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Tiivistelma

Tutkimuksen aiheena oli lyhytkasvuisten henkildiden omat kokemukset vapaa-ajasta. Lyhytkasvui-
sella henkilolla tarkoitetaan henkilod, jonka pituus aikuisena on alle 142cm. Lyhytkasvuisuuden
ladketieteellisia syitd on olemassa 400-500. Suomessa on 800-1000 lyhytkasvuista henkil6a.
Tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia lyhytkasvuisten henkildiden omia kokemuksia vapaa-ajasta.
Tutkimuksen tavoitteena oli tiedon kokoaminen ja tuottaminen ensisijaisesti lyhytkasvuisille henki-
IGille, heidan perheilleen ja laheisilleen seka kaikille aiheesta kiinnostuneille.

Opinnaytetydn yhteistydkumppani oli maanlaajuisesti toimiva Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry, jonka
tavoitteena on valittda tietoa lyhytkasvuisuudesta viranomaisille ja paattdjille seka tukea lyhytkas-
vuisia henkiloita ja heidan laheisidan eri elamantilanteissa. Tutkimuksen teoreettisena viitekehyk-
sena kaytettiin Inhimillisen toiminnan mallia (The Model of Human Occupation), joka pyrkii selitta-
maan toimintaan motivoitumista, suunnittelua ja suoriutumista. Opinnaytety6hon on koottu tietoa
lyhytkasvuisuuden eri muodoista, Inhimillisen toiminnan mallista, vapaa-ajasta ja toimintaterapias-
ta.

Tutkimus toteutettiin kevaan 2011 aikana haastattelemalla neljaa lyhytkasvuista henkilod OPHI-II
haastattelumenetelmalla. OPHI-Il on toimintaterapian arviointimenetelmd, joka arvioi asiakkaan
toiminnan tasoa ja toiminnallista historiaa. Aineisto analysoitiin teorialahtoista sisallon analyysi
menetelmaa kayttaen.

Lyhytkasvuiset henkil6t maarittelivat vapaa-ajan tyén vastakohdaksi seka ajaksi jona sai itsenéi-
sesti paattaa ajankaytosta ja sisallosta. Vapaa-ajan toiminnoista haettiin iloa ja onnistumisen ko-
kemuksia, omien rajojen kokeilemista. Ympariston haasteet vaikuttivat osallistumiseen vapaa-
aikana ja osa koki syrjaytymista. Lyhytkasvuiset henkilét kokivat oman asenteen ja apuvalineet
toimintojen mahdollistajana vapaa-aikana. Lyhytkasvuiset henkilét olivat tyytyvaisia vapaa-
aikaansa ja sen sisaltoon.
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Abstract

The topic of this study was the personal experiences of dwarfs about their free time. The word
dwarf is used to signify a person whose height is less than 142 cm as an adult. There exist 400 to
500 different medical causes for dwarfism. In Finland there are from 800 to 1000 dwarfs. The pur-
pose of the study was to investigate the personal experiences of the dwarfs about their free time.
The aim of the study was to collect and produce data primarily for the dwarfs, their families, rela-
tives and for everyone interested in the topic.

The partner in this thesis was a nationwide organization called’Lyhytkasvuiset — Kortvaxtary”,
whose aim is to provide information about dwarfism for the officials and policymakers as well as to
support dwarfs and their close ones in different life situations. The theoretical context of the study
was "The Model of Human Occupation”, which attempts to explain the motivations, planning and
managing of actions. The information collected into this thesis consists of information about differ-
ent forms of dwarfism, The Model of Human Occupation, free time and occupational therapy.

The Study was conducted during the spring in 2011 by interviewing four dwarfs using the OPHI-II
interview method. OPHI-II is an evaluation method of occupational therapy, which assesses the
action level and history. The material was analyzed by using theory-driven content analysis meth-
od.

Dwarfs defined The free time as the opposite of work as well as time during which one could inde-
pendently decide how to use given time. Things that were sought from free time's activities were
joy, experiences of success and testing of one's limits. Surrounding environment set special chal-
lenges regarding the success of free time activities, which is why some dwarfs felt that they were
alienated from the free time activities. Dwarfs felt that they could enable many actions during their
free time by adapting to correct attitude and finding the right tools. People affected by dwarfism
were satisfied in their free time and its content.
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1 JOHDANTO

Lyhytkasvuisen henkilon aikuispituus on alle 142cm ja sité aiheuttavia laaketieteelli-
sia paasyita tunnetaan 400-500. Useimmat lyhytkasvuisuuden muodot ovat harvinai-
sia ja niilla on omat tunnistettavat piirteensa, ongelmansa ja hoitomahdollisuutensa.
(Kruse 2002, 175-179; Makitie 2009, 39.) Vapaa-ajan méaaritteleminen on haasteel-
lista, mutta usein se nahdaan tyon vastakohtana. Vapaa-aika voi olla omaa henkil6-
kohtaista aikaa tai liittyd yksittaisiin hetkiin arjessa. (Liikkanen 2009, 7 - 9.) Toiminta-
terapeutit toimivat terveydenhuoltoalalla arvioiden ja edistden asiakkaan toimintaky-
kya, jossa yksi arvioitava toimintakokonaisuus on vapaa-aika (Suomen Kuntaliitto &

Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry. 2003, 34).

Tutkimuksen tavoitteena on koota ja tuottaa tietoa lyhytkasvuisten henkildiden omista
vapaa-ajan kokemuksista. Valmis opinnaytety0 on lainattavissa ja luettavissa Lyhyt-
kasvuiset - Kortvaxta ry:n kirjastossa kaikille halukkaille. Témén tutkimuksen tarkoi-
tuksena on tutkia lyhytkasvuisten henkildiden omia kokemuksia vapaa-ajasta. Aiheen
valinnan taustalla olivat toisen tutkijan aikaisemmat kokemukset lyhytkasvuisten hen-
kildiden parissa toimimisesta. Lyhytkasvuiset henkilét ovat Suomessa vahan tunnettu
vammaisryhma, jolle vartalon epésuhtaiset mittasuhteet ja lyhyt pituus aiheuttavat
ulottumisen ja ylettymisen vaikeuksia. Haastatteluihin osallistui nelja yli 18-vuotiasta
lyhytkasvuista henkilod. Haastattelut suoritettin OPHI-II haastattelumenetelmalla,
joka on toimintaterapiassa kaytetty arviointimenetelma ja perustuu Inhimillisen toi-

minnan malliin (Kielhofner 1999, 5-7).

Perehdyttydmme Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry:n kirjaston tutkimus- ja kirja-aineistoon
tuli esille erilaisia tutkimuksia lyhytkasvuisten henkildiden toimintakyvysta, kuntoutuk-
sesta, apuvalineistd, vaate- ja kenkdhankinnoista seké ympariston esteettémyydesta.
Rajasimme tydmme vapaa-aikaan, silla aikaisempia tutkimuksia aiheesta emme ole

|oytaneet.

Opinnaytety6 toteutettiin yhteistydssa maanlaajuisesti Suomessa toimivan Lyhytkas-
vuiset - Kortvaxta ry:n kanssa, jonka kautta saimme haastateltavat henkilot tutkimus-
ta varten. Yhdistyksen tavoitteena on valittaa tietoa lyhytkasvuisuudesta viranomaisil-
le, paattajille, lyhytkasvuisille henkiloille ja heiddn kanssaan toimiville ihmisille. Yhdis-
tyksen tavoitteena on tukea lyhytkasvuisia henkiloitéa ja heidan laheisidan eri elaman-

tilanteissa. (Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry. 2011.)



2  OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT

2.1 Ammattina toimintaterapia

Toimintaterapia pyrkii 16ytdmaan yhteyden asiakkaan padivittaisiin toimintoihin seka
edistamaan terveyttda ja hyvinvointia. Toimintaterapeutit kuvaavat toimintaterapian
olevan moniulotteista ja koostuvan useista tekijoista. Toimintaterapian interventioissa
on tarkoituksena huomioida asiakkaan subjektiivinen, psyykkinen kokemus ja fyysi-
sen suorituksen objektiivinen havainnoitavuus. Toimintaterapian interventioita suunni-
tellessaan toimintaterapeutit pyrkivat ymmartamaan inmisen psyykkisten ja fyysisten
tekijoiden yhteyden holistisesta nakokulmasta sek& huomioimaan kaikki suorituksen
osa-alueet. (American Occupational Therapy Association 2008, 628.)

Toimintaterapia on asiakaslahtdista ja vuorovaikutuksellista kuntoutusta, joka perus-
tuu toiminnan terapeuttiseen kayttdéon. Toimintaterapian tarkoituksena on mahdollis-
taa asiakkaan selviytyminen hénelle merkityksellisista ja tarkeista pdivittaisista toi-
minnoista toimintakykyyn rajoitteista tai ympariston esteista huolimatta. Toimintatera-
pian tavoitteena on auttaa asiakasta l6ytamaan keinoja selviytya ja hallita toimintoja,
jotka liittyvat itsestda huolehtimiseen, asioimiseen ja kotielamaan, koulunkayntiin ja
opiskeluun, tydkykyyn ja tyossa selviytymiseen, yhteiskunnalliseen osallistumiseen,
vapaa-ajan viettamiseen, leikkimiseen ja lepoon. (Launiainen & Lintula 2003, 7-8.)
Toimintaterapiassa ihminen nahdéén toimijana, joka voi valintojen ja toiminnan kautta
vaikuttaa terveyteen, hyvinvointiin ja tulevaisuuteen. Toimintaterapeutin tulee valita
asiakkaalle sopivan haasteellinen ja terapeuttinen toiminta, joka tuottaa télle iloa,

tyytyvaisyytta sekéd patevyyden ja taitojen kehittymisen kokemuksia. (Harra 2003, 16.)

Asiakkaan toimintamahdollisuuksien ja toiminnallisen suoriutumisen arvioinnissa
hyddynnetdan strukturoituja arviointimenetelmia ja toiminnan havainnointia vuorovai-
kutuksessa ympariston kanssa (Launiainen & Lintula 2003, 8). Toimintaterapianimik-
keistd maarittelee vapaa-ajan viettamisen asiakkaan omien voimavarojen lisaami-
seen tahtddvina toimintoina, jotka perustuvat timan omaan kiinnostukseen ja vapaa-

ehtoisuuteen (Suomen Kuntaliitto & Suomen Toimintaterapeuttiliitto 2003, 34, 39).

Kaytimme tyossdmme toimintaterapian viitekehysta Inhimillisen toiminnan mallia
MOHO:a (Model of Human Occupation), joka on asiakaskeskeinen malli. Tutkimuk-

sessa kaytimme OPHI-II (OccupationalPerformanceHistoryinterview - Second Ver-



sion) haastattelumenetelmaa, joka on kehitetty toimintaterapeuttien tyovalineeksi
arviointiin ja perustuu Inhimillisen toiminnan malliin. (Kielhofner 1999, 5-7; Kielhofner
2008, 3-4). Valitsimme OPHI-II haastattelumenetelméaksi, koska molemmilla oli ko-
kemusta sen kayttamisesta arviointimenetelmana ja kokemuksemme mukaan mene-
telmd antaa kokemuksellista tietoa haastateltavan henkilon eri elaménvaiheista.
Luonteva valinta opinnaytetyon viitekehykseksi oli Inhimillisen toiminnan malli, jonka

ajattelimme tukevan OPHI-Il:n kayttoa.

2.2 Yhteistybkumppani ja aikaisemmat tutkimukset aiheesta

Suomessa toimii maanlaajuisesti yksi lyhytkasvuisten henkiliden etuja valvova yh-
distys Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry, joka oli kiinnostunut yhteistydsta ja oli luonteva
yhteistyOkumppani opinnaytetydhomme. Lyhykasvuiset — Kortvaxta ry:n tavoitteena
on tuottaa tietoa lyhytkasvuisuudesta ja jakaa sitd viranomaisille ja paattgjille. Yhdis-
tys on myods tukemassa samassa elamantilanteessa olevia lyhytkasvuisia henkil6ita
ja heidan perheitdan. Yhdistys haluaa olla aktiivisesti mukana tutkimus- ja kehittdmis-
tydssda muun muassa keraamalla tietoa eri diagnoosiryhmien hoitomuodoista. Yhdis-
tys toimii jaseniston yhdyssiteena, valvoo heidédn etujaan ja tydskentelee hoidon ja

kuntoutuksen edistamiseksi. (Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry. 2011.)

Annukka Kettunen on pro gradu-tydssaan (2006) tutkinut lyhytkasvuisten henkildiden
kokemuksia kuntoutuksesta. Tutkimuksessa tarkastellaan heidan kokemuksiaan ym-
pariston ndkokulmasta. Tutkimuksessa kasitellaan myds yleisesti lyhytkasvuisten
ihmisten elamankokemuksia, koska niita tarkastelemalla voidaan paremmin ymmar-

tda heidan arjen toimintaymparistoissa ilmenevia haasteita.

Taija Kokkonen on pro gradu-tydssaan (2000) selvittanyt lyhytkasvuisten aikuisten
elaménlaatua heidéan itsensa kokemana. Tutkimuksessaan han |0ysi viisi elaman
laatuun vaikuttavaa osatekijaa, jotka ovat tyo ja vapaa-aika, elinymparistd, sosiaaliset

suhteet, itsetunto ja onnellisuuden ja mielihyvan tunne.

Robert J. Kruse (2002) on tutkinut amerikkalaisten lyhytkasvuisten henkildiden koke-
muksia julkisista tiloista ja todennut, etta tilat ovat yleisesti keskipituisten ihmisten
suunnittelemia keskipituisia ihmisia varten. Maéritelméa keskipituinen ihminen tarkoit-

taa henkiloita, joiden pituus on lahella keskipituutta.
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3 OPINNAYTETYON KESKEISET KASITTEET

3.1 Lyhytkasvuisuuden muodot

Lyhytkasvuisen henkilén aikuispituus on alle 142cm ja lyhytkasvuisuuden taustasyyt
voivat olla geneettisia tai hormonaalisia. Lyhytkasvuisuuden ladketieteellisia paasyita
tunnetaan 400-500 ja useimmat sairauksista ovat harvinaisia. Kullakin lyhytkasvui-
suutta aiheuttavalla sairaudella on omat tunnistettavat ominaispiirteensa, ongelman-
sa ja hoitomahdollisuutensa. Makitien mukaan kansainvalistd maaritelmaa lyhytkas-
vuisuudesta ei ole, maailman eri vaestdjen keskipituuksissa olevien huomattavien
erojen vuoksi. (Kruse 2002, 175-179; Makitie 2009, 39.)

Lyhytkasvuisuutta aiheuttavat hormonipuutossairaudet ja kromosomien sairaudet
seka erilaiset oireyhtymat. Aivolisakkeesta erittyvdn kasvuhormonin puutos voi yh-
dessa muiden tekijéiden kanssa hidastaa pituuskasvua ja elinten kypsymista. Pituus-
kasvua saatelee myos kilpirauhashormoni, jonka synnynnainen puutos oli aikaisem-
min pienikasvuisuuden aiheuttaja. Kromosomisairaudet ovat kehityshairioita, epa-
muodostuma- ja kehitysvammaoireyhtymia, joista tavallisin on Down-oireyhtyma.
Toinen lyhytkasvuisuutta aiheuttava kromosomisairaus on Turner-oireyhtyma. (Maki-
tie 2009, 39-40.)

Mulibrey-nanismi (MUscle-Llver-BRain-EYe-kasvuhairid, MUL) on suomalaiseen tau-
tiperintddn kuuluva, lyhytkasvuisuutta aiheuttava, harvinainen sairaus, jossa aikuispi-
tuus on 135-160 cm. Muita sairaudelle ominaisia piirteitd ovat persoonalliset kasvon-
piirteet, kuten kolmiomaiset kasvot, levea otsa ja matala nenénselka sekd sydamen
vajaatoiminta ja maksan suurentuminen sydénpussin vaurion seurauksena. (Avela
2000; Méakitie 2009, 40)

Akondroplasia kuuluu luuston perinnélliseen kasvuhairio ryhmaan eli luustodysplasi-
oihin, joka on suurin lyhytkasvuisuutta aiheuttava sairausryhmda. Akondoplasiaa sai-
rastavien aikuispituus on 120-135cm ja heidan motorinen kehityksensa on hieman
normaalia hitaampaa. Sairaudelle on myds tyypillistd aivonesteen kiertohairio ja ydin-
jatkeen puristuminen kallonpohjaan ahtaassa aukossa seka rintarangan poikkeavasta

ryhdista johtuva selkaytimen puristuminen. (Méakitie 2009, 43.)
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Pseudoakondroplasia on periytyva sairaus, joka aiheuttaa vakavan kasvuhairion.
Sairaudelle ominaista ovat lankisdaret tai hyperlordoosi seka varhainen artroosi.
Pseudoakondroplasiaa sairastavan henkilon kadet ja jalat nayttavat lyhyilta ja leveilta.
Tarkein eroavuus akondroplasiaan on, ettd pseudoakondoplasiaan ei kuulu kasvojen

alueen poikkeavuuksia. (Laakarin kasikirja 2010.)

Rusto-hiushypoplasia eli RHH on periytyva sairaus, joka johtaa epasuhtaiseen kas-
vuun ja pieneen aikuispituisuuteen. RHH aiheuttaa raajojen lyhytkasvuisuutta suh-
teessa vartaloon ja aikuispituus on 110-140cm. Sairaudelle on ominaista pituuteen
nahden kookas paa, lisaantynyt lannelordoosi, nivelsiteiden 16ysyys ja kyynarvarren
ojennusvajaus, jotka aiheuttavat liikuntarajoitteisuutta. Liséksi sairauteen liittyvat
hennot hiukset, niukka karvoitus ja jopa taydellinen kaljuus. (Makitie 2009, 42; Taski-
nen & Makitie 2011.)

3.2 Suomalainen vapaa-aika

Vapaa-ajan maarittely on haasteellista, mutta usein se nahdaan tyén vastakohtana.
Usein vapaa-aika maaritelladn yksityisesta elamanpiirista kasin, koska halutaan ko-
rostaa perheen ja laheisten ihmissuhteiden merkitysta tai yksilollisyyttd. Vapaa-aika
saattaa liittyd mihin tahansa elaman hetkeen arjessa. Oman henkilékohtaisen ajan
lisddntyminen voidaan mieltdd myds vapaa-ajan lisaantymisena. Perheen kanssa
vietetty aika, vapaa-aika ja harrastaminen koetaan entista tarkeammaksi. (Liikkanen
2009, 7 - 9.) Harrastukset antavat sisaltda elamén tuoden nautintoa ja iloa. Ne ovat
voimavara, rakentavat identiteettia ja toimivat itse ilmaisemisen kanavina. (Hanifi
2005a, 119.)

Suomalaisten vapaa-ajan viettotavoissa keskeistd on muun muassa lukeminen, mat-
kailu, kesamokkeily ja lemmikkieldimien hoito. Liikunta vapaa-ajan viettotapana siséal-
tdd monia eri muotoja, kuten jumppa, ratsastus tai purjehdus. Hyotyliikuntamuotoja
vapaa-aikana ovat muun muassa lumity6t, puutyot, ruohonleikkuu sekd muut kotoisat
puuhat. (Pulkkinen & Polet 2010, 49-51.)

Yhdistyksissa, jarjestoissa, seuroissa, toimikunnissa ja ryhmissa toimii 52 % Suo-
messa asuvasta vaestdsta vuonna 2002 tehdyn vapaa-ajan tutkimuksen mukaan.
Sukupuolten vélilla ei ole maarallisia eroja osallistumisessa, sen sijaan sisalléllisia
eroja on. Miehet ovat mukana urheiluun ja maanpuolustukseen liittyvissa toiminnois-

sa ja naiset ovat mukana sosiaali- ja terveysjarjesttjen, uskonnollisten yhdistysten
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seké maatalous- ja kotitalousjarjestdjen toiminnoissa. Ryhmissa toimiminen voi tukea
yksilén elamaan liittyvissa projekteissa. (Hanifi 2005b, 213.) Pulkkisen ja Polet'n
(2010, 52) mukaan 27-vuotiaana miehet ovat tyytyvaisempia vapaa-aikansa sisaltoon
naisiin verrattuna. Muutosta vapaa-ajan sisallon tyytyvaisyyteen tapahtuu ikavalilla 36
ja 42 vuotta, jolloin miesten tyytyvaisyys laskee ja naisten tyytyvaisyys nousee. Nai-

set ovat 50-vuotiaana tyytyvaisempia vapaa-aikansa sisaltoon kuin miehet.

Kesamokkeily on vastapainoa ansiotyélle ja arkielamélle sekéa ilmentaa vapaa-ajan
vieton perusideaa, jossa ihminen pyrkii saamaan vaihtelua ja ottamaan etéisyytta
arjesta rentoutuakseen. Mokkeilijoiden mukaan tarkeaa on se, etta mokilla aikaansa
viettavat voivat toimia omien valintojensa mukaan ja ilman aikatauluja. Mokkeilyyn
littyvid muita tarkeitd elementteja ovat luonto, vesi ja sauna, jotka ovat mielihyvaa
tuottavia asioita ja olennainen osa mokkeilya. Mokilla hoidetaan myds sosiaalisia
suhteita, ystaviin, sukuun ja puolisoon. Kesaaikaan suvun ja ystavien mokkivierailut
ovat ennalta suunniteltuja. Mokki yhdistaa puolisoja toisiinsa ja on yhteinen mielen-
kiinnonkohde. (Alasuutari & Alasuutari 2010, 17-19, 32-36, 51, 78-80.)

Kesamokkeilyn ajankohdat liittyvat olennaisesti loma-aikoihin ja viikonloppuihin. Ai-
kaa vietetaan omalla tai laheisille ihmisille kuuluvilla mokeilla. Mdkkeily tarjoaa mah-
dollisuuksia rentoutumiseen, liikunnan harrastamiseen, mutta myods mokkielamaan
olennaisena liittyvaan tyon tekemiseen. Kesamaokkeilyn juuret ovat pitkéllda suomalai-
sen yhteiskunnan lahihistoriassa, joka kuvastaa kulttuurista elaméntapaa ja vapaa-
ajan vakiintumista. Mokilla oloa voidaan kuvata niin elaméantapana kuin harrastukse-
na, johon olennaisena liittyy laheinen luontokokemus. Luonto merkitsee latautumisen
paikkaa, jossa liikutaan, katsellaan, marjastetaan ja seurataan eldaimia seka luonnon
muutoksia. Kesdaikaan vesistot tarjoavat mahdollisuuden liikkua veneella ja kanootil-
la. (Vehmas 2010, 137, 147.)

Lyhytkasvuisten henkildiden luuston kehityshairiot, raajojen lyhyys tai epasuhtaisuus
ja rajoittuneet liikeradat heikentavat liikuntakykya. Lyhytkasvuisuus rajoittaa fyysista
aktiivisuutta jonkin verran ja liikunnalliset harrastukset jaavat melko vahaisiksi. Kok-
kosen haastattelemat lyhytkasvuiset henkilot olivat omaan vapaa-aikaansa tyytyvai-
sia. Tyytyvaisyyteen merkittdvasti vaikutti lyhytkasvuisen henkilon oma persoonalli-

suus, aktiivisuus ja mielenkiinnonkohteet. (Kokkonen 2000, 51-53.)
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4 INHIMILLISEN TOIMINNAN MALLI

Inhimillisen toiminnan malli, MOHO (Model of Human Occupation), on asiakaskes-
keinen malli, joka huomioi asiakkaan yksil6llisyyden. MOHO pyrkii selittamaan toimin-
taan motivoitumista, suunnittelua ja suoriutumista. lhmisen olosuhteiden ymmartami-
seksi tarvitaan kasitteita, jotka selittavat toiminnan valintoja, organisointia ja aloitta-
mista. MOHO:n keskeiset kasitteet ovat tahto, tottumus ja fyysinen ja psyykkinen
suorituskyky, jotka ovat kolme eri ndkdkulmaa tarkasteltaessa ihmista kokonaisuute-
na. Ihmisen toimintaan liittyy aina ymparisto, joka vaikuttaa motivaatioon, tapoihin ja
toimintaan. (Kielhofner 2008, 3-4, 12.)

4.1 Tahtotoimintaan motivoijana

Tahtoon vaikuttavat ihmisen omat tunteet ja mielikuvat asioiden tekemisesta. Tahto
on ihmisen tunne omasta patevyydesta ja tehokkuudesta. Ihminen motivoituu toimin-
taan, jota han arvostaa, tuntee itsensa patevaksi sitd tehdesséaéan ja jonka tekeminen
tuottaa tyydytysté ja nautintoa. Tahto on ihmisen henkilokohtaista vaikuttamista, arvo-
ja ja mielenkiinnonkohteita. Tahto on muuttuva prosessi, johon vaikuttavat toiminnois-
ta saadut kokemukset ja tehdyt tulkinnat seké ihmiselle merkityksellisen toiminnan

mahdollisuuksien ja odotusten ennakointia ja valintaa. (Kielhofner 2008, 12-14.)

Henkilbkohtainen vaikuttaminen sisaltaa kaksi osa-aluetta, ihmisen kasityksen omista
voimavaroista ja tietoisuuden omasta tehokkuudesta. Voimavaroja ovat fyysiset, alyl-
liset ja sosiaaliset taidot, joita kayttdessaan ihminen saa tunteen henkilokohtaisesta
tehokkuudestaan eléd elaméaansa haluamallaan tavalla. Tunne omasta tehokkuudes-
ta ja taitavuudesta ihmiselle syntyy tiedostamalla aktiivisesti kyvyt, joiden avulla han
suoriutuu elamasta seka kokemusten kautta. Ihmisen tehokkuus vaihtelee elamén eri
alueilla, koska hén voi tuntea kykenevansé kontrolloimaan tuloksia tietyssa tilantees-
sa. lhminen, joka tuntee olevansa taitava ja tehokas, etsii mahdollisuuksia, kayttaa
hyvakseen palautetta suoritusta korjatakseen seka jatkaa sinnikkdasti saavuttaak-
seen tavoitteet. (Kielhofner 2008, 35-37.)

Arvot ovat osa ihmisen maailmankuvaa. Ne ovat uskomuksia ja sitoumuksia siita,
mika on hyvaa, oikein tai tdrkeda. lhminen omaksuu arvoja kulttuurinsa ja uskontonsa
kautta ja ne vaikuttavat yksilon toimintaan. Merkityksellisten asioiden tekeminen

omassa kulttuurissa vaikuttaa ihmisen itsetuntoon seka lisda yhteenkuuluvuuden
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tunnetta ja hyvaksymista. Ihmiselle merkitykselliset arvot ja tunteet voivat luoda vel-
vollisuuden tunteen. Velvollisuuden tunteeseen voi liittyd ajankayton ja toiminnan
suunnittelu ja valinta halutun paamaaran saavuttamiseksi. Velvollisuuden tunne on
voimakas tunne, joka voi auttaa ihmista I6ytamaan oikean tavan toimia. (Kielhofner
2008, 39-41.)

Mielenkiinnonkohteet ovat ihmisen nautinnollisena tai tyydyttavana kokema tekemi-
nen. Saatu nautinto asioiden tekemisestéa vaihtelee tyytyvaisyydesta voimakkaaseen
mielihyvaan tai intohimoon. Nautinnon tunne voi syntya esimerkiksi kehon kokemasta
fyysisesta harjoittelusta tai aistinautinnoista, kognitiivisesta harjoittelusta, opittujen
taitojen kayttamisesta, luovista toiminnoista ja sosiaalisesta vuorovaikutuksesta. Toi-
minnassa voi olla useita mielihyvad herattavia tekijoita, jotka lisdéavat toiminnan mie-
lekkyyttd ja saatua nautintoa. Mielenkiinnonkohteet antavat elam&an merkityksia ja
voimavaroja. (Kielhofner 2008, 43-46.)

4.2  Tottumus rutiinit ja roolit

Tottumukset ovat muodostuneet rutiineista ja rooleista. lhmiselle muodostuu rutiineja
toistamalla samaa toimintaa samassa ymparistossa. Aluksi uusi toiminta vaatii huo-
miota ja keskittymistd, mutta se muuntuu lopulta automaattiseksi toiminnaksi eli ru-
tiiniksi. Tottumukset ilmentavat ihmisen sisdistamia toimintatapoja ja jasentavat joka-
paivaista suoriutumista ja ajankayttod. Liséksi ymparistot, joissa ihminen toimii ja

elad, vaikuttavat jokapaivaiseen suoriutumiseen. (Kielhofner 2008, 16.)

Roolit ovat ihmisen sisdistamia toimintamalleja, joita h&n on oppinut yhdistamaan
tiettyyn identiteettiin tai sosiaaliseen asemaan. Roolien sisdistaminen vaikuttaa ihmi-
sen itsetuntoon, asenteisiin ja kayttaytymiseen roolin edellyttamalla tavalla. Ihmisella
on tavallisesti useita rooleja, joihin kohdistuu odotuksia ymparistosta. (Kielhofner
2008, 16-18.)

4.3 Fyysinen ja psyykkinen suorituskyky

Suorituskyvylla tarkoitetaan fyysisia ja psyykkisia kykyja, joita ihminen tarvitsee toi-
minnalliseen suoriutumiseen. Fyysisellda suorituskyvylla tarkoitetaan luustoa ja lihak-
sia, hermoja ja aivoja, hengityselimia ja muita elimiston jarjestelmia. Psyykkisell& suo-
rituskyvylla tarkoitetaan henkisia ja kognitiivisia kykyja. Psyykkiselld suorituskyvylla

tarkoitetaan henkisia ja kognitiivisia kykyja. Kognitiivisilla kyvyilla tarkoitetaan muistia,
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suunnittelua, orientaatiota ja tarkkaavuutta. MOHO:ssa korostetaan subjektiivista
kokemukseen perustuvaa suorituskykyd, joka muokkaa ihmisen kayttaytymista.
(Kielhofner 2008, 12, 18-20.)

Eletty keho tarkoittaa kokemuksellista nakokulmaa suorituskyvysta. Kasitteen kautta
pyritddn ymmartamaan kuinka pystymme suoriutumaan sekd kuinka sairaus tai

vamma koetaan ja miten se vaikuttaa suoritukseen. (Kielhofner 2008, 18-20.)

4.4 Toiminta eri ymparistoissa

Toiminta on sidottu aina ymparistoon, jolle on annettu merkitys sen fyysisen ja sosi-
aalisen yhteyden mukaan. Ympaéristd kasittdd ihmisen toiminnassa kayttamat tilat,
esineet ja ihmiset, joiden kanssa ihminen on vuorovaikutuksessa. Ympaéristo tarjoaa
mahdollisuuksia, merkityksid ja resursseja toiminnalle, mutta samalla se voi asettaa
vaatimuksia ja rajoituksia. Ympariston vaikutus ihmiseen ja h&nen toimintaansa ta-
pahtuu tahdon, tottumuksen ja suorituskyvyn sekd ympariston tarjoamien mahdolli-
suuksien, tuen, vaatimusten ja rajoitusten kautta. Ymparistd voidaan maaritella fyysi-
seksi, sosiaaliseksi, kulttuuriseksi, taloudelliseksi tai poliittiseksi ymparistoksi ihmisen
elamassa, joka vaikuttaa motivaatioon, toiminnan organisointiin ja toiminnasta suoriu-
tumiseen. Ymparisto ja fyysiset tilat voivat vaikeuttaa vammaisten ihmisten toimintaa.
Ihmisen vamma voi olla emotionaalinen, sensorinen, kognitiivinen tai motorinen.
Vammasta aiheutuvien toiminnan vaikeuksia voidaan kompensoida esineiden tai
apuvalineiden avulla. (Kielhofner 2008, 21, 86, 91-92.)

Tilat ja esineet ovat sidoksissa ja jarjestetty tavoilla, jotka vaikuttavat ihmisen toimin-
taan niiden kanssa. Toiminta muotoutuu rakennetun tilan mukaan ja kuvastaa kulttuu-
rille ominaista toimintaa. Kulttuurin jAsenet tunnistavat rakennetut tilat helposti tiettya
toimintaa varten suunnitelluiksi, esimerkiksi kirjaston, jonne menndan lukemaan ja
selailemaan kirjoja. Esineet voivat olla suunniteltuja asioita tai jo luonnollisesti ole-
massa olevia, jotka vaikuttavat ihmisen toimintaan ja kayttaytymiseen fyysisilla omi-
naisuuksillaan ja kayttotarkoituksillaan. Esineilla voi olla symbolinen merkitys, joka
vaikuttaa siihen, miten ja missa tilanteissa esineitd kaytetdan. Esimerkiksi auto voi
olla itsenaisyyden ja vastuullisuuden symboli, josta omistaja voi tuntea kasvanutta
vaatimusta kompensoidakseen ymmarrysta sen kunnossapidosta. (Kielhofner 2008,
88-91.)
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Suuri osa ihmisen toiminnasta on vuorovaikutusta sosiaalisissa ryhmissa, joille luon-
teenomaista on arvojen, mielenkiinnonkohteiden ja aktiviteettien ilmapiiri. Ryhmissa
ihmiset pyrkivat saavuttamaan yhteenkuuluvuutta ja toivottua kayttaytymista. Yhteis-
kunnassa poliittisilla ja taloudellisilla tilanteilla on epéasuora, mutta kauaskantoinen
vaikutus ihmisten toimintaan. Kaytettavissa olevien resurssien maara, vapaus tehda
valintoja ja liikkua, mahdollisuudet tehda tyota ovat esimerkkeja poliittisten ja talou-

dellisten olosuhteiden vaikutuksesta toimintaan. (Kielhofner 2008, 92, 96.)

4.5 Toiminnallinen osallistuminen ja suoriutuminen

Toiminnallisella osallistumisella tarkoitetaan esimerkiksi ty6hon, leikkiin tai muihin
paivittaisiin toimintoihin elamassa osallistumista ja sitoutumista. Ne ovat osa ihmisen
sosiaalis-kulttuurista kontekstia seka tarpeellisia ja merkityksellisia ihmisen hyvin-
voinnille. Toiminnalliseen osallistumiseen vaikuttavat vuorovaikutuksessa keskenaan
olevat ihmisen tahto, tottumus, suorituskyky ja ymparistétekija. Ymparistd voi mahdol-
listaa tai rajoittaa osallistumista. Toimintaan sitoutumiseen vaikuttavat ihmisen yksilol-

liset motiivit, roolit, tavat, kyvyt ja rajoitteet. (Kielhofner 2008, 101-102.)

Toiminnallisessa suoriutumisessa ihminen tarvitsee taitoja, jotka ovat havaittavissa
olevia, tavoitteeseen suuntautuvia tekoja. Taidot jaetaan motorisiin, prosessi- ja vuo-
rovaikutustaitoihin. Motorisilla taidoilla tarkoitetaan itsenséa tai esineiden liikuttamista,
kuten kehon taivuttaminen ja tasapainon sailyttaminen tai esineiden nostaminen, ka-
sittely ja siirtdminen. Prosessitaidoilla tarkoitetaan aikaan sidottuja, loogisesti etene-
via tekoja. Prosessitaidot sisaltavat valineiden ja materiaalien asianmukaisen valin-
nan, jarjestamisen ja kayton seka toiminnan aloittamisen, yllapitamisen, lopettamisen
ja mukauttamisen ongelmatilanteissa. Vuorovaikutustaidoilla tarkoitetaan puhumista,
iimeitd, eleita ja kulttuuriin sidottua fyysista kontaktia toisiin ihmisiin. Vuorovaikutustai-
toihin kuuluvat myds kyky ilmaista omia aikomuksia ja tarpeita sekd oman toiminnan
yhteensovittaminen sosiaalisissa tilanteissa ja itsensa puolustaminen. (Kielhofner
2008, 103.)

4.6 Toiminnallinen mukautuminen

Toiminnallinen mukautuminen tarkoittaa ihmisen toiminnan muuttumista ihmiselle
itselleen ja ymparistoon sopivaksi. Toiminnallinen mukautuminen tapahtuu ajan mit-
taan, jos ihmisell&a on positiivinen kasitys toiminnallisesta identiteetistdén ja, jos han

on saavuttanut toiminnallisen patevyyden. lhmisen vammaisuus voi todistettavasti
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vaikuttaa toiminnallisen identiteetin ja patevyyden kokemiseen positiivisesti. (Kielhof-
ner 2008, 107.)

Toiminnallisella identiteetilla tarkoitetaan ihmisen kasitysta itsestaan ja kasitysta siita,
millaiseksi toimijaksi han haluaa kehittyd. Toiminnallisessa identiteetissa ovat yhteen
littyneena tahto, tottumus, kokemukset seké ymparistdn tuki ja odotukset. Toiminnal-
linen identiteetti on kehittynyt ihmisen toiminnallisen osallistumisen historiasta, johon
ovat vaikuttaneet ihmisen kokemukset, tahto ja tottumus. Nama tekijat vaikuttavat
myds ihmisen toimintaan ja toiminnalliseen identiteettiin tulevaisuudessa. (Kielhofner
2008, 106-107.)

Toiminnallisella patevyydella tarkoitetaan ihmisen toimintaan osallistumista toiminnal-
lisen identiteetin mukaisesti. Toiminnallinen patevyys muodostuu ihmisen tayttées-
s&an rooliodotuksia ja velvollisuuksia. Toiminnallisen patevyyden avulla ihminen ky-
kenee osallistumaan haluamiinsa toimintoihin ja tavoittelemaan arvojensa mukaisia
paamaaria elamassa. Toiminnallinen patevyys syntyy toiminnallisen identiteetin avul-
la. Toiminnallista identiteettia kuvastavat ihmisen toimintaan osallistumisen aikana
syntyvat toimintamallit. (Kielhofner 2008, 107.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Tutkimuksen tavoitteena oli koota ja tuottaa uutta tietoa lyhytkasvuisten henkiléiden
omista vapaa-ajan kokemuksista. Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry:n avulla saatua tietoa
jaetaan lyhytkasvuisille henkildille, heidan perheilleen ja laheisilleen, terveydenhuol-

lon ammattilaisille seka asiasta kiinnostuneille.

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia lyhytkasvuisten henkildiden omia koke-
muksia vapaa-ajasta. Tarkoituksena oli saada esille lyhytkasvuisten henkildiden omia
kokemuksia vapaa-ajan toimintojen valinnoista ja mahdollisuuksista osallistua seka

erilaisissa ympaéristdissa toimimisesta vapaa-aikana.

Tutkimuskysymys: Millaisia omia kokemuksia lyhytkasvuisilla henkilgilla on vapaa-
ajasta?

5.2 Tutkimusmenetelman esittely

Haastattelun kaytté tutkimusmenetelmana laadullisessa tutkimuksessa on perustel-
tua, kun halutaan tietda ihmisen ajatuksia ja ymmartaa inmisen toimintaa. Haastatte-
lun etuja ovat joustavuus sekd mahdollisuus tarkentaa kysymyksia ja tulkintoja jo
haastattelun aikana. Haastattelussa tarkeinta on saada mahdollisimman paljon tietoa
halutusta asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2009. 72-73.)

Teemahaastattelussa eli puolistrukturoidussa haastattelussa edetaan tiettyjen etuka-
teen valittujen, keskeisten teemojen tai kysymysten mukaan. Menetelman tarkoituk-
sena on korostaa tutkittavien henkildiden tulkintoja asioista tai heidan asioille antami-
aan merkityksia seka sitd, miten merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa. Valittava-
na on annetaanko kaikki suunnitellut kysymykset tiedoksi etukéteen ja esitetdanko
kysymykset tietyssa jarjestyksessa. Etukateen valitut aihealueet perustuvat tutkimuk-
sen viitekehykseen ja haastattelussa pyritaan tuomaan esille merkityksellisia vasta-
uksia. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 75.)

Haluttaessa korostaa ihmisen nakemista tutkimustilanteessa subjektina, merkityksia

luovana ja aktiivisena osapuolena, on haastattelun valinta tiedonkeruumenetelmaksi
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perusteltua. Tutkimustilanteessa haastateltavalle tulisi antaa mahdollisuus tuoda esil-
le itsedan koskevia asioita vapaasti. Haastattelun toteuttaminen vaatii huolellista etu-
kateissuunnittelua ja perehtymistda haastattelijan rooliin seka tehtaviin, jotka kaikki

ovat aikaa vievia prosesseja. (Hirsjarvi, Remes&Sajavaara 2007, 200-201.)

Tutkimuksessa kaytettin OPHI-II (OccupationalPerformanceHistorylnterview - Se-
cond Version) haastattelumenetelmad, joka perustuu Inhimillisen toiminnan malliin
(MOHO). OPHI-II on kehitetty kansainvalisessa yhteistydssa toimintaterapeuttien
tyovalineeksi. (Kielhofner 1999, 5,7). OPHI-II on toiminnallisen suoriutumisen histori-
an haastattelu - toinen versio. Sen avulla keratédén tietoa asiakkaan tAman hetkisesta
toimintakyvysta ja toiminnallisesta historiasta. OPHI-II sisaltdd kolmeosaisen arvioin-
nin, jossa on semistrukturoitu haastattelu, pisteytysjarjestelma ja elaméntarina. Haas-
tattelulla pyritdan tutkimaan asiakkaan toiminnallista elamaé. Pisteytysjarjestelmén
avulla arvioidaan asiakkaan toiminnallista identiteettia, toiminnallista patevyyttd ja
toiminnallisten ymparistdjen vaikutusta. Elamanhistoriallisen kertomuksen esille tuo-
miseksi haastattelija kokoaa elamantarinan avulla asiakkaan keskeiset elaméan tapah-
tumat ja niiden merkitykset. (Kielhofner 2008, 266-267.)

Semistrukturoitu haastattelu tarjoaa kehyksen ja suositellut kysymykset, jotka ohjaa-
vat haastattelua tarvittavan informaation saavuttamiseksi. Haastattelu siséaltda seu-
raavat osa-alueet; toiminnalliset valinnat, tarkeat elaméantapahtumat, paivittaiset rutii-
nit, toiminnalliset roolit ja toimintaympariston. Osa-alueisiin kuuluu sarja haastattelu-
kysymyksid. Haastattelu on suunniteltu hyvin joustavaksi, jotta haastattelija voi kasi-
telld alueita haluamassaan jarjestyksessa. Pisteytettava arviointiasteikkoa sisaltaa 29
osiota. Haastattelusta keratty tieto muunnetaan ihmisen toimintakykya kuvaaviin osa-
alueisiin, joita ovat toiminnallinen identiteetti, toiminnallinen patevyys ja toimintaym-
paristét. Lopuksi haastattelija kirjaa elaman historian tarinan kaavakkeelle, jota kayte-
tddn muodostamaan kokonaisvaltainen kuva haastattelusta haastateltavalle. (Kiel-
hofner 2008, 266-267.)

5.3 Haastattelun toteuttaminen

Tutkimukseen osallistuva henkilé voi tehda vapaaehtoisen paatoksen osallistumises-
ta, saatuaan riittdvan informaation tutkimuksesta ja siita, mita tutkimukseen osallis-
tuminen konkreettisesti tarkoittaa. On syytad kertoa, onko kyseesséa kertaluonteinen
aineistonkeruu, edellyttdaké osallistuminen kirjoittamista, valmiiden vastausvaihtoeh-

tojen valitsemista, vapaamuotoista keskustelua tai jotain muuta. Lisaksi on hyva ker-
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toa edellyttddké tutkimukseen osallistuminen esimerkiksi tutkijan henkilokohtaista
tapaamista tai puhelinkeskustelua. Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta
ja mahdollisuudesta keskeyttdaa se koska tahansa, tulee aina informoida tutkittavia
etukateen. (Kuula 2006, 106-107.)

Tahan tutkimukseen oli tavoitteena haastatella 4-6 Ilyhytkasvuista, yli 18-vuotiasta
henkil6d. Haastatteluun oli tavoitteena saada saman verran miehia ja naisia, enintéaan
300 km:n etéaisyydeltd Kuopiosta. Haastateltavat oli tarkoitus valita ilmoittautumisjar-
jestyksessa haastatteluun. Tutkimuslupa anottiin Lyhytkasvuiset — Kortvéxta ry:n joh-
tokunnalta (Liite 1). Haasteltavia henkilditd haettiin yhdistyksen kautta, joka valitti
séhkopostitse jasenilleen haastattelukutsun (Liite 2). Liséksi haastattelukutsu esitet-
tiin lyhytkasvuiselle henkiltlle, joka oli toiselle tutkijoista entuudestaan tuttu.

Haastatteluun ilmoittautui kaikkiaan viisi henkil6a, joista yksi asui yli 300 km:n p&éssa
Kuopiosta. Valintaperusteiden vuoksi kauimmaisena asunut henkild pé&éatettiin rajata
pois haastateltavien joukosta. Haastateltavat otettiin ilmoittautumisjarjestyksessa
haastatteluun ja heille lahetettin ennen haastattelua saatekirje (Liite 3) ja esitietolo-
make (Liite 4) postitse. Saatekirjeessa kerrottiin haastattelun kulku ja haastattelusta
muodostuneen aineiston kasittely. Tutkimukseen haastateltiin neljaa lyhytkasvuista
henkil6d. Haastattelut toteutettiin kevaan 2011 aikana, tutkijoiden varaamissa tiloissa

tai haastateltavien kotona.

Haastattelun avoimuudella on merkitys haastattelijan ja haastateltavan roolien muo-
dostumisessa. Avoimessa haastattelussa haastattelijan rooli edellyttaa kykya havain-
noida tilannetta ja edeta haastateltavan ehdoilla. Avoimessa haastattelussa on poh-
jimmiltaan kyse tarinan ja kertomuksen luomisesta, jossa haastateltavalla on merkit-
tava rooli. (Kylma & Juvakka 2007, 79.)

Haastattelua varten laadittiin kysymysrunko (Liite 6) pohjautuen OPHI-II haastattelu-
menetelm&an ja laadittiin lisdkysymyksid vapaa-ajasta. Ennen haastattelun aloitta-
mista haastatteluun osallistuneelle henkildlle kerrottiin haastattelun kulusta, kerétyn
aineiston kertaluonteisesta kaytosta ja sen sailyttamisesta, tutkimuksen etenemisesta
ja siita, kuinka haastateltavien henkildllisyys séilyy salassa koko tutkimuksen ajan.
Haastatteluun osallistuneille kerrottiin mahdollisuudesta keskeyttaa tutkimukseen
osallistuminen missé tutkimuksen vaiheessa tahansa. Haastateltavat allekirjoittivat
suostumusasiakirjan (Liite 5). Haastattelun nauhoittamisesta sovittiin yhdessa haas-

tateltavan kanssa.
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Molemmat tutkijat toimivat padhaastattelijana kahdessa haastattelussa. Haastattelu
eteni laaditun kysymysrungon mukaisesti ja sen aikana molemmat tutkijat saattoivat
esittda tarkentavia kysymyksia aiheen syventamiseksi tai haastateltavan subjektiivi-
sen kokemuksen esille tuomiseksi. Yksi haastateltavista oli entuudestaan toiselle
tutkijoista tuttu, jonka vuoksi hén ei toiminut paahaastattelijana kyseisen haastattelun

aikana

5.4 Aineiston analyysi

Laadullisen aineiston perusanalyysimenetelm& on sisallonanalyysi. Sisallonanalyy-
sissd analysoidaan aineistoa systemaattisesti ja objektiivisesti. Analyysilla pyritdan
jarjestamaan aineisto tiiviiksi ja selkeddn muotoon seka muodostamaan tutkittavasta
iimiosta kuvaus johtopaatdsten tekoa varten. Analyysin aloitusvaiheessa on tutkijan
ensin hyva paattad, mika aineistossa kiinnostaa ja pysya paatoksessa. Tutkimuksen
tarkoitus ja tutkimustehtavat kertovat tutkimuksen kiinnostuksen kohteen, jonka kans-
sa tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimustehtavien tulee olla linjassa. (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 91-93, 103.)

Laadullisessa analyysissa puhutaan usein induktiivisesta (aineistolahtéinen) ja de-
duktiivisesta (teorialahtdinen) analyysista, joka on tulkintaa tutkimuksessa kaytetysta
paattelyn logiikasta. Sisalldnanalyysin tekeminen deduktiivisesti perustuu aineiston
luokitteluun viitekehyksen ohjaamalla tavalla. Deduktiivisen sisalldnanalyysin ensim-
mainen vaihe on analyysirungon muodostaminen, jonka sisalle muodostetaan aineis-
tosta erilaisia luokkia tai kategorioita induktiivisen sisallonanalyysin periaatteita nou-
dattaen. Toinen analyysivaihe on aineiston pelkistiminen sisadlldnanalyysia noudatta-
en. Kolmannessa analyysivaiheessa poimitaan jarjestelmaéllisesti aineistosta ana-
lyysirungon mukaisia ilmidité ja sijoittaa ne yla- tai alaluokkaa kuvaaviksi ilmidiksi.
(Tuomi & Sara-jarvi 2009, 95, 113-115.)

Aineistoa lapi kdydesséaan tutkija erottelee ja merkitsee asiat, jotka kiinnostavat tutki-
jaa. Tatd tyodvaihetta voidaan kutsua myds koodaamiseksi. Se helpottaa aineiston
jasentamisesta, kasittelya ja aineistosta eri tekstikohtien etsimista seka tarkistamista.
Merkityt asiat tutkija keraa yhteen ja erilleen muusta aineistosta, jolloin kaikki muu jaa
pois tutkimuksesta. Seuraavassa tyOvaiheessa tutkija luokittelee, tyypittelee tai tee-
moittelee aineistoa, jolloin h&nen tulee olla tietoinen, hakeeko hén aineistosta sa-
mankaltaisuutta vai erilaisuutta. Aineistosta voidaan hakea myds toiminnan logiikkaa,

tyypillistd kertomusta tai kirjoittaa kaikista vastauksista yksi tyypillinen kertomus. Lo-
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puksi tutkija kirjoittaa yhteenvedon. Looginen paattely ja tulkinta ovat aineiston laa-
dullisen kasittelyn perusta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91-93, 108.)

Tutkimusaineiston kasittely jakautui viiteen eri tydvaiheeseen, jotka selkeasti erottui-
vat toisistaan. Aineiston kasittelyn ensimmaisessa vaiheessa nauhoitetut haastattelut
kirjoitettiin sanasta sanaan. Tassa vaiheessa lahetettiin haastatelluille henkildille sah-
kopostitse haastattelut luettavaksi ja asiasisallon tarkistamiseksi. Haastateltaville va-
rattiin reilusti aikaa aineiston lukemiseen, tarkistamiseen ja muutosten tekemiseen.
Aineistosta korjattiin haastateltavien esittaméat muutokset. Toisessa vaiheessa teks-
teista poistettiin taytesanat, esim. kuten, ett&, kuin, niin kuin seka toistetut perakkaiset
sanat ja kaikki tunnistetiedot. Lisaksi jokainen haastatteluaineisto koodattiin omalla
tunnistevarilla niiden erottamiseksi ja alkuperan tarkistamisen helpottamiseksi seu-

raavien tyovaiheiden aikana.

Kolmannessa ty6vaiheessa neljasta eri aineistosta koottiin tutkijoita kiinnostanut va-
paa-aikaan liittyva tieto. Nain saatiin yksi aineisto. Aineiston jarjestamisen jalkeen
kysymysten alla oli kaikkien haastateltavien vastaukset. Menetelméa helpotti melko
suuren aineisto kasittelyd, koska vastauksia oli helpompi tarkastella. Tassa vaihees-
sa aineiston analyysissa etsittiin ydinkohtia, tiivistettiin ja pelkistettiin haastateltavien

vastauksia aineiston kasittelyn helpottamiseksi.

Neljannessa tybvaiheessa kumpikin tutkija alkoi itsenaisesti luokitella aineistoa. Luo-
kittelun valintoja perusteltiin seuraavaa tydvaihetta varten. Viides tyévaihe oli tarkoi-
tus toteuttaa deduktiivista lahestymistapaa kayttaen, jossa luokittelua olisivat olleet
ohjaamassa viitekehyksesta nousseet luokkien nimet. Tybvaiheen eteneminen py-
sahtyi, koska laajaa ja yksityiskohtaista aineistoa ei pystytty luokittelemaan viiteke-
hyksen kasitteiden mukaan. Tasta syysta paatettiin kasitelld aineistoa induktiivisesti
ja nostaa sieltd esille nousseita teemoja luokiksi. Aineiston luokittelun jalkeen alettiin
nimetéa aineistosta nousseita yhdistavia tekijoita ja yhtalaisyyksia, josta alettiin Kirjoit-
taa tutkimuksen tuloksia tarkempaan ja kuvaavaan tekstimuotoon. Aineiston luokitte-

lua on havainnollistettu kuviossa 1.



23

ESIMERKKEJA PELKISTETYT o
. . ALALUOKKA PAALUOKKA
ALKUPERAISTEKSTISTA ILMAUKSET
"Aika pitkélti nykyisin kotona.”
"Nyt on kéyty risteilylla Tallin- Mokkeily
nassa usseempia kertoja vuo- Jarjestotoiminta
dessa.” . . . I
Matkustaminen Vapaa-ajan Vapaa-ajan sisal-
"Mé vietdn mun vapaa-aikaa _ o
_ , Harrastukset viettotavat 16t ja odotukset
mun harrastusten parissa. Mi- _
hin m& lasken just nama liikkun- Kotona vietetty
ta, pyoraily, uimajuoksu, sau- aika
vakévely.”
"Mieh&noon ideoija meijén Perhe
kaveriporukassa” Ystavat Vapaa-ajan
"Oikeestaan niin kuin vaan Sukulaiset ihmissuhteet | Vapaa-ajan sosi-

tukihenkild tédssa yhdistykses-
sa. Mutta sitten liitossa oon

vertaistukija.”

Jarjestéihmiset
Harrastuskave-

rit

Vapaa-ajan

roolit

aaliset verkostot

*Jos on keséviikonloppu niin
voidaan menné kesdmokille”
"Se on ihan tdmmdénen nor-
maali maalaisympéristé.”
"Kaikissa uimahalleissa niin
vaikka sielld on se matala puoli
tai siis matala paaty niin se ei

ole vélttdmatta niin matala.”

Koti
Mokki
Luonnolliset
ymparistot
Rakennetut

ymparistot

Henkilokohtai-
set tilat
Julkiset tilat

Vapaa-ajan toi-

mintaymparistot

"Koska toi mopo on sitten
semmonen, mik& antaa taas
sitten sitd liikkumavapautta
ihan eritavalla.”

"Elikk& semmostaennakoty6ta-
pittaateha edelleenkin niin kuin
tosi paljon ja sit kun se ei aina

auta”.

Apuvalineet
Ennakointi
Asennoituminen
Kodinmuutos-

tyot

Toimintamallit

Vapaa-ajan
haasteista selviy-

tyminen

Kuvio 1. Esimerkki aineiston pelkistdmisesta ja luokittelusta
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

6.1 Haastateltavien taustatiedot

Haastateltujen henkildiden taustatiedot on koottu esitietolomakkeista. He olivat ial-
tdan 38—46-vuotiaita, joista yksi oli mies ja naisia kolme. Haastatelluista kaksi henki-
|64 oli alle 50 000 ihmisen paikkakunnilta ja kaksi henkiléa oli paikkakunnilta, joiden
asukasluku vaihteli 50 000-150 000 valilla. Haastatelluista henkildista yksi oli elak-
keelld, yksi osa-aikaelakkeelld ja kaksi tydelamassa. Haastateltavien henkildiden
lyhytkasvuisuuden muotoja olivat rusto-hiushypoplasia, mulibreynanismi ja pseudoa-
kondroplasia.

Esitietolomakkeen avulla kartoitimme haastateltavien henkildiden liikkumista. Haasta-
tellut henkilot liikkuivat lyhyitd, alle 1km:n matkoja kavellen, saéhkémopolla, omalla
autolla tai taksilla. Pidempia, yli 1km:n, matkoja he liikkuivat omalla autolla, séahko-
mopolla, taksilla, matkapalveluja tai julkisia likennepalveluja kayttden. Liséksi yksi
haastatelluista kertoi liikkuvansa lyhyitd matkoja sauvakavellen ja pidempia matkoja

polkupydralla.

Haastatellut maarittelivat vapaa-ajaksi tyon ja velvollisuuksien ulkopuolisen ajan, vii-
konloppuisin ja kesa- ja talvilomien aikana. Velvollisuuksiksi he nimesivét itsesta tai
lahimmaisista huolehtimiseen liittyvat tehtavat. Haastateltaville vapaa-aika oli aikaa,
jolloin he pystyivat itse maaraamaan ja paattamaan toiminnasta ja harrastuksista.
Vapaa-aikaa kuvattin muun muassa seuraavasti: aamulla kaksi tuntia herdamisen
jalkeen, ulkoilu ilman kannykkaa ja tydpaivan aikana olevat lyhyet tauot seka tydomat-
kat. Osa haastatelluista méaritteli vapaa-aikaan kuuluvaksi kotiaskareet ja osan va-

paa-aika alkoi vasta, kun kotiaskareet oli tehty.

"Niin no vapaa-aikaa on just silloin ainakin aamulla se kaks tuntia. Se
on ehdoton, se on vapaa-aikaa, ettd ma saan nauttia siitd aamusta ja
niistd aamutouhuista, mika paéattyy siihen aamupalaan.”

“lllat, viikonloput, kesdlomat, talavilomat.”
*Kerran viikkoon, eikusillonku minulla ei tosiaan oo sita tyota, pakollisia

velvotteita, jotain sovittuna silmélaakéria tai timmdésia néin.”
“Ma vietdn mun vapaa-aikaa mun harrastusten parissa.”



25

6.2 Vapaa-ajan sisallét ja odotukset

Haastateltavat kayttivat vapaa-aikaa rentoutumiseen ja palautuakseen arjen rutiineis-
ta. Vapaa-aikana toteutettu fyysinen kuntoilu nahtiin terveytta tukevana ja edistavana
toimintana vapaa-ajanvieton ulottuvuuden lisdné. Lisdksi haastateltavat viettivat aikaa
harrastuksiensa parissa ja hoitivat sosiaalisia suhteita. Mielenkiinnonkohteita vapaa-
aikana olivat autourheiluseurassa toimiminen, mokkeily, matkustelu, veneily, l&heis-
ten ihmisten ja ystavien kanssa ajan viettaminen, nayttdmo- ja ilmaisutaiteet, musiik-
kiharrastukset, Suomen punaisen ristin ystavatoiminta, lemmikkien kanssa harrasta-
minen, yhdistystoiminta, liikuntaharrastukset seka luonnossa liikkuminen. Jokainen
haastatelluista kuului johonkin yhdistykseen, jarjestéon tai kerhoon. Suurimmalla
osalla ne liittyivat omaan diagnoosiin, terveydentilaan tai mielenkiinnonkohteisiin.

"Siis no jos miettii niin kuin mokkid ja venetta niin siis se ymparistohan

siind on eli siis se luonto. Se on vaan jotenkin semmonen niin erilainen

ja semmonen niin kuin etta siella niin kuin ei ajattele semmosiajonnin
joutavia asioita,”

"Etta se on toisaaltahan mukava, etta sita vahan kokkeiloo, mita kaikkee
sitd pystyy. Et, se on semmosta niin kuin siis kaikenlaista kokemista ja
kokemusta ja tdmmdsta et minusta se, sitd se niin kuin se vapaa-aika
on parhaimmillaan. Ja paljonhan se on niin kuin itesta kiinni, ettéd minka-
laista se on.”

Vapaa-aikana ystavien kanssa yhdessa vietetty aika oli yhdessa tekemista, keskuste-
luja mieltd painavista asioista ja tuen saamista tai yhdesséa oleilua, ilman toiminnalli-
sia tavoitteita. Ystavien kanssa yhdessa vietetty aika tuntui haastatelluista hyvalta ja
motivoi vapaa-aikaan. Osa haastatelluista piti tarkeana myos yksin vietettyd vapaa-
aikaa, jolloin sai tehda itsenaisia paatoksia oman ajan kaytosta ja toiminnasta. Nayt-
tamo- ja ilmaisutaiteiden harrastukset tuottivat haastatelluille mielihyvaa ja esiintymi-
nen seka musiikin tuottaminen koettiin fyysisesti rentouttavana. Haastatelluista au-
tourheilun ja lemmikkien parissa harrastaneet olivat I6ytaneet samanhenkisia ihmisia,
joiden kanssa he pystyivat jakamaan kokemuksia ja l6ysivat yhteisia puheenaiheita

helposti.

"Meillé on aina sitten naita pidetdén aina ndit& niin sanottuja pienia bilei-
ta siella mokilla niin eli sinne tulee ystavaporukkaa kerran kesassé oi-
kein isolla 16ssilld, niitten kanssa saunotaan, juhlitaan, ynnd muuta ja
soitetaan musiikkia”

"Tietenkin ystavien ja kavereitten luona kdymalla ja ne kaypi minun luo-
na, mutta joskus ihan vaan pelekastdaan olemalla. Ei pia suunnitella mi-
taan ihmeitd, ettd on vuan ja nauttii siita.”
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“Vapaa-aika niin tota. M& suuren osan vietén sita yksin”

Vapaa-ajalta haastateltavat odottivat mielihyvan saamista, jannittavien ja kivojen asi-
oiden tekemista, arkirutiineista poikkeamista, uusien kokemuksien saamista, omien
rajojen kokeilemista, onnistumista uusissa toiminnoissa, osaamisen riemua ja iloa.
Omien rajojen kokeilemista olivat esimerkiksi ulkomaanmatkoilla fyysisen ympariston
tuomista haasteista selviytyminen. Matkustamisessa ulkomailla haastateltavat kokivat

rikkautena kuin myds haasteena kulttuurierot ja vieraan kielen.

“Sitten tietysti toi reissuuminenhan se on nyt yks alyttdman kiva juttu, et-
t&.Mutsemmonenreissuuminen on yks semmonen miellyttava keino viet-
tda vapaa-aikaa.”

"Mé& haluaisin, ettéd ois silleen vapaa-aikaa ja energiaa, etta pystys lah-
temaan tosiaan pitemmalle reissulle, ettd ois se viikko tai kaks ihan sita
omaa aikaa, etta ei ois mitaan velvotteita eikd muuta.”

"Niin. no parhaita kokemuksia on totta kai se onnistuminen niissé uusis-
sa toiminnoissa ja harrasteissa. Ja se, niin kuin se osaamisen riemu ja
ilo, mita s& saat, mitd vapaa-aika sulle antaa.”

Haastatellut henkilét olivat tyytyvaisid nykyiseen vapaa-aikaansa ja toivoivat pysty-
vansa viettamaan sita tulevaisuudessa kuten tahankin asti. Vapaa-ajan unelmana oli
aloittaa vanha harrastus uudelleen. Osa haastateltavista suunnitteli aloittavansa ai-
van uusia vapaa-ajan viettotapoja, joita olivat esimerkiksi opiskelun aloittaminen seka

matkustelu.

6.3 Sosiaaliset verkostot ja vapaa-ajan roolit

Haastateltavien sosiaaliseen verkostoon vapaa-aikana kuuluivat perheenjasenet,
ystavat ja sukulaiset. Lisaksi vapaa-aikaa vietettiin harrastuksiin liittyvien ystavien ja
kavereiden kanssa. Arki-iltoina haastatellut viettivat vapaa-aikaa kotona, mutta sitéa

rajoittavana tekijana koettiin seuraavan paivan tyopaiva.

"No, tietysti niin kuin tdma Iahipiiri muutenkin niin kuin omat ystavat. Ja
tietysti sitten tAmmadset koiraihmiset, etté niitten kanssa. Ja sitten puoli-
SO on tietysti varmasti se, jonka kanssa eniten tullee vietettyyvappaa-
aikaa. Ja sitten tietysti nAma jarjestéihmiset, ettd kun meillakin on sitten
naita koulutuksia ja tammadsia niin ne on sitten viikonloppuisin.”

Haastateltavilla oli vapaa-aikana monenlaisia rooleja. Ominaista oli lyhytkasvuisuu-
teen liittyvissa asiantuntijatehtavissa toimiminen monelle haastateltavista. Muita roo-

leja olivat muun muassa opettajana, luennoitsijana, toimitsijana, tukihenkilona toimi-
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minen jarjestdissa ja yhdistyksissa. Haastateltavat nakivat itsensd ystavyyssuhteis-
saan kanssaeldjan, tukijan, seuranpitgjan ja viihdyttdjan rooleissa. Yksi heista koki
olevansa ystavapiirin toiminnan ideoijan roolissa. Roolien muuttumiseen vapaa-

aikana olivat vaikuttaneet sairastuminen ja fyysisen toimintakyvyn muuttuminen.

"Millon mind oon hédnen kanssaelédjénsé ja millon minusta tulee hdnen
tukijansa tai minusta tulee sitten vaan viihdyttdja tai seuranpitdja tai se
riippuu ihan siité tilanteesta mikéa silla ihmisella elaméssa.”

6.4 Vapaa-ajan muutokset

Haastatellut olivat muuttaneet vapaa-ajan ajankaytttd. Vapaa-ajan alkaessa tuntua
"tyOlta” ja lepoon tai ihmissuhteisiin kotona oli jaanyt lilan vahan aikaa, olivat haasta-
teltavat rajanneet harrastuksiin osallistumistaan. Liséksi tybajan jarjestelyt ja fyysisen
toimintakyvyn muuttuminen olivat vaikuttaneet vapaa-aikaan sita lisdavasti. Vapaa-
ajan sisaltd oli osalla haastateltavista muuttunut, kun he olivat alkaneet huolehtia
l&heisen ihmisen hoitamisesta tai asioinnissa auttamisesta viikoittain. lan karttuessa
ja fyysisen toimintakyvyn muuttuessa seka lyhytkasvuisuuden liitannaissairauksien
iimetessa kotona vietetyn vapaa-ajan osuus oli haastateltavilla lisdéntynyt.

"Niin sit piti ruveta ihan niin kuin jarjestelmallisesti jattamaan hommia
pois, et tuota kylla sitd on kaikennékdista niin kuin, kaikkeen kuuluu ja
on touhunnu, mutta nyt vahan vahemmassa maarassa. Ja itse asiassa
mieoon tosi tyytyvainen, varsinkin kun téissa kaypi, niin aivan ihana etta
monta viikkoo mennee, etté viikonlopulle ei oomittéén pakollista.”

“Toki on, tuas tbrméttaan tdhan terveyventillaan, kun téén seldn kanssa
ongelmii niin, tadrajottaa jonkun verran sita, mutta se on taas sitten sel-
lasta vapaa-aikaa, etta sit ollaan kotona.”

6.5 Vapaa-ajan toimintaymparistot

Vapaa-ajan toimintaymparistoiksi haastatellut maarittelivat kodin, kesamokit ja julkiset
tilat, kuten hotellit, uimahallit ja kuntosalit. Liséksi vapaa-aikaa vietettiin ulkomailla

lomamatkojen aikana. Kotona vietetty vapaa-aika koettiin tarkeaksi.

"Mé&han nautin todella niin kuin, ettd mé& saan olla kotona. Ma nautin ko-
titbista. Ja se ettd ma rakastan niin kuin kotia.”

Haastateltavien vapaa-ajan sisaltdihin vaikuttivat vuodenajat. Kevat- ja kesdaikana
tavattin enemman ystavid kuin talviaikana. Kesaaikana harrastukset painottuivat
enemman ulkona tekemiseen ja olemiseen, kuten mokkeily, veneily ja kalastaminen.

Talviolosuhteet, erityisesti kova pakkanen, lumi ja liukkaus, rajoittivat haastateltavien
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ulkona liikkumista. Luonnon ympaéristodista makiset maastot ja korkeuserot haastatel-

tavat kokivat haasteellisiksi.

"Ja tosi ihana niin kuin, etta aina seurata talleen kun kevvaallakin aina
mennee mdokille etta miten se kevét etenee ja kesa ja sitten kun tullee
linnu. Siis semmosta luonnon seuraamista ja tammdésta.”

"Keséaikaan ja kevvéélla enemmén se on kaveri painotteista ja niitten
luona kaymistd, kesalla varsinkin sitten, ettd kesalla tietenkin enemman
ulkona olemista.”

Kaikki haastatellut viettivat omilla tai toisten kesamokeilld aikaa yhdessa perheen-
jasenten, sukulaisten, ystavien seka kavereiden kanssa ja kokivat laheisten kanssa
vietetyn ajan tarkeaksi. Mokkeily koettiin tarkeana henkireikdna ja "totaalisena nol-
laamisen” paikkana. Kesamokeilld haastateltujen vapaa-ajan toimintoja olivat ruuan
valmistus, grillaus, erilaisten pelien pelaaminen, uiminen ja saunominen seka lukemi-
nen. Kesaaikana ongittiin ja talvella kaytiin pilkilla. Kesamokilla olemiseen liitettiin
tarkedna osana rento ilmapiiri ja ajan viettdminen ilman sen erityisempada tekemista.
Mokkeilyyn haastateltavat liittivat myos ymparilla olevan luonnon, kalastuksen ja ve-

neilyn.

"Eihdn meista ole esimerkiks saunaan lammittéjiks siiné suhteessa et ei
me pystytad kantaa vetta sisdlle ja sen on tehtava joku iso ihminen ja jo-
ku puun kantaminen nuotioon tai takkaan tai muu niin sen hoitaa naa
isot ihmiset elikké tdmmdset raskaimmat hommat hoitaa joku muu.”

"No se kesdmokki...Mut se on se silti yks semmonen ihan &lyttémén
hyva henkireika Sit et, se on eri maailma ihan totaalisesti...”

Kesan vapaa-ajan viettopaikoissa haastateltavat kokivat esimerkiksi keittiGtoiminnat,
puun- ja veden kantamisen seka ruohon leikkaamisen lilan raskaiksi itse suorittaa.
Haastateltavien kokemuksissa oli jonkin verran eroavuuksia kesan viettopaikoissa

selviytymisessad, joissa yksi haastateltavista koki selviytyvansé ongelmitta.

6.6 Vapaa-ajan haasteista selviytyminen

Haastateltujen henkildiden vapaa-ajan toimintoja helpottivat likkumisen apuvdlineet,
avun pyytaminen toisilta ihmisiltd ongelmatilanteissa ja paikkakunnan tunteminen.
Tutulla paikkakunnalla haastateltavien oman toiminnan suunnittelu oli helpompaa,
kun he esimerkiksi tiesivat missd autojen invapaikat sijaitsivat tai milla pankkiauto-
maatilla ylsivat asioimaan. Vieraaseen matkakohteeseen matkustaminen vaati etuka-

teen tehtava selvitystyotd. Matkakohteen valintaan vaikuttivat kohteen ympéristo,
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kuten maaston korkeuserot tai portaiden maard. Selvitystyd helpotti matkustamista,
likkumista matkakohteessa ja oli matkan onnistumisen kannalta tarkedd. Haastatel-
tavien mukaan halpa- ja pikalaht6ja ei ollut mahdollista varata, koska etukateen ta-

pahtuvaan selvitystydhon ei ollut aikaa.

"Elikké& semmostaennakotyétéapittdateha edelleenkin niin kuin tosi paljon
ja sit kun se ei aina auta.”

"Mutta toisaalta sitten se, vélttyy silta, etté on siiné tilanteessa, ettd on
Jjumissa niin sanotusti”

"Aina oonpaéssy tekeméén mitd oonhalunnu, ettd tuo suu aukijaa, ni-
miepyyvénappuu, jos jossain sitten tarvihtoo.”

" .ettd meikéldinenhédn kun niin kuin ulkomaillekin lahtee, niin ei voi lah-
tee tammosille pikalahddille. Kun et voi ikina tietdd minkalaiseen hotel-
liin joudut, ettd tammosta ennakkoty6td pittaa niin kuin tammaosenmat-
kustelun takia ja n&in niin kuin teha tosi paljon, etta siella homma toimii.”

"Méhén jo monesti teen kun mameen jonnekin ulkomaillekin niméasuun-
nittelen etukéteen asian tai kun ma yritdn varata aikaa siihen, esimer-
kiks jonnekin juna-asemalle tai lentokentélle tai muuten mékatton vahan
missa mitékin on.”

Yhdella haastatelluista henkil6ista oli kaytdssaan sahkémopo, joka mahdollisti pitkien
valimatkojen siirtymiset, osallistumisen suuriin tapahtumiin ja kaupungilla asioimisen.
Liikkumisen apuvalineet matkakohteessa lisasivat fyysisia voimavaroja. Mopo ja auto
olivat tarkeimpia liikkumisen apuvdlineita vapaa-aikana haastateltaville. Auto lisasi
haastateltavien itsenaisyytta ja itsenaisyyden tunnetta. Autot olivat erikoisvarusteltuja

monin eri tavoin.

*Jos pitds menna tuolla rautatieasemalla, ja siella kévelld niitd matkoja
ja siita rautatieasemalta kavella hotelille ja sieltd koulutuspaikalle. Ei,
sen vois unohtaa ihan totaalisesti. ”

“Sielld on sit korotetut polkimet, jotka on siihen istutettu jotta miné yletan
niihin polkimiin, siin& on semmonen pieni jakkara jonka paalla minun ja-
lat sitten lep&d, etté ne ei roiku ilmassa. Sit minulla on erikoissaateinen
istuin, joten se on pienempi saatévali ku tavallisessa penkissa, jotta se
menee korkeemmalle ja lahemmas sita rattia ku normaalissa. Ja sitte
siind on bensiinin lammitin. Siind on vakionopeudensaadin ja automaat-
tivaihteet, jotta minun nivelet ei niin paljon rasitu.”

Monet lyhytkasvuisten henkildiden hyvéksi havaitsemat arjen selviytymiskeinot olivat
Ioytyneet omien kokemuksien ja oman toiminnan kautta. Vapaa-ajan toiminnoissa
haastateltavat selviytyivat pyytamalla tarvittaessa apua toisilta ihmisilta, joka oli ylei-

nen ja tarkeaksi koettu toimintatapa. He tarvitsivat apua muun muassa raskaiden
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ovien avaamisessa, auton tankkaamisessa tai parkkimaksun maksamisessa mikali
maksuautomaatti oli korkealla. Apua he tarvitsivat myos silloin, kun automaattisesti
liketunnistimella avautuvien ovien liiketunnistin oli sdadetty liilan korkealle, jolloin ovet
eivat avautuneet lyhytkasvuisten haastateltavien kohdalla. Haastateltavilla oli kayt6s-
sa pienapuvalineina erilaisia jakkaroita ja tarttumapihdit. Arkipaivan sujuvuutta lisasi
haastateltavien oma kekselidgisyys, keksia tavaroille uusia kayttotarkoituksia apuvali-

neena, joita olivat esimerkiksi tikut ja kepit.

"Mé& kéytén aika paljon toisia ihmisia apuvalineend, ettd maa mietin just
mitd mulla on késissa, joskus on joku keppi tai portaita tai muita tam-
mdosié asioita, jakkaroita ja mité vaan késiin sattuu.”

"Kyllé se on vielad niin kaukana hakusessatadesteettamattémyys. Yleen-
sa ne on ihan standardimitat viela, jyllaa taalla. Etta keljuttaa kun maa-
giset kolme senttia puuttuu.”

Lyhytkasvuiset henkildt kokivat ulottumisen vaikeuksia julkisissa tiloissa. Uimahalleis-
sa pukukaappien vaatetangot olivat heiddn ulottumattomissa ja aikuistenaltaassa
vedenpinta oli liian korkealla. Kuntosalivdlineiden saatdmahdollisuudet olivat suppeat,
jolloin haastateltavat kokivat laitteiden kaytdon mahdottomaksi. Korkeat asiakaspalve-
lutiskit ja wc-tilat on mitoitettu keskipituisille ihmisille.

"Et se on kylld aika rajoitteinen toi kuntosali. Ma sain just l&ahetteentam-
mdseen allasjumppaan ja fysioterapian kautta. Niin tuota se nyt meni
vahan hukkaan. Se terapia-allas oli aika syva. Etta eihan siella voi jos
sulla niin kuin varpaan pé&ét yltéda nyt pohjaan.”

"Koska sielld on se liikkuva jakkara, se alin porras. Se saattaa olla tosi
tosikorkee ja tuota toisissa paikoissa ei 00 kaiteita, mista sais niin kuin
apua vedettyé itteensé.”

Kahviloiden istuimet, erityisesti kasinojalliset tuolit, olivat lyhytkasvuiselle henkildlle
vaikeita itsendisesti siirtdd lahemmas poytaa. Liian korkealla olevat istuimet junissa,
lentokoneissa, elokuva- ja teatterisaleissa asettivat omat haasteet haastateltaville.
Liséksi elokuva- ja teatterisaleissa haastateltavat kokivat istumakorkeuden liian mata-

laksi, jolloin esityksen ndkeminen oli haasteellista.

“Tai sitten joku valosilma, sesam aukene ovi niin ei aukeekkaan, et siina
pitéé jotain toista ihmista oottaa, et se aukasee.”

"Etta, ettd et sovi tai et mahdu tai et riitd, johonkin tilaan niin. Tarkoitan
talla riittamattémyydella tata fyysista riittémattémyytta.”

*Just tddtdmmaobnen no esimerkiks baaritiskille meno, niin ei sieltd néy
ku sormen pééa ku sielté heiluttaa.”



31

Aikaan sidotut siirtymiset lentokentilla tai juna-asemilla tuottivat vaikeuksia lyhytkas-
vuisille henkiléille, silla heidan kavelyvauhtinsa on hitaampaa keskipituisiin verrattu-
na. Isojen kauppakeskusten ja messutapahtumien pitkat valimatkat lyhytkasvuiset
henkil6t kokivat uuvuttavina. Lyhytkasvuisten henkildéiden on vaikea erottua suurissa
massatapahtumissa keskipituisten ihmisten joukosta, jolloin heidan omaa henkilékoh-
taista tilaansa ei huomioida. Tilojen tai kulkuneuvojen korkeuserot vaikeuttivat haas-
tateltavien siirtymisia, esimerkiksi saunan lauteille nouseminen, korkeat askelmat,
autoon tai veneeseen meneminen. Usein edella mainituissa tilanteissa korkeiden
askelmien ottaminen rasittaa lyhytkasvuisten henkildiden lonkkia ja nivelia, jotka jou-
tuvat dariasentojen vuoksi liian suurelle rasitukselle. Liian korkealle sijoitetut tukikai-
teet tai niiden puuttuminen vaikeuttivat siirtymisté. Osa haastateltavista toi esille kasi-
voimien heikkouden, joka myds vaikutti siirtymistilanteissa.

*Jos esimerkiks kéyt julkisissa tiloissa, kylpylbissd saunomassa niin sé-
tartteen toisen ihmisen apua, etta se antaa sen suihkun sielta ylhaalta
alas.”

"Uimahallissa saattaa joskus olla ongelmana se sauna, koska siella on
likkuva jakkara, se alin porras. Se saattaa olla tosi korkee ja toisissa
paikoissa ei 00 kaiteita, mista sais apua vedettya itteenséa.”

"Esimerkiks ulkomailla lentokentalla oli merkki ettd viistoista minuuttia
toinen kotimaan terminaali niin mind kavelin 45 minuuttia hiki paassa
tavaroita raastaen peréassa.”

Kauppa toimintaymparistoné koettiin monella tavalla haasteelliseksi. Lyhytkasvuisten
ulottumattomissa olivat monet tuotteet, hedelmévaa’at ja isot ostoskarryt olivat han-
kalia hallita. Ostosten nostaminen ostoskarryista kassahihnalle oli vaikeaa tai jopa
mahdotonta tehda. Ostosten pakkaaminen tai kantaminen oli fyysisesti liian raskasta
lyhytkasvuisille henkildille. Ratkaisuna ongelmatilanteisiin haastateltavat kayttivat
kaupassa asioidessaan lasten ostoskarryja tai pyysivat apua muilta asiakkailta sekéa
kaupan henkildkunnalta. Yksi haastatelluista kaytti sahkémopoa asioidessaan suuris-

sa marketeissa.

Suurin osa haastateltavista toi esille, etta asennoitumalla oikein ja hankkimalla apu-
valineitd voi mahdollistaa osallistumisen eri toimintoihin. Haasteltavien mielesta oli
merkittavaa I0ytaa juuri lyhytkasvuiselle henkil6lle sopivia toimintoja vapaa-aikana.
Ainoastaan yksi haastatelluista koki pituutensa aiheuttaneen syrjaytymistd osassa

vapaa-ajan toimintoja.

"Mieoonsemmonen, ettd miemaan kaikkeen mukaan kaikkeen mikéa
vaan vdhdnkaan on mahollista.”
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*Ja paljonhan se on niin kuin itesta kiinni, ettd minkalaista se on. Et ite
kylla sen niin kuin rakentaa, et jos niin kuin ruppee sitd suremaan, et voi
kauheeta kun mina halluisin niin vuorikiipeilla, mutta kun en voi, etta
semmonen on minusta niin kuin turhaa, etta kokeile teha sitd mita sitten
voi.Koska onhan se nyt ihan seleva asia ettd kaikkee ei voi teha vaikka
kuinka halluis, ettda semmosseen on turha niin kuin jaada marehtim-
maan. Et sitpittdd vaan ehtiimahollisestisemmosia lajeja mita voi tehda
tai sitten apuvdlineitten kanssa mita vaan.”

Haastatelluista ainoastaan yhden kotiin oli tehty kodinmuutostyot keittioon, kylpy- ja
oleskelutiloihin. Muiden haastateltavien kodinmuutostoissa oli keskitytty parantamaan
lyhytkasvuisen henkilon ulottuvuutta, kuten esimerkiksi ulkoportaiden kaiteet ja luiskat
ja alemmas sijoitettu peili. Haastateltavien kotitdiden hoitamista helpotti tilojen jarjes-
tdminen omalle ulottuvuudelle sopivaksi, toiselta henkildltd saatu apu seké kotitdiden
jakaminen useammalle paivélle. Osan haastateltavien mielesta kodinmuutostyoét oli-
vat asunnon myyntia hankaloittavia tekijoita tulevaisuudessa. Haastateltavien kesa-

mokeille kodinmuutostéita ei oltu tehty.

"Ei oo tehty mittddn. Se on ihan normi mittanen. Sen ajattelin sillonos-
taissa, ettd se on hankalampi myyva se tai lahtee ehtimaan siihen sitten
tuas tietyn-laista asiakasta tai sitten teh& se 10 tonnin muutostyo siihen.
Parempi néin.”

"Meilla on se luiska sielléd kotona, sitten meilld on keittibportaat ja sitten
semmonen koroke sielld keittiossa, et jotakiees ylettdaa siella. Ja sitten
mdéa kéytén henkaria, kun méa haluun puottaa jotain ylahyllylta, nain.”
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten pohdinta ja johtopaatokset

Haastateltavien lukumaarassa paasimme asettamaamme tavoitteeseen ja kaikki
haastateltavat 16ytyivat 300km:n séateella Kuopiosta. Tavoitteemme saada yhta paljon
miehia ja naisia haastateltavaksi ei toteutunut, sen sijaan tavoitteemme saada yli 18-
vuotiaita lyhytkasvuisia haastateltavaksi toteutui. Kaikilla haastateltavilla oli pitk&a tyo-
kokemus, joka selvasti lisasi ndkemysta vapaa-ajasta ja sen maadrittelemisesta.
Haastateltavien ikdrajoja emme olleet maaritelleet, mutta kiinnostavaa oli haastatel-

tavien samanikaisyys.

Liikkasen (2009, 7) tutkimuksessa vapaa-aika ndhdaan vastakkain asetteluna tydlle.
Tutkimuksemme tuloksissa vapaa-aikaa maariteltin samalla tavalla. Toisena maari-
telmana tuloksissa nousi esille, ettd vapaa-aika on aikaa, jonka sisallon itse pystyy
paattamaan. Tutkimuksessa tuli esille, ettd haastateltavat henkiltt olivat tyyntyvaisia
omaan vapaa-aikaansa. Tyytyvaisyyteen saattoi vaikuttaa heidan omaa toimintaky-
kya ja mielenkiinnonkohteita vastaavien vapaa-ajan viettotapojen I6ytyminen. Kiin-
nostavaa oli huomata, ettd kaikilla haastateltavilla oli vapaa-ajan unelmana ulko-
maanmatka. Haastateltavat hakivat vapaa-ajalta tunneperaisia kokemuksia ja ela-

myksia.

Lyhytkasvuisille henkildille perhe, ystavat ja lahipiiri olivat hyvin tarkeita ja merkityk-
sellisia. Perheenjasenet ja laheiset ihmiset olivat yhteen sovittaneet omia toiminta-
mallejaan toimiakseen yhdessa lyhytkasvuisten henkildiden kanssa. Krusen (2002,
188) tutkimus tuo esille, ettd lyhytkasvuisten henkildiden kanssa asuvat henkil6t jou-
tuvat adaptoimaan ja sovittamaan omaa toimintaansa eri tavalla jarjestettyyn ympa-

ristoon.

Kaikki haastatellut kuuluivat johonkin yhdistykseen, jarjesttéon tai seuraan. Hanifin
(2005b, 214) vuonna 2002 tekemassa tutkimuksessa Suomessa asuvasta vaestosta
52 % oli osallistunut erilaisten jarjestojen toimintaan. Jarjestojen, joiden toiminta oli
luonteeltaan tiedottavaa ja asiantuntija-apua tarjoavaa, toimintaan osallistuminen ei

vaatinut suurta fyysista ponnistelua.
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Tutkimuksessa tuli esille lyhytkasvuisilla henkil6illa monia vapaa-ajan rooleja, joita he
tunnistivat hyvin itse. Tydelaman omaa asiantuntijuutta haluttiin hyédyntaa vapaa-
ajan asiantuntijan rooleissa. Roolit olivat muuttuneet toimijan roolista asiantuntijan
rooleihin ja tehtdvia oli rajattu oman jaksamisen mukaan. Jarjestbissa toimiminen
kuvastui tutkimuksessa niin merkityksellisena, etta lyhytkasvuisten henkildiden toi-
mintakyvyn muuttuessa he eivat luopuneet vaan mukauttivat omaa roolia toimintaky-
vyn mukaiseksi. Vapaa-ajan harrastuksiin ja jarjestdjen toimintaan oli hakeuduttu,
koska haluttiin lisdtd omaa hyvinvointia, lisata tietoa sairaudesta ja saada ystavia.
Lyhytkasvuiset henkil6t halusivat ja pitivat tarkedna kokemuksien jakamista toimin-

nasta ja mielenkiinnonkohteista vapaa-aikana tapaamiensa ihmisten kanssa.

Omien harrastusten ja vapaa-ajan toimintojen rajaaminen oli lisdnnyt lyhytkasvuisten
henkildiden vapaa-ajan maaraé. Tutkimukseen osallistuneiden elamantapaa kuvasti-
vat vapaa-ajan intensiiviset harrastukset ja toiminnot, jotka saattoivat tayttaa lahes
kaiken vapaa-ajan. Elamanarvojen muuttuminen vaikutti ajan kayttéon vapaa-aikana,
jolloin alettiin rajata vapaa-aikaa enemman itselle ja l&heisille. Tutkimustulosten mu-
kaan lyhytkasvuisilla henkil6illa on runsaasti osallistumisen mahdollisuuksia vapaa-
aikana. Haastattelemamme henkilét olivat 16ytaneet useita omia rooleja ja tapoja toi-

mia vapaa-aikana.

Kaikille lyhytkasvuisille henkildille tarked vapaa-ajan viettotapa oli kesamokkeily. Ke-
samdkilla ajan viettaminen ja kesamokkiymparistd vastasi lyhytkasvuisten henkil6i-
den vapaa-ajan odotuksia. Haastateltavat osallistuivat moékkiymparistéssa toimintoi-
hin fyysisten voimavarojensa mukaan, joka saattoi tehda mokilla olemisesta merki-
tyksellista arjen rutiineista poikkeamalla. Alasuutarien (2010, 32) tutkimuksessa mok-
kielaman maailman kuvattiin olevan aivan erilainen tavalliseen arkeen ja kotielamé&éan
verrattuna. Sen tarkeitd elementteja ovat sen tarjpama vapaus, luonto, vesi ja sauna.
Luonnon eléinten ja vuodenaikojen seuraaminen koettiin mokkeilyyn liittyvana mieli-

hyvan lahteena.

Oman toiminnan suunnittelu ja tilanteiden seka toiminnan toteuttaminen olivat hel-
pompia lyhytkasvuisille henkilgille tutussa ymparistdssa, kuten kotona, tydpaikalla tai
kotipaikkakunnalla. He pyysivat tarvittaessa apua toiminnoissa. Lyhytkasvuisen hen-
kilon identiteetin hyvaksyminen saattaa vaikuttaa siihen, ettd heidan on helpompi
pyytaa apua tai tukeutua toisiin ihmisiin. Toiminnan suunnittelu ja ennakointi lisasivat
toiminnoissa onnistumisen mahdollisuutta. Toiminnoissa onnistuminen vahvistaa

henkilon toiminnallista patevyytté ja toiminnallista identiteettia.
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Tutkimustulosten mukaan oma auto lisasi lyhytkasvuisten henkildiden mahdollisuuk-
sia maaratd omista aikatauluista ja toimintoihin osallistumisesta, jotka voivat olla li-
saamassa itsendisyyden tunnetta. Krusen (2003, 506) tutkimuksen mukaan omalla
autolla liikkuminen tarjosi lyhytkasvuisille henkildille itsendisyyden ja vapauden tun-

teen seka riippumattomuutta muiden avusta.

Tarkasteltaessa lyhytkasvuisten henkildiden keittibssa toimimista, huomattiin toisis-
taan eroavia toimintamalleja. Keittidssa toimimista oli helpotettu jarjestelemalla astiat
keittion alakaappeihin, kayttamalla keittiojakkaraa apuna tai teettamalla keittion muu-
tostyot lyhytkasvuisen henkilon mitoituksen mukaan. Edella mainitut ratkaisut osoitta-
vat sitd, ettd aina ei tarvitse teettéé kalliita kodinmuutostdita vaan voi muuttaa huone-
kalujen alkuperaista kayttotarkoitusta ongelman ratkaisemiseksi. Kiinnostavaa oli,
ettd osa haastatelluista oli jattanyt kokonaan teettamaétta keittion muutostyot, koska
ne saattoivat olla asunnon myyntia hankaloittava tekija ja taloudellisesti suuri inves-
tointi. Me naimme kodinmuutostydt arvokysymyksend, jossa haastateltavat olivat
punninneet taloudellisia ja terveydellisia tekijoita.

Tutkimuksen tuloksissa yllattavaa oli sédhkdisten likkumisen apuvdlineiden vahaisyys,
jotka olisivat mahdollistaneet esimerkiksi shoppailun, pitkien valimatkojen siirtymisen
nopeammin seka vahentanyt fyysista kuormittavuutta. Toisaalta taas on ymmarretta-
vaa, etta esimerkiksi mopon sdilyttamiselle on omat vaatimukset ja autossa kuljetta-

minen vaatii auton lisdvarustelua.

Keskipituisille ihmisille suunnitellut tilat ja esineet, voivat olla lyhytkasvuiselle henkil6l-
le sopimattomia tai haasteellisia kayttaa, jolloin he joutuivat pyytamaan apua tai kek-
simaan ratkaisumalleja selvitdkseen arkipaivan tilanteista, kuten hedelmien punnit-
seminen, automaattien kayttaminen tai auton tankkaaminen. Tiloista ja esineista ai-
heutuvat hankalat tilanteet voivat olla vaikuttamassa lyhytkasvuisen henkilon itsendi-

syyden tunteeseen ja itsetuntoon.

On tavallista, ettd vammaisille henkil6ille epamiellyttdvimpi& ovat ne paikat, joissa he
ovat riippuvaisia toisten ihmisten avusta. Ruokakaupassa on erittdin vaikea ylettya
tavaroihin ja lyhytkasvuisen henkilon taytyy pyytéa usein apua muilta ihmisilta. (Kruse
2003, 505.) Rakennetussa ymparistossa ei ole riittdvasti huomioitu erityismitoitusta
lyhytkasvuisille henkildille ja monet asiat ovat heidan ulottumattomissa. Esimerkkeind
ovat hissin nappulat, valokatkaisijat ja erilaiset automaatit. (Paananen & Virta 2009,
5.)
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Lyhytkasvuiset henkilét voivat joutua tekemé&én haluamattaan omaan pituuteensa
perustuvia valintoja, esimerkiksi ottamaan lasten ostoskarryt ruokakaupassa tai len-
tokoneessa kaytavapaikan. Lyhytkasvuisten henkildiden pituus aiheuttaa tilanteita,
joissa heita ei huomata, he jaavat ilman palvelua tai heita luullaan lapsiksi. Edella
mainitut tilanteet vaativat lyhytkasvuisilta henkildilta erityistd asennoitumista ja suh-

tautumista tilanteisiin.

Osa lyhytkasvuisista henkildista voi kokea syrjaytymistd, koska he eivat voi osallistua
tarvitsemiinsa toimintoihin. Esimerkiksi fysioterapeutin maaraamaan allasjumppaan ei
voi osallistua, koska uima-altaan vedenpinta on liian korkea. Lyhytkasvuiset henkilot
joutuvat sopeutumaan todella moniin asioihin ja erikoisiin tilanteisiin elaménsa aika-
na. Esimerkiksi junaan nousu on vaikeaa korkeiden portaiden ja tukikaiteiden vaaran
sijoittelun vuoksi, jonka vuoksi lyhytkasvuiset henkilét suosivat oman auton kaytta-
mista. He ovat omalla asenteellaan ja oikeiden apuvélineiden I6ytamisella mahdollis-
taneet monia toimintoja vapaa-aikana, esimerkiksi sahkdmopolla voi siirtyd pitkia va-
limatkoja.

Krusen tutkimuksessa on tuotu esille samanlaisia lyhytkasvuisten henkildiden koh-
taamia haasteita kuin meidan tutkimuksessamme. Bussin portaiden askelmat ovat
lian korkeita todella lyhyille henkildille. Lyhytkasvuiset henkilot pyrkivat saamaan
lentokoneessa kaytavapaikan, silla toisen henkilon *yli” kipeaminen on mahdotonta.
Lentokoneessa ja junassa ylhaalla olevan tavarasailon kayttamiseen lyhytkasvuinen
henkil6 tarvitsee toisen henkilon apua. Esimerkiksi edella mainittujen kaltaiset tilan-
teet saattavat herattdd ymparistdssa tarpeetonta, lyhytkasvuisten henkildiden epa-
miellyttavana kokemaa huomiota. Tutkimuksessa lyhytkasvuiset henkil6t toivat esille
keskipituisten henkildiden usein arvioivan heiddn henkildkohtaisen tilan tarvittavaa
pienemmaksi, jonka vuoksi he saattavat valtelld isoja vakijoukkoja. Lyhytkasvuisella
henkilolla kuluu enemman aikaa saman matkan kulkemiseen kuin keskipituisella
henkil6lla. (Kruse 2002, 180-184.)

Tutkimuksemme tulosten perusteella voimme todeta, etta julkisten tilojen oikealla
muotoilulla, jossa on huomioitu lyhytkasvuisten henkildiden mittasuhteet, voitaisiin
palvella monia muitakin asiakasryhmid, kuten muita vammaisryhmia, ikaantyneita ja
lapsia. Krusen (2002, 180) tutkimuksessa tuotiin esille ATM-laitteet (automatictal-
kingmachine), jotka ovat puhuvia ihmisen toimintaa ohjaavia laitteita. Mielestamme

laitteet voisivat helpottaa lyhytkasvuisten henkildiden ulottumisen haasteita tilanteis-
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sa, joissa laitteiden nayttépaneelit ovat ulottumattomissa esimerkiksi bensa- tai pank-

kiautomaateissa.

7.2 Oma oppiminen opinnaytetydprosessissa

OPHI-II on toimintaterapiassa kaytettava arviointimenetelma, jonka avulla saadaan
esille oleelliset tiedot asiakkaan toiminnallisen elamén historiasta. Elaméantilanne vai-
kuttaa vapaa-ajan maaraan ja sisaltoon seka vapaa-ajan viettdmisen ajankohtaan,
joiden yhdesséd muodostuvat vapaa-ajan kokemuksien kokonaisuuden. Tutkimukses-
samme painopiste oli vapaa-ajan kokemuksellisuuden esille tuomisessa. OPHI-II
soveltui haastattelukokemuksemme perusteella tutkimukseemme, silla haastatteluis-
sa tulivat esille elamantilanteet ja vapaa-ajan kokemukset.

Haastattelu on aina vuorovaikutustilanne, johon vaikuttavat monet tekijat. Haastattelu
tilanteessa tuli haastattelijana olla intuitiivisesti mukana ja tehda tarkentavia kysy-
myksia tarvittaessa. Haastattelut olivat hyvin henkilokohtaisia tilanteita haastateltavil-
le, jolloin haastattelijan tulee olla varma omasta roolistaan ja toiminnastaan sek&
haastattelun tavoitteet piti olla selkeind mielessa. Koimme, etta OPHI-Il haastattelu-

jen tekeminen aikaisemmin opinnoissa helpotti haastattelujen tekemista.

Inhimillisen toiminnan mallin valitsimme viitekehykseksi, koska OPHI-II haastattelu-
menetelma pohjautuu samaa viitekehykseen. Tutkimuksen edetessa aineiston ana-
lysointivaiheeseen koimme MOHO:n kasitteistdn rajoittavan aineiston analysointia.
Tutkimustuloksissa painottui ympariston vaikutus haastateltavien vapaa-ajan koke-
muksiin. Haastateltavat henkilot kokivat ymparistdssa rajoittavia tekijoitd. Asian tar-
kasteleminen viitekehyksen nakokulmasta oli meille haasteellista. Tasta syysta ai-
neiston analyysia tehtiin teoria- ja aineistolahtoisesti, etta kaikki vapaa-aikaan liittyva
saatiin analysoitavaksi ja analysoitiin. Tutkimuksen tuloksien johtopaattksien tekemi-

sen koimme haasteelliseksi viitekehyksen avulla.

Opinnaytetytprosessin alkuvaiheessa tiedon 16ytyminen oli haasteellista ja tuskastut-
tavaakin, koska loytamamme tieto oli pddosin ladketieteeseen ja perinngllisyyteen
keskittyvaa aineistoa. Toisaalta tiedon hankinnan haasteellisuus motivoi tydmme jat-
kamista, silla olihan opinndytetydmme tarkoitus tiedon tuottaminen. Perustietoa ja
kasitysta aiheestamme saimme muun muassa televisio-ohjelmien, dokumenttien ja
lehtiartikkelien avulla. Tutkimusaiheeseen perehtymalla saimme teoriatietoa lyhytkas-

vuisuuden taustatekijoista ja periytyvyydesta seka lyhytkasvuisten henkildiden toimin-
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takyvysta. Opinnaytetyoprosessin aikana saatu tieto lyhytkasvuisuudesta, auttaa mei-
ta tydskentelemaan toimintaterapeutteina mahdollisesti tapaamiemme lyhytkasvuis-

ten henkildiden kanssa.

Opinnaytetydmme tieto on sovellettavissa terveydenhuoltoalalla tytskenteleville hen-
kil6ille, joiden potilaana voi lyhytkasvuinen henkil6 olla. Kokoamamme tieto voi auttaa
ymmartamaan lyhytkasvuisten henkildiden toiminnan edellytyksia tai tukemaan itse-
naista toimintaan osallistumista. Liséksi opinnaytetydmme Iyhytkasvuisten henkil6i-
den vapaa-ajan kokemukset voi olla rohkaisevana esimerkkeina lyhytkasvuisille hen-
kilGille ja heidan laheisilleen.

Vapaa-aikana ja arjessa toimintaan osallistumiseen vaikuttaa lyhytkasvuisen henkilon
oma kekselidisyys. Toimintaterapeutti voi olla tukemassa lyhytkasvuista henkiléa ko-
dinmuutostdissa tai jarjestamassa kotia toimivammaksi yhdessa hanen kanssaan.
Liséksi toimintaterapeultti voi olla asiantuntijana apuvalinearvioinneissa ja niiden kay-
tossd lyhytkasvuisten henkildiden arjessa. Tutkimuksemme tuloksia voi hyddyntaa
toimintaterapiassa, kun suunnitellaan toimintaterapian sisdltéa yhdessa asiakkaan
kanssa. Tutkimuksen tulosten ja johtopaétdsten perusteella toimintoja porrastamalla
ja ymparistda muokkaamalla useammat toiminnot olisivat mahdollisia lyhytkasvuisille

henkilille vapaa-aikana.

Opinnaytety®d prosessi vaati pitkajanteista tydskentelyd. Huomasimme opinnaytetyon
prosessin aikana pystyvamme pitkdjanteiseen tydskentelyyn ja prosessin eteneminen
vaati meneillaén olevan aiheen pohtimiselle ja keskustelulle aikaa.

Liséksi oman opinnaytetyon tekeminen lisasi arvostusta muiden opinnéaytetdita koh-
taan. Opinnaytetybn aikana saimme tutustua lyhytkasvuisten henkildiden ainut-
laatuiseen asennoitumiseen ja sisukkuuteen selviytyd keskimittaisille ihmisille suunni-

tellussa ymparistossa.

7.3  Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta tulee arvioida lapi tutkimusprosessin, aina
tutkimuskysymysten laatimisesta, johtopaattsten tekemiseen. Tutkijan on pystyttava
kuvaamaan ja perustelemaan valintojaan tutkimusprosessin jokaisessa vaiheessa.
Tutkijan on pystyttava my6s arvioimaan ratkaisujensa tarkoituksenmukaisuutta ja
toimivuutta. (Vilkka 2005, 159.)
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Tutkimusprosessin lahtokohtana oli kahden tutkijan yhteisndkemyksen saavuttami-
nen tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Paivittdin kdvimme lapi arviointikeskusteluja

opinnaytetydsta puhelimitse, koska olimme eri paikkakunnilla.

Tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa luotettavan tietoa ja jonka totuu-
denmukaisuutta kaytetdan tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa. Luotettavuuden
arviointikriteereja laadullisessa tutkimuksessa ovat uskottavuus, vahvistettavuus,

refleksiivisyys ja siirrettavyys. (Kylma & Juvakka 2007, 127)

Opinnaytetydssamme oli useita tutkimuksen luotettavuutta lisdavia tekijoita. Haasta-
teltavien valinta tapahtui ilmoittautumisjarjestyksessa, josta olimme kertoneet haas-
tattelun kutsukirjeessa (Liite 2). Lyhytkasvuisuuden diagnoosia ei maaritelty erikseen
valintakriteeriksi haastatteluun osallistumiselle. Haastateltavat osallistuivat vapaaeh-
toisesti haastatteluun ja heilld oli mahdollisuus sen keskeyttdmiseen missé tahansa
tutkimuksen vaiheessa. Tutkimuksen tulosten luotettavuutta liséé se, etté haastatellut
henkilot olivat hyvin samanikéisia ja haastatteluaineistosta poimimme varsinaiseen
analyysiin kaiken vapaa-aikaan liittyvan aineiston. Tutkimusaineistostamme poimitut
suorat lainaukset kuvaavat ja todentavat johtopaatoksidmme seka lisaavat tutkimuk-

sen luotettavuutta.

7.4 Tutkimuksen eettisyys

Eettinen sitoutuneisuus ohjaa hyvaa ja laadukasta tutkimusta ja on kriteereina luotet-
tavuudelle ja arvioinnille. Tutkimuksen uskottavuus ja luotettavuus seka tutkijan eetti-

set valinnat ovat suorassa yhteydessa toisiinsa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 127, 132.)

Eettisten tutkimustapojen perusta on ihmisarvon kunnioittaminen, joka ilmenee tutkit-
tavien itsemaaraamisoikeuden, vahingoittumattomuuden ja yksityisyyden turvaami-
sena. Tutkimukseen osallistuville on kerrottava, mita osallistuminen edellyttaa. Tutki-
jan on hyva kertoa tutkimukseen kuluva aika ja aineistonkeruun aikataulu seka haas-
tattelukertojen maara. (Kuula 2006, 60,62.)

Tutkimusaineiston luottamuksellisuudella tarkoitetaan yksittaisid ihmisia koskevia
tietoja ja niiden kayttotarkoituksesta, kayttdjista, muokkaustavoista ja sailyttamisesta
annettuja lupauksia. Edell& mainituista asioista on kerrottava tutkimukseen osallistu-
valle ihmiselle etukateen ennen tutkimuksen alkamista. Luottamus tarkoittaa, etta

tutkimukseen osallistuva henkild voi luottaa tutkijoiden toimivan sovitun mukaisesti.
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Tietosuojalla tarkoitetaan ihmisten yksityisyyden kunnioittamista ja suojelemista, joita
jokaisen tutkijan velvollisuus on noudattaa. Tietosuojalainsdéadéantt ohjaa sdannoksin
toimintaperiaatteita ja — kaytantoja. Laki edellyttdd, ettei tutkittavien yksityisyyden
suojaa saa loukata ja henkilotietojen huolellista suojaamista. Ihmiset antavat itsedan

koskevia tietoja tutkimukseen, jos he hyvaksyvat tutkimuksen. (Kuula 2006, 64.)

Tutkimustamme voidaan pitdd arkaluonteisena haastatteluna, silla lyhytkasvuisia
henkil6itéa on maarallisesti vahan Suomessa, minka vuoksi he ovat helposti tunnistet-
tavissa oleva vahemmistd. Tunnistettavuuden estadmiseksi oli aineistossa esiintyviin
tunnistetietoihin ja niiden esilletulon estamiseksi kiinnitettava erityistd huomiota.
Haastateltavien henkil6llisyyden suojaamiseksi olemme poistaneet tekstissé esiinty-
neet henkildiden, paikkakuntien ja vesistbjen nimet tai niihin viittaavat nimitykset. Tut-
kimukseen osallistuneille kerrottiin vaitiolovelvollisuudesta ja se, ettd haastattelusta
tehtya aanitallennetta kasittelivat vain tutkijat salassapidon takaamiseksi. Haastatte-
lun aanitallenne ja haastateltavien yhteystiedot havitettiin tutkimuksen valmistuttua.

Haastattelut suoritettiin aina rauhallisessa paikassa ilman kolmansia osapuolia. Ko-
koamamme tutkimusaineistoa kaytettiin kertaluontoisesti ainoastaan tahan tutkimuk-
seen. Kaikki haastattelut nauhoitettiin mahdollisimman tarkan aineiston aikaansaami-
seksi. Haastattelua varten oli laadittu kysymysrunko, josta oli mahdollista poiketa tai
esittda siihen liittyvia ennalta laadittuja tasmentavia lisakysymyksid. Tutkimuksen
eettisyytta lisasivat haastatteluun osallistuneiden mahdollisuus tarkistaa oma haastat-
telunsa korjauksia ja muutoksia varten. Tutkimukseen osallistuneista yksi henkild

halusi tdydentaa haastatteluaan.

Toisen tutkijan vastuulla oli tutkimuksen aineiston sailyttdminen koko tutkimuksen
ajan. Tama oli selkeampaa molempien tutkijoiden kannalta. Aineiston kasittelyyn tai
sdilytykseen ei ollut osallisena tutkimuksen aikana kolmas osapuoli vaan ainoastaan

tutkijat. Aanitallenteet tuhottiin kun ne olivat saaneet kirjoitetun paperisen muodon.

Mielenkiintoisia jatkotutkimuksiksi sopivia aiheita voisivat olla lyhytkasvuiset henkil6t
toimintaterapian asiakkaina. Kiinnostava aihe voisi olla lyhytkasvuisten nuorten ja

lasten kokemukset vapaa-ajasta seka heidan vapaa-ajan viettotapojen tutkiminen.
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Tutkimuslupapyyntt Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry:n johtokunnalle

Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry:n johtokunta
Puolukkakuja 2 A 1
40340 JYVASKYLA

Hyva johtokunta,

Pyydamme kohteliaimmin lupaa hakea yhdistyksenne kautta haastateltavia tutkimukseemme.

Olemme kaksi viimeisen vuoden toimintaterapeutti opiskelijaa Savonia-ammattikorkeakoulusta
Kuopiosta. Opinnéaytety6é on opintoihimme kuuluva paattétyd. Tutkimusaiheemme késittelee lyhyt-
kasvuisten henkildiden omia kokemuksia vapaa-ajasta. Tutkimus toteutetaan teemahaastatteluna
lyhytkasvuisia henkil6ita haastattelemalla. Tutkimuksen tavoitteena on uuden tiedon tuottaminen

lyhytkasvuisille henkilille, heidan perheille ja l&heisille seka terveydenhuollon ammattilaisille.

Tavoitteenamme on saada vahintdan 4 ja enintddn 6 haastateltavaa. Haastatteluun osallistuminen
on vapaaehtoista ja haastateltava voi kieltaytya tai keskeyttda missa tahansa tutkimusprosessin
vaiheessa. Osallistujien henkil6llisyys ei tule tutkimuksen eri vaiheiden aikana tai tuloksissa esille.

Opinnaytetydmme ohjaajana toimii lehtori TtM Anne Kanto-Ronkanen. Tutkimusluvan hakeminen
on edellyttdnyt tutkimussuunnitelman laatimista, joka on kirjeen liitteena.
Kuopiossa 18.2.2011

Satu Bjorn Katri Pekkarinen
etunimi.sukunimi@edu.savonia.fi etunimi.sukunimi@edu.savonia.fi

Lehtori, TtM Anne Kanto-Ronkanen
Savonia ammattikorkeakoulu, Terveysala, Kuopio
anne.kanto-ronkanen@savonia.fi
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Liite 2
Haastattelukutsu

Hyva Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry jasen,

Hei, oletko jo 18 vuotta tayttanyt henkil6? Haluatko osallistua tutkimukseen, jossa voit kertoa omis-
ta vapaa-ajan kokemuksistasi? Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Haemme haasta-
teltavia enintdan 300 km:n etéisyydeltd Kuopiosta. Haastatteluihin pyrimme saamaan vahintaan
nelja, mutta enintdan kuusi haastateltavaa henkil6a. Haastateltavat valitaan ilmoittautumisjarjes-
tyksessa, kuitenkin pyrimme saamaan saman verran miehia ja naisia.

Olemme kaksi viimeisen vuoden toimintaterapeutti opiskelijaa Savonia ammattikorkeakoulusta
Kuopiosta. Tutkimme paattétyondmme lyhytkasvuisten henkildiden omia kokemuksia vapaa-ajasta.
Tutkimusta kaytetdan uuden tiedon tuottamiseksi lyhytkasvuisille henkildille, heidan perheille ja
l&heisille seka terveydenhuollon ammattilaisille.

Olemme saaneet ty6llemme Lyhytkasvuiset — Korvétxa ry:n johtokunnalta tutkimusluvan. Yhdistys
toimii kutsujen valittajana jasenrekisterinsa kautta, jolloin jasenien yhteystiedot eivat vality tutkijoil-
le. Tutkimus suoritetaan henkilékohtaisena teemahaastatteluna, yhdessa sovittuna ajankohtana ja
paikassa. Aikaa haastatteluun kuluu noin tunti Haastattelut nauhoitetaan ja ne puretaan kirjalliseen
muotoon sanasta sanaan. Sinulla on mahdollisuus tarkistaa kirjoitettu haastattelu ja tehda siihen
tarvittavat muutokset. Sind saat korjatun yhteenvedon itsellesi ja kopio siita jaa tutkijalle. Tutkijan
kappaletta kaytetaan vain taméan tutkimuksen aineistona.

Tutkimuksessa noudatetaan hyvaa tieteellista kaytantda, jossa haastateltavien henkiléllisyys ei tule
tutkimuksen eri vaiheiden aikana tai tuloksissa esille seka tutkimusaineistoa kasitellaédn huolellises-
ti. Tutkimuksen ohjaajana toimii Lehtori TtM Anne Kanto-Ronkainen.

Toivomme yhteydenottoasi haastatteluun osallistumisesta viimeistaan 10.4.2011 ensisijaisesti
séhkopostitse. Otathan rohkeasti meihin yhteyttd jos Sinulla on kysyttavaa!

Kuopiossa 18.2.2011

Satu Bjorn Katri Pekkarinen
etunimi.sukunimi@edu.savonia.fi etunimi.sukunimi@edu.savonia.fi

Lehtori, TtM Anne Kanto-Ronkanen
Savonia ammattikorkeakoulu, Terveysala, Kuopio
anne.kanto-ronkanen@savonia.fi
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Liite 3

Saatekirje haastatteluun osallistuville

Hyva haastatteluun osallistuva

Pyydamme ystavallisesti Sinua tutustumaan kirjeen mukana tulleeseen esitietolomakkeeseen en-

nen haastattelua. Kdymme sen yhdessa lapi haastattelun alussa.

Tutkimme paatttydonamme lyhytkasvuisten henkildiden omia kokemuksia vapaa-ajasta. Tutkimus-
ta kaytetddn uuden tiedon tuottamiseksi lyhytkasvuisille henkil6ille, heidan perheille ja laheisille

seké terveydenhuollon ammattilaisille.

Tutkimus suoritetaan henkilokohtaisena teemahaastatteluna, yhdessa sovittuna ajankohtana ja
paikassa. Aikaa haastatteluun kuluu noin tunti. Haastattelut nauhoitetaan ja ne puretaan kirjalli-
seen muotoon sanasta sanaan. Sinulla on mahdollisuus tarkistaa kirjoitettu haastattelu ja tehda
siihen tarvittavat muutokset. Sina saat korjatun yhteenvedon itsellesi ja kopio siitd jaa tutkijalle.
Tutkijan kappaletta kaytetdan vain tdmén tutkimuksen aineistona.

Tutkimuksessa noudatetaan hyvaa tieteellistd kaytantda, jossa haastateltavien henkildllisyys ei tule
tutkimuksen eri vaiheiden aikana tai tuloksissa esille seka tutkimusaineistoa kasitellaan huolellises-
ti. Tutkimuksen ohjaajana toimii Lehtori TtM Anne Kanto-Ronkainen.

Otathan rohkeasti meihin yhteytta jos Sinulla on kysyttavaa!

Kuopiossa 4.4.2011

Satu Bjorn Katri Pekkarinen
etunimi.sukunimi@edu.savonia.fi etunimi.sukunimi@edu.savonia.fi
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Liite 4

Esitietolomakehaastatteluun osallistuville

Voisitteko tayttaa esitetietolomakkeen etukateen ennen haastattelua ja ottaa sen mukaan haastat-
teluun. Tama jouduttaisi haastattelun tekemista. Lomaketta tarkastellaan yhdesséa ennen varsinais-
ta haastattelua. Rengasta sinua koskeva vaihtoehto.

1. Syntymavuosi

2. Sukupuoli 1. nainen 2. mies

3. Lyhytkasvuisuutta aiheuttava diagnoosi

4. Asuinpaikkakuntasi asukasluku

5. Oletko 1. tybelaméassa 2. opiskelija 3. elakkeella 4. muu?

6. Kuinka maarittelet vapaa-ajan?

7. Miten liikkut lyhyitd matkoja (alle 1 km)?

8. Miten liikut pidempi&a matkoja (yli 1km)?




Liite 5



Liite 5

Suostumusasiakirja tutkimukseen osallistuville henkildille

Osallistun vapaaehtoisesti opinnaytetytn tutkimuksen haastatteluun. Tutkimuksen tarkoituksena
on tarkastella lyhytkasvuisten henkildiden omia kokemuksia vapaa-ajasta.

Minulle on kerrottu tutkimuksen kulku ja voin keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen jos niin halu-
an. HenkilGtietoni eivat tule missdan vaiheessa muiden kuin tutkijoiden tietoon. Haastattelu nauhoi-
tetaan. Tutkimusaineistoa kasitella&n huolellisesti ja sita kaytetd&n vain tahan tutkimukseen. Tut-
kimuksen valmistuttua kaikki keratty aineisto tuhotaan.

Suostumusasiakirjaa on tehty kaksi allekirjoitettua kappaletta, joista toinen jaa tutkijoille ja toinen

haastateltavalle.

Paivamaara

Paikka

Tutkimukseen osallistuvan allekirjoitus

Tutkijoiden allekirjoitukset




Liite 5



Liite 6 1(3)
Haastattelukysymykset

TOIMINNALLISET ROOLIT

Kerro hieman itsestasi:

* kaytko toissa / opiskeletko / oletko eldkkeella?

* keita kuuluu perheeseesi? kuuluuko perheeseesi muita lyhytkasvuisia henkildita?

* kenen kanssa asut? asuuko samassa taloudessa kanssasi muita lyhytkasvuisia henkiloita?
* millaisia asioita teette yhdessa?

*millainen on asumismuotosi?

Millaista tydsi/opiskelusi on?

Millainen tydntekija/opiskelija/muu toimija sina olet mielestasi?
kertoisitko esimerkin, josta tama kavisi ilmi?

* kerro jotain roolistasi siella

Kuulutko mihinkaan jarjestoéihin, yhdistyksiin tai kerhoihin?
*mita teet siella?

*mika sai sinut mukaan toimintaan?

Onko muuta mika tydsi / opintojesi /muun liséksi tayttdd paivasi ja on sinulle tarkeaa?
PAIVITTAINEN RUTIINI

Kuvaile tyypillinen arkipaivasi.

Onko viikonloppu erilainen?

Mitka ovat tarkeimmat asiat arkipaivassasi?

*jos sinulla olisi erittain hyva paiva millainen se olisi?

*jos sinulla olisi huono paiva, millainen se olisi?

Onko paivasi kulku ollut joskus erilainen?
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VAPAA-AIKA

Miten vietat vapaa-aikaasi?
*missa vietat vapaa-aikaasi?
*eroaako vapaa-ajan viettdminen eri vuoden aikoina?

*onko sinulla riittavasti paikkoja, joissa voit viettaé vapaa-aikaasi?

Kerro paikasta, jossa vietdt vapaa-aikaasi.
*onko se viihtyisa?

*millainen ilmapiiri sielld on?

*pystytko liikkumaan siellda ongelmitta?
*millaisia asioita paaasiassa teet siella?

*onko sinulla riittavasti valineita ja sopivaa tilaa tamén tekemiseen?

Milloin sinulla on vapaa-aikaa?

*kuinka paljon sinulla on mielestasi vapaa-aikaa?

*onko sitd mielestasi riittavasti?

*onko vapaa-ajan maara lisdantynyt / vahentynyt? milloin?
*mitka tekijat tahan ovat vaikuttaneet?

eovatko eri elamantilanteiden muutokset vaikuttaneet vapaa-ajan maaraan?

Oletko tyytyvainen vapaa-aikaasi ja sen sisaltoon?
*onko sinulla unelmia vapaa-aikaan liittyen?

*onko sinulla odotuksia vapaa-aikaan liittyen?

Keiden kanssa useimmiten vietat vapaa-aikaasi?
*miten tulet toimeen heidan kanssaan?

*milta tuntuu olla heidan kanssaan?

*miten n@ma sosiaaliset suhteet ovat muodostuneet?
*millaisia rooleja sinulla on vapaa-aikana?

*ovatko roolit vaihtuneet tai muuttuneet?

Onko ympaérist6 vaikuttanut vapaa-aikaasi?
*onko fyysinen ymparistd mahdollistanut / estanyt / rajoittanut toimintaasi /osallistumistasi?
*kuinka? milta tama tuntunut? kuinka olet sopeutunut siihen?

*oletko kohdannut esteitd vapaa-aikana? millaisia?
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* kuinka selviydyt niista? kuinka olet selviytynyt aikaisemmista esteista?

Tarvitsetko apuvalineitd vapaa-ajan toiminnoissa?

*millaisia?

*onko sinulla avustajaa vapaa-ajan toiminnoissa?

*onko muita toimintamalleja tai ratkaisuja, jotka helpottavat vapaa-ajan toiminnoissa?
*onko asioita, joita et saa tehtya?

*onko tehty kodin- tai ymparistonmuutostoita?

Mita olet tehnyt / harrastanut vapaa-aikanasi aikaisemmin?

*onko asuinpaikkakunnallasi ollut erilaisia ajanviettomahdollisuuksia?

*miksi olet aloittanut / lopettanut jotakin?

*onko sinulla ollut muutoksia vuosien mittaan vapaa-ajan viettotavoissa? miksi?
*miltd ndma muutokset ovat tuntuneet?

*miten hakeuduit kyseisen toiminnan pariin? mika ikaisena?

*miten lyhytkasvuisuuteesi on vaikuttanut valintoihin?

*miten lyhytkasvuisuuteesi on suhtauduttu?

Millaisia kokemuksia sinulla on vapaa-ajasta?

*mitka ovat olleet parhaita kokemuksia?

*mika motivoi vapaa-aikana?

*mika on ollut suurin pettymys?

oletko tyytyvainen vapaa-aikaasi?

*onko sinulla mielestasi riittdvasti vapaa-aikaa haluamiesi asioiden tekemiseen?
*miksi?

*jos ei, niin mitka seikat estavat?

*onko sinulla mielestasi riittdvasti mahdollisuuksia vaikuttaa vapaa-aikaasi?

Miten uskot viettavasi vapaa-aikaasi tulevaisuudessa?

*onko sinulla unelmia tai paamaaria?






www.savonia.fi

¥ Savonia

" ammattikorkeakoulu




