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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli antaa Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry:lle tietoa ly-
hytkasvuisten ihmisten kuntoutuksen nykytilanteesta. Tavoitteena oli tutkia, miten lyhyt-
kasvuiset ihmiset tuntevat kuntoutuksen késitteend, millaiseksi he kokevat kuntoutuksen,
ja miten he kehittaisivat lyhytkasvuisten ihmisten kuntoutusta.

Teoriaosuudessa kerrotaan, mité lyhytkasvuisuus on, sek& heidan yleisimmista diagnoo-
seistaan. Tekstissa esitellddn myos, mita tarkoitetaan kuntoutuksella, seka sen alalajeilla:
la&kinnéllinen, ammatillinen, kasvatuksellinen, ja sosiaalinen kuntoutus. Lopuksi kerro-
taan, mité on toimintakyky ja sen yllapitdminen.

Opinnaytetyon kyselyosuus toteutettiin E-lomakkeena yhdistyksen internetsivuilla. Lo-
make oli myds yhdistyksen jasenlehden vélissd — nain mahdollistettiin s&éhkopostitse ja
postitse vastaaminen. Lyhytkasvuisia ihmisid on Suomessa alle 1000, ja yhdistyksen ja-
senié on heistd n.700. Kyselyyn kertyi vastauksia 16 kappaletta. Tama on pieni tutkimus
siitd, millaiseksi lyhytkasvuisten ihmisten kuntoutus koetaan, ja mita kehitettavaa loytyy.

Kyselyn tuloksista kavi ilmi, ettd laakinnallinen kuntoutus tunnetaan parhaiten, ja sosiaa-
linen kuntoutus heikoiten. Kuntoutuksesta hyddytdan péaaosin hyvin, ja se on riittdvaa.
Erilaiset terapiat koetaan erittdin hyddyllisiksi, esimerkiksi fysio- ja toimintaterapia.
Myds ammatillinen kuntoutus koetaan hyddylliseksi.

Kehitysideoiksi ehdotettiin kuntoutuksen aloittamista jo lapsuudessa, ja jatkumaan van-
huuteen saakka. Kritiikkid annettiin apuvalinepalveluista: apuvélinepalveluiden tunnet-
tuutta voisi tuoda enemman esille, jotta hakijan ei tarvitse etsié tietoa eri paikoista itse,
vaan tieto olisi yhdessa paikassa. My0s eri organisaatioiden lomakkeet olisi toiveena
saada helpommin taytettaviksi: palvelujen hakeminen samalla lomakkeella ja paatosten
pidempiaikaisuus koettaisiin helpottavan tdman hetkiseksi koettua kuormittavuutta.

Padosin kuntoutus koetaan kuitenkin vastausten perusteella hyvaksi, vaikka kehitettavaa

loytyy.

Asiasanat: lyhytkasvuisuus, kuntoutus, toimintakyky
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The purpose was to provide the organization Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry with infor-
mation about the current state of the rehabilitation of people with short stature. The aim
was to examine how familiar the people with short stature is with the concept of rehabil-
itation, what their feelings towards rehabilitation are, and how they wish to improve it.

The data were collected through an e-form on the organization’s web page and in the
membership journal. In Finland there are about 1000 people with short stature, and out of
them approximately 700 are members of the organization. Sixteen out of 700 members
answered the survey; therefore, this study gives only a small glimpse how the rehabilita-
tion is experienced, and what the main areas for improvement are.

The study showed that medical rehabilitation is the most known form, and social rehabil-
itation was not that common. In most cases the amount of rehabilitation is sufficient, and
people benefit from it. Different forms of therapy, such as physiotherapy, occupational
therapy and vocational therapy, are found highly beneficial.

The improvement suggestions were to begin rehabilitation as a child and continue through
one’s life. Services offering different types of ancillary devices were criticized. These
service providers lack visibility, thus access to the right information is difficult. Some of
the forms for various organizations were also found complicated to fill out. Seeking ser-
vices with the same form and long-term decision making were seen as ways to ease the
strain of the current situation. The survey suggests that the quality of rehabilitation is
mainly good, even though there are a few areas for improvement.

Key words: people with short stature, rehabilitation, performance
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1 JOHDANTO

Lyhytkasvuiset ihmiset eivat ole yhteiskuntamme tunnetuimpia vahemmistdjé; olen nah-
nyt kaupungilla lyhytkasvuisia ihmisia, mutta tarkemmin ajatellessani, en tieda heisté pal-
joakaan. Kun sain tiedon tutkimustarpeesta, jossa on mahdollisuus tutustua ja syventyé
lyhytkasvuisten ihmisten kuntoutukseen, halusin tutustua aihepiiriin syvemmin.

Kuntoutus koskee l&hes jokaista ihmisté jossain vaiheessa elamaa, eiké sita tule valtta-
matta koskaan edes ajatelleeksi. VVoi olla, ett4 jossain vaiheessa elamad loukkaannutaan
vakavasti, jonka seurauksena tarvitaan apuvalineitd helpottamaan liikkumista. Jossain
vaiheessa saattaa esimerkiksi terveys, tai yleinen toimintakyky menna sellaiseen tilaan,
ettd on valittava taysin uusi ammatti ja kouluttauduttava uusiksi. Tahan apuna voi olla

ammatinvalinnanohjaus.

Kun ndmaé kaksi asiaa yhdistaa toisiinsa — lyhytkasvuisuuden ja kuntoutuksen, paastaan
tarkastelemaan, mité olen opinnaytetyoprosessini aikana tyostanyt. Olen perehtynyt ly-
hytkasvuisten ihmisten elamaan — miten paljon he hyotyvéat kuntoutuksesta, ja miten tar-
ked rooli kuntoutuksella heidan elamésséén on. Lyhytkasvuiset ihmiset tayttavat vuosit-
tain useita lomakkeita eri viranomaisille saadakseen tarvitsemansa avun. “Normaalipitui-
sille” ihmisille itsestddn selvit asiat, kuten standardikokoiset kodit ja autot, tavallisesta
kaupasta haettavat jalkineet ja vaatteet tai ylipdataan liikkuminen ilman apuvalineitd, ei-
vat ole lyhytkasvuisille ihmisille itsestdénselvyyksia.

Tutkin opinnaytetyossani sitd, miten kyselyyn vastanneet tuntevat kuntoutuksen kasit-
teend ja mitd kuntoutuksia he ovat hakeneet. Tutkin myds, millaiseksi he ovat kokeneet
lyhytkasvuisten ihmisten kuntoutuksen sekd miten he kehittaisivat sitd. Toteutin opin-
nédytetyoni E-lomakkeella internetissa ja saamieni tulosten pohjalta pyrin analysoimaan
ne mahdollisimman luotettavasti ja anonyymisti. Opinndytetyoni teoriaosuuden aloitan
kertomalla tydeldmatahostani Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry:sta, yleisesti lyhytkasvui-
suudesta, seka sen yleisimmista diagnooseista. Sen jalkeen kerron, mitd kuntoutus on,
mit4 tarkoitetaan l&&kinnalliselld, ammatillisella, kasvatuksellisella seka sosiaalisella
kuntoutuksella. Kerron myds, mita tarkoitetaan toimintakyvyll4. Téman jalkeen kuvaan

opinndytetydstani prosessina; miten paadyin tutkimuskysymyksiini, miten tutkimus eteni
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jamitka olivat tulokset. Lopuksi esittelen johtopaatoksia tutkimuksesta, tarkastelen kyse-
lyssé eniten itsedni puhutelleita tuloksia 1&hemmin sek& pohdin opinndytetyGtani oppi-

misprosessina; mité olen erityisesti oppinut ja mité tekisin toisin.



2 LYHYTKASVUISUUS

Luvussa kaksi esittelen tydelamatahoni, Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry:n, jolle opinnay-
tetyoni suuntaan. Yhdistyksen esitteleminen on térkedd, silla opinnaytetyoni tarkoituk-
sena on antaa yhdistykselle lisad tietoa lyhytkasvuisten ihmisten kokemasta kuntoutuksen
nykytilasta. Lisaksi kerron, mité lyhytkasvuisuus on ja miten se mééritellaan. Esittelen
myaos kyselyssani esiin tulleita lyhytkasvuisuuden diagnooseja, jotka osittain pohjustavat

sitd, miksi kuntoutusta tarvitaan lyhytkasvuisten ihmisten elamassa.

2.1 Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry

Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry on vuonna 1984 perustettu yhdistys lyhytkasvuisille ihmi-
sille ja heidén l&heisilleen. Yhdistyksen virallinen nimi on kaksikielinen, mutta puhutta-
essa voidaan kayttaa Lyhytkasvuiset ry:td. Jasenia yhdistyksella on noin 700 ja toiminta
on valtakunnallista. Yhdistyksen toiminta toteutuu padosin vapaaehtoisvoimin. Valtakun-
nallisen toiminnan lisaksi yhdistyksella on olemassa alueellista toimintaa, jossa jokaisella
alueella on oma yhdyshenkilonsa. Yhdistys jarjestaa erilaisia tapahtumia ja virkistystoi-
mintaa jasenilleen, seka tarjoaa tukihenkil®- ja -perhetoimintaa. Sen tarkoituksena on toi-
mia jaseniston yhdyssiteend; valvoa heidan oikeuksiaan, tydskennella kasvuhairididen ai-
heuttamien vammojen ja haittavaikutusten tutkimuksen, ehkdisyn, hoidon, seka kuntou-
tuksen edistamiseksi. (Lyhytkasvuiset ry 2016.)

Yhdistyksen tavoitteena on tiedon keradminen eri diagnoosiryhmien hoito- ja tukimuo-
doista seka tiedon vélittdminen lyhytkasvuisuudesta ja siihen liittyvista asioista, kuten
apuvélineista, erilaisista tukimuodoista, ja vaatetuksesta. Yhdistyksen tavoitteisiin lukeu-
tuu myos tiedon antaminen eri viranomaisille ja paattdjille, jotka tekevat tyota lyhytkas-
vuisten ihmisten parissa. Téllaisia tahoja ovat muun muassa sosiaalityontekijat, paivako-
tien ja koulujen henkilokunta, seké ladkarit. Yhdistys on lisaksi tukipilari ja vertaistukea
antava taho samassa eldméntilanteessa oleville. Tavoitteena on myos vaikuttaa ihmisten
asenteisiin seka poistaa ennakkoluuloja lyhytkasvuisuuteen liittyvissa asioissa. (Lyhyt-
kasvuiset ry 2016.)



2.2 Lyhytkasvuisuus kéasitteena

Nykyaan ihmisen keskipituudeksi on maéritelty miehill& noin 179, ja naisilla 165 sentti-
metrid. Tama keskipituus on Tiede —lehdessa 9/2008 julkaistun artikkelin mukaan kui-
tenkin vain suuntaa antava, silla eri puolilla maailmaa on keskimaaraista lyhyempia seka
pidempia heimoja. Lyhytkasvuiseksi sanotaan ihmisté, jonka keskipituus j&a aikuisiéssa
alle 140 senttimetrin. Lyhytkasvuisuudelle on 16ydetty jopa 500 erilaista syytd. Nama ja-
otellaan l&éketieteessé esimerkiksi luuston perinnéllisiin sairauksiin, kromosomien sai-
rauksiin, hormonipuutossairauksiin, sekd kehityshairio-oireyhtymiin. (Lyhytkasvuiset —
Kortvéxta ry 2011, 4.)

”Normaalipituiset” vanhemmat voivat saada lyhytkasvuisen lapsen. Lyhytkasvuisuutta
aiheuttava geeni periytyy ja méaéraytyy Mendelin periytymissaantdjen mukaan (Venaldi-
nen 2015, 2.1.8). Molemmat vanhemmat kantavat peittyvand, eli resessiivisend piirteend
lyhytkasvuisuuteen johtavaa geenid, joka ei ndy kummassakaan vanhemmassa ulkoisesti.
Lapsen periessa resessiivisen geenin seka aidilta ettd iséltd, muuttuu tama piirre naky-
vaksi. Lyhytkasvuiset ihmiset voivat yleensd saada normaalisti lapsia ja riippuu taysin
geeniperimastd, periytyyko lyhytkasvuisuus lapseen vai ei. Lyhytkasvuisilla vanhem-
milla voi siis olla normaalipituisia lapsia. Suomessa elda noin 1000 laaketieteellisesti ly-
hytkasvuista ihmista. Yleisimmat perintotekijoistd johtuvat diagnoosit lyhytkasvuisuu-
delle ovat diastrofia, akondroplasia seké& rusto-hiushypoplasia. (Lyhytkasvuisuudesta
2016.)

Diastrofia on yleisin lyhytkasvuisuuden diagnooseista ja diagnoosin omaavia on Suo-
messa n. 200. Diastrofia on synnynndinen luuston kasvuhairid, joka aiheuttaa lyhytkas-
vuisuuden lisdksi nivelten rakenteen ja toiminnan héirioita. Diastrofia voidaan todeta heti
vastasyntyneelld. Lapsen raajat ovat lyhyet, jalkaterissd on vaikeita virheasentoja, seké
lonkat ovat usein melko jaykat. My6s késivarret ovat lyhyet ja sorminivelissa esiintyy
jaykkyytta. Muita tyypillisia piirteita diastrofialle ovat suulakihalkio, pieni alaleuka seké
aikuisialla ilmeneva skolioosi selkdrangan vaikeista virheasennoista johtuen. (Diastrofia
2016.) Diastrofia ei vaikuta henkiseen kehitykseen eika siind ole muiden elinten toimin-
nanhéiridita. Psyykkinen ja motorinen kehitys ovat normaaleja eik& diastrofia diagnoo-

sina vaikuta elinién pituuteen. (Viitapohja 2002.)
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Akondroplasia on kansainvélisesti tunnetuin luustodysplasia, eli luuston kasvu-, tai kehi-
tyshairié. Suomessa on arviolta sata tdmén diagnoosin omaavaa. Akondroplasia voidaan
todeta heti vastasyntyneell&. Nivelissa liikeradat ovat normaalit lukuun ottamatta kyynar-
nivelid; niissd on ojennusvajausta. Muita tunnuksenomaisia piirteitd akondroplasialle
ovat suurikokoinen péé, korkea, leved ja kupera otsa, painunut nenanselkd, syva lanne-
notko seka kayrista saaristd johtuva, keikkuva kavelytapa. Motorinen kehitys on usein
normaalia hitaampaa, mutta henkinen kehitys taysin normaalia. Fysioterapialla ja muulla
kuntoutuksella on térkeé rooli toimintakyvyn kehittdmisessa ja yllapidossa. Asunnon ja
tyopaikan ergonomiset muutokset ovat usein aiheellisia toimintakyvyn parantamiseksi.
(Kaitila 2010.)

Rusto-hiushypoplasia, eli lyhennettynd RHH, on peittyvasti periytyva sairaus, joka lyhyt-
kasvuisuuden lisdksi aiheuttaa monia muita terveyshaittoja. Suomessa diagnooseja on
talla hetkelld noin 140. Kasvuhdirio alkaa jo kohdussa ja tdmén seurauksena lapsi syntyy
lyhytkasvuisena, mutta syntymdpaino on normaali. Kasvu on epésuhtaista. RHH:ssa kas-
vuhairio on etenevd; raajojen kasvu on vartalon kasvua hitaampaa, joten epasuhtaisuus
lisdadntyy ian myo6ta. Mitd vaikeampi kasvuhdirio on kyseessd, sitd epasuhtaisempaa raa-
jojen kasvu on. RHH:n erityispiirteiksi kuuluvat hiusten ja muun vartalon karvoituksen
heikko kasvu. Jo lapsena diagnoosin omaavan hiukset voivat olla hennot, harvat ja vérit-
tomét. Valtaosalla on myds todettu soluvélitteinen immuniteetin puutos, infektioherk-
kyys,ja jopa ¥a:lla on lapsuudessa todettu anemia. RHH:lle ei ole parannuskeinoa, mutta
ortopedisin leikkauksin voidaan hoitaa raajojen kayristymista seka nivelsiteiden 10ysty-
mistd. Nivelvaivoja tulisi jo kasvuidssé ehkaista hyvilla liikuntatottumuksilla, lihaskun-
non yllapitdmiselld ja tarvittaessa vaaran kuormitusasennon korjaaminen leikkauksella.
Asunnon ja tyopaikan ergonomiset muutokset ovat usein aiheellisia toimintakyvyn pa-
rantamiseksi. (Knuuttila 2016.)



10

3 KUNTOUTUS

Kolmannessa luvussa keskityn kuntoutukseen. Ensimmaéiseksi kerron hieman kuntoutuk-
sen kehittymisesta sen esiasteista nykypaivaan seké pohdintoja siitd, mita kuntoutus voi
olla tulevaisuudessa. Seuraavaksi méaarittelen, mit4 kuntoutus on, mité tarkoitetaan 144-
kinnalliselld, ammatillisella, kasvatuksellisella sek& sosiaalisella kuntoutuksella. Kerron

mya0s, mité tarkoitetaan toimintakyvylla.

3.1 Kuntoutuksen kehittyminen

Ennen kuntoutuksen muotoutumista omaksi palvelujérjestelmékseen, on ollut olemassa
kuntoutukseksi katsottavia menetelmid ja sitd soveltavia erityispalveluja; niitd on pidetty
kuntoutuksen esiasteena. Sellaisia ovat olleet aistivammaisten lasten ja nuorten erityis-
opetus, kdyhainhoito ja kriminaalihuolto. Kuntoutuksen varhaisvaiheissa toiminta on ol-
lut suurimmaksi osaksi satunnaisten hyvantekevaisyyksien varassa. (Puumalainen 2008,
17.) Strengin ja Ruposen (2014, 57) mukaan vuonna 1947 saddettiin Suomen ensimmai-
nen kuntoutuslaki, eli invalidihuoltolaki. Tamé& laki tunnetaan nykyaan paremmin vam-
maispalvelulakina (380/1987.) Kuntoutus on lahtenyt alun perin liikkeelle invalidihuol-
losta — kuntoutus oli sairauden jalkihoitoa sekd menetetyn toiminta- ja tydokyvyn palaut-
tamista. Sotien jalkeen syntyi siis tarve huolehtia sodassa vammautuneet ihmiset takaisin
ty6elaméén. Vasta 1940-luvun lopulla kuntoutus tuli kasitteend suomalaisten kayttoon
englannin sanasta rehabilitation. Aluksi puhuttiin kuntouttamisesta, mutta myéhemmin
kuntoutus ja kuntoutuminen nousivat vallitseviksi késitteiksi. Taméan késityksen taustalla

oli kuntoutujan oman roolin korostaminen kuntoutuksessa. (Puumalainen 2008, 17.)

1960-luvulla vakiintui nopeasti kuntoutuspalvelujen “normalisointi”, eli ajatus siitd, ettd
kuntoutus siséllytetddn niin hyvin kuin mahdollista hyvinvointivaltion tarjoamiin sosi-
aali-, ja terveyspalveluihin aiemman “leimaamisen” sijasta. Esimerkiksi laakinnallinen
kuntoutus tahdottiin ndhdé hyvana kaytantona osana palveluketjua. VVoidaan sanoa, etta
tdma kehitys saatettiin loppuun 1980-luvulla, jolloin ladkinnéllinen kuntoutus lopullisesti
siirrettiin osaksi terveyspalvelujarjestelméaé ja kuntoutus sekd vammaishuolto jasentyivat

omiksi alueikseen. Toinen merkittavd merkkipaalu kuntoutuksen muotoutumisessa on se,
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ettd etuuksien myontdmisen sijasta on keskitytty laajemmin kuntoutujan omia mahdolli-

suuksia lisadvaan toimintaan. (Puumalainen 2008, 17.)

Puumalainen (2008, 17) kirjoittaa, ettd aikojen saatossa kuntoutus on laajentunut ja siita
hiljalleen kokenut laadullista parantumista. Puumalainen kertoo myds Aila Jarvikosken
pohtineen ja ndhneen suomalaisessa kuntoutuksessa laajentumista; ensimmaisend vai-
heena méaarallista laajentumista, jossa kuntoutettavat ja niihin saatavat resurssit ovat kas-
vaneet. Toisessa vaiheessa sairauskéasitys on laajentunut, eli uudet ilmi6t ja tilat maaritel-
l&&n sairauksiksi, jotka otetaan mukaan kuntoutuksen piiriin. Kolmanneksi vaiheeksi sa-
notaan strategista laajentumista, eli yh& varhaisemmassa vaiheessa puututaan kuntoutuk-
sen tarpeeseen sen kannattavuuden vuoksi. Viimeisté vaihetta sanotaan laadulliseksi laa-
jentumiseksi, jolla tarkoitetaan keskittymista laaketieteellisten kriteerien liséksi sosiaali-
siin tekijoihin. Voidaan sanoa, etté tietyn suppean erityisryhmén palvelut ovat muuttuneet
valtaosaa kansalaisryhmia koskettavaksi toiminnaksi — kuntoutukseksi (Jarvikoski &
Hérképéaa 2011, 41, 46; Puumalainen 2008, 17-22).

Y hteiskunnan sujuvaan toimimiseen tarvitaan tydntekijoita erilaisiin tyotehtaviin. Ne tyo-
ikaiset ihmiset, jotka eivét tall4 hetkelld ole toimintakykyisid, olisi saatava takaisin tyo-
elamaan. Haasteena on, milla keinoin yhteiskunta puuttuu tdhan lahestyvéan ongelmaan.
Lisataankd kuntoutuksen resursseja, jolloin tydntekijoita olisi enemméan? Vai lisdantyyko
nykyisten tyontekijoiden tydmaard, jossa vaarana on tyon laadun heikentyminen? On vai-
kea ennustaa, mihin suuntaan kuntoutus kehittyy. Onko odotettavissa edistyksellistd muu-
tosta, vai pdinvastaisesti peruutetaanko taakse péin?

Tulevaisuus kuntoutuksen nakdkulmasta on arvoituksellinen; véestolliset ja yhteiskun-
nalliset muutokset sdatelevat sitd, miten kuntoutuksen lainsdddannon ja palveluiden on
mukauduttava. Tutkimuspééllikko Jari Lindh seka professori Asko Suikkanen ovat poh-
tineet yhdesséd kuntoutuksen tulevaisuudennédkymi& ja mahdollisia muutoksia. Kuntou-
tuksen tutkimisessa seké kuntoutuksen kaytannoissa olisi muutettava ajatus-, seké toimin-
tamalleja toisenlaisiksi: enédé ei pysahdyta vammaisuuden maarittelyyn tai laéketieteelli-
sen tiedon pariin, vaan hyvéksytddn vammaiskategoria sellaisenaan. Hyvaksymisen jal-
keen ryhdytdan rakentamaan kuntoutuksen asiantuntijuutta ja tietoperustaa vammaisuu-
den sosiaalisiin ja poliittisiin tekijoihin sekd vammaisuuden yhteiskunnalliseen muotou-
tumiseen (Lindh & Suikkanen 2/2012, 50-56).
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Kansainvdlisen toimintakykymittari IFC:n lisaksi Suikkanen ja Lindh ehdottavat vam-
maisuuden tulkintamallien soveltamista; soveltaminen voisi avata kuntoutuksen tutki-
joille vaihtoehtoisia tutkimusasetelmia ja toisin muotoiltuja tutkimuskysymyksia avara-
katseisempaan suuntaan. Kuntoutuksessa olisi entisestddn tulevaisuudessa keskityttava
asiakaslahtoisyyteen. He pohtivat nykyisen asiakaslahtdisyyden, seké -keskeisyyden ole-
van “humanismipuhetta ja omantunnon puhdistajia”, jolla he tarkoittavat kuntoutusjar-
jestelman olevan talla hetkell&d suuremmassa keskidssa, kuin itse kuntoutuja. Asiakasku-
vaa taytyisi muuttaa sekd kuntoutusjarjestelman positiota vaihtaa, jotta kuntoutus voisi
kehittya ehnyemmaksi kokonaisuudeksi (Lindh & Suikkanen 2/2012, 50-56).

3.2 Kuntoutus kasitteena

Vuoden 2002 Kuntoutusselonteon mukaan kuntoutuksen méaritelladn olevan suunnitel-
mallista ja monialaista, yleensé pitkdjanteista toimintaa, jonka tavoitteena on auttaa kun-
toutujaa hallitsemaan elamantilannettaan (Sosiaali- ja terveysministerio 2002, 3). Kun-
toutus on myos ihmisen, tai ihmisen ja ympariston muutosprosessi, jonka tavoitteena on
toimintakyvyn, itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja tyollisyyden edistdminen. Kun-
toutukseen liittyvat tavoitteet, siséllot, ja toimintatavat muuttuvat kuitenkin ajan seké yh-
teiskunnan muuttuessa. Monien yhteiskunnallisten muutostrendien, kuten taloudellisen
kasvun ja taantuman vuorottelun, pitkaaikaistyottomyyden lisddntymisen seka véeston
ikdrakenteen muuttumisen on muun muassa huomattu vaikuttavan siihen, millaisena kun-
toutusta pystytadn toteuttamaan. Kuntoutuksen toteutukseen ja sisélt6ihin vaikuttaa myos
eri tieteenalojen kehitys (Harképaa & Jarvikoski 2008, 57).

Suomalaisessa kuntoutusjarjestelmdssé padvastuu kuntoutuksesta on julkishallinnoilla,
valtiolla sek& kunnilla. Yksityissektorissa keskeisimpié toimijoita ovat palveluntuottajat,
erityisesti kuntoutuslaitokset. Kolmannella sektorilla, kuten yhdistyksilla ja jarjestoilla,
on aktiivinen rooli kuntoutuksen toteutuksessa. Jarvikosken ja Harkapaan (2011, 54) mu-
kaan Raha-automaattiyhdistys (RAY) on yksi tdrkeimmistd kuntoutuksen rahoittajista ja
toteuttajista. Kuntoutusselonteon (Sosiaali- ja terveysministerié 2002, 3) mukaan sosi-
aali- ja terveydenhuollon, sosiaalivakuutuksen sek& tyohallinnon lakis&éteinen kuntoutus
perustuu todettuun vajaakuntoisuuteen tai vammaan. Kuntoutuksen perusteiksi on alettu

vahitellen myos katsoa tyokyvyn heikkeneminen tai vakavan sosiaalisen syrjaytymisen
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uhka. Noin puolet kuntoutuspalveluista jarjestetdan julkisella sektorilla ja puolet yksityi-
selld sektorilla. Kuntoutusjarjestelmén padelementeiksi luetaan kuntoutusta ohjaava lain-
s&adanto, kuntoutuspalveluja rahoittavat ja tuottavat organisaatiot sekd naissa organisaa-
tioissa toimivat ammattilaiset eri ammattialoilta (Kivekés & Lehmijoki & Paatero & Stahl
2008, 31).

Yksittdisen ihmisen kuntoutus muodostuu useimmiten monen eri tahon palveluista ja
etuuksista. Edellytykset kuntoutuksen saamiseen, kuntoutuspalveluihin, ja etuuksiin mééa-
raytyy padosin vuodelta 1991 peréisin olevasta kuntoutuslainsaadannésta. Kuntoutuksen
asiakaspalveluyhteistyGssa on saddetty vuonna 2003 yksi merkittava virstanpylvas, jota
sanotaan katkeamattomaksi palveluketjuksi; mikali asiakas on kuntoutuksen tarpeessa,
eikd kyseessd olevalla jarjestolld ole siihen vaadittavia puitteita, on asiakkaan saatava
neuvontaa ja tietoa siitd, misté tarkoituksenmukaista palvelua ja kuntoutusta saa (Kivekas
ym. 31-32).

Kuntoutus on kasitteena ja palvelukokonaisuutena laaja. Sen eri muotoja yhdistavat muu-

tamat padpiirteet, jotka ovat lahes aina mukana kuntoutuksen palvelukokonaisuuksissa.

Kuntoutukselle ominaiset piirteet ovat:

1) Kuntoutukseen valikoituminen perustuu yleensé laéketieteelliseen arvioon kuntoutus-
tarpeesta

2) Kuntoutussuunnitelma on usein kuntoutuksen aloittamisen tai kuntoutuspéattksen lah-
tokohta

3) Kuntoutus on muutosprosessi, joka etenee eri vaiheiden, toimenpiteiden ja palvelujen
kautta

4) Kuntoutuksen aikainen toimeentulo turvataan kuntoutumisen motivoimiseksi
(Kivekés ym. 2008. 32).

Kuntoutuksen voidaan sanoa olevan prosessi. Yhdistyneiden kansakuntien vuoden 1993
yleiskokouksen pééatdsasiakirjassa kuntoutuksella tarkoitettiin “prosessia, jonka avulla
vammaisia tai vajaakuntoisia henkil6itd autetaan itse saavuttamaan ja yllapitdmaan
mahdollisimman hyva fyysisen, aistimuksellisen, alyllisen, psyykkisen tai sosiaalisen toi-

minnan taso, jolloin heilld on mahdollisuus eldd mahdollisimman itsendistd eldmdd.’

Kuntoutus voidaan myds luonnehtia yksilolliseksi kasvu- tai oppimisprosessiksi; kuntou-
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tuja 16ytaa uusia keinoja ja toimintatapoja, jotka auttavat hanté selviytymaan omissa so-
siaalisissa rooleissaan, erilaisissa arkipéivan toimissa ja sosiaalisessa kanssakdymisessa
(Jarvikoski & Harképéaa 2011,15-16).

3.3 Kuntoutuksen osa-alueet

Kuntoutus jaetaan neljaén eri osa-alueeseen siséltonsa ja toimintatapojensa vuoksi. Nama
osa-alueet ovat osittain paallekkaisia, ja jotkut tutkijat ovat sanoneet téllaisten jaottelui-
den soveltuvan erityisen hyvin nykyaikaiseen monialaiseen kuntoutukseen. Jaotteluiden
tarkoitus on kuitenkin antaa hieman pohjaa organisaatioiden tai ammattiryhmien tyonja-
olle (Harkéapaa & Jarvikoski 2011, 20).

Keskeinen asia kuntoutusprosessissa on vikaan, vammaan tai sairauteen perustuva kun-
toutustarpeen syntyminen ja diagnosointi. Kuntoutustarve ja vammaisuus eivét ole kui-
tenkaan sama asia, vaikka ovatkin erittdin lahelld toisiaan (Lindh & Suikkanen 2011,
131). Diagnoosin pohjalta voidaan hakea kuntoutusapua, joka on laékinnéllista, ammatil-

lista, kasvatuksellista tai sosiaalista kuntoutusta.

Ladkinnélliselld kuntoutuksella tarkoitetaan useimmiten ld&ketieteellisten tutkimusten
pohjalta kdynnistettavia henkilon fyysisen tai psyykkisen toimintakyvyn parantavia toi-
menpiteitd. Naitd on madritelty muun muassa toiminnaksi, jossa toimintakykynsé menet-
tanyttd henkil6d autetaan saamaan toimintakykynsa takaisin, sekd kompensoimaan mah-
dollisia menetyksia. Vuoden 2011 terveydenhuoltolaissa (1326/2010) 29. §:ssa laakinnal-
liseksi kuntoutukseksi luetaan muun muassa kuntoutusneuvonta ja -ohjaus, kuntoutustar-
peen arviointi, toimintakykya parantavat seka yllapitavat terapiat, apuvalinepalvelut, so-
peutumisvalmennus sekd kuntoutusjaksot avo- ja laitoshoidossa. Osa sopeutumisvalmen-
nuskursseista on seka laékinnallista, ettd sosiaalista kuntoutusta. (Sopeutumisvalmennus-
kurssit, Ray 2016.)

Hérképaé ja Jarvikoski (2011, 21) kertovat ammatillisella kuntoutuksella tarkoitettavan
toimia, jotka tukevat kuntoutujan mahdollisuuksia tyoeldmass, eli saamaan tai séilytta-
mé&én tyopaikkansa. Téallaisiksi toimenpiteiksi luokitellaan muun muassa taydennyskou-
lutus, erilaiset koulutus- ja tyokokeilut, tydhonvalmennus ja tuettu tydllistyminen. Am-

matillisen kuntoutuksen on tarkoitus parantaa kuntoutujan ammatillisia valmiuksia seké
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kohentaa hanen tyokykyaan, ja taten edistaa hanen tydmahdollisuuksiaan. Ty6hon integ-
roitumista voidaan edistdd myos vahentamélld vajaakuntoiseen tyontekijaén kohdistuvaa

syrjintad tyopaikalla.

Kasvatuksellinen kuntoutus on vammaisen lapsen tai aikuisen erityisjarjestelyja edellyt-
tavéa kasvatusta ja koulutusta. Tavoitteina ovat yksilollisyys ja elaménhallinta kasvatuk-
sen, opetuksen, oppilashuollon ja kuntoutuksen keinoin (Harkapéa & Jarvikoski 2011,
21-22). Kaytédnnossa kasvatuksellinen kuntoutus menee usein péallekkain erityisopetuk-
sen ja vammaisten lasten varhaiskasvatuksen kanssa. Kun lyhytkasvuinen lapsi aloittaa
paivahoidon, erityispedagogiikan tehtavana on tukea lapsen kasvua ja kehitystd, seka tu-
kea oppimista (Kasvatuksellinen kuntoutus 2016).

Sosiaalisella kuntoutuksella tarkoitetaan Harkapaan ja Jéarvikosken (2011, 22) mukaan
prosessia, jossa pyritdan parantamaan henkilon sosiaalista toimintakykyé, seké ehkaise-
maan henkildn syrjaytymistd yhteiskunnasta. Tavoitteena on henkilon selviytyminen eri-
laisista sosiaalisista tilanteista vahvistamalla kuntoutettavan sosiaalista toimintakykya ja
vuorovaikutusta yhteiskunnassa. Sosiaalihuoltolain (1301/2014) 1. 8 mukaan, sosiaali-
seen kuntoutukseen kuuluu ihmisen hyvinvoinnin seka sosiaalisen turvallisuuden yllapi-
tdminen ja edistdminen, eriarvoisuuden vahentdminen ja osallisuuden edistdminen yhden-
vertaisin perustein seké tarpeenmukaisien, riittdvien ja laadukkaiden sosiaalipalveluiden

ja muiden hyvinvointia edistavien toimenpiteiden turvaaminen.

3.4 Toimintakyky

Vammaispalvelulain (380/1987) 2. 8:n mukaan vammaisella ihmisell& tarkoitetaan hen-
kilog, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitk&aikaisesti erityisid vaikeuksia suoriu-
tua tavanomaisista eldman toiminnoista. Tavanomaista elaméé rajoittavien tekijéiden
vuoksi lyhytkasvuiset ihmiset ovat oikeutettuja useimmiten vammaisetuuksiin, joihin
luokitellaan muun muassa sopeutumisvalmennus, kuntoutusohjaus seké apuvélinepalve-
lut. N&iden palveluiden tavoitteena on kuntoutujan toimintakyvyn yll&pitdminen. Toimin-
takyvylla tarkoitetaan thmisen fyysisid, psyykkisié ja sosiaalisia edellytyksia selviytya
hénelle itselleen merkityksellisista ja valttdméattomistd jokapéivdisen eldman toimin-

noista, kuten tyostd, opiskelusta ja vapaa-ajasta (Toimintakyvyn arviointi 2016).
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Vuonna 2006 Y hdistyneet kansakunnat on hyvaksynyt vammaisten henkildiden oikeuk-
sia koskevan yleissopimuksen CRPD, jonka tarkoituksena on edistad, puolustaa seka va-
kuuttaa kaikkien vammaisten henkil6iden ihmisoikeuksia ja keskeisid vapauksia seké
edistaa arvostusta heidén synnynndiseen oikeuteensa; ihmisarvoon. Vammaisiksi henki-
I6iksi katsotaan henkil6t, joilla on pitkéaikaisia fyysisid, psyykkisia, tiedollisia tai aistil-
lisia rajoitteita, jotka tiettyjen esteiden kohdatessa voivat rajoittaa heidan osallistumistaan
yhteiskunnan toimintaan saannollisesti muiden kanssa (Contention on the Rights of Per-
sons with Disabilities 2006).

Toimintakykyd kuvataan kansainvéliselld IFC-luokituksella (International Classification
of Functioning, Disability and Health), joka mahdollistaa toimintakyvyn tarkastelun ko-
konaisvaltaisesti. Luokituksen tarkoituksena on avata toimintakyky kansainvalisesti al-
fanumeerisin koodein mahdollisimman laajaan kayttoon, seka tarjota tieteellinen perusta
toiminnallisen terveydentilan ymmartamiselle ja tutkimiselle. Luokituksen ké&yttdminen
edellyttad taitoa, asiakaslahtoisyyttd seka asiantuntemusta. Luokituksen avulla voidaan
ymmartaa toimintakyky ja —rajoitteet moniulotteisena, vuorovaikutuksellisena seka dy-
naamisena tilana, joka koostuu terveydentilasta, yksilosta, ja ymparistdtekijoistd. Taman
pohjalta kuntoutujan ja asiantuntijan on helppo yhdessa suunnitella tavoitteet kohti ide-
aalista toimintakykyé (Toimintakyvyn arviointi, 2016). Ideaalisen toimintakyvyn yllapi-
tdmisessa on Kallanrannan ja Piiraisen (2008, 102) mukaan otettava huomioon kuntoutu-
jan itsenaisyyden mahdollistaminen, asiakasldhtéinen toiminta, tilan antaminen yksilolli-
sille valinnoille, oikeuksien toteutumisen ja luovien ratkaisujen tukeminen, toimintaan

kannustaminen seké turvan tarjoaminen.

Lyhytkasvuisten ihmisten mahdollisimman sujuvan arjen ja toimintakyvyn turvaamiseksi
on tarkeéd, ettd heidan asuinymparistonsa olisi mahdollisimman esteetdn. Asunnoissa on
usein tarve tehdd asunnon muutostéitd. Vammaispalvelulain 9.2 §:n mukaan kunnan tulee
korvata vaikeavammaiselle henkil6lle asunnon muutostoistd sek& asuntoon kuuluvien
laitteiden ja valineiden hankkimisesta hénelle aiheutuvat kohtuulliset kustannukset, jos
henkild sairautensa tai vammansa johdosta tarvitsee vélttdmétta ndita toimenpiteitd suo-
riutuakseen arjen toiminnoista. Jarvelén, Saaren ja Urpilaisen (2012, 11) mukaan asun-
nonmuutostdiden jalkeen asumisympadristo edistdd paivittaisistd ja vapaa-ajan toimin-
noista suoriutumista. Asunnonmuutostyot toteutetaan aina yksilollisend interventiona,

jossa asiakkaan henkil0kohtaiset tavoitteet ovat toiminnan keskipisteend. Yksilo, toi-
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minta ja ymparistd muodostavat yhdessé kokonaisuuden, jonka keskitssa on toiminnalli-
nen suoriutuminen. Kun muokataan ympérist6d, esimerkiksi lyhytkasvuisen ihmisen ko-
tona suoritetaan asunnon muutostoita, yksilon, eli lyhytkasvuisen ihmisen toimintakyky

kasvaa (Jarvela ym. 2002, 6-8).

Lyhytkasvuisten toimintakykyd sek& esteettomyyden edistamisestd on meneill&dén
LYHTY —hanke, jonka toteuttajina ovat Invalidiliitto ry, HYKS lastenklinikka, Lyhyt-
kasvuiset ry, THL seka Kehitysvammaliitto. Se on vuosina 20162017 toteutettava pro-
jekti, jonka tarkoituksena on tiedon hankkiminen lyhytkasvuisten ihmisten toimintakyvyn
jaesteettomyyden parantamiseksi. Hankkeessa tarkoituksena on huolellisesti ja kokonais-
valtaisesti arvioida ja kehittaa toimintakykyé sek arvioida toimintakyvyn ymmarrysté ja
sen yhteyksia esteettomyyteen ja yhdenvertaisuuteen liittyen. Loppuraportti projektista
on valmis helmikuussa 2017 (Anttila, H. ym. 2016).
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Luvussa nelja kerron, miten toteutin opinnaytetyoni; esittelen tutkimustehtévan ja tutki-
muskysymykset, kerron tutkimusmenetelmastani, -etiikasta ja siitd, miten sain aineistoni

keréattya.

4.1 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Taman opinndytetyon tarkoituksena on antaa Lyhytkasvuiset ry:lle tietoa lyhytkasvuisten
ihmisten kuntoutuksen nykytilanteesta. Opinnaytetyon tavoitteena on selvittdd, miten
vastaajat tuntevat kuntoutuksen kasitteend, ja mitd kuntoutusta he ovat itse hakeneet. Tut-
kin my6s, millaiseksi vastaajat ovat kokeneet kuntoutuksen; onko saatu kuntoutus ollut
hyddyllista ja riittavaa ja millaiseksi kielteinen paatds koetaan. Tutkin myds, miten vas-
taajat kehittaisivat lyhytkasvuisten ihmisten kuntoutusta. Naiden kysymysten pohjalta
muovautui tarkoitus opinnaytety6lleni; tiedon ja kokemusten antaminen lyhytkasvuisten

ihmisten kuntoutuksen nykytilasta yhdistykselle.

Tutkimuskysymyksikseni muovautuivat seuraavat kysymykset:

1. Miten vastaajat tuntevat kuntoutuksen kasitteena?
2. Millaiseksi vastaajat ovat kokeneet kuntoutuksen?

3. Miten vastaajat kehittaisivat lyhytkasvuisten ihmisten kuntoutusta?

4.2  Tutkimusmenetelmd, tutkimusetiikka ja aineiston kerdaminen

Opinndytetyoni on kvantitatiivinen tutkimus, jossa on kvalitatiivisen tutkimuksen piir-
teitd. Tutkimusmenetelmané kaytin kyselylomaketta (liite 1). Kyselylomake siséltda seka
maaréllisia (suljettuja), ettd laadullisia (avoimia) kysymyksié, joten ndma kaksi eri tutki-
mustapaa eivat sulje toisiaan pois. Tutkimusta tehdessani pidin tutkimuksen etiikkaa yh-
tend tarkeimmisté piirteista. Eettisyydelld on suuri painoarvo, silla tutkimusetiikka voi-

daan mééaritella tutkijoiden ammattietiikaksi, johon kuuluvat eettiset periaatteet, normit,
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arvot ja hyveet, joita tutkijan tulisi noudattaa harjoittaessaan omaa ammattiaan (Kuula
2006, 23).

Kyselylomakkeen tein E-lomake —ohjelmalla internettiin vastattavaksi. Myds pos-
titse/sahkopostitse vastaaminen mahdollistettiin, silla kysely oli liitteend myos jasenleh-
dessé. Lomake on ollut saatavilla eri vaylien kautta kaikille yhdistyksen jésenille, joten
kysymyksessa on ollut kokonaistutkimus (Hirsjarvi & Remes & Sajavaara 2013, 179).
Valitsin tutkimusmenetelmakseni kyselylomakkeen, koska Lyhytkasvuiset ry on valta-
kunnallinen; haastatteluiden ja puhelinkeskusteluiden jérjestaminen olisi saattanut olla
hankalaa, ja tutkimukseni ei olisi ollut end& paapiirteiltadn kvantitatiivinen, vaan enem-
mankin kvalitatiivinen. Tarkoituksena oli saada yleisotos lyhytkasvuisten ihmisten kun-
toutuksen nykytilanteesta ja kehittdmisideoista. Kyselylomakkeen alussa oli pieni saate-
Kirje, jossa pohjustin mité olen tutkimassa, ja miksi. Toin kyselyssé esille tdyden ano-
nymiteetin pitdvyyden, luottamuksellisuuden, seka salassapito- ja vaitiolovelvollisuuteni.
Annoin vastaajille mahdollisuuden jatt4& yhteystietonsa, koska alun perin opinndytetyota
suunniteltaessa oli tarkoitus, ettd poimisin vastauksista muutaman henkilon lahempéén
tarkasteluun. Taten sahkoposti olisi ollut hyva vaihtoehto yhteydenpitoon. Painotin kui-
tenkin, ettd tutkimuksen loppuessa havitén kaikki vastauslomakkeet asiallisesti, eikéd ku-
kaan ulkopuolinen péé&se niitd lukemaan. N&mé sanat on pidettava tutkimusta tehdessa,

silla lupauksen mydtéd sopimus tulee lainmukaiseksi (Kuula 2006, 89).

Teoriaosuuden kasitteind ovat lyhytkasvuisuus, kuntoutus sekd toimintakyky. Kuntoutus
on késitteend itsessaan hyvin laaja, joten olen rajannut sen kolmesta eri ndkdkulmasta
tarkasteltavaksi (laédkinnallinen, ammatillinen ja sosiaalinen). Ndiden késitteiden maarit-
telylla saan pohjan opinndytetydlleni; mitad olen tutkimassa, misté aiheesta ja miksi. Sa-
malla ndma kasitteet luovat tydlleni viitekehyksen, jonka pohjalta olen kerannyt opinnéy-
tetyoni aineiston. Nama késitteet myos rajaavat tutkimukseni laajuutta — taten tiedan tar-
kalleen, mité asiaa tutkin. Liséksi tarkastelundkokulmani on yksilén kuntoutuminen yh-
teiskunnassa; miten yksil6d voidaan auttaa ja kuntouttaa seka yksilona, ettd yhteiskun-

nassa (Hirsjarvi ym. 2013, 140).
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Tutkimustulosten tulkitsemisen helpottamiseksi kdytan apuna erilaisia kaavioita ja dia-
grammeja, jotka havainnollistavat tuloksia selkedmmiksi. Avoimia kysymyksia analy-
soidessa kaytan suoria lainauksia, jotta vastaajan &ani tulisi konkreettisemmin kuuluviin.
E—lomake oli julkisena noin kuukauden ajan syksylla 2014. Pyrin antamaan vastausaikaa

runsaasti tavoittaakseni mahdollisimman monta henkil6a seka taatakseni rauhan vastata

kyselyyn.
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5 LYHYTKASVUISTEN IHMISTEN NAKEMYKSIA KUNTOUTUKSESTA

Luvussa viisi kasittelen kyselyn tuloksia; miten hyvin vastaajat tuntevat kuntoutuksen
kasitteen, mitd kuntoutusta vastaajat ovat hakeneet, miten vastaajat ovat hyotyneet kun-
toutuksesta, ja onko kuntoutus ollut riittdvaa. Aluksi esittelen yleiskatsauksen vastauk-
sista ikaryhmittéin ja sukupuolittain sek& yleisimpien diagnoosien jakautumisen. Sen jal-
keen kerron kuntoutuksen tunnettuudesta, mitd kuntoutuksia vastaajat ovat hakeneet, seka
kuntoutuksen koetusta hyddysta ja riittdvyydestd. Lopuksi nostan esille muutamia kehi-

tysideoita, joita vastauksista nousi esille.

5.1 Kyselyyn vastanneet

Vastauslomakkeita tuli yhteensa 16 kappaletta, joista naisilta 12 kappaletta ja miehilta
nelja kappaletta. Ikdjakauma toteutui tasaisesti, silla alle 18-vuotiaiden vastauksia oli viisi
kappaletta, 18-49-vuotiaiden vastauksia kuusi kappaletta, seké yli 50-vuotiaiden vastauk-
sia nelj& kappaletta. Yhdessa vastauksessa ei ollut mainittu ika4, ja se onkin huomioitu
tuloksia analysoitaessa. Néita ikdjakaumia kaytén tutkimuksessani myéhemmin havain-
nollistamaan eri ikaryhmien vélisia eroavaisuuksia.

Kyselyn vastauksissa lyhytkasvuisten ihmisten yleisimmaét diagnoosit tulivat hyvin esille.

Alla olevasta kuviosta (Kuvio 1) ndkee, miten diagnoosit kyselyssa jakautuivat.

Lyhytkasvuisuuden diagnoosit

Diastrofia Akondroplasia Rusto-hiushypoplasia

Diastrofia B Akondroplasia Rusto-hiushypoplasia

KUVIO 1: Lyhytkasvuisuuden diagnoosit kyselyyn vastanneiden keskuudessa.
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5.2 Kuntoutuksen tunnettuus ja hakeminen

Kyselylomakkeen kohdassa nelja kysytaan, onko vastaaja kuullut aiemmin la&kinnalli-
sestd, ammatillisesta tai sosiaalisesta kuntoutuksesta. Vastauksista kay ilmi, ettéd l&aékin-
nallinen kuntoutus on kaikkein tunnetuin, ammatillinen kuntoutus hieman vahemman
tunnettu ja sosiaalinen kuntoutus on jaanyt ldhes tuntemattomaksi kasitteeksi. Alla ole-

vassa kuviossa (kuvio 2) on havainto tuloksista.

Kuntoutuksen tunnettuus

16

14

12

10

Vastaajien maara

0

Laakinnéllinen Ammatillinen Sosiaalinen

Kuntoutuksen tunnettuus 14 12 3

KUVIO 2: Kuntoutuksen tunnettuus kyselyyn vastanneiden keskuudessa.

Tarkasteltaessa kyselylomakkeen kohdan nelja vastauksia ik&aryhmittdin, ladkinnallinen
ja ammatillinen kuntoutus ovat tuttuja termejé yleisesti. Eniten tarkastelussa nousi esille
se, ettd 18-49-vuotiaiden vastauksissa (n=6) ei ole lainkaan (n=0) kuultu sosiaalisesta
kuntoutuksesta. Liséksi vastauksista kavi ilmi se, ettd samassa ikaryhmassa vastanneet

miehet eivét ole kuulleet lainkaan mistdan naista kuntoutuksista.

Kyselylomakkeen kohdassa viisi padatermeille 1a&kinnallinen, ammatillinen ja sosiaalinen
kuntoutus tarkensin alakohdin, millaisia kuntouttavia menetelmid kuhunkin kategoriaan
kuuluu. Kysymyksessa kiinnostaa se, mité kuntoutuksia henkild on hakenut, ja mistd on
saatu myonteinen paatds. Tassd kysymyksessé kay ilmi myds se, onko jotain kuntoutusta

haettu, mutta ei jostain syysté ole saatu.
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Vastauksista voidaan paatelld, ettd paddosin haettuja kuntoutuksia on saatu kaikissa ika-
ryhmissa. Kielteisind paatoksing vastauksissa nakyvéat kodin muutosty6t seka kuntoutus-
jaksot avo- ja laitospalveluissa (n=3). Yleisimmat kuntoutushakemukset sijoittuvat l&&-
kinnallisen kategorian alle; haetuimpia kuntoutuksia olivat fysioterapia ja apuvalineet
ikaryhmaén katsomatta. Alle 18-vuotiaiden hakemuksissa korostuvat mygds toiminta- ja
puheterapia sek& sopeutumisvalmennus. Ammatillista tai sosiaalista kuntoutusta ei ole
haettu lainkaan. Yli 18-vuotiaiden hakemuksissa sen sijaan korostuu kiinnostus ja tarve
kuntoutusjaksoja kohtaan avo- seka laitospalveluissa. Ammatilliselle kuntoutukselle ei
ole vastausten perusteella néhty suurta tarvetta; vain kaksi (n=2) on hakenut kyseisté kun-

toutusta.

5.3 Kuntoutuksen hyéty ja riittavyys

Kyselylomakkeen kohdissa seitseman (kuntoutuksesta hydtyminen) ja kahdeksan (kun-
toutuksen riittavyys) arvioidaan asteikolla 1-5, valitsemalla parhaiten kuvaava vaihtoehto

(1= En lainkaan, 2= Hyvin védhan, 3= En osaa sanoa, 4= Jonkin verran, 5= Hyvin paljon).

Ikaryhmittéin tarkasteltaessa kuntoutuksesta on p&aosin hyodytty jonkin verran tai hyvin
paljon. Valtaosasta poikkeava vastaus on 18-49-vuotiaiden joukossa, jossa yksi (n=1) on
sitd mieltd, ettei ole lainkaan hyotynyt kuntoutuksesta, ja kaksi (n=2) sitd mieltd, ette kun-
toutus ole ollut riittdvaa. Lisdksi samassa ikaluokassa koetaan kuntoutuksen riittavyytta
ja hyo6tyd olevan ”jonkin verran”. Seuraavalla sivulla ndhtavista kuvioista (kuvio 3 ja ku-

vio 4) voi tarkastella tuloksia ikaryhmittain.
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Kuntoutuksesta hyotyminen

M Alle 18-vuotiaat  ® 18-49-vuotiaat ™ Yli 50-vuotiaat

1
0 I 0 0 0 O 0 0 O 0
1. En lainkaan 2. Hyvin vahan 3.Enosaasanoa 4. Jonkin verran 5. Hyvin paljon

KUVIO 3: Kuntoutuksesta hydtyminen kyselyyn vastanneiden keskuudessa

Kuntoutuksen riittavyys

H Alle 18-vuotiaat  ® 18-49-vuotiaat ™ Yli 50-vuotiaat

0 0 0 0 O 0 0 O

1. Ei lainkaan 2. Hyvin vahan 3.Enosaasanoa 4.Jonkin verran 5. Hyvin paljon

KUVIO 4: Kuntoutuksen riittdvyys kyselyyn vastanneiden keskuudessa

5.4 Kuntoutuksen tyytyvaisyys seka kehitysehdotukset

Avoimissa kysymyksissé yhdeksan ja kymmenen kiinnostivat, mihin kuntoutukseen vas-
taaja on ollut tyytyvdinen ja missé olisi viel& parannettavaa. Kysymyksiin oli vastattu
yllattavan laajasti. Papiirteittdin terapiat saivat vastaajien keskuudessa suurta arvostusta,
erityisesti fysio-, mutta myds puhe- ja toimintaterapiat. Erityisia mainintoja annettiin
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mya0s vesijumpasta ja allasterapiasta; ne koetaan erittain auttavina vahaisen nivelkuormi-

tuksen vuoksi. Erds kyselyyn vastaaja kommentoi seuraavasti:

Avo- (=fys+allasterapiat) ja laitoskuntoutukset tukevat arkijaksamista”
elaman eri alueilla. S&anndéllinen kuntoutus on osa terveyden yllapitoa ja

myoOhenta& mahdollisia leikkausoperaatioita.

Liséksi ammatillinen kuntoutus on koettu hyodylliseksi, silla sen on koettu mahdollista-
van tyouran. Apuvélineet koetaan myos valttaméattdmina jokapdivaisessd elaméssa. Erés

vastaaja kertoi kokemuksestaan:

Kun kuntoutuksia on mydnnetty, niista on ollut hyotya: ammatillinen kun-
toutus on mahdollistanut tyduran; tukikengat ja muut apuvalineet ovat valt-
tamattomia mahdollistaen opiskelun, toissa kdynnin, asioinnin, elaman; fy-
sioterapia yllapitaa terveytta ja hidastaa tules-ongelmia, jotka vaajaamatta
liittyvat diagnoosiin; kuntoutusjaksot auttavat jaksamaan ja kokoavat sel-

vitettavia asioita yhteen.

Kyselyn vastauksissa ilmenee myds kehitysehdotuksia. Yleisesti ottaen kuntoutuksille
olisi enemman tarvetta kuin tarjotaan tai saadaan maksusitoumuksia. Vastauksista kay
ilmi myos se, miten kuntoutusta voitaisiin tarjota enemman lapsuudesta saakka, seka jat-
kaa automaattisesti yli 65-vuotiaille. Myds kuntoutuspéatokset voisivat olla pidempikes-
toisia; hakijan ei tarvitsisi tayttdd samoja lomakkeita jatkuvasti uudestaan, mikali kuntou-
tustarve on hanelld pysyva. Laitoskuntoutusjaksoja sekd ratsastusterapiaa toivottaisiin

olevan tarjolla enemman. Eras vastaajista Kiteytti asian seuraavasti:

Olipa kunt. muoto mika tahansa, niin paatokset niista tulisi aikuisille olla
nykyista pidempikestoisempia. Aikuisen tila/tilanne on vakiintunut eika
kun.tarve ainakaan vahene. Jatkuva hakeminen kay tyosta ja aih. kustan-

nuksiakin.
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Apuvilinepalvelut saavat osakseen kritiikkid; tarjolla olevien apuvélineiden, ja niitd va-
littdvien tahojen tunnettuutta voitaisiin tuoda paremmin esille. Kyselyyn vastaajat pohti-

vat apuvélinepalveluista seuraavaa:

Apuvalinepalvelut. Mitaén tietoa ei saa, ellei osaa itse kysya ja ole saanut

jostain muulta tietoa millaisia apuvalineita ylipaataan on olemassa jne.

Maasta se pienikin ponnistaa! Olisi hyva, ettd meille lyhytkasvuisille olisi
olemassa sellainen paikka, josta l6ytais kaikkien apuvalineiden tilan; mité
on tarjolla ja missé. Eipa noista tieda, ellei ite ota selvaa ja kuule jostain.

Joku selke& kanava olis hyva.

Vastauksissa nousee esille myds se, miten kuntoutuksia haettaessa koetaan tyollistavéksi
hakea tarvitsemaansa palvelua eri lomakkein eri paikoista, ja paatokset koetaan liian ly-
hytkestoisiksi. Suureksi epdkohdaksi koetaan myos kuntoutuksen liittdminen vammais-

tukeen, silla kuntoutuksen ennaltaehkaisy unohdetaan. Yksi vastaajista kertoi talla tavoin:

Kaikkeen liittyy kauhea byrokratia, ja pitdd tosissaan taistella, etta saisi
sen, mita todella tarvitsee, kaikkea pitad hakea erikseen, vuosi toisensa jal-
keen, mika vasyttaa tukimuotoja eniten tarvitsevat; suuri epakohta on kun-
toutuksen liittdminen vammaistukeen; kuntoutusta saa usein jalkijunassa,
ennaltaehkaisy unohtuu; harvinaisten sairauksien kuten lyhytkasvuisten
hoito ml. kuntoutus pitaisi keskittdd, nyt osaamista ei ole eika kerry tar-
peeksi mihinkdan; ladkinnallisena kuntoutuksena mydnnetyt 2 paria kenkia

vuodessa ei riitd, kun ne ovat ainoat kengat mita voi kayttaa.

Kyselylomakkeen kohdissa yksitoista ja kaksitoista kysyttiin, mitk& paatokset ovat tulleet
Kielteising, ja miten Kielteinen paatds on vaikuttanut henkilon elaméén. Tasséa kysymyk-
sessa huomioin sen, millaiseksi vastaaja kokee kuntoutuksen, kun paatos tulee kieltei-
send. Kyselyssa vastattiin kielteisind paatoksina olleen fysioterapia, laitoskuntoutusjaksot
sekd asunnon muutosty6t. Kielteisten paatosten myoté vastaajat ovat kokeneet turhautu-

mista, koska eivét ole saaneet tarpeellisiksi kokemiansa palveluita.
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6 JOHTOPAATOKSET

Yllattavaa oli se, ettei kukaan 18-49-vuotiaista vastaajista (n=6) ollut kuullut puhuttavan
sosiaalisesta kuntoutuksesta aiemmin. Lieneeko termi uusi ja vieras, vai kdytetaanko sita
toisilla nimityksill&? Sosiaalinen kuntoutus on yksi vuonna 2015 voimaan tulleen sosiaa-
lihuoltolain (1301/2014) palveluista. Kysely on toteutettu syksyll& 2014, joten voimmeko
olettaa, ettei sosiaalinen kuntoutus kasitteend ole ollut kovin tuttu siksi, ettei sosiaalihuol-
tolaki vield ole ollut voimassa? Vai onko lain voimaantulolla minkaanlaista merkitysta

sosiaalisen kuntoutuksen tunnettuuteen vastaajien keskuudessa?

Kahden kyselyyn vastanneen miehen kohdalla (n=2) ei ole kuultu lainkaan laékinnalli-
sestd, ammatillisesta tai sosiaalisesta kuntoutuksesta. Pohdin, onko heille tarjottu tar-
peeksi tietoa olemassa olevista mahdollisuuksista, onko heilld mielenkiintoa perehtyé
kuntoutukseen, ja etsid tietoa, vai onko joku muu hoitanut kuntoutukseen liittyvét asiat
heidan puolestaan, eika heilla taten ole henkilokohtaista tietoa asioista? Vai onko kuntou-
tus —sanalle ollut jokin toisenlainen termi, etteivét he ole ymmartaneet, mité laakinnalli-

nen, ammatillinen tai sosiaalinen kuntoutus kaytdnngssa tarkoittaa.

Kyselysta ilmeni myos, ettd yli 18-vuotiailla on kiinnostusta ja tarvetta kuntoutusjaksoja
kohtaan avo- seka laitospalveluissa. Tama selittynee heidén halustaan yll&pitad omaa toi-
mintakykyéan ja mieltddn: kuntoutusjaksoilla kuntoutuja saa uutta tietoa ja voimavaroja
jaksaa arjen parissa. Kuntoutujalla on mahdollisuus jakaa samassa, tai samankaltaisessa
tilanteessa olevien kanssa kokemuksiaan, eli saamaan vertaistukea. Siind missa yhdelle
kuntoutujalle keskusteleminen seka kokemusten jakaminen ovat keskeisia, toinen kun-

toutuja tahtoo tietoa ja tukea elaméntilanteen muutokseen.

Alle 18-vuotiaiden kohdalla haettujen ja saatujen kuntoutusten kohdalla kyselyyn vastaa-
jilla korostuivat tarpeet erilaisiin terapioihin. Vastauksista voidaan paatella erilaisilla te-
rapioilla olevan suuri merkitys ja tarve lyhytkasvuisten lasten ja nuorten elaméssa. Var-
haisella kuntoutuksella sek& terapialla varmistetaan mahdollisimman hyvat valmiudet
eldmaan ja omaan hyvaan oloon niin fyysisesti kuin psyykkisesti. Pohdin kasvatukselli-

sella kuntoutuksella, jonka osuus kyselyssa jai pois, lienee olevan merkitysta lyhytkas-
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vuisten ihmisten elamaéssé: se perehtyy yksilon tarpeisiin varhaiskasvatuksen ajoista lah-
tien. Varhaisiin tarpeisiin puuttuminen taten edistéda henkilon mahdollisimman hyvan toi-

mintakyvyn muovautumisen lapsuudesta alkaen.

Kyselyyn vastanneiden keskuudessa sopeutumisvalmennukselle nahdaan tarvetta. Uu-
delle elaméntilanteelle koetaan tarpeellisiksi valmennukset, vertaistuki sekd poispéase-
minen hetkeksi kotoa muuhun ymparistoon uusien ihmisten keskelle. Osa vastaajista
(n=2) kokevat sopeutumisvalmennuksesta saadun kielteisen paatoksen myota, ettd heidan
olisi yhden sopeutumisvalmennuskurssin jalkeen sopeuduttava loppueldmansé tilantee-
seen. Sopeutumisvalmennuskursseille voi hakea vuosittain uudelleen sekd sopeutumis-
valmennuskurssien ohella on myos muita mahdollisuuksia 16yt elamantilanteelleen tu-
kea ja apua, mikali apua ja tukea ei ole mistaan vield saanut. Esimerkiksi Rinne-Kotisaa-
tid Norio-keskuksen vertaistukirekisterissa on erilaisia vertaistukiryhmia Lyhytkasvuiset
ry:n lisaksi. Internetistd on mahdollista 10ytéa vertaistukea seka tukiverkostoaan pystyy
samalla laajentamaan. Vertaistukiryhmissé saadaan tietoa sek& on mahdollisuus keskus-

tella vastaavassa tilanteessa olevien kanssa.

Vastaajien tyytyvaisyytta kuntoutukseen seké kehitysehdotuksia kysyttiin myos kuntou-
tuksen laadun parantamisesta. Vastaajat kokivat tyollistdvand vammaisetuuksien hakemi-
sen eri organisaatioiden vélilla. Hakijan ei tarvitsisi tayttaa useita lomakkeita eri organi-
saatioihin tasaisin véliajoin, mikéli paatokset olisivat pitkéaikaisia pysyvissa elaméanti-
lanteissa. My6s lomakesysteemi voisi olla mahdollisimman laaja ja kattava; se helpottaisi
vastaajien mielestd hakuprosessia. Vastaajat kokevat kielteisten p&atosten kuormittavan
heitd entisestaan. He joutuvat tekeméén usein lisaselvityksia terveydentilastaan, jotta sai-

sivat tarvittavan avun.

Laajempi otanta tutkimuksessa antaisi paremman kuvan siit4, millaiseksi kuntoutus koe-
taan maanlaajuisesti lyhytkasvuisten ihmisten keskuudessa. Kyselyyn vastaajat ovat kui-
tenkin lyhytkasvuisten ihmisten kuntoutukseen paapiirteittéin tyytyvaisia; kuntoutus koe-
taan hyodylliseksi ja melko riittdvaksi. Apuvalinepalveluissa, sekd palvelujérjestelméssa

koetaan olevan parantamisen varaa vastaajien keskuudessa.
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7 KYSELYN TARKASTELUA

Kyselyyni vastaaminen on ollut tdysin vapaaehtoista ja anonyymia. Vastaajat ovat halu-
tessaan saaneet jattdd lomakkeeseen séhkdpostiosoitteensa; jos vastauksia saapuu liian
vahan, on minulla vapaaehtoisia vastaajia jatkokysymyksiin. Kun suunnittelin kyselylo-
maketta, pyrin antamaan tilaa avoimille vastauksille, jotta vastaaja saisi halutessaan omin
sanoin kertoa kokemuksistaan. Kyselyyn vastanneiden joukko oli melko pieni. T&ma on
vaikuttanut siihen, ettei tuloksista voida tehda yleistyksia, eika tutkimusta voida pitaa ko-
vin luotettavana. Luotettavuutta vahentaa entisestéan se, ettd lomakkeisiin oli jatetty tyh-
jid vastauskohtia. Pohdin, ovatko kysymykset olleet liian laajoja tai vaikeita, vai eikd nii-
hin vain ole viitsitty vastata. Otanta on tyhjien vastausten myo6ta suppeampi. Olisi mie-
lenkiintoista tietdd, millaisia tuloksia tutkimuksessa olisi tullut, mikéli vastaajia olisi ollut
enemman. Olisiko kuntoutus koettu edelleen hyddylliseksi ja riittavéaksi? Enté olisiko
yleinen tunnettuus ollut esimerkiksi sosiaalisen kuntoutuksen kohdalla laajempaa?

Kyselyn vastaukset on anonyymisti jatetty internetin kautta ympéari Suomea, joten kukaan
muu, kuin vastaaja itse, ei voi tietdd kenen vastauksista on kysymys. Kyselylomakkeen
alussa olen esitellyt itseni, millaiseen tutkimukseen tarvitsen vastauksia ja miksi - luo-
dakseni itsesténi luotettavan kuvan, painottaen jokaisen vastauksen merkityksellisyytta.
Vain mina olen nahnyt kyselylomakkeiden vastaukset. Tutkimustulosten analysoinnin
jalkeen olen havittanyt tutkimusmateriaalin paperisilppurissa. Koen eettisyyden, anonyy-

miuden sekd vapaaehtoisuuden toteutuvan opinndytetydsséani nailta osin.

Tutkimukseni on pieni otanta siitd, miten hyvin lyhytkasvuisten ihmisten kuntoutus ky-
selyyn vastanneiden osalta tunnetaan, millaiseksi se koetaan, ja mita kehitettdvaa viela
olisi. Vastaajina oli vain pieni osa lyhytkasvuisista ihmisista. Tavoitin vastaajat Lyhyt-
kasvuiset ry:n kautta. Lyhytkasvuisia ihmisid on Suomessa noin tuhat, joista yhdistyksen
jasenid n. 700 — kyselyyn vastaajia oli kuusitoista. Koska vastaajia on tavoitettu melko
vahan, ei tutkimusta voida pitéa sellaisena, ettd siita voitaisiin tehda yleistyksia. Tutki-
mukseni antaa kuitenkin viitteitd siitd, millaisena lyhytkasvuisten ihmisten kuntoutus

koetaan.
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8 OPINNAYTETYO OPPIMISPROSESSINA

Toteutusvaiheessa kaikki ei mennyt halutulla tavalla. Ennakko-odotukseni oli, ettéd vas-
tauksia olisi saapunut huomattavasti enemman. Jatkosuunnitelmana oli tehda laajempia
lisakysymyksid yhteystietonsa antaneille, jotta tutkimuksen laadullinen puoli korostuisi.
N&in olisin saanut tarkempaa tietoa lyhytkasvuisten ihmisten kokemasta kuntoutuksesta.
Kysely on toteutettu syksylla 2014 ja opinndytetyoraportti on pitkittynyt. Pitkittymisen
huonoiksi puoliksi lasken sen, ettd tutkimustulokset ovat opinnaytetyoraportin julki tul-
lessa kaksi vuotta vanhoja tuloksia. Tassé olisi oiva tilaisuus uudelle opinndytetydaiheen
etsijalle paivittadd tutkimustulos; onko kahdessa tai useammassa vuodessa tuloksissa ta-

pahtunut muutoksia, kun uusi sosiaalihuoltolaki on tullut voimaan vuonna 2015?

Késite kasvatuksellinen kuntoutus on jaanyt pois kyselysté ja tutkimuksesta omasta ereh-
dyksestani. Loysin késitteen jo kyselylomakkeen tulosten tultua, joten en paassyt tutki-
maan kasvatuksellisen kuntoutuksen merkitysta lyhytkasvuisten ihmisten elamassé.
Opinnaytetyoprosessin aikana olen oppinut, ettd on tarke&a perehtya tutkimaansa aihee-
seen kunnolla ennen kuin tekee kyselylomakkeen. Téall4 tavoin valttyy siltd, ettei tutki-
muksesta jad pois olennaisia kasitteitd. Prosessin aikana olen oppinut myds sen, ettei pie-
nessa kyselyssa vastaajan kokemus ole samalla tavalla luotettavaa tietoa verrattuna koko
maan laajuisessa tutkimuksessa useiden satojen ihmisten vastaamaan kyselyyn. Mité
iIsompi otanta ja vastaajamadra tutkimuksessa on, sitd luotettavampi tutkimustulos tulee.
Olen pyrkinyt perustelemaan tutkimustani ja k&yttamiani menetelmia kirjallisuuden poh-
jalta. Kirjallisuudessa olen pyrkinyt kdyttdmaan luotettavia Kirja-, ja verkkolahteitd, jotka
ovat joko tutkijan tai alan asiantuntijan Kirjoittamia. Kirjoittamassani tekstissa olen pyr-
kinyt kirjoittamaan lainaamani tekstin ylos lahdeviittein, joten en ole tietoisesti lainannut
kenenk&an tekstid omanani. L&hdeluettelosta voi tarkistaa lainaamieni tekstien l&hteet.

Sahkdopostitse/postitse mahdollistettu lomake ei ole ndin jalkeen pdin ajateltuna sellainen,
kuin haluaisin sen olevan. Jos tekisin koko tutkimuksen uudelleen, jattaisin lomakkeesta
pois kysymykset, jotka koskisivat vastaajan hakemia kuntoutuksia ja niista seuranneita
paatoksia. Jattaisin kysymykset pois, koska tutkimukseni viitekehykseni olisi talla tavoin
selkedmpi ja tutkimustulosten analysointi yksinkertaisempaa. Tiedot haetuista kuntoutuk-
sista ja paatoksista olivat kuitenkin yhdistyksen toiveena siséllyttda kyselyyn, joten pyrin
muotoilemaan kysymykset kyselyyn ymmarrettavésti ja mahdollisimman selkeésti.
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Kyselyn tuloksia analysoidessani en tarvinnut tutkimuskysymyksiini liittyen tietoa siit,
montako kertaa hakija on mitékin kuntoutusta hakenut, tai montako hakukertaa vastaaja
on hakenut kuntoutusta aiemmin viimeisimman myonteisen paatoksen mukaan. On siis
tarkedd rajata tarkasti se, mita tutkii ja luoda lopulliset tutkimuskysymykset ennen kay-
tdnnon toteutusta. Koen kuitenkin, etté sain tulosten analysointivaiheessa sekd johtop&é-
toksissa vastattua tutkimuskysymyksiini, ja perustelemaan kayttdmani menetelmat. Ky-
selylomakkeessa puhuisin lyhytkasvuisten sijaan lyhytkasvuisista ihmisistd. Kyselylo-

make on liitteend sellaisena kuin se on julkaistu, joten Kirjoitusvirheet nakyvat siella.

Koko opinnéytetyoprosessi vei aikaa enemman kuin kuvittelin. Olen kuitenkin tyytyvéi-
nen siihen, ettd olen lopulta saanut valmiiksi pienen tutkimuksen lyhytkasvuisista ihmi-
sistd. Olen oppinut valtavasti ja saanut tuoda arvokasta tietoa esille pienesta vahemmis-
toryhmasta. Kuntoutuksella on suuri merkitys yhteiskunnassamme. On térke&& ennalta-
ehkaistd, yllapitéd ja kuntouttaa ihmisten toimintakykya. Ilman niitd ja jatkuvaa kuntou-

tuksen kehittdmistd, yhteiskunnassamme toimintakykyiset ihmiset kévisivéat vahiin.
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LITTEET

Liite 1. Kyselylomake

1(5)

KYSELYLOMAKE LYHYTKASVUISTEN KUNTOUTUKSESTA

Hei! Olen Tampereen Ammattikorkeakoulusta kolmannen vuoden sosionomiopiskelija,
ja teen opinnaytetyoni Lyhytkasvuiset Kortvéxta Ry:lle. Opinnéytetyoni tavoitteena on
tutkia, millaista kuntoutusta lyhytkasvuiset ovat hakeneet ja saaneet, ja mille olisi viela
parantamisen varaa. Taten toivoisinkin, etta kayttaisitte ajastanne muutaman minuutin ja
vastaisitte alla oleviin kysymyksiin. Mikéli viivoilta loppuu tila kesken, voi jatkaa vas-
taustaan paperin toiselle puolelle. Halutessanne voitte jattdd myos yhteystietonne kyse-
lylomakkeen loppuun, mikali haluatte vastata lisakysymyksiin sdhkopostitse. Tuloksia
kaytetdan vain ja ainoastaan tutkimuksen analysointiin, jonka jalkeen lomakkeet havite-

taan. Vastaukset kasitelladn anonyymisti ja luottamuksellisesti.

Vastaajina tahan kyselyyn voivat olla lyhytkasvuiset aikuiset tai alle 18-vuotiaiden ly-

hytkasvuisten vanhemmat.

Kiitos arvokkaista vastauksistanne!

Ystavallisin terveisin, Tiia-Tuulia Hannus

1. Oletko: ONAINEN [ MIES

2. lkasi: vuotta

(Mikali olet alle 18-vuotiaan lapsen huoltaja, kerro lapsesi ikd)

3. Lyhytkasvuisuutesi diagnoosi:

(Jatkuu)
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4. Oletko kuullut alla mainituista kuntoutuksista aikaisemmin? Ympyroi va-

linta.
Laakinnallinen kuntoutus Kylla
Ammatillinen kuntoutus Kylla
Sosiaalinen kuntoutus Kylla

5. Oletko koskaan hakenut alla mainittuja kuntoutuksia?
Oletko saanut myonteisen vastauksen hakemiasi kuntoutuksia kohtaan?

En
En
En

Ympyroi valinta.

Saanut myont.

Hakenut

Laakinnallinen/toimintakyky kuntoutus:
o Kuntoutusneuvontaa ja —ohjausta Kylla En
o Kuntoutustarpeen arviointia Kylla En
o Terapiaa:

o Fysioterapia Kylla En

o Toimintaterapia Kylla En

o Puheterapia Kylld En

o Psykoterapia Kylla En
o Apuvélinepalveluita Kylla En
o Sopeutumisvalmennusta Kylla En
o Kuntoutusjaksoa: Kylla En

o Laitoshoidossa Kylla En

o Avohoidossa Kylla En
o Muita lagkinnallisia tai toimintakyvyn tukitoimia. Mita?

Kylla
Kylla

Kylla
Kylla
Kylla
Kylla

Kylla
Kylla
Kylla
Kylla
Kylla

En
En

En
En
En
En

En
En
En
En
En
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Ammatillinen kuntoutus
o Tyo6- tai koulutuskokeilu Kylla En Kylla En
o Taydennyskoulutus Kylla En Kylla En
o Ty6hon valmennus Kylla En Kylla En
o Tyo6voimaneuvonta Kylla En Kylla En
o Ammatinvalinnanohjaus Kylla En Kylla En
o Muita ammatillisen kuntoutuksen tukitoimia.

Mita?
Sosiaalinen kuntoutus
o Sosiaalitoimen taloudellinen apu Kylla En Kylla En
o Keskusteluapu Kylla En Kylla En
o Muita sosiaalisia tukitoimia. Mita?

Laakinnallinen kuntoutus:

Ammatillinen kuntoutus:

Sosiaalinen kuntoutus:

Millainen oli viimeisin p&atos ja montako kertaa olet sitd aiemmin hakenut?
Ympyroi valinta. Halutessasi voit tarkentaa mika/mitk& paatokset olivat

kyseessa otsikon alle.

Viimeisin paatos

Haettuja kertoja

Mydnteinen

Myonteinen

Mydnteinen

Kielteinen

Kielteinen

Kielteinen
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7. Oletko hyotynyt kuntoutuksesta/kuntoutuksista? Ympyrdoi valinta.
(1=en lainkaan, 2=hyvin vahan, 3=en osaa sanoa 4=jonkin verran 5=hyvin

paljon)
1 2 3 4 5

4(5)

8. Onko kuntoutus/kuntoutukset ollut riittavia kohdallasi? Ympyrdi valinta.
(1=ei lainkaan, 2=hyvin vahan, 3=en osaa sanoa 4=jonkin verran 5=hyvin

paljon)

9. Mihin kuntoutukseen/kuntoutuksiin olet ollut tyytyvainen? Miksi?

10. Missa kuntoutuksen muodossa/muodoissa olisi parannettavaa ja huomioita-

vaa? Mita?

11. Mikali olet saanut kielteisen paatdksen, kerro mika/mitka paatokset tulivat
kielteisena ja milla perusteella? Halutessasi voit jatkaa paperin toiselle puo-
lelle vastaustasi.

12. Miten kielteinen paatos vaikutti itseesi ja elamaasi? Kerro vapaasti. Halu-
tessasi voit jatkaa paperin toiselle puolelle vastaustasi.
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13. Millaiselle kuntoutukselle tai tukimuodolle olisi Sinun mielestasi enemman
tarvetta Suomessa lyhytkasvuisia ajatellen? Oletko kuullut jostain tai onko
omia ideoita? Kerro niista vapaasti! Halutessasi voit jatkaa paperin toiselle
puolelle vastaustasi.

14. Muita ideoita koskien lyhytkasvuisten elamaa, oikeuksia, mita mieleesi tu-

lee. Vapaa sana!

15. Palaute

16. Yhteystiedot: Sahkdpostiosoitteesi (VAPAAEHTOINEN)

Kiitos paljon ajastanne lomakkeen vastaamisessa! Mukavaa syksya!



