkkumista ja toimin-
taa edistavia apuvélineitd. Liikkumisessa kéytetyimpié apuvalineitd olivat manuaali- ja sahkopyoratuolit,
kyyndrsauvat ja séhkémopo. Pdivittdisten toimintojen apuvélineistd kaytetyimpid olivat erilaiset ulottuvuut-
ta lisddvat apuvalineet, kuten tarttumapihdit ja erilaiset korokkeet. Lyhytkasvuisista henkilgista 43 %:lla oli
tehty kodin muutostoité sisdankayntiin ja 62 %:lla asuntoon. Niisté lyhytkasvuisista henkildistg, joilla oli
auto kaytossa, 58 %:lle oli tehty autoon muutostdita.

Haastattelussa tuotiin esille sosiaaliseen tukeen kuuluvana vertaistuki, perheen tuki, tyo- ja opiskelutove-
reiden apu sekd avustajalta tai muulta ammattihenkil6lta saatu apu. Myds kyselytutkimuksessa selvitettiin,
miten henkil6 saa tukea perheeltd, ystaviltd ja muilta henkil6iltd. Vastauksissa ei ollut eroa verrattuna ver-
rokkihenkildihin. Lyhytkasvuiset olivat vahemman tyytyvaisia osallistumiseensa perheen aktiviteettihin
verrattuna verrokkihenkil@ihin.

Tasa-arvoisuuden ja yhdenvertaisuuden kokemuksessa ei ollut tilastollisesti merkitsevaa eroa lyhytkasvuis-
ten ja verrokkihenkildiden vélilla. Lyhytkasvuisista henkil@ista 22,4 % Kkoki itsensd aina tasa-arvoiseksi ja
yhdenvertaiseksi muiden ihmisten kanssa, 57,1 % henkil6a usein, 14,3 % joskus, 4,1 % harvoin ja 2,0 % ei
koskaan. Haastattelututkimuksessa asenneymparistosta puhuessaan lyhytkasvuiset kertoivat kokemuksiaan
epaasiallisesta ja tasavertaisesta kohtelusta seké avun saamisesta. Heita oli kohdeltu ikdistd&dn nuorempina
tai kiusattu koulussa koon vuoksi, avustajalta tai seuralaiselta oli kysytty heit& koskevia asioita, vaikka he
olivat itse paikalla. Toisaalta lyhytkasvuiset kertoivat myds, ettd heitd kohdellaan samalla tavalla kuin mui-
takin ihmisié tai, etta lyhytkasvuisuudella ei ole ollut merkitysta tdissa.

Kyselytutkimuksen mukaan lyhytkasvuiset kokivat verrokkihenkil6itd useammin, ettd heitd syrjitdan julki-
sissa palveluissa (9,2 % usein tai aina), terveydenhuollon ammattilaiset véhéttelevat heidan tarpeitaan
(16,3 % usein tai aina) ja sosiaalipalveluissa aliarvioidaan heidan tarpeitaan (17,3 % usein tai aina). Haas-
tattelututkimuksessa lyhytkasvuiset kertoivat tarkemmin kokemuksistaan palveluista. Palveluja leimasi
niiden epétasa-arvoinen saatavuus; palvelujen saatavuus vaihtelee paikkakunnittain ja riippuu myos virkai-
lijasta. Palveluiden ja apuvélineiden saamisen suhteen lyhytkasvuiset kokivat, ettd heidan tulee olla valveu-
tuneita siitd, mitka palvelut heille kuuluvat. Vaikka palvelujen saaminen koettiin osin vaikeaksi ja epatasa-
arvoiseksi, koettiin myds, etta yhteiskunnan tukitoimet, kuten vammais-, kuljetus- ja kuntoutuspalvelut,
edistavat samanarvoisuutta ja arjessa selviytymistd. Kyselytutkimuksen mukaan kuitenkin osa olisi tarvin-
nut palveluita, mutta ei saanut niitd ollenkaan. Lyhytkasvuisilla ndité olivat fysioterapia (9,2 % vastanneis-
ta), vammaispalvelut (8,2 %), mielenterveyspalvelut (8,2 %), sosiaalitydntekijan vastaanotto (3,1 %), toi-
meentulotuki (3,1 %), hammashoito (3,1), talous- ja velkaneuvonta (3,1 %), kuljetuspalvelut (2,0 %), ter-
veyskeskuslaakarin vastaanotto (2,0 %), tyoterveyshuolto (1,0 %), omaishoidontuki (1,0 %) ja kouluter-
veydenhoito (1,0 %).

Kyselytutkimuksen mukaan lyhytkasvuiset henkil6t olivat tyytyméattdmampid kykyynsa tehda kotona saén-
nollisid itselle kuuluvia toitd. Ansiotoissé olevien tydtyytyvaisyydessa ei ollut eroa, eika siind kuinka paljon
ylipdansa pystyy tekemaan toitd. Haastatteluista kavi ilmi, etté lyhytkasvuisuus oli ollut este haaveammat-
tiin pyrkimiselle tai ura oli kérsinyt, kun ei voinut matkustaa tai tehda tdysimittaista tyopaivaa. Kyselytut-
kimuksen mukaan lyhytkasvuiset olivat tyytyméattémampid siihen, kuinka riittavasti he ovat pystyneet osal-
listumaan jonkin kerhon, jérjeston, yhdistyksen, harrastusryhman tai hengellisen tai henkisen yhteison toi-
mintaan. Vapaa-ajasta haastattelututkimuksessa kertoessaan lyhytkasvuiset harrastivat monipuolisesti eri-
laista liikuntaa kuten laskettelua, istumajoogaa, ratsastusta, sirkusta, uintia, pyoréilya ja kuntosalilla kéy-
mistd. Muita harrastuksia olivat esimerkiksi ndytteleminen, matkustelu, musiikki, kasityot, elokuvien katse-
leminen ja pelien pelaaminen.
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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa lyhytkasvuisten henkildiden toimintakykya ja haasteita esteetto-
myydessé ja yhdenvertaisuudessa. Naita selvitettiin haastattelulla ja kyselylla, jotka pohjautuvat WHO:n
Terveyden, toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden ICF-luokituksen tuki- ja liikuntaelinsairaiden kuvauslo-
makkeeseen. Tutkimuksessa haastateltiin 14 lyhytkasvuista henkil6d, ja kyselyn vastauksista analysoitiin
98 aikuisen lyhykasvuisen vastaukset ja heidan iké-, sukupuoli- ja asuinkuntaverrokkeinaan 71 henkil6n
vastaukset.

Kyselyn ja haastattelun tulokset ovat yhtenevid. Lyhytkasvuisuus rajoittaa toimintakykyé laajasti toiminta-
kyvyn eri osa-alueilla, ja lyhytkasvuisilla on haasteita saada sosiaali- ja terveyspalveluita. Ansiotydssa
kayvét lyhytkasvuiset ovat tyytyvaisid, vaikkakin lyhytkasvuisuus oli ollut osalle este haaveammattiin tai
ura oli karsinyt lyhytkasvuisuudesta johtuvista rajoitteista. Fyysisin ulottuvuuksiin liittyvat tekijat nousivat
odotetusti toimintakykyé rajoittaviksi tekijoiksi, mutta kivun méaré ja sen vaikutukset yllattivat voimak-
kuudellaan. Kipuun ja sen lievitykseen tuleekin kiinnittad aikaisempaa enemméan huomiota. Rakennetun
ympaéristdn esteettomyydessa on vieléd runsaasti tekemista, muun muassa lippu-, polttoaine- ym. -
automaattien ratkaisut tulisi toteuttaa siten, ettd ne palvelisivat paremmin myos lyhytkasvuisia.

Vaikka tasa-arvoisuuden ja yhdenvertaisuuden kokemuksessa ei ollut eroa lyhytkasvuisten ja verrokkihen-
kiloiden valilla, lyhytkasvuiset kokivat verrokkihenkilditd useammin, etta heité syrjitaan julkisissa palve-
luissa, terveydenhuollon ammattilaiset vahattelevét heidén tarpeitaan ja sosiaalipalveluissa aliarvioidaan
heidén tarpeitaan. Palvelujen saaminen koettiin osin haastavaksi ja epétasa-arvoiseksi, mutta koettiin mydos,
ettd yhteiskunnan tukitoimet, kuten vammais-, kuljetus- ja kuntoutuspalvelut, edistdvat samanarvoisuutta ja
arjessa selviytymista. Kyselytutkimuksen mukaan kuitenkin joitakin tarvittuja palveluita ei saatu lainkaan.

Tutkimuksen avulla saatiin tietoa, jonka avulla voidaan lisatd ymmarrysta tukipalveluiden valttdméattomyy-
destd lyhytkasvuisille. Jossain méérin tiedossa olevien ’pienuuden” tuottamien ongelmien lisdksi lyhytkas-
vuisuudella on jo itsessaan vaikutuksia esimerkiksi tuki- ja liikuntaelinongelmiin. Tukipalvelut ovat valt-
tdméattomia jokapaivaisen elaman mahdollistajia: perhe, opiskelu, tydeldmd, asiointi ja harrastukset. Naiden
eldman osioiden tasapaino véhenta riippuvuusongelmia, vaikuttaa positiivisesti mielenterveyteen ja edis-
taa terveytta.

Tutkimustulosten perusteella YK:n yleissopimus vammaisten henkil6iden oikeuksista ei toteudu. Sosiaali-
ja terveyspalveluita tulisi edistéé siten, ettd ne ovat lyhytkasvuisten henkildiden saatavissa yhdenvertaisesti
muiden kanssa ja vastaavat heidan tarpeitaan.

Teemahaastattelu toimi hyvin. Haastateltavat saivat itse valita, missa jarjestyksessa he eri teemoista kertoi-
vat. Kaikki halukkaaksi ilmoittautuneet haastateltiin. Haastattelut eivét toistuessaan tuottaneet merkittavissa
madrin uutta tietoa — teemat ja aiheet pysyivét samoina ja uusia ns. ongelma-alueita tai teemoja ei noussut
esiin. Ndin ollen haastateltavien méaran 14 todettiin riittdvan. Haastateltavat edustivat kaikkia tutkittavia
diagnooseja. Lasten ja aikuisten haastattelut olisi ollut mielenkiintoista analysoida erikseen, jolloin olisi
saatu tietoa siité, eroavatko lasten ja aikuisten kokemukset toisistaan. Nain ei kuitenkaan voitu menetellla
lasten aineiston pienen koon vuoksi.

Tutkittavien rekrytointi kyselyyn onnistui aikuisten osalta tyydyttavasti. Suomessa tiedetdén olevan nyt
tutkimuksen kohteena olevia luustodysplasioita sairastavia tai sairastaneita henkil6ita noin 400; osa heistéd
on menehtynyt. Kyselyyn vastasi 80 (20 % koko méé&rastd). Osteogenesis imperfektaa arvioidaan sairasta-
van noin 400 henkil64 ja vain osa heista (arviolta 30 %) on merkittavasti lyhytkasvuisia. Heité vastasi kyse-
lyyn 18 (15 % lyhytkasvuisista). HYKS lastenklinikan kokemuksen mukaan maéraa voidaan pitaa hyvana,
koska kyseessa ovat harvinaiset sairaudet. Tieteellisen tutkimuksen nakdkulmasta osallistumisprosentti on
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alhainen. Lahes kaikki vastanneet ovat henkil6itd, jotka saivat kyselyn kotiin potilasrekisteritietojen perus-
teella. Tasté syysta emme tiedd, mika vaikutus on ollut tiedottamisella, esimerkiksi Invalidiliitto ry:n ja
Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry:n jasenlehdissé ja sosiaalisessa mediassa. Jalkimmaisend mainitun yhdistyk-
sen jasensihteeri myds soitti jasenistod l&pi, kertoi tutkimuksesta ja postitti kyselylomakkeita ja/tai webro-
pol-linkki&. Vaikuttaa silté, ettd henkilokohtainen lahestymistapa motivoi henkilit4 osallistumaan tutki-
mukseen. Emme tavoittaneet tai saaneet vastaamaan niita henkilditd, jotka eivat olleet tutkimuksen tausta-
organisaatioiden vaikutuspiirissé.

Lasten rekrytointi kyselyyn ei onnistunut. Lasten kyselyyn saatiin vain 16 vastausta. Tutkimusryhmé paatti
vahdisen vastausmaaran perusteella jattaa lasten vastaukset analysoimatta. Aikuisten ja lasten kysely eriy-
tettiin vasta pilotoinnin jalkeen. Tarpeet ja erot kirjattiin, niista keskusteltiin ja lasten versio oli kommentoi-
tavana lyhytkasvuisilla lapsilla ja heidan perheilldén. Siitd huolimatta on mahdollista, ettd lasten kyselya
pidettiin liian "aikuismaisena”. On my6s mahdollista, ettd lapsiperheen arjessa ajan kdyttdiminen tutkimus-
kyselyyn vastaamisessa lapsen ehdoilla ei ole prioriteeteissa paallimmaisena. Lasten aani kuuluukin tutki-
muksessa nyt vain haastattelun tulosten kautta.

Tutkimuksessa koottiin ja analysoitiin sekéd kvantitatiivista ettd kvalitatiivista aineistoa. Monimenetelmai-
nen tutkimus puolsi hyvin paikkaansa. Eri menetelmin tuotettu tieto yhdistettiin tulkintojen ja johtopaatos-
ten tekemisessd. Haastattelutuloksista saatiin tarkempaa tietoa kyselytutkimuksen tuloksista. Esimerkiksi
kyselytuloksista selvisi, ettd kivun kokeneista lyhykasvuisista 63 % raportoi kivun haittaavan péivittéisia
toimia. Haastattelujen perusteella voitiin todeta, ettd Kipu hankaloitti paivittaisissa toimissa erityisesti pai-
navien esineiden kantamista, pukeutumista, kotit6ita ja ruuan laittoa.

Haastattelujen teemat rakentuivat kasitteiden toimintakyky, esteettémyys ja yhdenvertaisuus ymparille.
Teemoja avattiin ICF-luokituksesta poimituilla kuvauskohteilla. Haastateltavat saivat vapaasti kertoa ko-
kemuksiaan toimintakyvystaan, esteettdomyydesta ja yhdenvertaisuudesta ja haastatteluissa eteni keskuste-
lunomaisesti haasteltavan méérittdessé sen, missa jarjestyksessa teemoja kasiteltiin. Haastatteluaineiston
analyysivaiheessa edettiin aluksi aineistolahtdisesti, mutta lopuksi aineistol&htdinen siséltd yhdistettiin
ICF-luokitukseen, jolloin analyysi muuttui teoriaohjaavaksi. Yhdistdminen osoittautui selkeaksi, eika kah-
den tutkijan ja ohjaavan tutkijan ndkemyksissa ollut juurikaan eroja. ICF-luokituksen kayttd soveltui hyvin
aineistoon.

ICF-luokituksesta toimi hyvin myds kyselyn lahtokohtana. Siita johdettua tuki- ja lilkuntaelinsairaiden
ydinlistaa tdydennettiin haastatteluista saaduilla lisdkuvauskohteilla. N&in pystyttiin saamaan kattava ja
relevantti listaus asioista, jotka liittyvat juuri lyhytkasvuisten henkildiden toimintakykyyn ja haasteisiin
yhdenvertaisuudessa ja estettoémyydessa.

Kyselyn lahtdkohtana kéaytetyssa ICF-luokituksen tuki- ja liikuntaelinsairaiden kuvauslomakkeessa on 72
kuvauskohdetta. Naistd 61kuvauskohteeseen 16ytyi valmiiksi sillattuna yhteensa 453 kysymysta PROMIS-
kysymyspankeista. PROMIS-kysymysten lisaksi kéytettiin muiden kyselyiden kysymyksié, kuten ATH, tai
laadittiin niita itse.

PROMIS-kysymyspankkien ja ATH-kyselyn avulla kuvauskohteeseen sopivien valmiiden kysymysten
etsiminen oli melko helppoa, mutta niissa tapauksissa, kun valmista kysymysta ei 16ytynyt, vaati yhteismi-
tallisen kysymyksen laatiminen pidemmén pohdinnan ja keskustelun sekd testaamisen. Iteratiivinen kysy-
mysten muodostamisprosessi oli raskas, mutta hyodyllinen. PROMIS-kysymysten my6hempi tutkimukses-
ta erillinen kognitiivinen testaus eri-ikaisilla suomalaisilla varmisti, etta kaikki fyysisen toimintakyvyn
kysymykset ymmarretaan kuten on tarkoitus (Anttila ym. 2017b). Heikkoutena kuitenkin on, ettd muita
PROMIS-kysymyksié ei viel& ollut kd&nnetty ja k&annoksid harmonoisoitu alkuperdiskielen kanssa. Kaik-
kien kysymysten ymmarrettévyys testattiin kuitenkin lyhytkasvuisilla henkil6illa.
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6 Lopuksi

Kyselyn analyysissa kaytettiin tavanomaisia ryhmien vélisiin vertailuihin tarkoitettuja tilastomenetelmié. 5-
luokkainen vastausasteikko osoittautui liilan moniluokkaiseksi kyselyn vastaajamaéralle. Luokkien yhdis-
tdminen 3-luokkaiseksi auttoi useimmassa tapauksessa, mutta osassa kysymyksia tilastollista tulkintaa ei
voitu silti tehd&. 2-luokkaiseen tarkasteluun l&hdettiin vain kahden kysymyksen osalta, jotka liittyivét suo-
raan tutkimuksen yhteen kolmesta teemasta, yhdenvertaisuuteen.

Lyhytkasvuisuus rajoittaa toimintakykya laajasti toimintakyvyn eri osa-alueilla, mutta rakennetun ympéris-
ton esteettdmyydelld sek tasa-arvoisten palveluiden saatavuudella voitaisiin edistéé seké lyhytkasvuisten
ettd muiden toimintaesteisten elamaa yhdenvertaisena kansalaisena. Lyhytkasvuisten kokemaan Kipuun ja
sen lievitykseen tulisi my6s kiinnitta8 aikaisempaa enemman huomiota.

Taman tutkimuksen henkil6t sairastavat erittain harvinaisia sairauksia, joissa Suomessa sairastavien maaréat
vaihtelevat noin 180 henkiltsta 400 henkildon. Suomessa sairaus katsotaan harvinaiseksi kun sité sairastaa
enintaan noin 2700 henkilda. Tutkimuksella vastattiin tarpeeseen saada harvinaisistakin harvinaisimpiin ja
pienempiin sairaus- tai vammaryhmiin liittyvad tutkimustietoa. Tutkimuksella kumotaan Thomson ym.
(2008) katsauksen tulokset, jonka mukaan tietoa luustodysplasioista ladke-, terveys- tai sosiaalitieteiden
aloilla on erittain vahan, naytto on ristiriitaista ja perustuu usein rajoitettuun maaraan tutkittavia. Tulosten
avulla pystytaan tunnistamaan lyhytkasvuisuuden ja harvinaisuuden mukanaan tuomia haasteita sairauksien
ja vammojen tunnistamisessa, hoidossa ja kuntoutuksessa, palveluissa ja péivittdisessd elamassa. Tulokset
auttoivat tunnistamaan myos palvelujérjestelméan aukkokohtia ja antoivat tietoja alueista joihin ennaltaeh-
kaisyssa tulisi panostaa. Tulokset auttoivat myos tunnistamaan syrjaytymisen riskitekijoita.

Kun puhumme esteettémyydesté ja yhdenvertaisuudesta ja niihin liittyvistd haasteista, on tarkedé kuvata
toimintakyky kohderyhmastd, jotka haasteista kertovat. Nain lisatddn ymmarrysté puolin ja toisin. Lisaksi
ICF-tydkalut, joita tassa tutkimuksessa kaytettiin, ovat vasta suppeasti Suomessa kliinisessa kaytdssa ja
tdma tutkimus toi arvokasta tietoa mm. kuvauslomakkeen kaytettavyydesté tutkittavalla ryhmalla.

Yhden kohderyhman huolellinen ja kokonaisvaltainen toimintakyvyn arviointi kehittdd sekd ymmarrysta
arvioida toimintakykya ja sen yhteyksia esteettdmyyteen ja yhdenvertaisuuteen seka kehittaa tiedon keraa-
miseen liittyvia tyokaluja. Talla tutkimuksella tuotimme uutta tietoa, jota kdytdmme terveys- ja hyvinvoin-
tialan palvelujen kehittdmiseen osana jatkuvaa kaikkien taustaorganisaatioidemme ty6téa.

6 Lopuksi

Kiitdimme lyhytkasvuisia henkil6itd, jotka osallistuivat haastatteluun tai kyselytutkimukseen ja mahdollisti-
vat tutkimuksen toteutuksen. Tutkimus rahoitettiin Sosiaali- ja terveysministerion Terveyden edistamisen
madrdrahalla (asianumero 26/9.02.02/2016, hankkeen tunniste 201610100) ja Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirin  yliopistotasoisen terveyden tutkimuksen médrdrahalla (461/13/01/00/2015 ja
154/13/01/2016) seké tutkimusryhmén jasenten taustaorganisaatioiden omarahoituksella.
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Liitel.

ICF Tuki- ja liikuntaelinsairaus post-akuutti - Laaja

Kuvaus- Otsikko Kuvaus Sisaltaa
kohde
b130 Henkinen Yleiset mielentoiminnot, joihin perustuvat sellaiset | henkisen energian taso, motivaatio, ruokahalu, himo (mukaan
energia ja fysiologiset ja psykologiset mekanismit, jotka saavat| lukien himo sellaisiin aineisiin, jotka tuottavat riippuvuutta),
viettitoiminnot | yksilon tavoittelemaan erityistarpeiden ja yleisten ja mielijohteiden hallinta
(G) tavoitteiden toteutumista pitkajanteisesti.
b134 Unitoiminnot Yleiset mielentoiminnot, joihin perustuu jaksottai- | unen mééré ja nukahtaminen, unitilan yllapitdminen ja uniti-
nen, palautuva ja valikoiva fyysinen ja henkinen lan laatu, toiminnot, jotka vaikuttavat unisykliin, kuten unet-
irtautuminen valittdmasta ympdristosta, tyypillisi- tomuudessa, liikaunisuudessa ja narkolepsiassa
ne fysiologisine muutoksineen.
b152 Tunne-eldmén | Erityiset mielentoiminnot, joihin perustuvat tunne- | tunteiden tarkoituksenmukaisuus, saately ja vaihteluala,
toiminnot (G) kokemus ja mielen prosessien tunnepitoiset osate- | tunnetilan ilmaisu, surullisuus, onnellisuus, rakkaus, pelko,
kijat. suuttumus, viha, jannitys, ahdistuneisuus, ilo, suru, tunteiden
ailahtelu, tunnetilan latistuminen
b260 Asentoaisti- Aistitoiminnot, joihin perustuu ruumiin/kehon eri asentotunto- ja liiketuntotoiminnot
toiminto osien keskindisen aseman aistiminen.
b270 Lampo- ja Aistitoiminnot, joihin perustuu ldmmén, tarindn, herkkyys aistia [ampd, térin, ravistelu tai véréhtely, pintapai-

muiden &rsyk-
keiden aisti-
toiminnot

paineen ja terveydelle haitallisten arsykkeiden
aistiminen.

ne, syvapaine, polttamisen tunne tai terveydelle haitallinen
arsyke
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b280 Kipuaistimus Epamiellyttdvan tuntemuksen aistimus, joka on yleistynyt tai paikallinen Kipuaistimus yhdessé tai useammas-
(G) merkkin& jonkin ruumiin rakenteen mahdollisesta sa ruumiin/kehon osassa, kipu yhdella ihotuntoalueella,
tai todellisesta vaurioitumisesta. pistava kipu, polttava Kipu, tylppa kipu, sérkeva kipu, poik-
keamat kuten lihassarky, tunnottomuus ja kipuherkkyys
b415 Verisuonit- Toiminnot, joihin perustuu verenkulku kehossa. valtimo-, hiussuoni- ja laskimotoiminnot, vasomotoriset
oiminnot toiminnot, keuhkovaltimo-, hiussuoni- ja laskimotoiminnot,
laskimol&ppétoiminnot, viat, kuten valtimoiden tukos tai
supistuminen, ateroskleroosi, arterioskleroosi, veritulppatai-
pumus ja suonikohjut
b435 Immuunijar- Toiminnot, joihin perustuu ruumiin/kehon puolus- | immuunivaste (spesifinen tai ei-spesifinen), yliherkkyysreak-
jestelman tusjarjestelma vieraita aineita vastaan, mukaan tiot, imusuoni- ja imusolmuketoiminnot, soluvélitteiset im-
toiminnot lukien spesifisen tai epaspesifisen vasteen aiheut- muniteettitoiminnot, vasta-ainevélitteinen immuniteetti,
tavat tartuntataudit. immunisaatiovaste, poikkeamat, kuten autoimmuniteetti,
allergiset reaktiot, imusolmuketulehdus ja imunesteturvotus
b440 Hengit- Toiminnot, joihin perustuu ilman sisdénhengitys hengitystaajuus, -rytmi ja -syvyys, poikkeamat, kuten hengi-
ystoiminnot keuhkoihin, ilman ja veren vélinen kaasujen vaihto | tyspysahdys, hyperventilaatio, epésaénnéllinen hengitys,

ja ilman uloshengitys.

paradoksinen hengitys, keuhkoputkien spasmi ja keuhkolaa-
jentuma
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b455

Rasituksen
sietotoiminnot

Sydan ja verisuoni- sekd hengityskapasiteettiin
liittyvat toiminnot, joita tarvitaan fyysisen rasituk-
sen kestdmiseen.

fyysinen rasitus, aerobinen kapasiteetti, ponnistelu, vasymi-
nen

b525 Ulostu- Toiminnot, joihin perustuu ruoansulatustéhteiden ulosteen poisto, ulosteen koostumus, ulostustiheys, ulosteen
stoiminnot ja sulamattoman ruoan poistuminen ulosteena ja pidatyskyky, ilmavaivat, vajavuudet, kuten ummetus, ripuli,
vastaavat toiminnot. vesiripuli ja perdsuolen sulkijan heikkous tai perésuolen
pidatyskyvyttomyys
b530 Painonhallin- Toiminnot, joihin perustuu sopivan ruumiin painon | kehon sopivan painoindeksin (Body Mass Index, BMI) yll&pi-
tatoiminnot yllapitdminen mukaan lukien painonnousu kas- to, poikkeamat kuten alipaino, vaikea aliravitsemustila,
VUiéssa. laihtuminen, ylipaino, pitkdaikaisen ravinnonpuutteen aiheut-
tama laihuus seka primaarinen ja sekundaarinen lihavuus
b620 Virtsaamis- Toiminnot, joihin perustuu virtsan poistuminen virtsaaminen, virtsaamistiheys, virtsan pidatyskyky, poik-
toiminnot virtsarakosta. keamat, kuten ponnistus-, pakko-, heijaste-, ylivirtaus- ja
jatkuva pidatyskyvyttdmyys, tiputtaminen, autonominen
virtsarakko, runsasvirtsaisuus, jadnnosvirtsa ja virtsapakko
b710 Nivelten Toiminnot, joihin perustuu nivelen liikelaajuus ja - | yhden tai useamman nivelen, nikaman, olkapééan, kyynarpaan,
liik- sujuvuus. ranteen, lonkan, polven, nilkan, sek& kasien ja jalkojen pik-

kuvuustoimin
not

kunivelten liikkeet, tavalliset nivelten liikkeet, poikkeamat,
kuten nivelten yliliikkuvuus, kankeat nivelet, jaatynyt olka-
pé4, niveltulehdus
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b715 Nivelten Toiminnot, joihin perustuu nivelten rakenteellisen yksittdisen nivelen-, usean nivelen- ja nivelten yleisluonteiset
stabili- lujuuden yllépito. stabiliustoiminnot, vajavuudet ja vammat, kuten vélja ol-
ustoiminnot kanivel, nivelen sijoiltaan meno, olkapaén tai lonkan sijoil-
taan meno
b730 Lihasvoiman Toiminnot, joihin perustuu lihaksen tai lihasryh- toiminnot, jotka liittyvét lihasten ja lihasryhmien, yksittaisen
jatehon mien supistumisvoima ja teho. raajan, ruumiin toisen puolen, alaruumiin, kaikkien raajojen ja
tuottotoimin- koko vartalon lihasvoimaan ja tehoon, vajavuudet, kuten
not jalkaterien ja kasien pikkulihasten heikkous, lihaksen taydel-
linen tai osittainen halvaus, yhden raajan halvaus, toispuoli-
halvaus, alaruumiin halvaus, neliraajahalvaus ja akineettinen
mutismi
b735 Lihasjan- Toiminnot, joihin perustuu lihasten janteys lepoti- toiminnot, jotka liittyvat yksittdisten lihasten ja lihasryhmien,
teystoiminnot | lassa (lepotonus) ja lihasvastus liikutettaessa yhden raajan, ruumiin toisen puolen ja alaruumiin lihasten,
(tonus) nivelta passiivisesti. kaikkien raajojen lihasten, vartalon lihasten ja koko kehon
lihasten janteyteen, lihasjanteyden poikkeamat, kuten alentu-
nut tai kohonnut lihasjanteys, lihasjaykkyys (spastisiteetti)
b740 Lihask- Toiminnot, joihin perustuu lihassupistuksen yllapi- | yksittdisten lihasten tai lihasryhmien ja kaikkien ruumiin
estavyystoimi to tilanteen vaatiman ajanjakson ajan. lihasten supistuksen yll&pitoon liittyvat toiminnot, poik-
nnot keavuudet, kuten myastenia gravikseen liittyvé lihasheikkous
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b755 Tahdosta Toiminnot, joihin perustuu ruumiin asennon, asentoreaktiot, ojennusreaktiot, mukautumisreaktiot, tasapai-
riippumatto- tasapainon ja uhkaavien arsykkeiden aiheuttama noreaktiot, tukireaktiot, suojareaktiot
mat liikereak- isojen lihasten tai koko ruumiin lihasten tahaton
tiotoiminnot supistuminen.
b760 Tah- Toiminnot, joihin perustuu tahdonalaisten liikkei- yksinkertaisten ja monimutkaisten tahdonalaisten liikkeiden
donalaisten den hallinta ja koordinaatio. hallinta, tahdonalaisten liikkeiden koordinaatio, yla- ja alaraa-
liiketoiminto- jaan tukeutuminen, oikea/vasen- koordinaatio, silmé-kési-
jen hallinta /silmé-jalka -koordinaatio, vajavuudet, kuten hallinta- ja
koordinaatio-ongelmat esimerkiksi dysdiadokkokinesiassa
b770 Kavely- ja Toiminnot, joihin perustuvat kavely, juoksu tai kévely- ja juoksutyylit, poikkeamat, kuten spastinen kavely-
juoksutyy- muut koko ruumiin liikkeiden liikemallit. ja juoksutyyli, toispuoleiseen- ja alaruumiin halvaukseen
litoiminnot liittyvat kéavely- ja juoksutyylit, asymmetrinen, ontuva ja
jaykka kavely- ja juoksutyyli
b780 Lihaksiin ja Lihaksiin, lihasryhmiin ja liikkeisiin liittyvét lihasjaykkyyden ja -kireyden tunne, lihaskouristus tai lihaski-
liiketoimintoi- | aistimukset. reys ja painon tunne lihaksissa
hin liittyvat
aistimukset
b810 lhon suoja- Toiminnot, joihin perustuu ihon suoja fyysisilta, toiminnot, jotka suojaavat auringon séteilylta ja muulta sétei-
toiminnot kemiallisilta ja biologisilta vaaratilanteilta. lylté, valoherkkyys, pigmentaatio, ihon laatu, ihon eristava
vaikutus, kénséat, kovettumat, poikkeamat, kuten rikkoutunut
iho, haavat, painehaavat ja ohutihoisuus
s710 P&én- ja
niskanseudun
rakenne
s720 Hartianseudun
rakenne
s730 Yléraajan
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rakenne

s740 Lantionseudun
rakenne
s750 Alaraajan
rakenne
s760 Vartalon
rakenne
s810 Ihoalueiden
rakenne
d155 Taitojen Peruskykyjen ja monimutkaisempien kykyjen perus- ja monimutkaisten taitojen hankkiminen

hankkiminen hankkiminen sellaisten toimien ja tekojen sarjoina,
joita tarvitaan taidon saavuttamiseen sen alkuvai-
heesta aina taidon lopulliseen hallitsemiseen asti,
kuten tyokalujen kasittely tai sellaisten pelien
pelaaminen kuten shakki.

di77 Paatoksen Valinnan tekeminen erilaisten vaihtoehtojen
tekeminen joukosta, valinnan toteuttaminen ja valinnan
vaikutusten arvioiminen, kuten tietyn tuotteen
valitseminen ja ostaminen, tai paattaminen siité,
ottaako suorittaakseen yhden tehtdvén useiden
tehtévien joukosta, jotka pitad tehdd ja suorittaako

sen.

d230 Paivittdin Yksinkertaisten tai monimutkaisten ja koordinoitu- | péivittdin toistuvien tehtévien ja toimien hallitseminen ja
toistuvien jen toimien suorittaminen tarkoituksena suunnitel- | suorittaminen loppuun, oman toimintatason hallitseminen
tehtévien ja la, hallita ja loppuunsaattaa péivasta toiseen toistu-

toimien suorit- | vien toimenpiteiden ja tehtévien asettamat vaati-
taminen (G) mukset, kuten ajankdyton suunnittelu ja erillisten
toimien suunnittelu péivan aikana.
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d240 Stressin ja Yksinkertaisten tai monimutkaisten ja koordinoitu- | vastuun kantaminen, stressin késitteleminen ja kriisitilantei-
muiden jen toimien toteuttaminen niiden psyykkisisten den kasitteleminen
psyykkisten vaateiden hoitamiseksi ja hallitsemiseksi, joita
vaateiden tarvitaan huomattavaa vastuunottoa vaativien ja
késitteleminen | stressid, hairidtekijoita tai kriisitilanteita sisaltévi-
en tehtévien suorittamisessa, kuten ajoneuvon
ajaminen ruuhkassa tai usean lapsen hoitaminen.
d310 Puhuttujen Puhuttujen viestien suorien ja epasuorien merkitys-
viestien ten ymmartadminen, kuten véitteen siséltdman asian
ymmartamine | tai kielelle ominaisen ilmaisun ymmartdminen.
n
d410 Asennon Asentoon paésy, asennon vaihtaminen ja lilkkkumi- | kehon asennon muutokset makuulta, kyykysté tai polvilta,
vaihtaminen nen paikasta toiseen, kuten siirryttaessa tuolista istumasta tai seisomasta, vartaloa taivuttaen tai siirtdmalla
vuoteeseen, polvistuttaessa tai kyykistyttdessa ja kehon painopistetta
yl6snoustessa.
b415 Verisuonit- Toiminnot, joihin perustuu verenkulku kehossa. valtimo-, hiussuoni- ja laskimotoiminnot, vasomotoriset
oiminnot toiminnot, keuhkovaltimo-, hiussuoni- ja laskimotoiminnot,
laskimol&ppatoiminnot, viat, kuten valtimoiden tukos tai
supistuminen, ateroskleroosi, arterioskleroosi, veritulppatai-
pumus ja suonikohjut
d420 Itsensa si- Alustalla tai alustalta toiselle siirtyminen, kuten istuma- ja makuuasennoissa siirtyminen
irtdminen penkilld liukuminen tai siirtyminen vuoteesta

tuoliin kehon asentoa muuttamatta.
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d430 Nostaminen ja | Esineen nostaminen tai siihen tarttuminen ja nostaminen ja kantaminen kasilla, késivarsilla tai harteilla,
kantaminen siirtdminen paikasta toiseen, kuten kupin nostami- | lantiolla, sel&ssé tai paan paalla, alas laskeminen
nen tai lapsen kantaminen huoneesta toiseen.
b440 Hengit- Toiminnot, joihin perustuu ilman sisdénhengitys hengitystaajuus, -rytmi ja -syvyys, poikkeamat, kuten hengi-
ystoiminnot keuhkoihin, ilman ja veren vélinen kaasujen vaihto | tyspysahdys, hyperventilaatio, epésaénnéllinen hengitys,
ja ilman uloshengitys. paradoksinen hengitys, keuhkoputkien spasmi ja keuhkolaa-
jentuma
d445 Kéden ja Koordinoidut liikkeet, joita tarvitaan esineiden esineiden vetdminen tai tydntadminen, kurkottaminen, késien
kasivarren likuttamiseen tai késittelemiseen késid ja késivar- | ja kasivarsien kaantaminen tai kiertdminen, heittdminen,
kayttdminen sia kayttaen, kuten oven kahvan kaantdminen tai kiinni ottaminen
heittdminen tai kiinni ottaminen.
d450 Kéveleminen Liikkuminen kéavellen, askel askeleelta siten, etta lyhyiden ja pitkien matkojen kaveleminen, erilaisilla alustoilla
(G) jompikumpi jalka on maassa, kuten kuljeskelemi- kéveleminen, esteiden vdistdminen
nen, I6ntystdminen, eteen-, taakse- tai sivullepdin
kaveleminen.
d460 Liikkuminen Kéveleminen ja liikkuminen erilaisissa paikoissa ja | kotona liikkuminen, rydmiminen tai kiipedminen, kavelemi-
erilaisissa tilanteissa, kuten huoneistossa, rakennuksessa tai nen tai lilkkuminen kotona, muissa sisatiloissa seké kodin ja
paikoissa kadulla. muiden rakennusten ulkopuolella
d465 Liikkuminen Liikkuminen paikasta toiseen millaisella pinnalla
valineiden tai missa tilassa tahansa kayttamalla sellaisia
avulla vélineitd, jotka on suunniteltu helpottamaan liik-

kumista tai luomaan muita tapoja liilkkumiselle,
kuten luistimet, sukset tai sukellusvélineet, tai
liikkuminen kadulla pyorétuolin tai k&velytuen
avulla.
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d510

Peseytyminen

Kehon tai kehon osien peseminen ja kuivaaminen
kayttaen vettd ja tarkoituksenmukaisia puhdistus-
ja kuivausvalineitd seké peseytymisen menetelmid,
kuten kylpeminen, suihkussa kéaynti, késien, jalko-
jen, kasvojen ja hiusten peseminen sekd pyyhkeel-
1& kuivaaminen.

kehon osien tai koko kehon peseminen, ja kuivaaminen

d520

Kehon osien
hoitaminen

Niiden kehonosien hoitaminen, jotka edellyttavat
enemman kuin peseminen ja kuivaaminen, kuten
iho, kasvot, hampaat, paénahka, kynnet ja genitaa-
lialueet.

ihon, kasvojen, hampaiden, hiusten, sormien ja varpaiden
kynsien hoitaminen

d530

WC:ssé
kayminen

WC-k&ynnin suunnitteleminen ja toteuttaminen
kehon jéateaineiden poistamiseksi (kuukautisvuoto,
virtsaaminen ja ulostaminen), ja siistiytyminen sen
jalkeen.

virtsaamisen ja ulostamisen séateleminen ja kuukautisvuodos-
ta huolehtiminen

d540

Pukeutuminen

Koordinoitujen toimien ja tehtavien suorittaminen
vaatteiden ja jalkineiden pukemiseksi ja riisumi-
seksi sopivassa jarjestyksessa ilmastolliset olosuh-
teet ja sosiaalinen tilanne huomioon ottaen, kuten
paitojen, puseroiden, hameiden, housujen, alus-
vaatteiden, sarin, kimonon, sukkahousujen, hattu-
jen, kasineiden, takkien, kenkien, saappaiden,
sandaalien ja tossujen pukeminen, sovittaminen ja
riisuminen.

vaatteiden ja jalkineiden pukeminen ja riisuminen seka vaate-
tuksen asianmukainen valitseminen
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d550 Ruokailemi- Koordinoitujen toimien ja tehtavien suorittaminen
nen tarjoillun ruoan sydmiseksi, ruoan suuhun viemi-
seksi ja sen nauttimiseksi kulttuurisesti hyvéksyt-
tavilla tavoilla pilkkomalla ruoka, kayttdmalla
ruokailuvélineitd, avaamalla pullot ja purkit seka
osallistumalla erilaisiin ruokailutilanteisiin.
ds560 Juominen Juoma-astian ottaminen ja siité kiinni pitdminen,
juoman vieminen suuhun ja sen nauttiminen
kulttuurisesti hyvéksyttavilla tavoilla sekoittamalla
ja kaatamalla juomat, avaamalla pullot ja kannut,
juomalla pillin 14pi tai juomalla juoksevaa vetta
hanasta tai lahteestd, rintaruokinta.
d570 Omasta ter- Fyysisen mukavuuden, terveyden seké fyysisen ja fyysisen mukavuuden varmistaminen, ruokavaliosta ja fyysi-
veydesta psyykkisen hyvinvoinnin varmistaminen, kuten sesté kunnosta huolehtiminen, oman terveyden yllapitaminen
huolehtiminen | ruokavalion noudattaminen ja riittvén fyysisen
aktiivisuuden yllapitdminen, sopivasta lampétilasta
huolehtiminen, terveysriskien vélttdminen ja
turvaseksisté huolehtiminen, mukaan lukien kon-
domien kayttd, rokotussuoja ja sdannollisissa
ladkarintarkastuksissa kayminen.
d760 Perhesuhteet
e110 Syotéavat ja Miké tahansa luonnontuote tai ihmisen tekeméa ruoka, juoma ja laékkeet
juotavat tuote tai aine, joka on kerétty tai tuotettu syotavak-
tuotteet ja si tai juotavaksi.
aineet henki-

lokohtaiseen
kulutukseen
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el15 Paivittaisen Vélineet, tuotteet ja teknologiat, joita ihmiset yleis- ja erityistuotteet ja teknologiat henkildkohtaiseen
eldmén tuot- kayttavat paivittaisissa toiminnoissa, mukaan kayttoon
teet ja tekno- lukien ne, jotka on yksil6llisesti sovitettu tai
logiat henki- erityissuunniteltu ja jotka on asetettu kayttdjan
l6kohtaiseen kehon sisélle tai joita hdn pitad ylladn tai kayttaa
kayttoon lahietaisyydelta.
el120 Tuotteet ja Valineet, tuotteet ja teknologiat, joita ihmiset yleis- ja erityistuotteet ja teknologiat henkilokohtaiseen
teknologiat kéyttavat liikkuessaan rakennusten sisé- ja ulko- liikkumiseen ja liikenteeseen sisé- ja ulkotiloissa
henkildkohtai- | puolella, mukaan lukien ne, jotka on yksilollisesti
seen lilkkumi- | sovitettu tai erityissuunniteltu ja jotka on asetettu
seen ja liikken- | kayttajan kehon sisélle tai joita han pitaa yllaan tai
teeseen sisa- kéyttaa lahietaisyydelta.
ja ulkotiloissa
el25 Kommu- Vélineet, tuotteet ja teknologiat, joita ihmiset kommunikoinnin yleis- ja erityistuotteet ja teknologiat
nikointituot- kéyttavét tiedon lahettdmiseen ja vastaanottami-
teet ja - seen, mukaan lukien ne, jotka on yksil6llisesti
teknologiat sovitettu tai erityissuunniteltu ja jotka on asetettu
kayttajan kehon sisalle tai joita han pitad yllaan tai
kayttaa lahietaisyydelta.
e150 Julkisten Tuotteet ja teknologiat, joista muodostuvat ihmi- arkkitehtuuri- ja rakennussuunnittelun seké rakentamisen
rakennusten sen tekemat yksilon kaytdssa olevat sisa- ja ulkoti- | tuotteet ja teknologiat, jotka liittyvat sisaan- ja uloskéaynteihin,
arkkitehtuuri- lat, jotka on suunniteltu ja rakennettu julkiseen palvelutiloihin ja kulkureitteihin
ja rakennus- kayttoon, mukaan lukien ne tuotteet ja teknologiat,
suunnittelun jotka on yksildllisesti sovitettu tai erityissuunnitel-
sekd rakenta- tu niita kayttavélle henkilolle.
misen tuotteet
ja teknologiat
€225 limasto limatieteeseen liittyvét piirteet ja tapahtumat, lampétila, kosteus, ilmanpaine, sademéaard, tuuli ja vuoden-

kuten s&a.

ajan vaihtelut
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€310 (e3)

Léhiperhe

Henkildt, jotka ovat sukua syntyman, avioliiton tai
muun kulttuurisesti hyvéksytyn suhteen nojalla,
muodostavat lahiperheen. Lahiperheeseen kuulu-
vat esimerkiksi aviopuolisot, avokumppanit,
vanhemmat, sisarukset, lapset, kasvatusvanhem-
mat, ottovanhemmat ja isovanhemmat.

€320 (e3)

Ystavat

Henkildt, jotka ovat laheisid ja pysyvié osallisia
ihmissuhteissa, joille on tyypillista luottamus ja
keskindinen tuki.

€340 (e3)

Kotipalve-
lutyontekijat
ja henkilokoh-
taiset avustajat

Henkildt, jotka antavat pyydettdessa julkisin tai
yksityisin varoin tai vapaaehtoiselta pohjalta
jarjestettyja palveluja ihmisten tukemiseksi heidan
paivittaisissa toimissaan ja heidén suoritustasonsa
yllapitdmiseksi tydssd, koulutuksessa tai muussa
eldmaéntilanteessa, kuten kodinsiivous ja kodin
kunnossapitotehtévat, henkilokohtaiset avustajat,
kuljetusavustajat, maksettu apu, lapsenvahdit ja
muut sijaishuoltajat.

€355 (e3)

Terveydenhu-
ollon am-
mattihenkilét

Kaikki terveyspalvelujérjestelman piiriin kuuluvat
palveluntuottajat kuten la&karit, sairaanhoitajat,
fysioterapeutit, toimintaterapeutit, puheterapeutit,
kuulontutkijat, apuvalineteknikot, terveydenhuol-
lon sosiaalityontekijat.
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€410 (e4)

Léhiperheen

Léhiperheen jasenten yleiset tai erityiset mielipi-

jasenten teet ja uskomukset henkil6sta itsestadn tai muista
asenteet asioista (esim. sosiaaliset, poliittiset ja taloudelliset
asiat), jotka vaikuttavat kyseisen hekilon kéyttay-
tymiseen ja toimintaan.
€420 (e4) Ystévien Ystévien yleiset tai erityiset mielipiteet ja usko-
asenteet mukset henkil6sta itsestdén tai muista asioista
(esim. sosiaaliset, poliittiset ja taloudelliset asiat),
jotka vaikuttavat kyseisen henkildn kayttaytymi-
seen ja toimintaan.
€430 (e4) Esimiesase- Esimiesasemassa olevien henkildiden yleiset tai
massa olevien | erityiset mielipiteet ja uskomukset henkildsta
henkildiden itsestddn tai muista asioista (esim. sosiaaliset,
asenteet poliittiset ja taloudelliset asiat), jotka vaikuttavat
kyseisen henkilén kayttaytymiseen ja toimintaan.
e440 (ed) Kotipalvelu- Kotihoitotyontekijoiden ja henkildkohtaisten
tyontekijoiden | avustajien yleiset tai erityiset mielipiteet ja usko-
ja henkilokoh- | mukset henkildst4 itsestaédn tai muista asioista
taisten avusta- | (esim. sosiaaliset, poliittiset ja taloudelliset asiat),
jien asenteet jotka vaikuttavat kyseisen henkilon kayttaytymi-
seen ja toimintaan.
e450 (ed) Terveydenhu- | Terveydenhuollon ammattihenkiliden yleiset tai
ollon am- erityiset mielipiteet ja uskomukset henkildsta
mattihen- itsestadn tai muista asioista (esim. sosiaaliset,
kiloiden poliittiset ja taloudelliset asiat), jotka vaikuttavat
asenteet kyseisen henkilon kéayttaytymiseen ja toimintaan.
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e555 Yhdistykset ja | Palvelut, hallinto ja politiikka liittyen ihmisryh-
jarjestot - miin, jotka ovat jarjestaytyneet ajamaan yhteisid,
palvelut, ei-kaupallisia intressejd, usein yhdistysten ja
hallinto ja jarjestdjen jasenina.
politiikka

e575 Yleinen Palvelut, hallinto ja politiikka, joiden tarkoitus on
sosiaalinen tukea henkilditd, jotka tarvitsevat apua esimerkiksi
tuki - palve- | kaupassakdynnissd, taloustoissd, liikenteessé,
lut, hallinto ja | itsestd huolehtimisessa ja toisista huolehtimisessa,
politiikka jotta he voisivat toimia tdysipainoisemmin yhteis-

kunnassa.

€580 Terveys - Palvelut, hallinto ja politiikka, jotka ehkaisevat ja
palvelut, hoitavat terveysongelmia, jarjestavat ladkinnallista
hallinto ja kuntoutusta ja edistavat terveellistd eldméntapaa.
politiikka

THL — Ty6paperi 31/2017

70

LYHTY




	LYHTY – Lyhytkasvuisten toimintakyky ja haasteet esteettömyydessä ja yhdenvertaisuudessa
	Esipuhe
	Tutkimusryhmä
	Tiivistelmä
	Sammanfattning
	Summary
	Sisällys
	1.Tausta
	1.1 Lyhytkasvuisuutta aiheuttavat luustodysplastiat
	1.2 Toimintakyky ja esteettömyys

	2.Tutkimuksen tavoitteet
	3.Tutkimuksen toteutus
	3.1 Tutkimusdesign
	3.2 Arviointimenetelmät
	3.2.1 Tuki- ja liikuntaelinsairauksien yleinen ydinlista
	3.2.2 Kyselylomakkeen kehittäminen (helmi–elokuu 2016)
	3.2.3 Haastattelut ja aineiston analyysi (huhti–elokuu 2016)
	3.2.4 Kyselyluonnoksen pilotointi
	3.2.5 Kyselyn toteutus (syys-marraskuu 2016)
	3.2.6 Kyselyn analyysi


	4.Tulokset
	4.1 Haastattelutulokset
	4.1.1 Arkea vaikeuttavat tekijät
	4.1.2 Työ ja vapaa-aika
	4.1.3 Haasteet liikkumisessa ja päivittäisessä toiminnassa
	4.1.4 Liikkumista ja toimintaa edistävät tekijät
	4.1.5 Sosiaalinen tuki
	4.1.6 Asenneympäristö
	4.1.7 Palvelut
	4.1.8 Fyysinen ympäristö esteettömyyttä edistämässä
	4.1.9 Fyysinen ympäristö esteettömyyttä rajoittamassa
	4.1.10 Asenne itseä kohtaan
	4.1.11 Yhteenveto haastattelutuloksista

	4.2 Kyselytuloks
	4.2.1 Taustatiedot, terveys ja kehon toiminta
	4.2.2 Liikkuminen ja päivittäiset toiminnot
	4.2.3 Psyykkinen hyvinvointi
	4.2.4 Sosiaalinen ympäristö
	4.2.5 Työ- ja vapaa-aika
	4.2.6 Sosiaali- ja terveyspalvelut
	4.2.7 Yhteenveto kyselytuloksista

	4.3 Tulosten yhteenveto

	5.Pohdinta
	6 Lopuksi
	Lähteet
	Liite1. ICF TULES post-akuutti laaja kuvauslomake



