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"TUOLI OMALLA TASOLLA’

- Lyhytkasvuisen vanhemman arkea alle kouluikéisen lapsen kanssa

Opinnaytetydbmme tavoitteena on selvittda lyhytkasvuisen vanhemman tai vanhempien arkea
alle kouluikdisen lapsen kanssa. Pyrimme vastaamaan, millaiset asiat vanhemmuudessa
askarruttavat, miten arki pienen vauvan tai vauvaidn ylittdneen lapsen kanssa sujuu, millaisia
haasteita ja ratkaisuja voi ilmeta seka millaista ohjausta ja neuvontaa lyhytkasvuiselle
vanhemmalle tai vanhemmille on tarjolla. Tydmme toimintaterapian teoreettisena
viitekehyksena toimii Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli. Taman lisaksi
késittelemme teoriaosuudessa vanhemmuutta ja arjen mahdollistamista.

Opinnaytetyéssamme olemme kaytténeet tutkimusmenetelmind puolistrukturoitua sahkoista
kyselya seka teemahaastattelua. Kysely oli suunnattu lyhytkasvuisille aikuisille, joilla oli jo lapsia
tai jotka suunnittelivat lastenhankintaa. Kyselyyn vastasi 16 henkil6d. Tutkimuksessamme
haastattelimme viitta perhettd, joissa toinen tai molemmat vanhemmat olivat lyhytkasvuisia ja
heilld oli alle kouluikdinen lapsi tai lapsia. Haastattelut tapahtuivat yksilhaastatteluna heidan
kotonaan, jossa koko perhe tai osa perheesta oli lasna.

Haastatteluiden aikana kuvattiin toiminnallisia tilanteita videoklippeihin siihen luvan antaneiden
henkildiden esittdmind. Tuotoksena syntyi yhteensd seitseman lyhytta videoklippia. Videoiden
aiheet kasittelivat lyhytkasvuisen vanhemman arkitilanteita.

Haastatteluaineiston analysoinnissa kaytettiin teemoittelua. Kyselyaineiston
monivalintakysymykset analysoitiin tilastollisin keinoin ja avoimet kysymykset teemoittelun
avulla. Koko tutkimusaineisto sijoitettiin asetettuihin teema-alueisiin.

Tutkimuksessa tuli esille, etté lyhytkasvuisuus itsessdan ei vaikuta henkilén kykyyn suoriutua
vanhemmuudesta. Lyhytkasvuisuuden taustalla olevat sairaudet ja oireet sen sijaan voivat
aiheuttaa haasteita ja rajoitteita henkilon kyvyissé toimia vanhempana. Tutkimuksessa ilmeni,
ettd lyhytkasvuiset vanhemmat kokevat selviytyvansa hyvin vanhemmuuden rooleistaan.

Aiheesta on talla hetkella tehty vahan tutkimuksia, ja siksi jatkotutkimukset olisivat aiheellisia.
Erityisesti sosiaali- ja terveydenhuoltoalan ammattilaisten tietoa lyhytkasvuisten henkildiden

raskaudesta, lastenhankinnasta ja vanhemmuudesta tulisi lisdtd. Taman liséksi tietamysta
lyhytkasvuisuudesta yhteiskunnallisella tasolla olisi hyva kasvattaa tutkimuksen muodossa.
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“CHAIR FOR MY HEIGHT”

- Everyday life of a short stature parent with a child under school age

The goal of our Bachelor's thesis is to explore the everyday life of a short stature parent or
parents with a child under school age. We aim to find out what short stature parents think and
feel about parenthood, how they manage their everyday life with a child or children under school
age, what kind of challenges they face and what kind of solutions they have found to their
challenges as well as what kind of guidance and support is available for a short stature parent
or parents. The theoretical framework of our thesis is the Canadian Model of Occupational
Performance and Engagement. In addition to this we also discuss about parenting and enabling
everyday life.

In our Bachelor's thesis we used a semi-structured electronic survey and theme-centered
interview. The survey was addressed to short stature adults, who already have children or are
planning to have a child. 16 people replied to the survey. In our research five families, in which
one or both parents were short stature and who had a child or children under school age, were
interviewed. Interviews were organized as individual interviews in the home environment of the
interviewees. In some cases, the whole family was interviewed and in others, a part of the
family was interviewed.

During the interviews, everyday situations were filmed with the permission of the interviewees.
Seven short videos of short stature parents in everyday life situations were developed as an
output.

The interview material and the open-ended online survey questions were analysed thematically.
The multiple choice questions of the online survey were analyzed by statistic methods. Finally,
all of the research material was grouped into thematic categories for analysis.

In the outcome of the research, it appears that short stature itself does not affect the ability of a
parent to perform parenting roles. However conditions, which cause short stature, can cause
challenges and/or limit the ability of an individual to perform parenting roles. The outcome of the
research suggests that in a short stature parent’s experience, they perform their parenting roles
well.

The amount of research on this subject is limited and further study is recommended. Specifically
professionals operating in the social and health care sector should be provided with more
information concerning short stature people in regards to pregnancy, family planning and
parenting. In addition to this, knowledge of short stature in society should be enhanced by way
of further research.
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Short stature, parenting, everyday life, occupational therapy
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1 JOHDANTO

Perheiden osallisuuden vahvistuminen, oikeus osallistua omaan arkeen ja oikeus tulla
kuulluksi ovat keskeisid palveluja ja toimintaa ohjaavia periaatteita sosiaali- ja tervey-
denhuoltoalalla (Perdld ym. 2011). Naiden periaatteiden tulee koskea kaikkia perheita
huolimatta sairauksista, vammoista ja rajoitteista, joita perheenjasenilla voi olla. Palve-
luiden kehittaminen perustuu aina tutkittuun tietoon. Sosiaali- ja terveysministerion har-
vinaissairauksien kansallisen ohjelman (2014, 15) mukaan harvinaissairauksien alueel-
la tarvitaan liséda tutkimusta terveyteen, hyvinvointiin ja arjessa selviytymiseen liittyvissa
asioissa. Sen lisaksi, etta tieto on puutteellista, se on my6s hajanaista eivatka sosiaali-
ja terveydenhuollon ammattilaiset 16yda tarjolla olevaa tietoa. (Sosiaali- ja terveysminis-
terié 2014, 28, 30.)

Opinnaytetyémme aiheena on tutkia lyhytkasvuisen vanhemman arkea alle kouluikai-
sen lapsen kanssa. Haluamme selvittdd, millaiset asiat vanhemmuudessa askarrutta-
vat, miten arki pienen vauvan ja vauvaian ylittaneen lapsen kanssa sujuu, millaisia
haasteita, apuvalineitd tai ratkaisuja lasten hoidossa mahdollisesti tarvitaan seka mil-
laista neuvontaa ja ohjausta lyhytkasvuiselle vanhemmalle on saatavilla. Tarkoituksena
on tuottaa tietoa aiheista Lyhytkasvuiset ry:n jasenille, jotka pohtivat lapsen hankintaa

ja vanhemmuutta seké arjen haasteita ja toimintamalleja pienen lapsen hoidossa.

Tutkimuskysymyksemme sai alkunsa siitd lahtokohdasta, ettei lyhytkasvuisen henkilon
vanhemmuudesta ole riittavasti tietoa sosiaali- ja terveydenhuollon piirissa eika sitd
oteta tarpeeksi huomioon palveluiden suunnittelussa. Taten lyhytkasvuiset voivat koh-
data monenlaisia haasteita tavallisten palveluiden kayttgjind. Tutkimuksessamme
haastattelimme lyhytkasvuisia vanhempia, silla harvinaissairailla itselladn ja heidan
omaisillaan on yleensa hyva kasitys henkilén elaméntilanteesta. Jarjestoiltd ja yhdis-
tyksiltd saa myos runsaasti tietoa ja ne tuottavat kokemustietoa. Toimintaterapeutin
tehtdvana on toimia sen hyvaksi, ettd hdnen asiakkaansa voivat kayttaa tasavertaisesti
yhteiskunnan palveluja ja osallistua mahdollisimman omatoimisesti oman elamansa eri
tilanteisiin. Taten tydn tavoitteena on tuottaa tietoa myds sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisille. (Sosiaali- ja terveysministerit 2014, 30-34; Suo-

men Toimintaterapeulttiliitto ry 2016.)

Opinnaytetydmme toimeksiantaja on Lyhytkasvuiset ry. Lyhytkasvuiset — Kortvéaxta ry

on vuonna 1984 perustettu yhdistys. Yhdistyksessd on noin 700 jasentd ja se toi-
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mii valtakunnallisesti. Yhdistys toimii jasenten yhdyssiteen&, valvoo heid&n oikeuksiaan
ja tyoskentelee kasvuhairididen aiheuttamien vammojen ja haittavaikutusten tutkimuk-
sen, ehkaisyn, hoidon ja kuntoutuksen edistamiseksi. Yhdistyksella on monenlaista
toimintaa: kokouksia, alue-, vertais-, perhe-, nuoriso- ja kansainvalistd toimintaa. N&i-
den lisaksi yhdistys tiedottaa ja kouluttaa lyhytkasvuisuudesta esimerkiksi kokemusasi-

antuntijana. (Lyhytkasvuiset ry 2013, 67.)

Opinnaytetydmme on toiminnallinen ja tuotamme laadullista tutkimusta. Tydmme sisal-
taa raportin ja videotuotoksen. Videomateriaalin tuottaminen tuli yhdistyksen pyyntona.
Tiedonkeruumenetelmind kaytettin  kyselyd ja teemahaastattelua. Tutkimukses-
sa haastateltiin viittd perhettd ja toteutettiin sédhkdinen kyselytutkimus. Haastattelut ku-
vattiin ja niiden pohjalta tuotettiin lyhyita toiminnallisia videoklippeja Lyhytkasvuiset ry:n
kayttoon. Yhdistys voi toimittaa videomateriaalia edelleen muun muassa Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen Vammaispalveluiden kasikirjaan, josta se on helposti saatavilla,
ja Helsingin seudun yliopistollisen keskussairaalan Harvinaissairauksien yksikkdon
(HAKE).

Vammaispalvelujen kasikirjan on tarkoitus toimia vammaisalan tydntekijoiden ja paatta-
jien kaytannon tyovalineena. Kasikirjan tavoitteena on toimia vammaispalvelujen am-
mattilaisten tyon tukena ja sitd kautta yhtenaistaa palveluja seka ohjata vammaispoliit-
tisen ohjelman mukaisia muutoksia sosiaalialalla. Késikirja on luettavissa Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen internet-sivuilla. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2016.) Harvi-
naisten sairauksien yksikkd (HAKE) on harvinaissairauksien diagnostiikkaa, seurantaa
ja hoitoa edistava yksikko. Yksikdn tavoitteena on edistdd harvinaissairauksien hoidon
sujuvuutta  eri  puolila  Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiria  se-

k& tasavertaistaa hoidon saatavuutta ja laatua. (HUS 2016.)
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2 ARJEN MAHDOLLISTAMINEN

Jokaisella ihmiselld tulee olla oikeus elda taysipainoista ja omiin valintoihinsa perustu-
vaa elam&a. Henkilon, jolla on haasteita itsendisen arjen suorittamisessa, osallisuutta
ja osallistumista omassa elamassa tulisi vahvistaa ja selviytymista arjessa tukea. (So-
siaali- ja terveysministerié 2014, 30-31.) Sosiaali- ja terveysministerion laatiman harvi-
naisten sairauksien kansallisen ohjelman (2014, 8) mukaan erityisesti sosiaalisen tuen
saamiseen, itsendiseen selviytymiseen ja arjen sujumiseen liittyvat tekijat korostuvat
harvinaissairaan, kuten lyhytkasvuisen, ja heidan laheistensa elaméssa. Taman liséksi
ohjelma esittaa, etta harvinaissairaita koskevan tiedon tulisi lisaantya tutkimuksen myo-
ta seka sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten tietamys harvinaissairauksista tuli-

si kasvaa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2014, 11-12.)

Henkild, jolla on fyysisia rajoitteita, voi kokea terveydentilallaan olevan suuren vaiku-
tuksen hanen kokemaansa elamanlaatuun. Haasteet terveydentilassa voivat rajoittaa
ihmisen osallistumista hanelle merkitykselliseen toimintaan, mika kuuluu ihmisen pe-
rustarpeisiin. Toiminta ja siihen sitoutuminen liittyvat ihmisen olemassaoloon perusta-
vanlaatuisesti, silla ne rakentavat ja muokkaavat ihmisen identiteettia. Taten jokaisella
tulisi olla mahdollisuus ja resurssit valita elamassaan sellaisia toimintoja, jotka ovat
hanelle tarkeitd ja merkityksellisid. (Palisano ym. 2012, 1042; Polatajko, Davis ym.
2007, 20-21; White ym. 2013, 21.)

2.1 Toimiva arki

Toimintaterapian nakdkulmasta ihmiset vaikuttavat terveyteensa ja hyvinvointiinsa toi-
minnan kautta, joka tapahtuu arjen jokapdivaisissa toimissa. Ihmisen liittdméa merkitys
toimintaa kohtaan korreloi vaikuttavien elementtien kanssa. Taten inmisen rohkaisemi-
nen ja tukeminen toimintaan osallistumisessa auttaa hantd yllapitamaan terveyttdan
sekd kokemaan elaménhallintaa rajoitteistaan huolimatta. Ajatuksena on mahdollistaa
ihmiselle mahdollisimman itsendinen ja tyydyttdva arki seka siihen osallistuminen.
(Townsend & Polatajko 2007, 84—-85; White ym. 2013, 21.)

Arjen kontekstissa ihmiset kokevat, huomaavat ja ymmartavat, millainen suhde heidan
terveydentilansa ja toimintansa valille muodostuu; milla tavoin erilaiset haasteet ja ra-

joitteet vaikuttavat heidan toimintaansa ja péainvastoin. N&in ihmiset oppivat, mitka toi-
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minnot ovat heille merkityksellisia ja mitka keinot mahdollistavat niihin osallistumisen.
He kehittavat erilaisia strategioita, joiden avulla arjen toimintojen suorittaminen ja niihin
osallistuminen on mahdollista. Samalla he toiminnan kautta tukevat omaa hyvinvointi-
aan ja vahvistavat omaa identiteettiddn aktiivisena toimijana omassa elamassaan.
(Townsend & Polatajko 2007, 20; White ym. 2013, 26-27.)

Ihmisten I6ytdessa erilaisia tapoja, keinoja ja strategioita, jotka mahdollistavat toimin-
taan osallistumisen, vahentdd se haasteiden tai rajoitteiden vaikutusta heidan ela-
maéansa. Toimintaan osallistuminen lisda jatkuvasti itsetietoisuutta ja itsen kehittymista.
(White ym. 2013, 27.) Palisanon ym. (2012, 1041) mukaan osallistuminen on ihmisen
osallisuutta elaméntilanteisiin heijastaen ihmisen, toiminnan ja ympariston valista vas-
tavuoroista vuorovaikutusta. lhmisen taidot, tieto ja uskomukset muodostavat kokonai-
suuden kimpun, joka mahdollistaa vastuunoton ja tavoitteisiin pyrkimisen. Talla tavalla
ihminen voi itse ohjata ja paattdd elamaansa liittyvista asioista. Toiminnan kautta ihmi-
nen kykenee myos hyvaksymaan ja elaméén vastavuoroisesti rajoitteidensa kanssa,

mutta toisaalta myods luomaan etaisyytta niihin. (White ym. 2013, 27.)

2.2 Arjen kokeminen lapsiperheessa

Lapsiperheen arkea tarkasteltaessa on oleellista maaritelld, mika tai mita perhe
on. Kantartzis & Molineuxen (2014, 278) mukaan perhe on dynaaminen, koko ajan
muuttuva yksikkd, jonka rajat asettaa kyseiseen perheeseen kuuluvat jasenet. Perhe ei
ole pelkastaan tukiverkosto, vaan sen sisélla syntyy myos konflikteja ja voimasuhteita.
Perheen "tekeminen” olemassa olevaksi on aktiivinen, arjessa muuttuva toimintapro-
sessi, joka luo ja uudistaa perhettd. Koska perhe on oleellinen osa sitd, mita ihminen
tekee ja on, se on samanaikaisesti seka kaytantoa etta ideologiaa. Perhetté ei voi ka-
sittdd yhden pysyvan normatiivisen ymmarryksen kautta, vaan se on koko ajan elettya
tapahtumaa. Perhe voidaan siis maaritellda monella eri tavalla jokaisen uniikin perheyk-
sikbn mukaan, joka muodostuu paivittaisissa arjen tilanteissa. (Kantart-
zis & Molineux 2014, 278, 283, 291.)

Bonsallin (2014, 296) mukaan perhe voidaan ndhdé& muodostuvan niiden toimintojen
kautta, joita se suorittaa, ja perheenjasenet voidaan maaritelld heidan osallisuutensa
myota. Perheiden toiminnot siséltavat seka erityisid elamantapahtumia etta arkea, joi-
hin perheenjasenet osallistuvat. Perhe siis muodostuu niista toiminnoista, joihin se

osallistuu ja joita se suorittaa. Perheen aktiviteetteja voidaankin kutsua perhetoimin-
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noiksi (family occupations), jotka samalla maarittdvat perhetta sek&a rakentavat per-
heidentiteetti&. Perhetoiminnot muodostuvat yleenséa yhdessé tekemisen aikana. Per-
heenjasenten osallisuudessa toimintoihin esiintyy vaihtelevuutta. TAméan lisdksi perhe-
toimintojen muoto ilmenee eri tavoin eri aikoina riippuen siitd, miten perheenjasenet
vaikuttavat aktiviteetteihin. Vaikka useammat eri perheet suorittavat samankaltaisia
toimintoja, niihin liitetty merkitys ja tarkeys ovat aina yksilollisia ja perhekohtaisia. Taméa
korreloi sen kanssa, millainen merkitys yhdessa tekemisella ylipddnsa on perheelle ja
millaisia kokemuksia heilla on yhteisista aktiviteeteista. (Bonsall 2014, 296—-297, 299,
305.)

Arjessa perheet kohtaavat usein menoa ja melskettd, nopeasti muuttuvia tilanteita,
valvottuja 6itd, iloa ja monia valilla hallitsemattomiakin asioita. Naissa kaikissa tilanteis-
sa vanhemmat kasvattavat lapsiaan tietoisesti ja tiedostamatta. Aluksi vanhempi ottaa
tdyden vastuun pienen lapsen kasvattamisesta ja lapsen kasvaessa vanhempi alkaa
luovuttaa vastuuta myos lapselle itselleen. Kasvatusta on kaikki se toiminta, mik& kuu-

luu perheen arkeen. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2016d.)

Tyon ja perhe-elaman yhteensovittaminen kuuluu oleellisena osana arkeen. Nykyaan
se on entista haastavampaa kasvavien vaatimusten ja jatkuvien muutosten vuoksi. Eri
elamanalueiden yhteensovittamisessa on usein kyse monimuotoisesta arjen palapelin
rakentamisesta. Ty6 voi tyydyttaa ihmisen inhimillisen kasvun tarpeita, kuten itsensa
ilmaisua, tavoitteiden saavuttamista, vastuunottoa ja onnistumisen kokemuksia. Ta&man
vastapainoksi perheeltd odotetaan rakkautta, vuorovaikutusta, kumppanuutta ja turval-
lisuutta. Tyo ja perhe tyydyttavat erilaisia tarpeita ja yksild voi olla samanaikaisesti si-
toutunut molempiin. TA&man tyyppiset elamanalueiden tarkeysarviot heijastavat yksilon
ja perheen arvomaailmaa. Muutokset perheen ja tydelaman valilla voivat vaikuttaa kéa-
sitykseen siitd, mitd tarkoittaa olla perhe. (Bonsall 2014, 297; Kinnunen ym. 2002, 92,
100-102.)

Merkittdvana osana lapsiperheen elamaan vaikuttavat arjen voimavarat. Ne auttavat
perheita selviytyméén arjesta ja hallitsemaan arjen eteen tuomia haasteita. Voimavarat
jaetaan sisdisiin ja ulkoisiin voimavaroihin. Sisaisiin voimavaroihin kuuluvat esimerkiksi
itsetunto ja selviytymisstrategiat ja ulkoisiin voimavaroihin kuuluu muun muassa sosi-
aalinen tuki. Vanhemmuus on iso osa elamaa, ja siksi omasta psyykkisesta ja fyysises-
té hyvinvoinnista on tarkeda huolehtia. (Rantala 2002, 23; Vaestoliitto 2016.)
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Opinnaytetyéssamme tarkastelemme vanhemmuutta merkityksellisend toimintana ih-
misen elaméassa. Vanhemmuus ja lapsiperheen arki tuovat itsessaén jo haasteita ihmi-
sen elaméaan ja tayttavat vanhemman arkea. Lyhytkasvuisen vanhemman terveydentila
ja fyysiset rajoitteet voivat entisestdaan lisata arjessa koettuja haasteita. Haasteet voivat
vaikuttaa siihen, miten henkil6 suoriutuu vanhemman rooleista ja tehtavista. Tutkimme
tydossdamme, millaiset asiat lyhytkasvuisuudessa vaikuttavat lapsiperheen arkeen ja
millaisia ratkaisukeinoja niihin on mahdollisesti I6ydetty. Keinojen ja ratkaisujen kautta

vanhempi tai vanhemmat ovat mahdollistaneet merkityksellisen toiminnan elamassaan.
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3 VANHEMMUUS

Suomalaisten keskuudessa perheen merkitys on vahvistunut. Perhearvoja kannatetaan
ja moni suomalainen toivoo saavansa monta lasta. (Miettinen & Rotkirch 2012,
13.) Tilastokeskuksen mukaan vuoden 2015 lopussa Suomessa oli 571 000 lapsiper-
hettd. Lapsiperheeseen ajatellaan kuuluvan vahintdén yksi alle 18-vuotias. Lapsiper-
heiden yleisin perhemuoto oli avioparin perhe, joita oli 60 % lapsiperheista. 19 % lap-
siperheisté oli avoparien ja lahes saman verran, 18 %, oli aiti-lapsi -perheita. Ainoas-
taan 3 % oli isa-lapsi -perheitd. Saman sukupuolen kanssa rekisteroityja pareja oli van-

hempina 600 lapsiperheessa. (Tilastokeskus 2016b.)

Lapsen syntym& muuttaa elamén; sen myota ihmisistd kasvaa vanhempia. Lapsen
hoito ja hyvinvointi on vanhempien keskeinen tehtava ja rooli vanhemmuudessa. Rooli
on koko elamén kestdva ja se kehittyy vuorovaikutuksessa yhdessa lapsen kanssa.
Vanhemmuudella on syva henkilokohtainen merkitys ja se sisaltda lukuisia eri osateki-
joitd. Vanhemmuuteen kasvetaan ja ymmarrys siitdA muuttuu lapsen kasvaessa. Aitina
ja iséna oleminen on etuoikeus, josta tulee olla ylped. (Mannerheimin Lastensuojeluliit-
to 2016a; Sevon & Huttunen 2002, 72; Farber 2000, 260.)

3.1 Perinteinen vanhemmuus

Vanhemmuuteen kasvaminen on ihmiseldméan vaativimpia kehitystehtavia, silla lapsen-
tulo mullistaa koko eldméan. Paljon tietoa on tarjolla, mutta vanhemmuus ei ole ensi
sijassa tiedollinen asia. Vanhemmuus ei ole mydskaan ihmisen muusta persoonasta
erillinen osio, vaikka sen tehtavat ovat ainutlaatuiset verrattuna muihin ihmisen tehta-
viin elamassa. Aidiksi ja isdksi tulemiseen liittyy voimakkaita sosiaalisia ja kulttuurisia
merkityksi& ja arvostuksia. Siirryttdessa aitiyteen ja isyyteen tarjolla on erilaisia merki-
tyksid ja kokemuksia. Vanhemmilta myds odotetaan osallistumista erilaisiin aktiviteet-
teihin liittyen lapsen tarpeisiin, kuten ravintoon, suojaan ja turvaan. (Bardy 2002, 39,
41; Sevon & Huttunen 2002, 72; Farber 2000, 260.)
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3.1.1 Vanhemmuuden roolit

Nainen ja mies kokevat odotusajan ja vanhemmuuden eri tavoin. Nainen alkaa kokea
vanhemmuutta jo odotusaikana, kun taas miehelle vanhemmuus tulee konkreettiseksi
vasta lapsen synnyttya. Nain ollen roolit vaikuttavat etenkin naisen elamassa jo ras-
kausaikana, silla kokemuksellisesti odotusaika on erilainen naiselle kuin miehelle. Las-
ten ollessa pienia vanhemmuus tayttdd suuren osan elamdasta. Vanhemmuus voi ai-
heuttaa siis suorituspaineita, silla vanhempana oleminen voi olla merkittavin elaman-
rooli. (Sevon & Huttunen 2002, 72; Vaestdliitto 2016.)

Jo raskausaikana vanhempien suhde vauvaan alkaa rakentua. Vanhemmat pohtivat
mielessaéan, millainen vauva heille on tulossa ja millaisia rooleja heidan vanhemmuu-
teensa kuuluu. Toimintaterapian kirjallisuudessa vanhempi voidaan nahda muun mu-
assa asiantuntijana, informaation lahteend ja terapeutin yhteistydkumppanina. (Par-
ham & Fazio 2008, 29, 196; Salo & Tuomi 2008, 14.)

Vanhemmuuden erilaiset roolit heijastavat pitkalti lapsen ikaa ja kehitysvaihetta. Varsi-
nais-Suomen lastensuojelukuntayhtymén kehittama vanhemmuuden roolikartta (Ylitalo
2011) on syntynyt tarpeesta hahmottaa vanhemmuutta arjen eri tilanteissa mahdolli-
simman selkeasti (Kuva 1.). Roolikartta ja sen peruskasitteet pohjatuvat Jacob Le-
vy Morenon (1889-1974) rooliteoriaan. Roolikarttaa ajatellaan vélineend, jonka avulla
vanhempi voi ndhda omassa toiminnassaan muutostarpeen. Sen avulla jokainen van-

hempi voi myds jasentdd omia vanhemmuuden rooleja. (Ylitalo 2011, 9.)
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VANHEMMUUDEN ROOLIKARTTA®

Vanhemmuuden viisi keskeista osa-aluetta

- arkielaman taitojen opettaja - keskustelija

- 0ikean ja vaaran opettaia \ - kuuntelija

3 ;":ﬂ;:’:gf;aja ELAMAN OPETTAJA IHMISSUHDEOSAAJA I} - :;’-';":;:5: autafa

- tapojen opettafa g ¥ - tumeiden hyvaksyja

- peniteiven vaalia - anteeksiamajar-pyytaja
- sosiaalisten taltojen opettzia - ttsenalsyyden tudja

- Kauneuden anostaja - tasapuolisuuden toteuttaja
- perheen ja lapsen

Ihmissuhteiden vaalija

Lapsen tarpeet eri

- itsensd rakastaja kehitysvaiheissa

b - fyysisen koskemattomuuden
; :“-;glvmde" aniajg \ RAJOJEN ASETTAJA | gga;a
:r?\:yoxaﬁ?'a?a RAKKAUDEN ANTAJA | f§ - turvallisuuden luoja
3 - $&8n10jen ja sopimusten
- suojellja ! noudattaja ja vahvoja
¥ syja - eln-sanoja
- Pvan huoinazja - vuorckausirytmista huoiehtija
- omien rajojensa asettaja
ﬁ - ruoan antaja - puhtaudesta huolehtija
- vaatettaja - yrpanstasts huokehtja
- vinkkeiden antaja - salraucenhoitzja
VARSINAIS SUOMEN LASTENSUOJELUKUNTAYHTYMA  _ tevon turvasja - ulkoluttaja
- rahan kaytta)a

Kuva 1. Vanhemmuuden roolikartta: huoltajan rooli. (Ylitalo 2011.)

Vanhemmuuden roolikartan keskitssa on lapsi ja hdnen tarpeensa eri kehitysvaiheis-
sa. Vanhemman roolit muodostuvat useista eri rooleista ja niiden ajatellaan rakentuvan
hierarkkisesti kolmeen tasoon. Naista ensimmainen on motivaatiorooli, jonka lahtékoh-
tana on lapsen tarve. Toisena on tavoiterooli, jota vanhempi toiminnallaan toteuttaa,
sekd kolmanneksi tekorooli, joka vaikuttaa lapsen tarpeiden toteutumiseen. (Ylitalo
2011, 9-11))

Roolikartassa vanhemmuus on jaettu viiteen eri paarooliin. Huoltajaroolissa vanhempi
nahdaan elaman opettajana, ihmissuhdeosaajana, rakkaudenantajana ja rajojen aset-
tajana. ElAman opettajan rooliin ajatellaan kuuluvan erilaisten arkielamaan liittyvien
taitojen opettaminen lapselle, mallin antaminen, erilaisissa tilanteissa toimiminen,
omien ja perheen arvojen vdlittaminen ja opettaminen, hyvien tapojen opettaminen,
perheen perinteiden vaaliminen sek& sosiaalisten taitojen opettaminen ja kauneuden
arvostaminen. (Ylitalo 2011, 9-11.)

Rakkaudenantajan rooliin kuuluu terveen itsetunnon rakentaminen ja oman itsensa

hyvaksyminen, hellyyden antaminen ja osoittaminen lapselle, lohduttajana, suojelija-
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na ja empaattisena vanhempana toimiminen, empaattisuuden opettaminen, lapsen
hyvaksyminen ja hyvan huomaaminen. Huoltajan rooliin kuuluu lapsen ruoanlaittajana
ja -antajana seka vaatettajana toimiminen, virikkeiden antaminen lapselle ikatason mu-
kaisesti, rahan asiallinen kayttdminen, lapsen ja hdnen ympéaristonsa puhtaudesta ja
turvallisuudesta huolehtiminen seka sairaan lapsen hoitaminen ja tarpeellisesta ulkoi-
lusta huolehtiminen. (Ylitalo 2011, 10-11.)

Ihmissuhdeosaajan rooliin kuuluu keskustelun, kuuntelemisen ja kuuntelijana olemisen
opettaminen, lapsen auttaminen ristiriitatilanteissa miettien erilaisia vaihtoehtoja ja teh-
den ratkaisuja, tukijana oleminen lapsen itsendistyessa, erilaisten tunteiden hyvaksy-
misen, anteeksiannon ja anteeksipyytamisen merkityksen ja taidon opettaminen, oi-
keudenmukaisuuden opettaminen ja toteuttaminen kasvatuksessa seké perhesuhtei-
den ja ihmissuhteiden vaalimisen opettaminen. Rajojen asettajana vanhemmat takaa-
vat lapselle fyysisen koskemattomuuden, toimivat turvallisuuden tuojana seka valvovat
saantodjen ja sopimusten noudattamista. Vanhemman rooliin rajojen asettajana kuuluu
my6s vuorokausirytmistad huolehtiminen seka lapsen omien rajojen asettaminen. (Ylita-
lo 2011, 11, 52.)

Vanhemmuudessa roolit kulkevat yleensa sukupolvelta toiselle. Vanhempi tai van-
hemmat voivat myos katkaista sukupolvelta toiselle siirtyneitéd kasvatustapoja, joita he
eivat halua siirtdd omaan perheeseenséa. Joitakin tapoja ja perinteitd voi haluta siirtda
lapsuudenkodista omaan perheeseen. Usein vanhemmat kuitenkin huomaavat arjessa
toimivansa kasvattajina samoin kuin omat vanhempansa kayttaen esimerkiksi samoja
sanoja. Roolit kuitenkin muuttuvat, kehittyvat ja kasvavat lapi elamén. Vanhemmuuden
rooleista osa on sidottu eri aikakausiin, kuten esimerkiksi lapsen ollessa pieni hdnen
tarpeensa on valiton ja han tarvitsee hyvin konkreettista huolenpitoa. (Mannerheimin
Lastensuojeluliitto 2016d; Ylitalo 2011, 16, 62.) Vanhemmuuden roolit iimenevat myods
eri tavoin eri aikakausina, kulttuureissa ja toimintaymparistdissa. Jokainen vanhempi
luo oman kasityksen vanhemmuudesta oman kulttuurisen periman pohjalta. (Bar-
dy 2002, 39, 41; Hirsjarviym. 1998, 16-17.)

Vanhemman erilaiset roolit ovat monipuolinen aihealue ja nain ollen tarked osa opin-
naytety6tdmme. Osana opinnaytety6td toteutetussa kyselytutkimuksessa selvitimme
lyhytkasvuisten vanhempien késityksia omista rooleistaan vanhempana nyt ja tulevai-

suudessa seka sitd, miten he omasta mielestéén selviytyvat vanhemman rooleistaan.
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3.1.2 Vanhemman ja lapsen valinen vuorovaikutus

Vanhemman rooli on aina vuorovaikutteinen, ja talléin vanhemmuus kehittyy yhdessa
lapsen kasvun kanssa. Lapsen kasvatuksessa suositellaan kolmen koon periaatetta:
kehu, kannusta ja kiité lastasi joka paiva. Vanhemmuuden lisdksi koko perhe vaikuttaa
merkittavalla tavalla lapsen kehitykseen. Erityisesti kasvatusilmapiirilla seka perheen
sisaisella vuorovaikutuksella ja toiminnallisella rakenteella on tarkeé rooli lapselle. Nai-
den lisaksi vanhempien hyvé ja toimiva keskinainen suhde on perusta vanhemmuuden
toimivuudelle. (Alasuutari 2003, 21-22; Harkdnen ym. 2010, 8.)

Vanhemman ja lapsen vuorovaikutus on tarkead, silla se vaikuttaa siihen, millaisen
mielikuvan lapsi sisdistda vanhemmuudesta. Lapsen itsetunnon kannalta on toivotta-
vaa, ettd hanen mielikuvansa vanhemmasta on turvallinen, rakastava ja kannustava.
Kun lapsi kokee ndain, han alkaa luottaa itseensé ja uskaltaa toimia ja kokeilla erilaisia
asioita pelkdamattad tai kokematta kykenemattomyytta. Téallainen kasvuympéaristd luo
pohjaa terveeseen itsetuntoon ja hyvaan aikuisuuteen. (Mannerheimin Lastensuojelu-
liitto 2016b.)

Toimintaterapeutti voi kayttaa tydssaan perhekeskeista lahestymistapaa. Tassa lahes-
tymistavassa jokainen perheenjasen nahdaan tarkedna osana perhetta. Tallbin nouda-
tetaan asiakaskeskeisyyden periaatteita ja huomioidaan perheen tarpeet kokonaisuu-
tena. (Parham & Fazio 2008, 196—-197; Suomen toimintaterapeuttiliitto ry 2014, 10.)
Perheiden kanssa tydskentelevélla toimintaterapeutilla on erinomainen mahdollisuus
nahda laheltd vanhemman ja lapsen valinen vuorovaikutus. Toiminnan asiantuntijana
toimintaterapeutilla on hyvat mahdollisuudet tukea lapsen ja vanhemman vuorovaiku-
tusta toiminnan keinoin. Toimintaterapia tarjoaa paljon mahdollisuuksia lapsen ja van-
hemman valisen suhteen parantamiseksi. Toimintaterapeutin on tarked ymmartaa per-
heen omat rutiinit ja toimintamallit, jotka kuuluvat perheen omaan kulttuuriin. (Palisa-
no ym. 2012, 1043.)

Vanhemmuus on haasteellista ja vaativaa, mutta samalla arvokasta ja palkitsevaa.
Vanhempana kehittyminen vaatii jatkuvaa kasvua ja kehittymista ihmisend. Jokainen
lapsi taas tarvitsee pysyvia ja vastavuoroisia ihmissuhteita kehittydkseen. Niin ikaan
vanhempi kehittyy kasvattajana lapsen kasvaessa. Vanhempana on hyva tiedostaa,
ettd kasvatusta ei ole vain vanhemman vaikuttaminen lapseen, vaan myds lapsi vaikut-

taa vanhempaan. Lapsi tarvitsee rauhan kasvaa siind, missa aikuinenkin tarvitsee rau-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Elina Hituri, Sari Kunttila, Laura Valtanen



17

han kasvattamiseen. Lapsen temperamentti vaikuttaa siihen, millaista palautetta h&n
antaa vanhemmilleen. Kasvatustietoinen vanhempi tekee kasvatuksessaan tietoisia
valintoja ja pohtii eri vaihtoehtoja. (Harkénen ym. 2010, 5; Mannerheimin Lastensuoje-
luliitto 2016d.)

3.2 Erilainen vanhemmuus

Erilainen vanhemmuus voi olla seurausta monesta eri syysta. Syyna voi olla vanhem-
man ja/tai lapsen psyykkinen tai fyysinen vamma, sairaus tai oireyhtyma. Opinnayte-
tydssamme tutkimuskohteemme on vanhempi, jolla on lyhytkasvuisuutta aiheuttava
sairaus, ja hanen arkensa. Ajatukset vanhemman sairauden tai vamman periytyvyy-
destd ovat tyypillisia erilaisessa vanhemmuudessa. Vanhemman ja erityisesti aidin
terveydentila ja erilaiset rajoitteet vaikuttavat siihen, ettd vanhempi tai vanhemmat voi-
vat tarvita erityistd tukea lapsen hankinnan, raskauden ja synnytyksen aikana seka
lapsen syntymén jalkeen. (Harkénen ym. 2010, 11; Walsh-Gallagher ym. 2011, 156.)

Erilainen vanhemmuus on aina haaste ja mahdollinen stressitekija perheelle. Van-
hemmat voivat kohdata pelkoa vauvan ja aidin terveyden puolesta. Taman lisaksi ter-
veyden- ja sosiaalihuoltoalan ammattilaisten nédkemykset vanhemman tai vanhempien
kyvysté hoitaa ja huolehtia lapsesta voivat olla voimakkaita ja jopa negatiivissavytteisia.
Vanhemmat voivat kokea kontrollin menettdmisen ja yksindisyyden tunteita, jos he ei-
vat saa tarpeellista tietoa, neuvoa ja tukea ammattilaisilta liittyen lapsen hoitoon ja per-
heen hyvinvointiin. Vanhemmuuteen liittyy kuitenkin myds juhlan, saavutuksen ja itse-
varmuuden tunteita. Naiden lisdksi vanhemman ja lapsen vdlille syntyva side on merkit-
tava. Vaikka henkild on tietoinen omasta terveydentilastaan ja rajoitteistaan seka mabh-
dollisesta riippuvuudestaan toisten ihmisten apuun, kokemus vanhemmuudesta
on jotain sellaista, mitd ei voi verrata muuhun aiempaan koettuun. Vanhemmuuteen
littyy aina myos jatkuva mukautumisen prosessi, joka tapahtuu yhtaaikaisesti lapsen
kasvun ja kehityksen myo6ta. Taman prosessin kayvat lapi kaikki vanhemmat. (Bon-
sall 2014, 297; Harkbnen ym. 2010, 11;Walsh-Gallagherym. 2011, 157-
160; Faber 2000, 261.)

Vanhemmat, joilla on rajoitteita ja haasteita arjessa, ajattelevat vanhemmuudes-
ta samankaltaisesti kuin muutkin vanhemmat. Heilla on sekd vahvuuksia ettd heik-
kouksia verrattuna vanhempiin, joilla ei ole rajoitteita. Liséksi heilla on kaikilla yksilolli-

set haasteensa. Esimerkiksi aitiyden arvo ja tarkeys kuvastuu naisille samalla tavalla
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mahdollisesta sairaudesta, vammasta tai rajoitteesta huolimatta. Raskaus koetaan
vahvistavan naisen identiteettid ja naiseutta. Jokainen vanhempi kokee samat ilon- ja
juhlanaiheet terveydentilasta huolimatta; vanhemmuus ja ajatus siitd eivat muutu ydin-
arvoltaan. (Shandra ym. 2014, 204, 207; Walsh-Gallagher ym. 2011, 159; Faber 2000,
266.)

Vanhemman sairaus tai vamma koskettaa perhettd koko sen elinian ajan. Kun lapsi
kasvaa, on tarkeda keskustella lapsen kanssa vanhemman tai vanhempien rajoitteista
ja haasteista, jotta lapsi ymmartaa asian. Talla tavalla vdhennetddn lapsen mahdolli-
sesti kokemaa pelkoa ja syyllisyytta, joita han voi kohdistaa itseensa. Lapsen ei tulisi
myoskaan huolehtia vanhemman jaksamisesta ja selviytymisesta arjessa, vaan ne kuu-
luvat aikuiselle. Lapsen ymmarrys koskien vanhemman sairautta, vammaa tai muita
haasteita arjessa sekéa sen tuomia muutoksia perheen arkeen on edellytys toimivalle

perhe-elamalle. (Harkénen ym. 2010,11; Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2011.)

Kuten Walsh-Gallagherin ym. (2011, 156) ja Shandran ym. (2014, 204) tutkimuksessa
tulee esille, vanhemmille, joilla on jokin terveydellinen haaste, tarjottavan tuen ja palve-
luiden laadussa ja maarassa on puutteita. Yksi syy tahan voi olla vanhemman tai van-
hempien kokema stigma ja hyvaksymattomyys. Tama voi johtaa siihen, ettd he jaavat
niiden resurssien ulkopuolelle, joiden avulla he voisivat toteuttaa omaa tahtoaan ja toi-
veitaan. Erilaisessa vanhemmuudessa asiakaslahtoinen tuki on darimmaisen tarkeaa.
Jokainen vanhempi ja perhe tulisi néhd& omana yksikkdond. Vanhempi ja vanhemmat
tulee ymmartdd oman elamansa asiantuntijana, jolta saa haneen ja/tai heihin liittyvaa
arvokasta tietoa. Taman vuoksi tutkimuksen ja tiedon lisddminen on oleellista, jotta
vanhemman tai vanhempien erityiset terveydenhuollolliset tarpeet huomioitaisiin am-
mattilaisten keskuudessa. (Walsh-Gallagher ym. 2011, 157, 161; Shandra ym. 2014,
203-204.)

Riittavan hyvan vanhemmuuden yksi peruspilareista on usko itseensd vanhempana ja
luottamus omiin kykyihin kasvattajana. Itsensé hyvaksymisté pidetddn tarkeéna ja hyo-
dyllisend psykologisena tekijand kaikille vanhemmille, oli heilla sitten rajoitteita tai
ei. Vanhemmuudella on tarkea rooli elamassa, ja siksi sita pyritdaan toteuttamaan par-
haalla mahdollisella tavalla. Aikuisen antama turva ja lasn&olo kuuluvat hyvaan van-
hemmuuteen sairauksista, vammoista tai muista rajoitteista huolimatta. Ei ole olemas-
sa yhta tyhjentavaa selitysta tai ohjetta siihen, kuinka tulla hyvaksi vanhemmaksi. Jo-

kainen lapsi on myds oma ainutkertainen yksilo, jota ei tule kasvattaa pelkastaén opas-
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ta tuijottamalla. Lapsi on paras peili vanhemmilleen. (Syrjala 2005, 23, 27-28; Manner-
heimin lastensuojeluliitto 2016c; Farber 2000, 263.)

3.3 Lyhytkasvuinen vanhempana

Aikuista miesta tai naista pidetddn lyhytkasvuisena, jos hénen pituutensa on alle 140—
150 cm (Lyhytkasvuiset ry 2013, 7). Vuonna 2014 suomalaisten miesten keskipituus oli
179 cm ja naisten 165 cm (Helldan & Helakorpi 2015, 136). Lapsuuden nakdkulmasta
lyhytkasvuisuus tarkoittaa sitd, etta lyhytkasvuiseksi luokitellaan lapsi, jonka pituus on
kaksi keskihajontaa tai enemman alle oman ikaryhméan, saman sukupuolen henkildiden
pituuden keskiarvon (Rogol & Hayden 2014). Esimerkiksi neljavuotiaiden suomalaistyt-
tojen pituuden keskiarvo on 104 cm ja keskihajonta 4 cm. Nain ollen kaksi keskihajon-
taa alle pituuden keskiarvon on 96 cm. (Tutkimusryhma & Aihio Arttu Hayha 2015.)
Lyhytkasvuisuuden esiintyvyys on kolme sadasta lapsesta (D haene ym. 2010,1).

Lyhytkasvuisella henkil6lla voi olla haasteita 16ytdd elamankumppania ymparistén en-
nakkoluulojen ja asenteiden vuoksi. Toisaalta lyhytkasvuisuus tai vammaisuus on vain
yksi ominaisuus muiden ominaisuuksien rinnalla. (Lyhytkasvuiset ry 3013, 36.) Sout-
hamptonin yliopistossa tehdyssa tutkimuksessa, jossa tutkittin normaalipituisia ja ly-
hytkasvuisia nuoria aikuisia, ei kuitenkaan todettu, ettd ndiden ryhmien valilla olisi
huomattavaa eroa rakkaussuhteisiin tai vanhemmuuteen liittyvassa kayttaytymisessa
(Uplh ym. 2003, 17-20). Raskautta suunnitellessa on hyva miettia omaa fyysista jak-
samista. Usein lyhytkasvuisilla on erilaisia ongelmia liittyen alaraajoihinsa, joten lyhyt-
kasvuisten naisten on hyva huomioida raskauden aiheuttama lisarasitus. Erilaiset lihas-
ja nivelkivut voivat vaikuttaa myods psyykkiseen jaksamiseen. (Lyhytkasvuiset ry 2013,
36.)

Jokainen lapsen odotus ja syntymd on ainutlaatuinen tapahtuma vanhemmille. Vauvan
odotukseen ja raskauteen sisaltyy yleensa aina paljon ajatuksia ja tunteita kuten unel-
mia, toiveita, iloa seka epavarmuutta ja pelkoa tulevasta. (Lyhytkasvuiset ry 2013, 36.)
Aidin pituudella on myés suora vaikutus syntyvan lapsen painoon ja &idin lyhytkasvui-
suus aiheuttaa riskitekijan siihen, ettd lapsen syntymé&paino on alhainen (Kamat-
hi & Syed 2012, 62). Vanhemmuuteen ja lapsen kasvuun liittyy kuitenkin paljon muita-

kin haasteita kun Iyhytkasvuisuus (Lyhytkasvuiset ry 2013, 36).
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Lyhytkasvuisuuden taustalla on 400-500 la&ketieteellistéd paasyyta. Tallaisia voivat olla
esimerkiksi luuston perinndlliset sairaudet, kromosomien sairaudet ja hormonipuutos-
sairaudet seké kehityshairio-oireyhtyméat. Suomessa yleisimpia diagnooseja ovat luus-
ton perinndélliset sairaudet: diastrofia, akondroplasia ja rustohiushypoplasia. (Lyhytkas-
vuiset ry 2013, 7.) Osana opinnaytetyota toteutetuissa haastatteluissa keskityttiin per-
heisiin, joissa lyhytkasvuinen vanhempi sairastaa luuston perinndéllista sairautta. Seu-
raavissa kappaleissa kaydaan lapi esimerkkeja kaikista edelld mainituista lyhytkasvui-
suuden taustalla olevista sairausryhmistéa ja niiden mahdollisesta vaikutuksesta van-

hemmuuteen.

3.3.1 Luuston perinndélliset sairaudet ja vanhemmuus

Luuston perinndlliset sairaudet, eli luustodysplasiat, ovat yksittaisind harvinaisia, perin-
nollisia sairauksia, mutta samalla suurin lyhytkasvuisuutta aiheuttava sairausryhma.
Diastrofia eli DTD on tarkein luustodysplasia Suomessa. Diastrofiaa sairastavien nais-
ten aikuispituisuus vaihtelee 100-160 cm:n ja miesten 115-160 cm:n valilla. Diastrofi-
an tunnusmerkkejd ovat muun muassa lyhyet raajat, vaikeat jalkaterien virheasennot,
kampurajalat ja lyhyet ja niveliltdan jaykat sormet. Diastrofiaa sairastavan vanhemman
arkeen tuo haastetta myos se, ettd kasivarret ovat lyhyet eivatka nouse sivuille olka-
nivelten rajoitusten vuoksi. Diastrofia-sairausperheeseen kuuluu muun muas-
sa diastrofinen dysplasia. Diastrofista dysplasiaa sairastavan vanhemman arkeen voi
tuoda haastetta muun muassa nivelten virheasennot, kampurajalat ja selan vinoutumi-
nen (skolioosi). (Aula ym. 1998, 217; Kaitila 2010, 61-62.)

Metafyseaaliset luustosairaudet on toinen merkittéava luustodysplasia-ryhmé. Tahan
ryhmaan kuuluu rusto-hiushypoplasia (RHH) ja seitsem@n muuta sairautta. Rusto-
hiushypoplasiaa sairastavan henkilon arkeen voivat tuoda haastetta lyhytkasvuisuuden
lisdksi muun muassa seuraavat asiat: lyhyet olkavarret, sormet ja reidet, vaikea anemia
seké paksusuolen kehityshairié. Naisten aikuispituus on keskimaarin 123 cm ja mies-
ten 131 cm. Kolmas luustodysplasia-ryhma on Akondroplasia-sairausperhe. Té&héan
ryhmaan kuuluu muun muassa akondroplasia, joka on kansainvalisesti tunnetuin ja
tavallisin luustodysplasia. Lyhytkasvuisuuden lisdksi suhteettoman lyhyet olkavarret ja
reidet, kayrista saarista johtuva keikkuva kavelytapa seka notkoselka tuovat omat
haasteensa vanhemmalle. (Kaitila 2010, 62—63; Aittomaki ym. 2016, 215-2017.)
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Rustokollageeni 1l:n mutaatioista aiheutuvat luustosairaudet muodostavat neljannen
sairausryhman. Ryhmé&an kuuluu muun muassa Sticklerin oireyhtymé, joka tuo monia
haasteita lyhytkasvuisen vanhemman arkeen. Oireyhtym&4 sairastavilla on usein nivel-
rikkoa seka vaikea likindkd ja noin 40 %:lla eteneva kuulovika. Viides luustodysplasia-
ryhma on luustonhauraus-ryhma (Osteogenesis imperfecta). Taméan ryhmén sairaudet
aiheuttavat luumurtumia suhteettoman vahaisista vammois-
ta. Osteogenesis imperfectaa sairastavilla myds hampaat voivat olla hauraita ja kuulo
heikentya aikuisiassa. Lyhytkasvuisuus on oireena vain vaikeaa luustonhaurautta sai-
rastavilla henkil6illa. (Aittomaki ym. 2016,221; Kaitila 2010, 63—64.) Murtumat heiken-
tavat lyhytkasvuisen vanhemman toimintakykya, silla ne hairitsevat nukkumista ja vai-

keuttavat paivittaisia toimintoja (Duodecim 2016, 5,16).

3.3.2 Muut lyhytkasvuisuutta aiheuttavat sairaudet ja vanhemmuus

Kromosomisairauksilla tarkoitetaan kromosomien lukumaéran tai osien puutoksia, yli-
maaraisia kromosomeja tai muita rakenteen virheita, joista seuraa epamuodostuma- tai
kehitysvammaoireyhtyma. Seuraavassa esitelladn kaksi naista oireyhtymista. Down-
oireyhtyma on tavallisin kromosomisairaus ja aiheuttaa muun muassa pienikokoisuutta,
kehitysvammaa seka usein siséelinten epamuodostumia. (Hermanson 2008, 302—303;
Kaitila 2010, 60-61.) Down-miehet eivat saa lapsia, sen sijaan oireyhtymaa sairastavat
naiset voivat tulla raskaaksi. Down vaikuttaa oleellisesti vanhempana toimimiseen
muun muassa siten, etté oireyhtymaa sairastavista vain noin 50 %:n voidaan odottaa
elavan yli 40-vuotiaiksi ja tdméan jalkeen Down-aikuiset yleensé vanhenevat nopeasti ja
heilla on Alzheimerin tautiin viittaavia oireita. (Aula ym. 2006, 134.) Turner-oireyhtyma
on toinen lyhytkasvuisuutta aiheuttava kromosomisairaus ja se on vain tyttéjen ja nais-
ten sairaus. Turner-oireyhtyman tarkeana tunnusmerkkina pienikasvuisuuden liséksi on
naisen sukupuolipiirteiden kehittyméattémyys. (Hermanson 2008, 301; Kaitila 2010, 61.)
Turner-oireyhtyma vaikuttaa olennaisesti mahdollisuuteen olla vanhempi, silla lapset-
tomuus kuuluu oireyhtym&éan. Nain ollen moni Turner-&iti on saanut lapsensa keinohe-
delmoityksen avulla. (Heliméki 2016, 70.)

Aivolisékkeesta erittyy kasvuhormonia varhaisesta sikibkaudesta aina vanhuuteen asti.
Kasvuhormoni yhdessa muiden tekijdiden kanssa lisda pituuskasvua ja elinten kypsy-
mistd. Kasvuhormonin puutos voi aiheuttaa monenlaisia terveydellisid ongelmia seka

lyhytkasvuisuutta ja hitaampaa yleista kypsymista. Useimmat kasvuhormonin puutos-
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ta tai sen vasteen puutosta aiheuttavat sairaudet ovat hyvin harvinaisia ja perinnéllisia.
Aikuisilla kasvuhormonin puutos voi aiheuttaa muun muassa Yylipainoa, vasymysta,
voimattomuutta ja aloitekyvyttomyytta. Toinen tarked pituuskasvua saateleva hormoni
on kilpirauhashormoni. Kilpirauhashormonin puutoksesta aiheutuvat oireet voivat vai-
kuttaa arkeen suurestikin. Oireina voivat olla muun muassa uneliaisuus, masennus,
yleinen hitaus, nak6hairiot ja tasapaino-ongelmat. (Kaitila 2010, 60; Suomen kilpirau-

hasliitto ry 2016; Suomen endokrinologiayhdistys ry 2016.)

Kehityshairid-oireyhtymilla eli syndroomilla tarkoitetaan sairauksia, joissa erilaiset kehi-
tyshairiot ja ulkonaiset erityispiirteet liittyvat toisiinsa useammin kuin odottaisi. Kehitys-
hairio-oireyhtymid tunnetaan satoja. Mulibrey Nanismi on esimerkki lyhytkasvuisuutta
aiheuttavasta oireyhtymasta, jossa kasvuhairid aiheutuu jo sikibkaudella. Oireyhtyma
on Suomessa tavallisempi kuin missdan muualla maailmassa ja sitd sairastavia on
Suomessa noin 80. Mulibrey oireyhtymaa sairastavan vanhemman arkeen voi vaikut-
taa muun muassa monella vahitellen kehittyvé sydamen vajaatoiminta. Sydamen tilan
seuraaminen ja hoito lapi elaman ovatkin elintarkeita. Aikuispituus on noin 130-160
cm. (Norio 2000, 259-260; Kaitila 2010, 61.)
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4 KANADALAINEN TOIMINNALLISUUDEN JA
SITOUTUMISEN MALLI

Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli eli CMOP-E (Canadi-
an Model of Occupational Performance and Engagement) toimii opinnaytetyéssamme
toimintaterapian teoreettisena viitekehyksena (Townsend & Polatajko 2007, 20). Mallin
tarkoituksena on ohjata opinnaytetyémme perustavanlaatuista ajatusta ihmisen mah-
dollisimman itsendisen arjen ja toimintaan osallistumisen merkityksellisyydesta. Van-
hemmuus ja vanhemman arki pienen lapsen tai lasten kanssa ndhdaan osana ihmisen
toiminnallisuutta, ja siksi olemme kiinnostuneita lyhytkasvuisen vanhemman haasteista
ja ratkaisuista lapsiperheen arjessa seka arkea mahdollistavista tekijoista. Mallin kes-
keiset kasitteet ohjaavat myds kaytettyjen tutkimusmenetelmien sisallon suunnittelua ja

toteutusta seka tutkimusaineiston analyysia.

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli (Kuva 2.) on kiinnostunut toimin-
nan, ihmisen ja ympariston dynaamisesta vuorovaikutussuhteesta, jonka tuloksena
syntyy toiminnallisuus. Se ohjaa asiakaslahtbisesti toimintaterapian toimintatapoja ja
korostaa toimintaterapeutteja toiminnan mahdollistajina. Mallissa toiminta nostetaan
lahtokohdaksi ja siihen sitoutumista korostetaan, silla toiminnan ajatellaan, kuten aikai-
semmin mainittiin, littyvan vahvasti ihmisen terveyteen ja hyvinvointiin. Malli on niin
ikdan kiinnostunut ihmisen rooleista, tyytyvaisyydesta, identiteetista sek& suoritusky-
vystdq, voimavaroista ja elaménhistoriasta. (Polatajko, Davis ym. 2007, 23-
24; Townsend & Polatajko 2007, 22—-23, 85.) Alla tAsmennetdén toiminnan, ihmisen ja

ympariston osatekijoita ja miten ne tulevat esille tutkimuksessamme.

Toiminta

Toiminta jaetaan itsestd huolehtimiseen, tuottavaan ty6hon ja vapaa-aikaan. Itsesta
huolehtiminen kasittd& sellaiset asiat kuten henkilokohtaisten asioiden ja velvollisuuk-
sien hoitamisen, ajankaytdn ja oman tilan organisoimisen. Tuottavuus tai tuottava tyo
kasittaa sosiaalisen tai taloudellisen padoman hankkimisen ja taloudellisen toimeentu-
lon edistdmisen. Lapsilla ja nuorilla tuottavuus ymmarretaan leikkina ja koulunkayntina,
ja aikuisilla ty6ssakaynting, kotitdéind, vanhemmuutena ja vapaaehtoisty6na. Vapaa-

aika sen sijaan siséltdd toimintoja, jotka tuottavat ihmiselle mielihyvda. Naitéa voivat
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olla harrastukset, urheilu, musiikki, luovat toiminnot ja sosiaalinen kanssak&yminen
muiden ihmisten kanssa. (Law ym. 1997, 33, 37, 39.) Palisanon ym. (2012, 1041-
1042) mukaan ihmisilla, joilla on jokin vamma, sairaus tai rajoite, merkitykselliset ja
motivoivat vapaa-ajan aktiviteetit edesauttavat psyykkista ja fyysista terveytta, mahdol-
listavat sosiaalisia suhteita seka voivat vaikuttaa myonteisesti elamanlaatuun. Osallis-
tuminen aktiviteetteihin ja niiden mahdollistuminen ovat tarkeé indikaattori tyytyvaisyy-

destd elamaan.

Opinnaytetydssamme tarkastelemme lyhytkasvuisen vanhemman tai vanhempien toi-
mintaa vauvan tai lapsen hoitamisena ja likkumiseen ja siirtymiseen sek& asiointiin
liittyvin& tekijoind. Niin ik&d&n huomioimme tydssékaynnin tai opiskelun, kodinhoitoon
liittyvat asiat, harrastukset ja vapaa-ajanvieton lapsen kanssa seka sosiaalisten suhtei-
den yllapidon vanhemman toimintaan sisaltyvina asioina. Pyrimme tutkimaan tyos-
samme, mitka yllamainituista toiminnoista ovat lyhytkasvuiselle vanhemmalle haasteel-
lisia ja millaisia kompensaatiokeinoja kyseisiin tilanteisiin on I0ydetty. Toisaalta pyrim-

me myo0s selvittdmaan, jaako jokin toiminnoista toteutumatta rajoitteiden vuoksi.

Toimintakokonaisuudet muodostuvat ihmiseen ja ymparistoon liittyvien tekijoiden vuo-
rovaikutuksessa. Toiminnallisiin kokonaisuuksiin vaikuttavat ihmisen persoonallisuus,
kokemukset, kyvyt seka tieto, arvot, asenteet ja merkityksellisyyden kokeminen. Toi-
minta muovautuu ajan saatossa rutiineiksi ja muodostaa ihmiselle tietynlaisia rooleja.
Tavat ja roolit ovat ulkoinen todiste siité, kuka ja mik& ihminen on; ne rakentavat ja
muokkaavat ihmisen identiteettia. (Polatajko, Backman ym. 2007, 40, 44.)

Ihminen

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallissa inminen kasitetd&n henkisena,
affektiivisena, kognitiivisena ja fyysisend kokonaisuutena. Nama tekijat vaikuttavat toi-
siinsa eik& niité voida tarkastella taysin itsenaisind. Ihmisen henkisyys kuvastaa hanen
sisintdan, hanen ominta itsedan. Se voidaan havaita tahtona, motivaationa ja haluami-
sena, jotka ohjaavat ihmisen valintoja. Ihmisen affektiivisiin valmiuksiin sisaltyvat hanen
tunne- ja sosiaaliset tekijat. Kognitiiviset valmiudet sen sijaan koostuvat kognitiivista ja
alyllisista tekijoista, kuten havaitsemisesta, muistamisesta, hahmottamisesta, ymmar-
tamisesta ja tarkkaavaisuudesta. Fyysiset valmiudet sisaltavat ihmisen sensoriset, mo-

toriset ja sensomotoriset valmiudet. (Law ym. 1997, 41-44.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Elina Hituri, Sari Kunttila, Laura Valtanen



25

Lyhytkasvuisella vanhemmalla on omat fyysiset rajoitteensa, jotka vaikuttavat lapsiper-
heen arkeen. Pituuteen ja raajojen ulottuvuuteen liittyvien tekijoiden liséksi jokaisella
ihmisella on yksilélliset ominaisuutensa, jotka vaikuttavat arjen kokemiseen, eldmiseen
ja siihen osallistumiseen. Taten se korreloi suoraan sen kanssa, millaiseen toimintaan
ihminen osallistuu, miten han sen mahdollistaa ja mitk& toiminnot jostain syysta jaavat
toteutumatta. Tutkimuksessamme korostuu haastateltujen lyhytkasvuisten vanhempien
omat henkilokohtaiset kokemukset omasta pystyvyydesta ja kykenevyydesta seka siita,

miten ne mahdollisesti vaikuttavat vanhemmuuden toteutumiseen.

Ymparisto

CMOP-E -mallissa ymparistd jaetaan fyysiseen, sosiaaliseen, kulttuuriseen ja institu-
tionaaliseen ymparistoon (Law ym. 1997, 44; Polatajko, Backman ym. 2007). Fyysinen
ymparistd kasittda luonnollisen ympaéristén, kuten metsat ja jarvet, seka rakennetun
ympariston, kuten rakennukset, tiet, puistot, asunnot ja huonekalut. Sosiaalinen ympa-
ristd6 on monimutkainen ja -kerroksinen. Se voidaan jakaa mikro-, meso- ja makrota-
soon. Mikrotaso kasittdd paivittdisen sosiaalisen kanssakaymisen, kuten perheen, puo-
lison, lapset, ystavat ja tyOkaverit. Mesotaso sen sijaan siséltda sosiaaliset ryhmat,
kuten harrastusporukan, tydkollegat ja muut ammatilliset verkostot seka erilaisten sosi-
aalisten tapahtumien muodostamat ryhmét. Makrotaso puolestaan kasittda kaikki yh-
teiskunnan sosiaaliset rakenteet, kuten politikan. (Craik ym. 2007, 237; Polatajko,
Backman ym. 2007, 50-51.)

Kulttuuri sisaltda seka abstrakteja ettd konkreettisia asioita. Kulttuuri on yhtalailla arvo-
ja, normeja, tapoja ja moraalik&sityksid kuin etnisyyttd, sukupuolta ja ikda. lhmisilta
odotetaan kulttuurisesti tietynlaista toimintaa, mika osaltaan vaikuttaa ihmisen toimin-
nallisuuteen. Institutionaalinen ymparistd sen sijaan kuvaa ympariston yhteiskunnallista
tasoa. Se kasittaa poliittiset, taloudelliset, sosiaalis-terveydenhuollolliset ja lainsaadan-
nolliset tekijat. Arkielamassa se ilmenee esimerkiksi paivékoteina, kouluina, palvelu-
asumisena tai tydntekoon vaikuttavina yhteiskunnallisina sdadoksina. Institutionaalinen
ymparistd edustaa tiettyja arvoja ja ilmentda resurssien ja vallan jakautumista yhteis-
kunnassa. (Craik ym. 2007, 237; Polatajko, Backman ym. 2007, 51-53.)

Tutkimuksessamme haastateltujen arki tapahtuu myds tietyssd ymparistéssa. Tyos-
samme korostuu koti ja paivittdiseen asiointiin seka harrastuksiin ja vapaa-ajanviettoon

liittyvat paikat. Ymparistot ovat joko toimintaa mahdollistavia tai rajoittavia tekijoita. Ly-
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hytkasvuisen henkilon ymparist6ja tarkasteltaessa myods niiden muokkaaminen arjen
mahdollistajana on olennainen asia. Niin ikdan tuen, neuvonnan ja ohjauksen saata-
vuus lyhytkasvuisen vanhemman arjessa on seikka, jota pyrimme tutkimuksessamme

selvittamaan.

Kognitii-
visuus

-

Affektiivisuus Fyysisyys

Toimin-
taterapi-
an kiin-
nostuk-
senkoh-
de

Ihminen

Kuva 2. Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli. Suomennettu versio:
Valtanen, L. 2016. (Alkuperdinen kuvio Polatajko, Davis ym. 2007, 23.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytetyémme on toiminnallinen opinnaytetyd ja se sisaltdd seka opinnaytetydra-
portin ettéd produktin. Tutkimuksen tuotoksena syntyneet videoklipit toimivat tydomme
produktina. Airaksisen (2009) mukaan toiminnallinen opinnadytety6 tavoittelee kaytan-
nén toiminnan ohjeistamista ja opastamista seka toiminnan jarjestamista ja jarkeista-
mista. Toiminnallisessa opinnaytetyssa onkin aina kaksi osaa: toiminnallinen osuus eli
produkti ja prosessin dokumentointi ja arviointi tutkimusviestinnédn keinoin eli opinnéyte-
tyoraportti. Produkti eli tuote voi olla ohje, ohjeistus, opastus tai jonkin tapahtuman tai
tilaisuuden suunnittelu ja/tai toteutus. Toteutustapa voi kohderyhméan mukaan olla esi-
merkiksi kirja, vihkonen, video, multimediaesitys, verkkojulkaisu tai tapahtuman tai tilai-

suuden jarjestaminen johonkin tilaan. (Airaksinen 2009.)

Ty6héomme kuuluvien Iyhyiden videoklippien tarkoituksena on antaa Lyhytkasvuiset
ry:n jasenille seka sosiaali- ja terveydenhuoltoalan toimijoille tietoa lyhytkasvuisen van-
hemman tai vanhempien arjesta alle kouluikdisen lapsen kanssa. Videot luovutetaan

opinnaytetyon toimeksiantajalle eli Lyhytkasvuiset ry:lle tyén valmistumisen jalkeen.

Opinnaytetyémme edustaa kvalitatiivista tutkimusta. Laadullisessa tutkimuksessa lah-
tékohtana on todellisen elaman kuvaaminen. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena ei
kuitenkaan ole totuuden I6ytaminen tutkittavasta asiasta, vaan pyrkimys tutkia kohdetta
mahdollisimman kokonaisvaltaisesti ja saada ymmarrys ilmidsta. Kvalitatiivisen tutki-
muksen kohdejoukko valitaan yleensa tarkoituksenmukaisesti eikd satunnaisotosten
menetelm&éd kayttden. Laadullisen tutkimuksen tiedonkeruumenetelmia ovat havain-
nointi, haastattelut, kyselyt ja dokumentit. (Hirsjarvi ym. 2004, 152-155; Kananen 2014,
16-27; Vilkka 2005, 97-99.)

Laadullisessa tutkimusmenetelmasséa korostuvat kolme nakdkulmaa: konteksti, ilmion
intentio ja prosessi. Kontekstilla viitataan siihen, millaisiin sosiaalisiin, kulttuurisiin, his-
toriallisiin, ammatillisiin ynnd muihin yhteyksiin tutkittava asia tai ilmi¢ liittyy. llmidn in-
tentiolla tarkoitetaan niitd motiiveja ja tarkoitusperid, joita tutkittavan ilmaisuun tai te-
kemiseen liittyy. Laadullisen tutkimusmenetelmé&n prosessi on tutkimusaikataulun ja
tutkimusaineiston suhde tutkijan tutkittavaa asiaa koskevaan ymmartamiseen. Tutki-
musaikataulu vaikuttaa siihen, miten syvélle tutkijan on mahdollista paasta kyseiseen
asiaan tai ilmiéon. Tutkittavan antaman tiedon kasittely taas vaatii merkityssuhteiden

ymmartamistd. Laadullisessa tutkimuksessa ei voida saavuttaa tayttd objektiivisuut-
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ta, silla tutkimuksen tekijd ja se, mitd tiedetaan, kietoutuvat saumattomasti toisiinsa.
(Hirsjarvi ym. 2004, 152-155; Vilkka 2005, 97-99.)

Tutkimuskohteemme on lyhytkasvuisen vanhemman arki. Tavoitteenamme on pyrkia

vastaamaan seuraaviin kysymyksiin:
o Millaiset asiat vanhemmuudessa askarruttavat?
e Miten arki pienen vauvan ja vauvaian ylittdneen lapsen kanssa sujuu?
e Millaisia haasteita ja ratkaisuja lastenhoidossa voi ilmeta?
e Millaista neuvontaa ja ohjausta lyhytkasvuiselle vanhemmalle on tarjolla?

Opinnaytetyéssamme olemme kayttaneet tutkimusmenetelmina puolistrukturoitua sah-
koista kyselya seka teemahaastattelua. Naiden menetelmien avulla olemme pyrkineet
saamaan yllamainittuihin kysymyksiin vastauksia ja tdten kuvaamaan ja ymmartamaan

tutkimuskohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.

5.1 Kysely

Kysely on yksi survey-tutkimuksen keskeinen menetelma. Survey-tutkimuksella tarkoi-
tetaan sellaisia kyselyn, haastattelun ja havainnoinnin muotoja, joissa aineistoa kera-
tdan standardoidusti ja joissa koehenkilot muodostavat tietyn otoksen tai naytteen tie-
tystd perusjoukosta. Kyselylomakkeen kysymykset tulee olla valittuun teoreettiseen
viitekehykseen ja tutkimuksen tavoitteisiin peilaavia. Kysymysten asettelussa kaytetaan
yleensa jotakin seuraavista kolmesta muodosta: avoimet kysymykset, monivalintaky-
symykset ja asteikkoihin eli skaaloihin perustuvat kysymykset. Kyselylomake tulee aina
testata etukateen ennen varsinaista tutkimuskaytttéd. Kyselysta saatava aineisto kasi-
telladn yleensé kvantitatiivisesti. (Hirsjarvi ym. 2004, 182-189; Vilkka 2005, 81-88.)

Tutkimuksessamme toteutimme Google Forms -kyselytyOkalun avulla tehdyn s&hkoi-
sen kyselyn (Liite 1). Muodostimme puolistrukturoidun kyselyn, jossa oli paaasiassa
monivalintakysymyksia seka pari avointa kysymysta (Tilastokeskus 2016a). Kyselya
markkinoitiin Lyhytkasvuiset ry:n verkkosivulla sekd Facebook-ryhmassa, joissa siihen
oli mahdollisuus vastata kesa- ja heindkuun 2016 ajan. Kyselyyn halusimme vastauksia
lyhytkasvuisilta vanhemmilta tai perheiltd, joissa ainakin toinen vanhempi on lyhytkas-

vuinen. Kyselyn perusjoukon muodostivat siis lyhytkasvuiset aikuiset, joilla joko oli jo
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lapsia tai jotka suunnittelivat lasten hankintaa. Kyselyn otos ei muodostunut etukateen
valituista vastaajista, vaan oli satunnainen joukko lyhytkasvuisia henkil6ita. N&ain ollen
jokaisella perusjoukkoon kuuluvalla oli sama todenndkéisyys tulla valituksi otokseen.
(Vehkalahti 2014, 43.) Kysely testattiin Lyhytkasvuiset ry:n hallituksen jasenilld touko-

kuun 2016 aikana, jonka jalkeen se julkaistiin.

Kyselyyn vastaajia oli kaiken kaikkiaan 16. Tavoitteenamme oli, etta noin viisi prosent-
tia jarjeston jasenista eli noin 35 henkilba vastaisi kyselyyn. Alkuperéainen kyselyyn vas-
taamisaika oli kesdkuu. P&atimme jatkaa vastaamisaikaa vield heindkuun ajan vahai-
sen vastaajaméaran vuoksi. Elokuussa 2016 pohdimme, jatkammeko kyselyaikaa edel-
leen saavuttaaksemme asettamamme tavoitteen. Paadyimme kuitenkin siihen ratkai-
suun, etta tydstdmme vain 16 vastaajan vastaukset ajankaytollisista syistd. Ratkaisuun
vaikutti myos se, ettd opinnaytetydomme on toiminnallinen opinnaytety6 eika tarkoituk-
senamme ollut saada kyselyn avulla laajaa maaréllistd tietoa, vaan ennemmin-
kin taustatietoa. Emme mydskaan voineet tarkkaan tietdd, kuinka suuri maaré henkiloi-
ta kuului kyselyn perusjoukkoon, silla mitaan tilastollista faktaa ei ole saatavilla koskien
lyhytkasvuisten vanhempien ja vanhemmiksi aikovien lukuméaéarasta. Nain ollen 16 vas-

taajaa saattoi olla jo hyva otos kuvaamaan perusjoukkoa.

Kysely ei puhtaasti sovellu laadulliseen tutkimukseen, mutta sitd on mahdollista kayt-
taa kvalitatiivisessa tutkimuksessa (Tuomi ym. 2011, 74-75). Vaikka opinnaytetydbmme
edustaa laadullista tutkimusta, valitsimme kyselyn toiseksi tiedonkeruumenetelméaksi

hankkiaksemme taustatietoa aiheesta ja monipuolistaaksemme tutkimustamme.

5.2 Haastattelu

Haastattelu on vuorovaikutustilanne, jossa haastattelija esittdd kysymyksia haastatelta-
valle. Haastattelutilanne on tyypillisesti ennalta suunniteltu ja haastattelijan ohjaama ja
ylldpitama. Haastattelu voidaan toteuttaa yksilo-, pari- tai ryhméhaastatteluna. Naiden
lisdksi haastateltavan kertoma kasitelladn aina luottamuksellisesti. (Eskola & Suoran-
ta 2008, 85; Hirsjarvi ym. 2009, 210.) Haastattelu on havainnoinnin ohella laadullisen

tutkimuksen yksi yleisimmista aineistonkeruumenetelmista (Kananen 2014, 71).

Haastattelutyyppeja on nelja: strukturoitu ja puolistrukturoitu haastattelu, teemahaastat-
telu sek& avoin haastattelu (Eskola & Suoranta 2008, 86). Tutkimuksessamme kay-

timme teemahaastattelua toisena aineiston keruumenetelmana. Eskola ym. (2008,
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86) maarittelee teemahaastattelun sellaiseksi, jossa aihepiirit eli teema-alueet on etu-
kateen maaratty. Kysymyksilla ei ole kuitenkaan tarkkaa muotoa ja jarjestysta, mika
taas on tyypillistd strukturoidulle haastattelulle. Haastattelija huolehtii, etta etukateen
paatetyt aihealueet kasitellddn, mutta niiden laajuus ja jarjestys voivat vaihdella eri
haastattelujen valilla. Haastattelijalla on jonkinlainen tukilista haastateltavista aiheista,
mutta kysymykset eivét ole valmiita. Kanasen (2014, 76) mukaan teemahaastattelussa
haastateltavaa keskustelutetaan ilmidon liittyvista asioista ja haastattelu etenee haasta-

teltavan ehdoilla.

Ennen haastatteluiden toteutusta valitsimme teemahaastattelussa kasiteltavat teemat
seka muodostimme niiden pohjalta kirjallisen haastattelurungon (Liite 2). Teemojen alle
kirjasimme mahdollisia kysymyksia, joihin halusimme vastauksia haastattelun aikana.
Kysymysten esittdmismuodossa ja -jarjestyksessa esiintyi vaihtelevuutta haastatteluti-
lanteesta riippuen. Tutkimuksessamme haastatteluteemat pohjautuivat Kanadalaisen

toiminnallisuuden ja sitoutumisen malliin.

Tutkimuksessamme haastattelimme viittd perhettd, joissa toinen tai kummatkin van-
hemmat olivat lyhytkasvuisia ja heilla oli alle kouluikainen lapsi tai lapsia. Kohdejoukko
oli pieni ja valittu tarkoituksenmukaisesti Lyhytkasvuiset ry:n avustuksella. Haastattelut
toteutettiin kesalla 2016 neljalla eri paikkakunnalla. Ennen haastattelua haastatelta-
va/haastateltavat tayttivat haastattelu- ja kuvausluvan kummallekin osapuolelle (Liite
3). Haastattelut tapahtuivat yksildhaastatteluna, jossa koko perhe tai osa perheesté oli

lasn&. Naiden lisdksi haastattelut tallennettiin &aninauhurin ja videokameran avulla.

Haastatteluiden aikana myo6s kuvattiin toiminnallisia tilanteita videoklippeihin siihen
luvan antaneiden henkildiden esittelemina. Tuotoksena syntyi yhteensa seitseman ly-
hytta videoklippid. Niiden aiheet kasittelivat auton ja kodin muutostoitd, vauvan ja lap-
sen hoitoa, vanhemmuuden haasteita arjessa, keittibratkaisuja seka liikkumisen apuva-
lineitd. Kuvasimme ja kasikirjoitimme videoihin sisallot. Editoijana toimi Kai Heikkila
Turun Ammattikorkeakoulusta. Ennen videoiden luovutusta asianomaiset hyvaksyvat

videoklipit. Valmiit videot luovutetaan toimeksiantajalle opinnaytetydn valmistuttua.
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6 TUTKIMUSAINEISTON ANALYSOINTI

Laadullisella tutkimuksella tuotetaan paaasiassa laadullista aineistoa, joka on ilmiasul-
taan tekstid. Teksti on syntynyt tutkijasta riippuen tai riippumatta. Tekstit ovat haastat-
teluja ja havainnointeja, henkilokohtaisia paivakirjoja, omaelamakertoja, kirjeita tai ku-
vallista materiaalia ja daniaineistoja. (Eskola & Suoranta 2008, 15, 137; Hirsjarvi ym.
2009, 221.) Tutkimuksessamme aineisto koostuu kyselysta ja haastatteluista. Laadulli-
sen aineiston analyysin tarkoituksena on luoda aineistoon selkeytta ja taten tuottaa
uutta tietoa aiheesta. Aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaatosten teko on koko tutki-
muksen teon ydinasia. (Eskola & Suoranta 2008, 15, 137; Hirsjarvi ym. 2009, 221.)

Aineiston ka&sittely ja analysointi aloitettin mahdollisimman pian tiedonkeruun jalkeen.
Sisallénanalyysi on menetelma, jolla voidaan analysoida Kkirjoitettua tai suullista kom-
munikaatiota ja jonka avulla voidaan tarkastella asioiden ja tapahtumien merkityksia,
seurauksia ja yhteyksia. Sisallonanalyysi tiivistaa tietoaineistoa niin, etta tutkittavia il-
miditd voidaan kuvailla ja etta niista tulee ymmarrettavia. (Hirsjarvi ym. 2009, 223-224;
Latvala & Vanha-Nuutinen 2003, 21,23.)

Laadullisen tutkimusaineiston analyysimenetelmi& on monia. Koska tutkimuksessam-
me olemme kayttaneet teemahaastattelua yhtena tutkimusmenetelmana, analysoimme
haastattelun kautta kerddmaamme aineistoa teemoittelun avulla. Aineistosta poimitaan
asetettujen teemojen kannalta oleellisia aiheita, jotka luokitellaan kutakin teemaa ku-
vaamaan. (Eskola & Suoranta 2008, 174-175.) Jotta haastatteluista saadaan analysoi-
tavaa tekstiaineistoa, ne tulee litteroida eli kirjoittaa kirjalliseen muotoon. Tutkija p&at-
tédd, mitd han aineistosta litteroi. Litterointi voidaan tehda valikoiden: teemahaastattelu-
aineistosta voidaan litteroida aineistoa teema-alueiden mukaisesti. Tall6in koko aineis-
toa ei ole tarpeellista litteroida. Taman liséksi litterointi voidaan tehda joko erittdin tar-
kalla tai melko karkealla tasolla. Tutkija paattad, mika on hanen tutkimuksensa kannal-
ta paras litteroinnin tarkkuus. Teemoittelua tehtaessa tutkimuksen tekijat voivat tiivistaa
aineistoa valittujen teemojen alle. Sen lisaksi sitaatit ja lainaukset kuvaavat ja elavoitta-
vat aineistoa. (Eskola & Suoranta 2008, 174-175; Hirsjarvi, ym. 2009, 222; Kananen
2014, 101-102.)

Haastatteluaineistomme analyysi tapahtuu siis teemoittelun kautta. Analysoitavan ai-
neiston teema-alueet pohjautuvat haastattelun teemoihin. Nama ovat vauvan ja lapsen

hoito, liikkuminen, asioiden hoitaminen, kotitdiden tekeminen, tydssakaynti, opiskelu
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tai kotiditiys/-isyys seka harrastukset ja vapaa-aika ja sosiaaliset suhteet. Haastattelu-
aineistosta on litteroitu se materiaali, joka tukee asetettuja teemoja. Paasiallisesti litte-
rointi on tapahtunut tiivistamalla aineistoa teemojen alle, mutta taman lisdksi on kaytet-
ty myoOs suoria lainauksia, jotka elavoittavat ja havainnollistavat tutkimuskohdet-

ta.

Toteuttamamme kysely tuotti seka kvantitatiivista etté kvalitatiivista aineistoa. Moniva-
lintakysymyksin kerétty aineisto kasiteltiin tilastollisin keinoin ja tulokset avattiin viela
kirjalliseen muotoon. Kysely muodostettiin Google Forms -kyselytydkalulla, joka kokoaa
vastaukset valmiiksi taulukkomuotoon. Naiden avulla pystyimme selvittdmaan, kuinka
monta kertaa tietty vastaus esiintyy vastaajien keskuudessa ja kokoamaan vastaukset
kaaviomuotoon. (Hirsjarvi ym. 2009, 224; Tuomi ym. 2011, 120-121.) Avointen kysy-
mysten vastaukset analysoitiin teemoittelun keinoin, kuten haastatteluaineisto. Kyselyn
tuottama aineisto sijoitettiin analysointivaineessa sopivien teema-alueiden alle koko-
naistutkimusaineistoa tukemaan. Kyselyn tuottamaan materiaalin kautta teemoitteluun
paatettiin lisata analysointivaiheessa vield kaksi uutta osa-aluetta: tiedonsaanti seka

vanhemman roolit.

Toimeksiantajamme kanssa keskustellessa seka perheita haastateltaessa esiintyi termi
"pitkalainen”. Lyhytkasvuiset kayttavat tata termia puhuessaan normaalipituisista henki-
I6istd. Koimme sanan pitkélainen lyhytkasvuisten nakokulmasta kuvaavaksi ja tasaver-
taiseksi ilmaisuksi. N&in ollen kdytamme termid aineiston analyysissa kuvaamaan ei-

lyhytkasvuista henkiloa.

6.1 Taustatietoja

Viidesta haastateltavasta perheestéd yhdessa molemmat vanhemmat olivat lyhytkasvui-
sia, kolmessa perheessa éiti oli lyhytkasvuinen ja isa pitkalainen sekéd yhdessa per-
heessa oli lyhytkasvuinen yksinhuoltajaditi. Lasten lukumaara perheissa vaihteli yhden
ja kolmen vélilla. Haastatteluvaiheessa yhdessa perheessa yksi lapsi oli kouluikéinen ja
muissa perheissa lapset olivat alle kouluikédisia. Perheeseen, jossa oli kouluikai-

nen lapsi, kuului myés alle kouluikéinen lapsi.

Sahkoiseen kyselyyn vastasi kaksi miesta ja 14 naista (Kuvio 1.). Kaikki vastaajat olivat
18-45 -vuotiaita. Yli puolet vastaajista oli 36—45 -vuotiaita. Vastanneista 14 oli itse ly-

hytkasvuisia, yhdella lyhytkasvuisella vastaajalla oli myds lyhytkasvuinen puoliso, yh-
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della pitkalaisella vastaajalla oli lyhytkasvuinen puoliso ja yksi vastaajista ei ollut lyhyt-

kasvuinen eika hanella ollut lyhytkasvuista puolisoa (Kuvio 2.)
Vastaajien ika ja sukupuoli

18-25V. 26-35V. 36-45 V. 46-55 V. 56-70 V. YLI 70 V.

M Nainen M Mies

Kuvio 1. Sahkoiseen kyselyyn vastanneiden henkildiden sukupuoli- ja ikdjakauma.

Vastaajien pituus

.—

LYHYTKASVUINEN PITKALAINEN LYHYTKASVUINEN PUOLISO

Kuvio 2. Vastausten koonti koskien kysymysta: "Oletko lyhytkasvuinen?”

Kyselyyn vastanneista henkildistd 14:1la oli lapsia ja kahdella ei. Viiden vastaajan lap-
set olivat alle seitseman vuotiaita, viiden yli seitseman vuotiaita ja neljalla vastanneella
oli seka alle etta yli seitseman vuotiaita lapsia (Kuvio 3). Kyselyyn vastanneilla miehilla
oli molemmilla sek& alle seitseman vuotiaita lapsia etta yli seitseman vuotiaita lapsia.

Kahdella kyselyyn vastanneella naisella ei ollut lapsia.
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Lapsiluku ja lasten iat

0-7 V. YLI7 V. 0-7V.JAYLI 7 V. El OLE LAPSIA

H Nainen M Mies

Kuvio 3. Vastanneiden henkildiden lasten lukumaéra ja ikdjakauma.

6.2 Tiedonsaanti

Haastatteluissa ilmeni, ettd padosa tiedosta liittyen raskauteen ja lastenhankintaan on
saatu neuvolahenkilokunnalta sekd hankittu itse. Naiden lisaksi muut lyhytkasvuiset

henkil6t, joilla on kokemusta raskaudesta ja lastenhankinnasta, ovat olleet tietolahteita.

Haastateltava, jolla on lyhytkasvuinen lapsi, kertoi saaneensa neuvolasta tukea ja oh-
jausta raskausaikana. Sikion kasvua seurattiin tiiviisti, kunnes tieto lapsen lyhytkasvui-
suudesta annettiin. Haastateltava kertoi, etté tieto vaati aluksi kasittelyd, vaikka asialla
ei ole ollut loppujen lopuksi merkitysta. Talloin neuvolasta tarjottiin myds keskustelu-
apua.
Vaikka ma ajattelin sillon ennen ku on ollu lapsia, etta ei silla oo mitdan merkitys-
ta, et tuleeko sieltd pitka vai mika sielt tulee. Mut kylldhan silla sit on. Kai sita toi-
voo niinku tervettd lasta ja vaikka onki niinku terve, mut sit sit peilaa tavallaan

omasta, sieltd omasta lapsuudesta niinku tdhan paivaan asti[...] Sita jotenkin sa-
laa toivo.

Toinen haastateltava kertoi pohtineen puolisonsa kanssa, miten muut ihmiset suhtau-
tuisivat raskauteen. He olivat varautuneet ensimmaisen lapsen odotuksen kohdalla

nain:

Oli puolustuspuheenvuoro paassa tehty.
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Suhtautuminen oli kuitenkin positiivista kaikkien lasten kohdalla. Taman lisdksi perhe
oli huomioitu hyvin synnytyssairaalassa, silla aiti oli saanut vaihtaa vauvalle vaipan
sangylla hoitoalustan paalla sekd hén oli saanut sdhkdsaéatdisen sangyn kayttoonsa.
Kyseinen haastateltava kertoi myds, ettd lyhytkasvuiset henkilét, joilla ei viela ole lap-

sia, ovat lahestyneet heita ja kyselleet, miten heilla on arki sujunut lasten kanssa.

Yksi haastateltava kertoi, ettd hyva konkreettinen apu oli unikoulu, jonka neuvolatydn-
tekijd kavi ohjaamassa vanhemmille kotona. Perheen molemmat lapset ovat olleet
huonoja nukkumaan ja haastateltavan mukaan kyseinen apu neuvolasta pelasti heidan

arkensa.

Yksi haastateltava toi ilmi, ettd Lyhytkasvuiset ry tarjoaa vertaistukea, mika on olennai-
nen apu arjessa. Hanen mukaansa yhdistys on tiivis ja kyseisista asioista on keskustel-
tu paljon yhdistyksen sisalla. Taman lisaksi han kertoi Vammainen aiti -verkoston tar-
joavan hanelle tukea. Haastateltava kertoi myds, ettd vanhemmuuden fyysisiin puoliin
han oli osannut varautua, mutta psyykkiseen kasittelyyn, kuten riittaméattémyyden tun-

teeseen, han olisi kaivannut enemman tukea.

Niin ik&an kyselyssa kysyttiin, kokevatko vastaajat saavansa/saaneensa ennen lasten
hankintaa tarvittavaa tietoa Ilyhytkasvuisen vanhemman raskaudesta ja odotusajasta,
mista tata tietoa on saatu seka sitd, ovatko vastaajat tyytyvaisia saamaansa tietoon
(Kuviot 4., 5. ja 6.). Vastanneista 10 koki saavansa/saaneensa tarvittavaa tietoa ja
kuusi oli sita mielta, etta ei ole saanut tarvittavaa tietoa. Yksi vastanneista valitsi muun
vastausvaihtoehdon, silla halusi perustella tarkemmin, miksi oli saanut tarvitsemansa
tiedon. Tarkein tiedonsaantivayla oli toiset lyhytkasvuiset henkilét. 11 vastasi saaneen-
sa tarvittavaa tietoa lyhytkasvuiselta henkildltd. Seuraavaksi tarkeimmaét kanavat olivat
terveydenhuolto ja Lyhytkasvuiset ry. Nelja henkilda kertoi saaneensa tietoa internetis-
ta ja kolme perhesuunnitteluneuvolasta. "Muu” -vastausvaihtoehdon valinneet kertoivat
saaneensa tietoa laakarilta, perinnollisyyspoliklinikalta tai aitiysneuvolasta. Vastaajista
14 oli tyytyvainen saamaansa tietoon ja kaksi ei.
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Tarvittavan tiedon saanti koskien
raskautta ja odotusaikaa

..

KYLLA SAAN/SAIN TIETOA EN SAA/SAANUT TIETOA MUU VASTAUS

Kuvio 4. Ennen lasten hankintaa tarvittavan tiedon saanti lyhytkasvuisen vanhemman
raskaudesta ja odotusajasta.

Mista tietoa on saatu?
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Kuvio 5. Eri tiedonsaantivaylat ennen lasten hankintaa.
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Tyytyvaisyys saatuun tietoon

TYYTYVAINEN EI TYYTYVAINEN
Kuvio 6. Vastaajien tyytyvaisyys koskien ennen lasten hankintaa saatua tietoa.

Sahkoisessa kyselyssa kysyttin myds vastaajien kokemuksia siité4, ovatko he saaneet
tarvittavaa tietoa ja tukea lyhytkasvuisen vanhemmuudesta, mista tata tietoa on saatu
ja onko tietoon ja tukeen oltu tyytyvaisia (Kuviot 7., 8. ja 9.). Vastanneista 10 koki saa-
neensa tarvittavaa tietoa seka tukea ja nelja vastaajaa ei kokenut saaneensa. Ylivoi-
maisesti tirkeimmaksi tiedon ja tuen lahteeksi osoittautuivat lyhytkasvuiset henkil6t (10
vastaajaa). Seuraavaksi tarkeimpana oli internet ja tamén jalkeen Lyhytkasvuiset ry.
Perhesuunnitteluneuvolan samoin kuin muun terveydenhuollon toimijan oli valinnut
vain kaksi vastaajaa. Vastanneista 10 kertoi olevansa tyytyvdinen saamaansa tietoon

ja kaksi ei.
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Tarvittavan tiedon ja tuen saanti koskien
lyhytkasvuisen vanhemmuutta

SAIN EN SAANUT

Kuvio 7. Raskauden aikana saatu tarvittava tieto ja tuki lyhytkasvuisen vanhemmuu-
desta.

Mista tietoa on saatu?

Kuvio 8. Eri tiedonsaantivaylat raskauden aikana.
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Tyytyvaisyys saatuun tietoon

TYYTYVAINEN EI TYYTYVAINEN
Kuvio 9. Vastaajien tyytyvaisyys saatuun tietoon ja tukeen raskauden aikana.

6.3 Vauvan ja lapsen hoito

Haastatteluissa tuli kaikkien perheiden kohdalla esille, ettd vanhemmat ovat kokeilun
kautta ideoineet ja keksineet vauvan ja lapsen hoitoon itselle sopivia jarjestelyita. Ly-
hytkasvuisilla pituus ja raajojen ulottuvuus ovat vaikuttaneet lasten hoitamiseen. Yksi
haastateltava kertoi, ettd vauvan hoidossa oli aluksi paljon haasteita ja epéailykset omis-
ta kyvyistdan hoitaa lasta olivat yleisia. Toinen haastateltava ilmaisi, ettd avustajat ovat
auttaneet paljon vauvan ja lapsen hoidossa, silla hén itse ei pysty kumartumaan eika

nostamaan.

Lyhytkasvuiset aidit kokivat pesutilanteet vaikeiksi, silla vauvan nostaminen, kantami-
nen ja sylissa pitdminen on haasteellista ja raskasta. Useimmat heista ovatkin kaytta-
neet kosteuspyyhkeitd pesutilanteissa. Siirrettavan hoitoalustan avulla aidit ovat voi-
neet hoitaa vaipanvaihdon ja pesun heille sopivassa paikassa ja sopivalla korkeudella.
Lapsen kasvettua ja pystyessa istumaan yksi haastateltava kertoi ottavansa lapsen
mukaan suihkuun, kun han itse menee. Yhdessa perheessa oli pesutuki apuvélineena.
Haastateltavista yksi kertoi, ettd pesuja tehtiin WC-istuimella.

Ma aika akkid opetin siihen, etté pylly pestdan pontélla. Et lapsi istu pontolla ja
méa pesin bideesuihkulla[...] On se kylla aikamoista taiteilua sitten ollu.
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Pinnasangysta nostaminen ja sinne laittaminen tuli monen haastattelun kohdalla esille.
Kun lapsi kasvaa ja hénesta tulee painavampi, sdnkyyn ja sangysta siirtiminen tulee
vaikeammaksi. Yhdessé perheesséa asia oli ratkaistu niin, etta puolison &iti oli tehnyt
sivulta aukeavan "portin” pinnasankyyn. Toinen haastateltava kertoi tarvinneensa puo-
lison tai jonkun toisen henkilén apua siirroissa. Yhdessa perheessa pinnasangyksi ol
valittu sellainen, josta saa laidan ihan alas. Lasten kasvaessa taytyi pinnasangyn pohja
laskea mahdollisimman alas. Tama aiheutti valilla haasteita, mikali lapsi paatti jaada
sankyyn makaamaan. Tall6in lyhytkasvuinen vanhempi ei ylettdnyt nostamaan lasta.
Piti ite keikkua sangyn reunalla[...] Aika pian siirrettiin pinnasangysta pois, et
ihf:\n _t_avalliseen sénkyyn, koska sitte oli helpompaa se toimiminen ihan kaytén-
nossa.
Monet haastateltavista perheista oli ratkaissut vauvan syottamisen tapahtuvan sitteris-
sa. Yksi haastateltava kertoi, etta sitterissa lapsen asentoa pystyi saatdmaan, mika
helpotti sybttamistd. Kun lapsi sai olla istuma-asennossa, haastateltava siirsi hanet
syo6ttétuoliin ruoka-aikana. Imettdmisen han oli kokenut vaikeaksi, koska hyvén asen-
non ldytdminen oli haasteellista.
Ma en imettényt, kun ihan vahan aikaan, kun koin sen imettdmisen vahan hanka-
laksi, kun en koskaan I6ytényt oikein hyvaa asentoa, aina piti tehda se makuulla
ja paikat oli ihan jumissa.
Haastatteluissa tuli ilmi, ettd lapsen pukeminen tapahtuu useimmiten lattialla tai sdngyn
paalla. Yksi haastateltava kertoi, ettd pukeminen onnistuu yleensé hyvin. Lapsen saa-
dessa kiukkukohtauksen tai omatoimisen liikkumisen alkaessa pukeminen tulee haas-
tavammaksi. Yksi haastateltava ilmaisi, ettd omat rajoitteet raajojen ulottuvuuden suh-
teen tekee pukemisesta vaikeaa. Haastateltavat kertoivat, ettd lapsen oppiessa pikku
hiljaa itse pukemaan asia helpottuu.
Aika pian on opetettu siihen, etta laps alkaa itte pukea. Haastavaa on kuitenki ol-

lu. Laps rupee oleen saman kokonen ku itte[...] Niin se on niinku ollu haastavaa
siiné sitte. Ei oo pystyny passaamaan lasta niin paljon.

Sopivat lastenvaunut on l6ytynyt itse etsimalla ja kokeilemalla:
Paljon kylla kierreltiin sillon ja vertailtiin ja katteltiin.

Kaikilla haastateltavilla on ollut tavalliset vaunut, joissa on ollut sdadettava tydntdaisa.
Taman liséksi tuli ilmi, ettd koppaosa ei ole ollut kovin korkea eivatka vaunut ole olleet
kovin painavat. N&in vaunujen takaa nékee eteen ja lapsi on helppo nostaa vaunuihin

ja sielta pois. Pari haastateltavaa toi myos esille, kuinka lapsen tuominen autosta sisal-
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le ja toisinpdin oli toisinaan haastavaa. Vauvan kantaminen turvakaukalossa oli liian
raskasta ja vaarallista kaatumisriskin vuoksi. Yksi haastateltava oli ratkaissut asian niin,
ettd han kantoi lapsen ja kaukalon erikseen. Toinen haastateltava kertoi, ettéd hanella

oli autossa vararattaat, joilla han pystyi tuomaan lapsen sisélle.

Yhdessé haastattelussa perheen aiti kertoi, ettd he olivat pohtineet, olisiko lapsen hoito
ollut helpompaa, mikali lapsi olisi ollut lyhytkasvuinen eika pitkalainen. Perheen mo-
lemmat vanhemmat ovat lyhytkasvuisia ja tdten he olivat odottaneet, ettd lyhytkasvui-

suus periytyy heidan lapsilleen. Kaikki heidan kolme lastaan ovat kuitenkin pitkalaisia.

Mekin meinattiin, ettd ku molemmat ollaan lyhytkasvuisia, niin oltiin niinku ajatel-
tu, ettd ilman muuta me saadaan lyhytkasvuisia lapsia. Etta tavallaan meille se
oli niinku yllatys ja sit viela se, et ku siind on 50 %:n todennakdisyys. Meilla on eri
siis diagnoosit kummallakin. Mutta kummankin diagnoosissa on 50 %:n todenna-
kdisyys niinku periytyd. Sitten kukaan niinku kolmesta lapsesta, ku ei oo saanu
sitd meian niinku diagnoosia, nii ehka se on niinku tehny vahan enemman haas-
tettakin siind, et kun lapset on niinku normaalimittaisia. Kylla sitd ajattelee, etté
jos olis lyhytkasvuinen lapsi, et se hoitaminenkin olis niinku helpompaa kun ei 0o
niin painava ja isokokoinen.
Kyselyssé kysyttiin avoimena kysymyksenda, millaiset asiat lapsiperheen arjessa askar-
ruttavat. Vastaukset olivat monipuolisia ja niihin sisaltyi moneen eri osa-alueeseen liit-
tyvia asioita. Viisi vastaajista kertoi, ettd oma jaksaminen, oma fyysinen jaksaminen tai
arjessa jaksaminen askarruttaa heitd. Vauvan ja pienen lapsen hoitoon liittyen nelja
vastaajista kertoi, ettd lapsen nostaminen tai kantaminen on askarruttanut heita. Lisak-
si vastaajia askarrutti muun muassa oman pituuden ja likuntarajoitteisuuden vaikutuk-
set yleisesti lapsen hoitoon, vauvan/taaperon kanssa kaksin kotona toimiminen seka

tavalliset arjen asiat lapsiperheessa.

Haastatteluissa yksi &iti ilmaisi, etta hantd mietityttdd vastuu ja sen kantaminen seké
se, ymmartadko lapsi sen, ettei aiti suoriudu samalla tavalla kuin muut aidit. Taméan
lisaksi erddn kyselyyn vastanneen henkilén yhdesta vastauksessa tuli esille, etté lyhyt-
kasvuisen henkilon lapsi oppii ehka tavallista itsendisemmaksi, silla han joutuu teke-
maan paljon asioita itse, joita vanhempi ei voi/jaksa tehda hanen puolestaan. Vanhem-
pi ei valttamattd esimerkiksi voi nostaa lasta syottétuoliin, vaan lapsi oppii nousemaan
siihen itsendisesti. Vastaaja kuvasi myos: "Lisdksi lapsi saattaa ymmartaa puhetta hy-

vin jo aikaisin, koska lyhytkasvuinen vanhempi ohjaa lasta paljon puheen avulla.”
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6.4 Liikkuminen

Haastatteluissa halusimme selvittd&, mitk& ovat lyhytkasvuisen vanhemman liikkkumi-
sen apuvalineet. Haastatteluissa nelja viidesta kertoi auton olevan heidan téarkein apu-
valine. Nailla neljalla haastateltavalla oli tehty autoon yksiléllisia muutostéita heidan
tarpeidensa mukaisesti. Haastatelluista kolmella on autossa korotetut polkimet ja taka-
luukussa turvavyd helpottamaan takaluukun kiinni laittamista. Kahdella haastatelluista
on sahkdséaatoinen ajotuoli. Haastatteluissa tuli yksimielisesti esille se, ettd oman auton

kayttd mahdollistaa itsendisen suoriutumisen arjessa.

Haastateltavat kertoivat haasteita iimenneen lasten ollessa vield pienid, jolloin matkus-
taminen tapahtui turvakaukalossa. Turvakaukalo jo itsessaan painaa useita kiloja. Vau-
van ollessa kaukalossa, kantaminen oli lian raskasta. Turvakaukalon nostaminen au-
toon oli myds haasteellista.

Matkarattaat tosi suuri apu, ettd saa lasta kuljetettua kodista autoon. Oon maa
pulkallakin kaukaloo vetény. Hata keinot keksii.

Haastatteluissa tuli esille julkisten kulkuneuvojen kayttamiseen kohdistuvat haasteet.
Esimerkiksi linja-auton kayttd on vaikeaa, koska pysakit voivat sijaita kaukana ja por-
taiden korkeus linja-autossa voi estaa paasemasta sisélle.
Ja tota, julkisilla mé& en itseasiassa hirveesti pysty menee, kun siind on ne aske-
leet niin korkeet.

Haastatelluista kahdella oli likkumisen apuvdlineena kaytdssd kyynarsau-

va/kyynarsauvat ja toisella heista oli myos tilapaisesti kaytdssa rollaattori.

Kyselyn vastauksissa tuli esille, etté lyhytkasvuisia vanhempia askarrutti likkumisessa
lasten kanssa muun muassa seuraavat asiat: sopivan korkuisten lastenvaunujen I0y-

taminen, likkuminen kodin ulkopuolella, ulkoileminen seké lapsen perassa pysyminen.

6.5 Asioiden hoitaminen

Halusimme selvittdaa haastatteluiden avulla, mitd haasteita haastateltavilla on asioiden
hoitamisessa. Haastateltavat kertoivat haasteita olevan esimerkiksi rahan nostamises-
sa pankkiautomaatilta, pankkikortilla maksamisessa, kaupassa hedelmien punnitsemi-

sessa, kauppatavaroiden kantamisessa ja auton tankkauksessa. Kaikki haasteltavat
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toivat esille sen, ettéd Lyhytkasvuiset ry:Itd saa tietoa mieltd askarruttaviin asioihin seka

mabhdollisista etuuksista.

Haastateltavista yhdelld on avustaja. Haastatteluhetkella han oli yksinhuoltaja ja kertoi
saaneensa lisdd avustajatunteja yksinhuoltajuuden my6téa. Haastateltava kertoi avusta-
jan kadyvan aamuin ja illoin. Haastateltava kertoi avustajan olevan tarkea apu arjen asi-
oiden hoitamisessa. Haastattelussa tuli myos esille, ettd lahteminen kotoa on haasta-
vaa ja lapsen ollessa viela vauvaiassa turvakaukalon nostaminen autoon ei olisi onnis-

tunut ilman avustajan apua.

Yksi haastateltavista kertoi hakeneensa kunnalta kotiapua ennen tiedossa olleita lonk-
kaleikkauksia. Hakemus oli tehty kevaalla 2016 ennen leikkauksia, jotka tehtiin huhti- ja
kesakuussa. Haastattelu tapahtui kesalla 2016, jolloin haastateltava ei ollut viela saa-

nut paatosta.

Haastateltavista perheista yksi kertoi, ettd heille oli tarjottu paljon apua ensimmaisen
raskauden aikana. He eivat kuitenkaan kokeneet tarvitsevansa apua, koska he saivat
sitd jo vanhemmiltaan, jotka asuivat lahella. Perhe toi esille, ettd mielestadn heille tyr-

kytettiin liikaa apua nuoren ian vuoksi.

6.6 Kotitdiden tekeminen

Haastatteluissa tuli esille, etta kotitdiden tekemisessa esiintyy haasteita. Pyykin pese-
minen onnistuu edesta taytettavad pyykinpesukonetta kayttden. Haasteita tuo esimer-
kiksi lakanapyykin levittaminen ja osa haastateltavista onkin kehittdnyt oman tapansa

tahan.

Maa otan lakanasta kiinni ja heitdn sen narun yli ja vedan toiselta puolelta. Sit ma
saan sen lakanan kanssa, ku se naru ei 0o niin kiree, niin ni tavallaan sit vaha si-
td naruu alaspadin, niin saan sen sit levitettya siita.

Haastateltavista neljalla viidesta oli kaytdssa astianpesukone. Perheelld, jolla ei ollut
haastattelun aikana astianpesukonetta, oli hakenut kunnalta avustusta keittion muutos-
toihin. Haastateltavat asuvat vanhassa kerrostalossa ja keittion kaapit ja tasot ovat
nykystandardeja matalammalla. Nain ollen keittid soveltuu niin lyhytkasvuisille kuin
pitkaldisillekin. Haastateltava kertoi tiskaamisen olevan hankalaa, koska joutuu keik-

kumaan jakkaran paalla ja "heittelemaan” astioita kuivauskaappiin.
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On kayny kattooki ne jo sieltd vammaispalvelusta, mut sitte ne heitti kysymyksen,

ettd miks mé nyt tarvisin, jos ma en oo aikasemminkaan tarvinnu.
Haastateltavista yhdella oli kayttssa avustaja, joka avusti haastateltavaa muun muas-
sa kotitdiden tekemisessa.

Ma en ite kauheesti paljo mitdén sillai siivoile, kun se on véhan sellast raskaam-

paa ja hankalampaa, kaikki niinkun. Ylipaataan sellaine kyykistely ja kaikki ei oi-

kein onnistu, niinku kurottelu yla- eiké alasuuntaan. Rajoittaa aika paljon sellasta

siivoomista. Joku imurointikaan ei nykyaan oikein onnistu, kun on toi keppi kay-

tossa ja taytyy aina ottaa tukea jostain ja kddet loppuu. Niin avustajat sitten hoi-
taa enemman tota siivouspuolta.

Haastateltavista ainoastaan yksi perhe oli hakenut siivousapua kunnalta asunnossa
tehdyn keittioremontin jalkeen, mitéa heille ei kuitenkaan ollut mydnnetty. Toinen perhe
kertoi haastattelussa asunnon muutostdiden hakemisen olleen hankalaa ja aikaa vie-
vaa. He olivat paatyneet itse maksamaan keittionkaappeihin asennetun sahkdmeka-
nismin, jonka avulla he pystyvét portaattomasti saatamaan keittion tasoja. Tama mah-
dollistaa optimaalisen tydskentelykorkeuden kaikille perheenjasenille. Keitti6remontin
yhteydessa he vaihtoivat alakaappeihin vetolaatikot. Vedettavat laatikot tuovat helpo-
tusta arkeen, koska haastateltava ei kykene kurottautumaan.
Kun me muutettiin Helsingista Vantaalle, kun lahtokunnan piti maksaa ne [asun-
non muutostyot]. Kun se on aina niin etta lahtokunta maksaa, se oli hirveeta so-
taa niitten kanssa ja se meni taas niin kun oikeuteen asti ja sit tota, me voitettiin
se. Ja sit me saatiin se. Mutta siind on aina hirvee, niinku se ei mee niin kun
kauniisti vaan siind on aina sellainen etté nyt ruvetaan taistelemaan.
Perhe, jossa molemmat vanhemmat ovat lyhytkasvuisia ja jonka asuntoon oli tehty
keittion muutostoita, kertoi, ettd muutostyot olivatkin tuoneet haasteita perheen van-
hemmille, silla lapset ylettyvat keittiossa kaikkialle. Toisessa perheessa taas koettiin,
ettei asunnon muutostéita kannata tehda, silla perheessé on sekéa lyhytkasvuisia etta

pitkalaisia.

Haastateltavat kertoivat kayttdvansa erilaisia apuvalineitd suoriutuakseen kotitoista.
Jakkara on kaytdssa useammalla, varsinkin jos asunnossa ei ole tehty muutostdita
keittiossa. Yksi haastateltavista kertoi kayttavansa keittiossa apuvalineend tarttumapih-
teja, joiden avulla hdn saa nostettua astioita kaapista. Kyseinen haastateltava kertoi,
kuinka perheen hankkiessa kaksi nojatuolia toiseen ei heti asennettu jalkoja niiden ol-
lessa vialliset. Reklamaatioprosessin aikana perhe kuitenkin paatyi siihen ratkaisuun,
ettei toiseen tuoliin laitettaisikaan jalkoja, silla ne palvelivat lyhytkasvuisia ja pitkalaisia

perheenjasenia sellaisenaan.
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Taa on nyt meidan kaikkien lempparituoli, ku tdssa ei oo nyt naita jalkoja. Mut to-
ta niin, paatettiin, et tdé on yks kans, on niinku tuoli omalla tasolla.

6.7 Tydssakaynti, opiskelu tai kotiaitiys/-isyys

Haastateltavista kolme oli tydelaméssa, yksi tyottomana ja yksi oli vanhempainvapaal-
la. Haastatteluissa tuli esille, etteivat lyhytkasvuiset vanhemmat koe ty6- ja perhe-

elaman yhdistadmista sen haastavammaksi, kuin se on muillakaan perheilla.

Yksi haastateltavista kertoi, ettd hanella on mahdollisuus tehda etatoita aamuisin ja
iltapaivisin, mik& helpottaa perheen arkea. Nain hénen ei tarvitse odottaa ruuhkaliiken-
teessa ja ajankayttdé on tehokkaampaa. Haastateltavan ty6 sisaltdd matkustamista ja
hanen puolisonsa tekee vuoroty6td, miké tuo haasteita arjen menojen yhteensovittami-
sessa. Haastateltava toikin esille pohtivansa, saavatko lapset riittvasti aikaa vanhem-
miltaan kiireisessa arjessa, silla arki tuntuu valilla suorittamiselta. Taman lisdksi han
pohti, miten parhaiten parjaisi lasten kiukkukohtausten kanssa pysyen itse rauhallise-
na.
No et on semmoset ruuhkavuodet ja systeemit, ja sit kun siihen tulee yhtaan jo-
tain sellasta extrapaloi, niinku siit tulee sit todella todella haastavaa, mutta musta
tuntuu, ettéd se on ihan jokasella perheella oli, etta silla ei ole valia onko lyhyt vai
pitka tai mita vaan, niin on sen ty6n ja arjen ja pienten lasten yhdistaminen, niin
se vaan on aikamoista rumbaa koko ajan, ett ei siind sit kauheesti ehdi levahta-
maan.
Yksi haastateltavista kertoi tekevansa vuoroty6ta. Haastattelussa han toi esille arjen
helpottuvan samanaikaisesti, kun lapset kasvavat vanhemmiksi. Isovanhemmat ovat
olleet apuna, mikali perhe on sita tarvinnut.

En mé koe, ettd lyhytkasvusuus on mitenkaan siihen [vaikuttanut]. Etta itte parjaa
sitte lasten kanssa. Ja koko ajan, ku lapset kasvaa, niin se niinku helpottuu.

6.8 Harrastukset ja vapaa-aika

Haastatteluissa selvisi, etté nelja perhettd viidestd harrastaa vapaa-aikanaan pyorailya
jaltai ulkoilua yleisesti. Uiminen kuului osan haastateltavien perheiden vapaa-
ajanviettoon. Haastatteluissa tuli esille, ettd arki pienten lasten kanssa pyorii paljon
syobmisen, leikkimisen, kylvetyksen ja nukkumisen ympaérilld, ja siksi aika ei riitd sdan-

nolliselle harrastamiselle.
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Haastateltavista kolme kertoi, ettd heitd on nuorempana tuettu kokeilemaan kaikkia
likuntalajeja ja -muotoja, joita he ovat itse halunneet. Haastateltavat kokivat taméan
voimaannuttavana ja halusivat mahdollistaa saman omille lapsilleen.
Se on vaan omasta asenteesta ja tahdosta kiinni[...] Mika omasta fysiikasta tun-
tuu hyvalle.
Haastateltavista perheistd yksi kertoi heiddn harrastuksiin kuuluvan matkustamisen,

josta koko perhe nauttii. Lisaksi he vuokraavat saunamokkiaan Airbnb- kayttéon ja heil-

l&a on tam&n myodta ympéri maailmaa vieraita.

Haastateltaessa perheité tuli hyvin esille, etteivat lyhytkasvuiset vanhemmat koe lyhyt-
kasvuisuuden estavan heita ja heidan perheitdan harrastamasta asioita, joista he naut-

tivat ja jotka ovat heidan mielenkiinnonkohteita.

6.9 Sosiaaliset suhteet

Yksi haastateltavista kertoi omien ystavien ja harrastuksen parissa vietetyn ajan olevan
hanen voimavaraldhteitaan. Samalla han kertoi, ettd Kkiireisessa lapsiperheen arjessa
hienoja hetkia on silloin, kun voi istua omalla terassilla juttelemassa vaikka australialai-

sen vieraan kanssa.

Ja sit valilla ihan se, kun péaset vélilla tekee jotain muuta. Kuten istuu vaikka toll
terasilla vaikka hépoéttdmaéan jonkun australialaisen tyypin kanssa, chileléisen tai
puhua jonkun ranskalaisen kanssa, tai ihan miten vaan, no just ku on lapsiper-
heen arki ja sulla on itsella kiire, ja sa et ite valttamatta padse mihinkaan niin se
on ihanaa ku maailma tulee niin ku tdnne kylaéan.

Yksi haastateltava kertoi h&ntd askarruttavan, miten lasten kaverit ja kaverien van-
hemmat suhtautuvat lyhytkasvuisiin vanhempiin. Han kertoi, ettd vanhin lapsi vastaa
kavereiden kyselyihin nain: "On erikokoisia vanhempia." Toinen haastateltava kertoi
samankaltaisista ajatuksista. Hanta askarrutti se asia, ettd hanen lapsellaan on erilai-
nen Aiti.
Onkin lyhytkasvuinen aiti, niin se on niinku herattédny suuria tunteita ittessa ja on
yrittany lasta niinku opettaa siihen. Sen, etté on erilaisuutta hirveesti ja etta sit-

ten, ettd ei kannata valittaa, jos aitia tuijotetaan. Mutta kai se hanta vahan haittaa
se, etta jos aitia tuijotetaan.

Kyseinen haastateltava kertoi myds, etta han peilaa monia asioita toisen lyhytkasvui-
sen lapsensa kohdalla itsestddn ja omista kokemuksistaan. Han toivoo, ettd lasta ei

kiusattaisi lyhytkasvuisuuden vuoksi ja ettd lapsella olisi aina kavereita. Haastateltava
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toi esille myds ajatuksensa siita, ettd menisi lapsensa vanhempainiltaan kertomaan
omasta ja lapsensa lyhytkasvuisuudesta muille vanhemmille asian tullessa ajankoh-
taiseksi. Tall6in muiden oppilaiden vanhemmat tietéisivat asiasta ja osaisivat keskustel-

la siita lastensa kanssa.

Niin ikd&n sédhkdisessa kyselyssa nousi yksittdisena lyhytkasvuisia vanhempia askar-
ruttavana asiana esille pelko lapsiin kohdistuvasta kiusaamisesta. Kolme vastaajista
kertoi, ettd heitd askarruttaa se, kiusataanko lasta lyhytkasvuisen vanhemman takia
seka se, kiusataanko heidan lapsiaan herkemmin kuin muita lapsia koulussa tai muu-
ten elaméassa. Liséksi yksi vastaaja nosti esille muiden ihmisten mielipiteet erilaisuu-

desta. Eréas toinen vastaaja pohti, miten kasvattaa lapsen itsetuntoa.

Vanhemmuuden rooleista kysyttdessa eras sahkodiseen kyselyyn vastannut henkild
kertoi, ettd hanen tyttdrensa oli lomareissulla kysynyt: "Miksi kaikki ihmettelee sinua?”,
kun muut lapset olivat ihmetelleet lyhytkasvuisen vanhemman olemusta. Kyselyyn vas-
taaja kuvasi, ettd hanen lapsensa ihmettelevat samaan tapaan toisenlaista erilaisuutta
eivatka ole sen suvaitsevaisempia kuin muutkaan ihmiset. He esimerkiksi olivat puoles-

taan tuijottaneet uimahallissa miesta, jolla oli vain toinen jalka.

Kyselyssa kysyttiin myoés, millaisten asioiden uskot auttavan tai mitkd auttavat selviy-
tymaan lapsiperheen arjessa (Kuvio 10). Yksimielisesti tarkeimpana esille nousi puoli-
so. Taman vaihtoehdon valitsivat kaikki 16 kyselyyn vastannutta. Toiseksi tarkeimpana
nousivat esille lahiomaiset (14 vastaajaa). Seuraavaksi tarkeimpia asioita olivat perhe,
ystavét ja tuttavat sekd kodin muutostyot. Véahiten tarkeimmaksi nousi terveydenhuolto.
Yksi vastaaja valitsi myds muu -vaihtoehdon ja kuvasi henkildkohtaisen avustajan aut-

tavan arjessa.
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Lapsiperheen arjessa auttavat asiat
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Kuvio 10. Asioita, joiden vastaajat uskovat auttavan tai jotka auttavat selviytymaan lap-
siperheen arjessa.

6.10 Vanhemman roolit

Sahkoisessa kyselyssa selvitettiin sita, millaisia rooleja vanhempana vastaajat kokivat
heilla olevan nyt tai tulevaisuudessa (Kuvio 11.). Kaikki vastanneet olivat yhtd mielta
siitd, ettd heidén rooleihinsa vanhempana kuuluu tai tulee kuulumaan arkielamén taito-
jen opettaja, lohduttaja, rajojen asettaja sekd keskustelija ja kuuntelija. 15 vastaajaa
valitsi roolin "Itsenaisyyden tukija” ja 14 vastaajaa "Puhtaudesta huolehtija”. Kaikki vas-
tanneet valitsivat vastausvaihtoehdoista vahintaan nelja erilaista roolia ja jokaisen valit-
tavana olevan vastausvaihtoehdon (lukuun ottamatta kohtaa "Muu”) valitsi vahintaan
12 vastaajaa. Kolme vastaajaa, jotka valitsivat vastausvaihtoehdon "Muu” kuvasi van-
hemman rooliin kuuluvan myds seuraavia asioita: lapsen hyvéan itsetunnon tutkija ja

kehittgja, organisoija ja asioiden priorisoija.
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Vanhemman roolit
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Kuvio 11. Lyhytkasvuisen vanhemman roolit nyt tai tulevaisuudessa.

Kyselyssa selvitettiin avoimen kysymyksen avulla, miten vastaajat mielestaan selviyty-
vat rooleistaan vanhempana nyt tai tulevaisuudessa. Kahdeksan vastaajaa oli kirjoitta-
nut selviytyvansa joko hyvin, todella hyvin tai erittéin hyvin. Yksi vastaaja oli kuvannut
selviytyvdnsa kohtalaisen hyvin. Yksi vastasi, ettd selviytyy jotenkin, on vaikeaa.
Eraassa toisessa vastauksessa kuvattiin, ettd valilla oma jaksaminen ja parjagaminen
pohdituttaa. Yksi vastaaja oli Kirjoittanut myds, ettd tuleva jannittdd. Kaksi vastaajaa

kiteytti vastauksensa seuraavasti:
Olemalla oma itsensé ja luottamalla omiin taitoihin.

Lyhytkasvuisuus ei sinallaéan vaikuta persoonallisuuteen, josta oma vanhemmuus
kumpuaa.
Yksi haastateltava kertoi pohtivansa omaa auktoriteettiaan rajojen asettajana. Lyhyt-
kasvuisuuden vuoksi vanhempi ei voi lahted lapsen perddn juoksemaan, mikali lapsi
paattdd nain tehdd. Vanhemman on tuolloin luotettava siihen, etté lapsi tottelee aikui-
sen sanallista ohjausta. Vaarallisissa tilanteissa on pakko pyytad muilta ihmisilta apua.

Yks ongelma, ettéd on niin ku pakko olla tai ainaki yrittaa olla sita auktoriteettia,
koska et sa sit [&he juoksee sen peraan.
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6.11 Yhteenveto

Kyselyn ja haastattelujen perusteella tarkeimmaksi tiedonsaantivaylaksi koskien lyhyt-
kasvuisen vanhemman raskautta ja lapsiperheen arkea osoittautuivat toiset lyhytkas-
vuiset henkilot. Vastauksissa korostui se, etta tietoa oli etsittava aktiivisesti itse. Lyhyt-

kasvuiset ry tarjosi myds tarkeda vertaistukea lyhytkasvuisille vanhemmille.

Haastatteluissa tuli kaikkien perheiden kohdalla esille, ettd vanhemmat ovat kokeilun
kautta ideoineet ja keksineet vauvan ja lapsen hoitoon itselle sopivia jarjestelyitéa, kuten
vauvan pesuun tai lapsen nostamiseen liittyvia asioita. Kotitdiden tekemiseen koettiin
littyvan erilaisia haasteita, esimerkiksi lakanapyykin ripustaminen narulle, tiskaus ja
ikkunoiden pesu. Liikkumisen osa-alueella koettiin auto tarkeimmaksi apuvélineeksi ja
siihen liittyvat yksildlliset muutosty6t oleellisiksi. Oma auto mahdollistaa lyhytkasvuisel-
le vanhemmalle itsendiseen arkeen osallistumisen. Asioiden hoitamisessa koettiin
haasteiksi esimerkiksi rahan nostamisen pankkiautomaatilta, kaupassa hedelmien

punnitsemisen, kauppatavaroiden kantamisen seka auton tankkauksen.

Kyselyssé ja haastatteluissa nousi esille, ettd oma jaksaminen, oma fyysinen jaksami-
nen tai arjessa jaksaminen ovat askarruttaneet osaa vanhemmista. Toisaalta haastat-
teluissa tuli esille, etteivat lyhytkasvuiset vanhemmat kokeneet tyo- ja perhe-elaman
yhdistamistd sen haastavammaksi, kuin se on muillakaan perheilla. Tybelamaan ja
opiskeluun osallistuminen olivat mahdollistuneet kaikkien haastateltavien kohdalla.
Haastateltavista osa kertoi, etta heihin oli kuitenkin kohdistunut ennakkoluuloja tydsséa
selviytymisen suhteen lyhytkasvuisuuden vuoksi. Haastatteluissa ilmeni myds hyvin,
etteivat lyhytkasvuiset vanhemmat koe lyhytkasvuisuuden estavan heita ja heidéan per-

heitdan harrastamasta asioita, joista he nauttivat ja jotka he kokevat mielenkiintoisiksi.

Seka kyselyn vastauksissa ettéa haastatteluissa tuli esille, etta lyhytkasvuisia vanhem-
pia askarrutti se, miten lasten kaverit ja heiddn vanhempansa suhtautuvat lyhytkasvui-
siin vanhempiin. Taméan lisaksi he pohtivat, kiusataanko heidan lapsiaan vanhemman
lyhytkasvuisuuden vuoksi herkemmin kuin muita lapsia. Kyselyssa tuli selvasti esille,
ettd lyhytkasvuiset kokivat oman puolison olevan heille téarkein tuki arjessa. Toiseksi
tarkein tuki oli perhe. Haastatteluissa tuli myos esille oman perheen merkitys voimava-

rana.

Vanhemmuudessa kuvattiin olevan monenlaisia rooleja. Kyselyn perusteella lyhytkas-

vuiset vanhemmat kokivat selviytyvansa niisté hyvin. Kyselyyn vastanneista ainoastaan
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muutama pohti, miten selviytyd rooleistaan vanhempana. Haastatteluissa tuli esille,
miten lyhytkasvuiset vanhemmat pohtivat rooliaan esimerkiksi rajojen asettajana.
Haastateltavat kokivat, ettd heilla olisi hyva olla fyysisten keinojen liséksi apuna

myds muita keinoja seka auktoriteettia lapsen kasvatuksessa.
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7/ POHDINTA

Tutkimuksemme avulla saimme tietoa lyhytkasvuisen aikuisen vanhemmuudesta ja
ymmarrysta heidan arjestaan ja siihen liittyvistd haasteista. Haastatteluiden avulla
saimme selville, etta lyhytkasvuisuus ei itsessédén aiheuta suoranaisia rajoitteita toimin-
nalle. Lyhytkasvuisuutta aiheuttavat sairaudet ja oireyhtyméat sen sijaan aiheuttavat
jokaiselle lyhytkasvuiselle omat haasteensa ja yksilolliset oireensa. Haastattelemamme
vanhemmat olivat eri syistd lyhytkasvuisia ja taman vuoksi myds yksilollisid toimintaky-
vyltdan. Lyhytkasvuisilla vanhemmilla on erilaisia selviytymismalleja, joiden avulla hei-

dan arkensa on toimivampaa.

Opinnaytetydomme aiheesta oli saatavilla hyvin vahan uutta toimintaterapian tutkimus-
tietoa. Toimintaterapian lahteista 16ytyi paljon tutkittua tietoa koskien sita, etta lapsi,
jolla on rajoitteita, kdy toimintaterapiassa ja miten vanhempi kokee tamén seké kuntou-
tusprosessissa mukana olemisen. Taman lisdksi kirjallisuudessa painotettiin perheen
kokonaisvaltaista huomiointia toimintaterapiaprosessin aikana. Sen sijaan tietoa pienen
lapsen vanhemmasta, jolla on fyysisia rajoitteita, yhteyksissa toimintaterapiaan oli
haastavampi l6ytda. Taman vuoksi olemme kayttaneet teoriaosuudessa myds paljon
muita kuin toimintaterapian lahteita. Lisaksi valitsimme joitain vanhoja (yli 10 v.) artikke-
leita tai kirjoja, silla ne sisélsivét sellaista tietoa, jota emme l6ytaneet uudemmista ma-

teriaaleista.

Tutkimuksemme luotettavuutta rajoittaa kyselyyn vastanneiden ja haastateltavien per-
heiden pieni lukumé&ara. Nain ollen vastauksia ei voida suoraan yleistaa kuvaamaan
koko tutkimusjoukkoa eli kaikkia lyhytkasvuisia vanhempia. Haastateltavat ja kyselyyn
osallistujat kuuluivat yhta lukuun ottamatta asetettuun kohderyhmaan. Sahkoiseen ky-
selyyn osallistuneista yksi ei kuulunut kyselyn kohderyhmaan, silla han ei itse ollut ly-
hytkasvuinen eikéa hanella ollut lyhytkasvuista puolisoa. Toisaalta tutkimuksen luotetta-
vuuteen vaikuttava tekija on myos se, etta tutkimuksen kohderyhman kokoa ei tiedetty
tarkasti. Tama tarkoittaa sitd, etta lyhytkasvuisten vanhempien maarasta ei ollut saata-

villa tilastotietoa.

Opinnaytetydén antamat resurssit vaikuttivat myods tyon laajuuteen. Naiden resurssien
sisélla laajemman tutkimuksen toteuttaminen ei mielestamme olisi ollut mahdollista.
Toiminnallisen opinnaytetydmme tyémaaraan vaikuttivat oleellisesti muun muassa per-

heiden omissa kodeissa toteutetut haastattelut seka tyon tuotoksen, videoklippien,
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tyostdminen. Tuotoksen tekeminen sisalsi kuvaustydkalujen hankinnan ja kayton opet-
telun, itse kuvaamisen, kuvamateriaalin lapikdymisen ja kasikirjoittamisen, kuvamateri-
aalin tallentamisen luotettavaan sailytyspaikkaan seka editointiprosessissa mukana

olemisen.

7.1 Jatkotutkimustarve

Aiheen tiimoilta olisi mielestimme paljon jatkotutkimusmahdollisuuksia. Opinnayte-
tydbmme yhtend tavoitteena oli kartoittaa, mista eri lahteista lyhytkasvuiset vanhemmat
saavat tietoa liittyen raskauteen, lastenhankintaan ja vanhemmuuteen. Tutkimuksem-
me myodta selvisi, ettd tarkeimmat tiedonlahteet olivat toiset lyhytkasvuiset henkiltt se-
kd Lyhytkasvuiset ry. Kyselyssé ja haastattelussa tuli selvasti esille, ettd terveyden-
huollon piiristd vastaajat eivét juurikaan kokeneet saavansa tarvitsemaansa tietoa. So-
siaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten rooli lyhytkasvuisten ohjauksessa ja neuvon-
nassa liittyen lastenhankintaan ja vanhemmuuteen tulisikin olla voimakkaampi. Nain
ollen sosiaali- ja terveydenhuoltoalalla toimivien henkildiden tietoa lyhytkasvuisuudesta
tulisi lisatad tutkimuksen muodossa. Taman lisdksi on tarkedd kasvattaa ymmarrysta
siita, etta lyhytkasvuinen vanhempi ja vanhemmat tulee kohdata yksil6ina, joilla on

omia, heidan arkeaan tukevia toimintamalleja.

Edella mainittujen asioiden lisaksi olisi hyva liséta tietoa lyhytkasvuisuudesta yhteis-
kunnallisella tasolla. Lyhytkasvuisuus kuuluu harvinaissairauksien joukkoon, ja siksi
aiheesta ei ole tehty paljon tutkimuksia laéketieteellista nakékulmaa lukuun ottamatta.
Taman vuoksi olisi hyva tehda tutkimusta lyhytkasvuisten vanhempien maarasta seka
lisatutkimusta heidan arjestaan pidemmalla aikavalilla. Taméan liséksi olisi mielenkiin-
toista tutkia, millaisia mielikuvia ja ajatuksia ihmisilla on lyhytkasvuisuudesta. Mieles-
tamme ihmisilla ei ole riittavaa tuntemusta lyhytkasvuisuudesta, mita olisi tarkea lisata,
jotta tasa-arvoisuus kaikilla elamanalueilla toteutuisi. Tiedon lisddmisen kannalta on
myos oleellista, ettd tiedon saatavuutta ei rajoiteta. Oman ammattimme ndkdkulmasta
olisi myds hyva saada lisda tutkimusta toimintaterapian mahdollisuuksista lyhytkasvui-

selle vanhemmalle.
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7.2 Eettiset nakokulmat

Eettisesti hyva tutkimus edellyttaa, ettd tutkimuksen teossa noudatetaan hyvaa tieteel-
lista kaytantda. Jokainen tutkimus sisdltdd omanlaiset eettiset ongelmansa ja jokainen
tutkija tekee monia paatoksia niihin liittyen tutkimusprosessin aikana. Yleisia ongelma-
kohtia, joita tutkimuksen aikana joudutaan ratkaisemaan, ovat tutkimuslupaan liittyvat
kysymykset, tutkimusaineiston keruuseen liittyvat ongelmat, tutkimuskohteen vaarin-
kayttd, osallistumiseen liittyvat ongelmat seké tutkimuksesta tiedottaminen. Tutkimuk-
sessa tulee antaa tutkittavalle kattava informaatio tutkimuksen luonteesta ja tavoitteista
seka korostaa vastaamisen vapaaehtoisuutta. Aineiston kasittelysséa ja tietoja julkistet-
taessa tulee muistaa luottamuksellisuus ja anonymiteetti. Tuloksia ei mydskdén saa
yleistaa kritiikittbmasti ilman perusteita. Raportissa tulee esitella kaytetyt menetelmat
huolellisesti ja alkuperéiset havainnot sellaisenaan. Tutkimuksen puutteita tarkastellaan
my0s rehellisesti. (Eskola & Suoranta 2008, 52,56-57; Hirsjarvi ym. 2009, 23, 26.)

Tutkimuksessamme huomioitiin edelld mainitut asiat. Haastateltuja pyydettiin taytta-
maan haastattelu- ja kuvausluvat. Kopio tasta jai molemmille osapuolille. Lupien sisal-
tamat asiat otettiin huomioon haastattelu- ja kuvamateriaalin kaytéssa. Toivoimme
saavamme perheilté ilmoittautumisen haastatteluun Lyhytkasvuiset ry:n jdsenlehdessa
iimestyneen esittdytymisen perusteella suoraan meille. Esittelymme perusteella emme
saaneet yhtaan yhteydenottoa ja lopulta tiedot haastateltavista perheista tulivat Lyhyt-
kasvuiset ry:n puheenjohtajalta. On mahdollista, etta tybhomme haastatellut ovat joille-
kin yhdistyksen jasenille tunnistettavissa. Liséksi haastattelut ja videoklippien kuvauk-
set tapahtuivat perheiden kodeissa, mika edellytti tutkimuksen toteuttajilta hienotuntei-
suutta. Havaitsimme myo@s, ettd haastateltavat perheet eivat tienneet taysin, mité tutki-
muksemme koski ja ettd meidan oli myds tarkoitus kuvata toiminnallisia videoklippeja.
Nain ollen kaikki perheet eivét olleet osanneet varautua kuvaukseen, joten he paatyivat

kielteiseen paatdokseen koskien kuvausta.

Sahkoiseen kyselyyn vastattiin nimettdmana ja vastaukset kasiteltiin luottamuksellises-
ti. N&ain ollen kaikkien vastaajien anonymiteetti sailytettiin. Tutkimusmateriaali sailytet-
tiin tutkimuksen ajan asianmukaisesti ja se tallennettiin turvallisuussyistd useampaan
paikkaan. Tutkimusaineiston aanimateriaali tuhotaan opinnaytetyén valmistuttua. Ku-
vamateriaali luovutetaan yhdistyksen kayttédn niiltd osin, kuin ne on kuvauslupiin kirjat-
tu. Muu kuvamateriaali poistetaan tyon valmistuttua. Opinnaytetyon tekijdille jaa tutki-

muksen kirjallinen materiaali séilytykseen.
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Opinnaytetydprosessimme aikana olemme olleet yhteydessd toimeksiantajaamme
sahkopostitse seka tavanneet muutaman kerran. Toimeksiantaja on ollut tietoinen tyén
eri vaiheista. Tutkimuksen toteutus ja aineiston kasittely on esitelty tydssa selkeésti.
Aineiston analysoinnissa yleistyksia kaytettiin varoen ja pyrittiin antamaan lukijalle to-

tuudenmukainen kuva tutkimuskohteesta.

Haluamme Kiittda tutkimukseemme osallistuneita henkilditd, Lyhytkasvuiset ry:ta, oh-
jaavaa opettajaamme Mariann Kylmaniemed, editoijaamme Kai Heikkilaa seka kaikkia,

jotka teitte tAman tyén mahdolliseksi.
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Sahkoinen kyselytutkimus

Liite 1 (1)

QUESTIONS RESPONSES m

Kysely

Hei!

Olemme kolme toimintaterapeuttiopiskelijaa Turun ammattikorkeakoulun Terveyden ja hyvinvoinnin tulosalueelta ja
teemme opinnaytety6ta aiheesta Lyhytkasvuisen vanhemman arki alle kouluikdisen lapsen kanssa. Osana opinndytetyota
toteutamme taman sahkaisen kyselyn. Kysely on suunnattu perheenlisdysta suunnitteleville seka perheellisille yli 18-
vuotiaille henkilille. Toivomme, etta vastaaja ja/tai hanen kumppaninsa on lyhytkasvuinen henkild. Kyselyyn vastaaminen
kestaa noin 10-15 minuuttia. Vastaaminen tapahtuu nimettomana ja vastaukset kasitellaan luottamuksellisesti. Kysely on
auki 1.-30.6.2016. Tarvitt voit olla yhteydessa sari.kunttila@edu.turkuamk.fi.

Kiitos osallistumisesta!

Yhteistyoterveisin,
Elina Hituri,

Sari Kunttila ja
Laura Valtanen
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b) Mista olet saanut tietoa? ©
Perhesuunnitteluneuvolasta Tr
Muulta terveydenhuollon toimijalta

o
Lyhytkasvuiset ry:ta -
-
Lyhytkaswvuiselta henkildlta
Internetista
c) Oletko tyytyvainen saamaasi tietoon? *
Kylla
Ei
4. a) Onko sinulla lapsia? * ©
) Tr
Kylla
Ei
o
-
-

b) Jos vastasit edelliseen kysymykseen Kyll&, niin minka ikaisia?
0-7v.
¥li 7w

Molempia

5. a) Koetko saavasi/saaneesi ennen lasten hankintaa tarvittavaa tietoa
lyhytkasvuisen vanhemman raskaudesta ja odotusajasta ?

Kylla

Ei
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6. a) Koetko saaneesi raskauden aikana tarvittavaa tietoa ja tukea lyhytkasvuisen [ +]
vanhemmuudesta? Mikali et ole raskaana tai sinulla ei ole lapsia, siirry .
kysymykseen 6.
]
kylla
o
Ei -
-
b) Mista olet saanut tietoa?
Perhesuunnitteluneuvolasta
Muulta terveydenhuollon toimijalta
Lyhytkasvuiset ry:t3
Lyhytkasvuiselta henkilokta
Internetistd
c) Oletko tyytyvdinen saamaasi tietoon ja tukeen? (+]
Kylla L
. L]
Ei
[ »]
; [ |
-
7. Millaiset asiat lapsiperheen arjessa askarruttavat? *
8. Millaisten asioiden uskot auttavan tai mitka auttavat selviytymaan * ©
i i ?
lapsiperheen arjessa®? Tr
Pucliso m
Perhe u
[ |
Lahiomaiset

Ystavat ja tuttavat
Jarjestit ja yhdistykset
Terveydenhuclto
Apuvilineet

Kodin muutostyat

Ulkopuolinen apu {esim. kunnan kotiapu)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Elina Hituri, Sari Kunttila, Laura Valtanen



Liite 1 (4)

9. a) Millaisia rooleja koet sinulla olevan vanhempana nyt tai tulevaisuudessa? *
T
Arkielaman taitojen opettaja
L]
Lohduttaja o
Suojelija H

Ruoan antaja

Vaatettaja

Puhtaudesta huolehtija
Rajojen asettaja
Keskustelija ja kuuntelija
Itsendisyyden tukija
Tasapuolisuuden toteuttaja

Tunteiden sanoittaja

b) Miten mielestasi selviydyt rooleistasi vanhempana nyt tai tulevaisuudessa? *
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Teemahaastattelu vanhemmuudesta

Kysymysrunko
Taustatietoja:

- Kertokaa lyhyesti perheestanne.
- Minka ikaisia lapsenne ovat?
- Ovatko perheenjasenenne lyhytkasvuisia vai pitkalaisia?

Vauvan ja lapsen hoito (pukeutuminen, peseytyminen, ruokailu, hygieniasta huo-

lehtiminen)

- Miten vauvan hoito sujuu? Vauvan pukeminen, sydttdminen ja hygieniasta huo-

lehtiminen?
- Miten samat toiminnot sujuvat sitten, kun lapsi on isompi?

Liikkuminen (siirtymiset, sisalld/ulkona liikkuminen)

- Millaisia liikkumisen ja siirtymisen apuvalineita sinulla ja perheellasi on kaytos-
sa?

Asioiden hoitaminen (kulkeminen, ostosten tekeminen, raha-asioiden hoitami-

nen)

- Minkalaisia tukimuotoja perheellanne on?
- Misté olette saaneet tietoa mahdollisista etuuksista?
- Miten sinulla sujuu pankkikortilla maksaminen ja rahan nostaminen pankkiau-

tomaatista?
- Miten paljon asiointia pitda suunnitella etukateen ja onko aina selvaa, parjaako

yksin?

Kotitdiden tekeminen (siivoaminen, pyykin peseminen, ruoan laittaminen)

- Millaisia haasteita koet sinulla tai perheelldsi olevan kotitdiden tekemisessa?

- Millaisia ratkaisuja ja keinoja sinulla ja perheellasi on edella mainittuihin asioi-
hin?

- Onko teilla tehty kodin muutost6itd? Jos on, niin mista saitte tie-
toa/neuvoa/ohjausta koskien asiaa?
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Tydssakaynti / Opiskelu / Kotiditiys /-isyys

- Oletko sina toissa/opiskeletteko? Enta puolisosi?

- Onko opiskelun / tydssakaynnin ja lapsiperheen arjen yhdistaminen ollut help-
poa?

- Oletko saanut apua? Jos olet, niin mista?

Harrastukset ja vapaa-aika lapsen/lasten kanssa

- Millaisia perheen yhteisia harrastuksia / vapaa-ajan viettotapoja teilla on?

- Vaikuttaako lyhytkasvuisuus siihen, mita likunnallisia harrastuksia voi harrastaa
tai missa harrastuksissa omalla esimerkillaan voi tukea lasta?

Sosiaalisten suhteiden hoitaminen (vierailut, juhlat)

- Miten seuraavat asiat toteutuvat perheessanne: lasten juhlien jarjestaminen,
sukulaisten juhliin osallistuminen, oman ajan jarjestdminen omien ystavien
kanssa?

Lisdkysymyksia
- Millaiset asiat vanhemmuudessa askarruttavat?
- Minkélaista neuvontaa ja ohjausta teidan perheenne on saanut ennen raskaut-

ta, raskauden aikana ja lapsen syntyman jalkeen? Mista olet saanut tietoa?
Oletko ollut tyytyvainen saamaasi tietoon?

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Elina Hituri, Sari Kunttila, Laura Valtanen



Liite 3 (1)

Haastattelu- ja kuvauslupa

Olemme toisen vuoden toimintaterapeuttiopiskelijoita Turun Ammattikorkeakoulusta
Terveyden ja Hyvinvoinnin tulosalueelta. Teemme opinndytety6td aiheesta: ”"Lyhytkasvui-
sen vanhemman arki alle kouluikdisen lapsen kanssa”. Opinndytety6ta varten haastatte-
lemme lyhytkasvuisia vanhempia. Haastattelut on tarkoitus kuvata ja nauhoittaa. Haastat-
telujen pohjalta tuotetaan videomateriaalia muun muassa Lyhytkasvuiset ry:n sekd THL:n
vammaispalvelujen kasikirjan kayttoon. Pyyddmme lupaa haastatella ja kuvata teita. Ku-
vausmateriaali sdilytetddn Lyhytkasvuiset ry:n arkistossa. Mikali ette anna lupaa tdhén,
materiaali tuhotaan opinniytetyon valmistuttua. Sopimusta tehdaan kaksi saman sisaltois-
ta kappaletta, joista toinen jaa teille ja toinen meille. Tarvittaessa ota yhteytta Sari Kuntti-

laan (sarikunttila@edu.turkuamk.fi).

Ystdvidllisin terveisin

Elina Hituri, Sari Kunttila ja Laura Valtanen

Kylli Ei

] ] Minua/perhettidni saa haastatella.

| [0 Minua/perhettini saa kuvata ja tunnistettavia kuvia/videoita saa kayttai
osana opinnaytetyota seki opinndytetydn tuotoksena toteutettavia videoita,
jotka tulevat julkiseen kdyttoon.

] [] Minua/perhettini saa kuvata ja tunnistamattomia kuvia/videoita saa kayt-
tda osana opinndytetyotd sekd opinndytetyon tuotoksena toteutettavia vide-
oita, jotka tulevat julkiseen kayttoon.

] ] Minua/perhettini saa kuvata ja Lyhytkasvuiset ry saa kayttaa tunnistetta-
via kuvia/videoita nyt ja tulevaisuudessa.

Minua/perhettidni saa kuvata ja Lyhytkasvuiset ry saa kayttda tunnistamat-
tomia kuvia/videoita nyt ja tulevaisuudessa.
Nimeni/Perheenjiasenteni nimet saa julkaista opinnaytetyossa ja mahdollis-

ten videoiden yhteydessa.

Nimi:

Pdivamaara ja allekirjoitus:
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