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Tama opinnaytetyo kasittelee asiakaslahtoisyytta lyhytkasvuisten ihmisten asun-
tomuutoksissa. Paatavoitteena oli selvittaa, miten lyhytkasvuisuudesta karsivien
asiakkaiden aani kuuluu asunnon muutostydprosessissa.

Lyhytkasvuisuusdiagnoosin saaneet ovat Suomessa vahan tunnettu vammais-
ryhma, jolle kehon mittasuhteet ja lyhyt pituus aiheuttavat vaikeuksia vaaka- ja
pystysuunnassa.

Opinnaytetyon tavoitteena oli tarjota yhteistybkumppaneille ja sosiaalitytnteki-
joille ajantasaista tietoa lyhytkasvuisten tilanteesta asuntomuutosten asiakkaina.
Tassa opinnaytetydssa tavoitteena oli tutkia naiden ihmisten asemaa ja mahdol-
lisia ongelmia asiakaskokemuksena koko asuntomuutosprosessissa kansalli-
sella tasolla. Tutkimuksen tuloksia voisivat hyddyntaa Lyhytkasvuiset ry:n jase-
net, kun he tarvitsevat asunnonmuutostoita. Liséksi sosiaalitydntekijat voisivat
hyodyntaa tuloksia suunnitellessaan ja toteuttaessaan muutoksia lyhytkasvui-
sille. Tutkimuskysymykset olivat: miten lyhytkasvuiset kokevat henkilokohtaisesti
asunnon muutostydprosessin, toteutuvatko asiakaslahtoisyys ja vastavuoroisuus
ja kuullaanko asunnonmuutostydnhakijoita. Viitekehyksena on lyhytkasvuisten
empiirinen kokemus. Tulosten analysoinnissa Kaytin aineistolahtoista sisal-
[6nanalyysia. Opinnaytetydssani kaytin seka maarallista ettd laadullista tutki-
musta. Loin kyselylomakkeen Google Formsilla. TAman opinnaytetyon tulos
osoittaa, ettd ihmiset kokevat tulevansa jossain maarin kuulluiksi, mutta prosessi
on hidas ja muutostoiden toteutukset vaihtelevat asumismuodon mukaan.
Omassa talossa asuvat saavat opinndytetyoni mukaan todenndkdisemmin
enemman muutostdita ja taloon liittyvia laitteita kuin vuokra-asunnoissa asuvat.
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This thesis is about customer orientation in housing alterations of people with
restricted growth. The main aim was finding out how the voices of customers
suffering of restricted growth (dwarfism) are heard in the housing modification
process.

People who have diagnosed restricted growth are a disability group that is little
known in Finland and to whom the disproportionate proportions and short length
of the body cause difficulties in horizontal and vertical reaching

The aim of the thesis was to provide partners and social workers with up-to-date
information on the situation of people with dwarfism as clients of housing modifi-
cations. In this thesis the goal was to study the position and potential problems
of these people as customer experience in the entire housing conversion process
at the national level. The results of the study could be utilised by the members of
Lyhytkasvuiset ry (Assosiation of people with restricted growth in Finland) when
they need housing modifications. In addition, the results could also be utilised by
social workers when planning and implementing alterations for people with re-
stricted growth. The research questions were: How do persons with restricted
growth personally perceive the housing conversion process, will customer orien-
tation and reciprocity be realised and will housing conversion job seekers be
heard. The frame of reference is the empirical experience of dwarfs. In analysing
the results, | used data-driven content analysis. In my thesis | used both quanti-
tative and qualitative research. | created the questionnaire with Google Forms.
The result of this thesis shows that people feel of being heard, but the process is
slow and alterations vary depending on the form of living situation. Those who
are living in their own house are more likely to get more alterations and house
related equipment compared to those who live in rented apartments.

Keywords dwarfism, shortness of stature, alteration work, resi-
dence, customer orientation
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Sydamellinen kiitos lyhytkasvuiset ry:lle ja sen jasenistélle vastauksista !



1 JOHDANTO

Valitsin opinnéaytety6ni aiheeksi asiakaslahtoisyys lyhytkasvuisten asunnonmuu-
tostoissa. Aiheen valintaan vaikutti osaltaan oma kokemukseni asunnon muutos-
téiden haasteellisuudesta ja asiakkaan tarpeen ja muutostdiden toteutuksen ris-
tiriita. Keskusteltuani aiheesta Lyhytkasvuiset ry:n keskustelupalstalla, syntyi aja-
tus selvittdd, kuinka lyhytkasvuisten asiakkaiden aanet tulevat kuulluksi asunnon-

muutosty0 prosessissa.

Lyhytkasvuiset henkil6t ovat vammaisryhma, joka on Suomessa vahan tunnettu
ja joille vartalon epasuhtaiset mittasuhteet ja lyhyt pituus aiheuttavat

ulottumisen ja ylettymisen vaikeuksia (Bjorn & Pekkarinen 2011).

Aihe on ajankohtainen siité syyst4, etta Yhdistyneitten kansakuntien vammaisoi-
keuksien julistus ratifioitiin eli saatettiin voimaan Suomessa 10.6.2016. Vammais-
sopimuksen ratifiointi konkretisoi sen, etté kansainvalista sopimusta vammaisten
henkildiden ihmisoikeuksista on noudatettava lakina (invalidiliitto). Aiheen ajan-
kohtaisuutta lisda uudet hyvinvointialueet seka vuonna 2025 voimaan tuleva

vammaislain uudistus,

Opinnaytetyon tavoitteena on antaa yhteistydkumppanille ja sosiaalityontekijoille
ajankohtaista tietoa lyhytkasvuisten tilanteesta asunnonmuutostéiden asiak-
kaina. Tavoitteena on tutkia lyhytkasvuisten asemaa ja mahdollisia ongelmia
asiakaskokemuksena koko asunnonmuutostydprosessissa valtakunnallisella ta-
solla. Tavoitteena on, ettd opinnaytetyon tuloksia voitaisiin myohemmin hyddyn-
taa lyhytkasvuiset ry:n jasenistdossa heidan tarvitessaan asunnonmuutostoita.
Opinnaytetyon tavoitteena on lisaksi, ettd tuloksia voisivat hyddyntd&d myos sosi-
aalialan tyontekijat lyhytkasvuisten muutostoitd suunniteltaessa ja toteutetta-
essa. Opinnaytetyon tutkimuskysymyksina ovat: millaisena lyhytkasvuiset koke-
vat henkilokohtaisesti asunnonmuutostydprosessin, toteutuuko asiakaslahtoi-
Syys ja vastavuoroisuus, seka tulevatko asunnonmuutostydnhakijat kuulluksi. Vii-
tekehyksena toimii lyhytkasvuisten empiirinen kokemus. Tuloksien analysoin-
nissa kaytin aineistolahtoista sisallonanalyysia. Kyselylomakkeen tein Google

Forms ohjelmalla.



2 TIETOPERUSTA

2.1 Keskeiset lait, asetukset ja sopimukset

2.1.1 Vammaispalvelulaki

Vammaispalvelulakia ja palvelurakennetta on uudistettu vaiheittain 2000 -luvulla.
Muutoksia on tehty lainsaadantda uudistamalla seké erilaisilla poliittisilla ohjel-
milla. Samalla kun lakiin saatiin muutos henkilékohtaisen avun jarjestamista-
voista ja sen saattamisesta subjektiiviseksi oikeudeksi, myds sddnnokset palve-
lutarpeen arvioinnista, palvelusuunnitelman laatimisesta seka palvelua koskevan
asian viivytyksettomasta kasittelysta saatettiin voimaan. (Kananoja, Lahteinen &
Marjamaki 2017, 280). Hallituksen esitys HE 159/2018 vp vammaislain uudistuk-
sesta raukesi viime vaalikaudella. Invalidiliitto on ottanut vahvasti kantaa vam-
maispalvelulain uudistamiseen. Liiton lakimies Elina Niemisen ndkemyksen mu-
kaan "Vammaispalvelulain kokonaisuus vaikuttaa merkittavasti vammaisten ih-
misten subijektiivisiin oikeuksiin, naiden palveluiden saatavuuteen seké toteutu-
miseen kaytannon elamassa” (Yksildlliset palvelut vammaispalvelun ydinta
2021.)

Vammaispalvelulainsaadannon valmistelu eteni sosiaali- ja terveysministeriossa
kevatkauden 2021 aikana (yksildllisen tarpeen mukaiset palvelut vammaispalve-
lun ydintd 2021) Suomen hallitus esitti eduskunnalle (HE 241/2020) muutoksia
lainsd&adantdon koskien hyvinvointialueiden perustamista seka sosiaali- ja tervey-
denhuollon ja pelastustoimen jarjestamista. S&adettavaksi ehdotetaan keskeisia
lakeja uudeksi hallintotasoksi. Lakiesitys sisadlsi myds esityksen hyvinvointialu-
eiksi seka sosiaali- ja terveydenhuollon seka pelastustoiminnan jarjestamiseksi.
Esityksen tavoitteena oli hyvinvointi- ja terveyserojen kaventaminen seka yhden-
vertaiset ja laadukkaat sosiaali- ja terveyspalvelut joihin otettin mukaan my6s
pelastustoimen palvelut. Huomiota kiinnitettiin myo6s turvallisuuteen. Suomeen
muodostettaisiin 21 hyvinvointialuetta, joille tultaisiin siirtAmaan kuntien vastuulla
nykyisin olevat sosiaali- ja terveydenhuollon seka pelastustoimen tehtavat. (Hal-
lituksen esitykset 2020 HE 241/2020.)
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Eduskunta hyvaksyi sote- uudistusta koskevat laki ja lausuntoehdotukset
23.6.2021 sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietinnén mukaisesti.Tasavallan pre-
sidentti vahvisti lait, jotka koskevat sosiaali- ja terveydenhuollon seka pelastus-
toimen uudistamista 29. kesékuuta 2021. Lait tulivat voimaan porrastetusti ja
niista ensimmaiset niistd astuivat voimaan 1. heindkuuta 2021 (Valtioneuvosto
2021).

2.1.2 Laki sosiaalihuollon asiakaan asemasta ja oikeuksista

Laki sosiaalihuollon asemasta ja oikeuksista méaarittelee asiakkaan sosiaalihuol-
toa hakevana ja kayttavana henkilona (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta
ja oikeuksista 22.9.2000/812 1:3 8). Sosiaalihuolto maaritellddn samassa laissa
sosiaalipalveluja seka mainittuihin palveluihin liittyviksi toimenpiteiksi, jotka on
maaritelty sosiaalihuoltolain 14 §:ssé ja joiden tarkoituksena on edistaa ja yllapi-
taa yksityisen henkilon tai perheen sosiaalista turvallisuutta ja toimintakykyéa (Laki
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 22.9.2000/812 1:38). Sosiaa-
lihuoltolain 4 §:ss& on mielestéani asunnonmuutostdiden kannalta merkittavaa,
ettd kun arvioidaan asiakkaan etua erityistdhuomiota kiinnitettaisiin siihen, miten
eri toimintatavat ja ratkaisut parhaiten turvaavat 1-4 momentin mukaisia seikkoja,
joita ovat asiakkaan ja hanen laheistensa hyvinvoinnin turvaaminen, itsenaista
suoriutumista sekd omatoimisuuden vahvistamista tukeva toiminta ja laheisten
ihmissuhteiden turvaaminen. Tarkeaa on niin ikd&n huomioida tarpeisiin ndhden
oikea- aikainen ja tarpeisiin nédhden riittava tuki sek& mahdollisuus osallisuuteen
ja vaikuttamiseen asiakasta koskevissa asioissa (Sosiaalihuoltolaki
30.12.2014/1301 1:4.1-4 8.)

2.1.3 YK:n vammaissopimus

YK: n vammaisten oikeuksien sopimukseen vahvasti pohjautuva erityislaki ja
YK:n vammaissopimus tavoittelevat vammaisten henkildiden taysimaaraista ja
tehokasta osallistumista. Sopimuksen yleisia perusperiaatteita
syrjiimattomyyden ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittamisen lisdksi ovat myos
mahdollisuuksien tasa-arvo seka esteettomyys. Esteettomyyteen liittyy vahvasti

my0s saavutettavuus (Kananoja, Lahteinen & Marjamaki 2017, 280 - 281).
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2.2 Kohderyhmaspesifi asiakkuus

2.2.1. Asiakkuus ja asiakaslahtdisyys sosiaalialalla

Tarkasteltaessa asiakkuutta sosiaalitydssa tulee esille vahvasti my6s kansalai-
suus. Asiakkaan asema on muuttunut viime vuosina yha enemman osallistavaksi
ja tasavertaiseksi. Kirsi Juhila kasittelee osallisuutta ja valtaistumista teoksessa
sosiaalityontekijoina ja asiakkaina: sosiaalitydn yhteiskunnalliset tehtavat ja pai-
kat (Juhila 2016). Sosiaalityé on Juhilan mukaan osallistavaa silloin, kun se ottaa
huomioon molemmat osapuolet. Asiakkaat jakavat omaa tietoansa ja vastavuo-
roisesti sosiaalityontekija pyrkii tukemaan asiakkaan elamassaan tekemia ratkai-
Suja, siten etta rajoitteista huolimatta asiakas huomioitaisiin ja ohjattaisiin kohti
taysivaltaista kansalaisuutta (Juhila 2016.) Ruth Lister nakee kansalaisuuden so-
siaalitydssa perustuvan perinteiseen ajatukseen yksilon vapaudesta sekéa hanen
sosiaalisista oikeuksistaan. Naissa perinteissa kansalaisuus perustuu niihin maa-
ritelmiin, jotka ovat laeissa maariteltyja. Kansalaisuus kaytdnnoéssa korostaa
Juhilan ja Listerin mukaan Yksilon aktiivista ja kollektiivista toimintaa elaman olo-
suhteiden parantamisesta (Juhila 2016, 118-119; Lister 1998, 30-38). Sosiaali-
tyon nékokulmasta sosiaalisten oikeuksien yhdistaminen tarkoittaa sita, etta tyon-
tekija kohtaa asiakkaat ihmising, joilla on kansalaisoikeudet. Kansalaisoikeus na-
kokulma asettaa Juhilan mukaan asiakkaat paremmin samalle viivalle. Osallis-
tava sosiaality0 lahtee yleensa yksilosta, mutta parhaimmillaan se voi edistaa
myo6s yhteisdjen vahvistumista ja vaikuttaa yhteiskuntapoliittisiin kaytantoihin.
Kansalaisuutta ja osallisuutta korostava sosiaality® rohkaisee myds vaatimaan
oikeuksia (Juhila 2016). Tarkastelen opinnaytetydssani, miten tama kahdensuun-
tainen vastavuoroisuus kaytadnnoéssa on toteutunut asiakkaiden mielestd. Onko

asiakas tullut kuulluksi?

Sosiaalitydn vastavuoroisuus ilmioné perustuu Pauli Niemelan (2016) mukaan
osapuolten aktiiviseen keskindiseen toimintaan. Myonteinen vastavuoroisuus
syntyy eri osapuolia hyédyntavasta vaihdosta, mika ei ole taysin ongelmatonta.
Niemela viittaa Juhilaan (2006) joka pitd& toimivan vuorovaikutussuhteen synty-
mista erityisen tarkedna, silla ilman sita tyd uhkaa muuttua kontrolloivaksi ja va-
linpitAméattomaksi. Vuorovaikutus on keskeinen osa sosiaalityota, silla se on

tydskentelyote, tydtapa, ja tydoskentelyn kohde (Niemela 2016,97).
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2.2.2 Palvelutarpeen arvio ja palvelusuunnitelma

Mervi Valta kirjoittaa lyhytkasvuiset ry:n julkaisemassa oppaassa Oikean kokoi-
nen: OK tietoa lyhytkasvuisuudesta palvelutarpeen arvioinnista ja palvelusuunni-
telmasta. Vallan mukaan palvelutarpeen selvittdmisen ja palvelusuunnitelman
merkitys korostuvat syyskuussa 2009 uudistuneessa vammaispalvelulaissa.
Huomioitavaa on, ettd laissa on haluttu turvata asiakkaan asemaa vammaispal-
veluissa seké niiden jarjestamisessa (Lyhytkasvuiset ry 2011). Laissa vammai-
suuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista todetaan sen
3a8:ss4, etta selvitys palveluiden ja tukitoimien tarpeesta on aloitettava viimeis-
taan seitseméantena arkipaivana siitd, kun vammainen henkildé tai hanen omai-
sensa tai edustajansa on ottanut yhteyttd kunnan sosiaalipalveluista vastaavaan
viranomaiseen palvelujen saamiseksi. Palveluista ja tukitoimista saadetaan li-
saksi, etta vammaiselle henkildlle tulee laatia palvelusuunnitelma ilman aihee-
tonta viivytystd. Suunnitelman laatiminen on kuitenkin tehtava viimeistaan kol-
men kuukauden kuluttua siitéa, kun hakemus palveluista tai tukitoimista on tehty.
Suunnitelman mé&ardaikaa voidaan pidentaa ainoastaan siina tapauksessa, etta
asian selvittdmiselle on erityinen syy. Palvelusuunnitelmaa on myds tarkistet-
tava, mikali asiakkaan tilanteessa tapahtuu muutoksia (Laki vammaisuuden pe-

rusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380 3a8§).

Palvelusuunnitelman laatijat, ajankohta, paikka ja vastuuhenkilét tulisi ilmeta pal-
velusuunnitelmasta. Nama tiedot ovat Mervi Valtan mukaan tarpeellisia etenkin
silloin, jos tilanteessa tapahtuu muutoksia ja suunnitelmaa taytyy tarkistaa. Pal-
velusuunnitelmaan on hyvin olennaista myods merkitéa toimintakyky seka elaman-
ja perhetilanne. Myds asiakkaan toiveet palveluiden toteuttamistavasta olisi syyta
kirjata tarkasti, Mervi Valta viittaa Juha-Pekka Konttiseen Assistentti.infon Palve-

lusuunnitelma oppaassa (Lyhytkasvuiset 2011).

2.2.3 Asunnonmuutostyo6t

Asunnonmuutostdiden ja esteettomyyden kannalta lyhytkasvuisuuden aiheutta-
mia haasteita ovat ulottuvuuden ongelmat korkeus- ja syvyyssuunnassa. Monilla
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lyhytkasvuisilla on liséksi liikkumisvaikeuksia, jonka vuoksi he tarvitsevat liikku-

misen apuvalineitd, kuten sdéhkdémopoa ja sédhkdpyoratuolia (Konkkola 2013,23).

Vammaisen henkilén asunnon muutostdista sdadetaan Vammaispalvelulaissa ja
asetuksessa. Vammaispalvelulain mukaan kunnan on korvattava vaikeavam-
maiselle vamman tai sairauden vuoksi tehtavat muutostyot henkilon vakituiseen
asuntoon (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja

tukitoimista 19.12.2008/981: 9 8). Vammaispalvelulaissa vaikeavammaisena

pidetdaan sellaista henkilda, jolle omatoiminen suoriutuminen tavanomaisista
elamantoiminnoista tuottaa erityisia vaikeuksia ( Laki vammaisuuden perusteella
jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista 28 3.4.1987/380). Korvattavia
muutoksia ovat my6s suunnittelu ja esteiden poisto asunnon lahiymparistosta.
Korvattaviksi muutostdiksi kuuluvat niin ikd&n asuntoon kuuluvat koneet ja
laitteet, kuten halytys- ja nostolaitteet (Lyhytkasvuiset 2011, 12 ; Asetus
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 18.9.1987
759/1987 2:12 -13 8).

Se, ovatko muutostydt tarpeellisia tulisi arvioida aina lahtékohtaisesti vaikeavam-
maisen henkilén tarpeista lahtien. Vammaisen henkilon tulee voida itsendisesti
likkua asunnossa ja kayttaa asunnon sellaisia tiloja, jotka mahdollistavat henki-

|6n itsenéisen selviytymisen kotona.
Tarkemmin eriteltyna Korvattavia asunnon muutostdita voivat olla esimerkiksi:

¢ luiskat ja ovien leventdminen
¢ valaistusmuutostyot kuten sisétilojen haikaisyn estaminen
nakévammaiselle henkil6lle
e WOC ja pesutilojen vammasta aiheutuvat valttAmattomat purkutyat,
pintaty6t mukaan lukien
e LVI- ja sahkotyot, kalusteet ja lattialammitys
e suojakaiteet jotka sijoitetaan sisdankaynnin yhteyteen
Myds asuntoon kuuluvia valineitd ja laitteita voidaan korvata. Korvattavia voivat
olla esimerkiksi erilaiset nostolaitteet, porrashissi ja nostolevy. Optiset ja akusti-
set hélytyslaitteet ja -jarjestelmét seka turvahalytysjarjestelmat kuuluvat nekin
korvattaviin valineisiin ja laitteisiin. Muista korvattavista valineista ja laitteista mai-

nitaan sosiaaliturvaoppaassa turva- ja tekstipuhelin, induktiosilmukka, ulko-oven


https://finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=laki%20vammaisuuden%20perusteella%20j%C3%A4rjestett%C3%A4vist%C3%A4%20palveluista%20ja%20tukitoimista#a19.12.2008-981
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sahkdinen ovenavausjarjestelma, exit-tyontdpainike seka sellaiset valineet ja lait-
teet, jotka asennetaan kiintedsti asuntoon. Hakemus korvauksista, jotka koskevat
laitteita ja valineitd on haettava kuuden kuukauden kuluessa siitd, kun kustan-

nukset ovat syntyneet (Aivoliitto ym.2021),

Kunta voi myds antaa valineitd ja laitteita korvauksetta vammaisen henkilon
kayttoon.  (Lyhytkasvuiset 2011,12 ; Asetus vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 18.9.1987 759/1987 2:12 -13 8).
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3. OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

3.1.Toteutustapa

Tutkimustapaa miettiessani halusin saada tietdd nimenomaan yksilon kokemuk-
sen asunnonmuutostoiden toteutumisesta. Tutkimustavaksi valikoitui laadullinen
tutkimus. Kirsi Juhilan mukaan laadulliselle tutkimukselle ei voida antaa yhta
maaritelmaa, koska analyysi ja lahestymistapoja on lukuisia. Han on viitannut oh-
jeistuksissaan David Silvermaniin teoksessa Doing Qualitative Research (2000,
7-9; myods 2005, 5-42) seka Jaber Gubriumiin ja James Holsteiniin teoksessa
The New Language of Qualitative Methods (1997, 10-14). Laadullisessa tutki-
muksessa ei pida pitaa velvoittavana tiettyja ominaispiirteitéa, vaan tulisi ajatella

miten nama piirteet ilmenevat omassa ja lukemissani tutkimuksissa (Juhila).

Juhila tunnistaa laadullisen tutkimuksen ohjeistuksessaan epadilyn itsestaan sel-
vasti tiedettya kohtaan, talla han tarkoittaa sita, ettd vaikka meilla olisi tietoa ja
kasityksemme jonkin kaytadnnon tai asian olevan itsestaan selvasti tietynlainen,
meidan tulee tutkimuksessa etddnnyttaa itsemme tuosta ajattelusta (Juhila).
Tasséa tutkimuksessa voisimme l&htokohtaisesti olettaa, etté koska laki on kaikille
sama myo0s toimintatavat paatoksien teossa ja muutostdiden toteutuksissa tulisi-
vat olemaan samat. Nain ollen epailys itsestaan selvaa kohtaan lahtee toiminta-

tavoista ja tulkinnoista.

Laadullisen tutkimuksen ominaispiirteisiin kuuluu Juhilan mukaan myos kvalitatii-
visen aineiston suosiminen eli yksinkertaistettuna tutkimuksen aineistoina kayte-
taan empiirisia aineistoja, joilla tarkoitetaan kokemukseen perustuvaa tietoa
(Juhila). Empiirisia aineistoja voisivat liséksi olla tekstit, keskustelut, haastattelut,
havainnointipaivakirjat, kuvat tai tilat, joissa jokin toiminta tapahtuu (Juhila) Tassa
opinndytetydssa pyrkimys oli kayttaa kyselyn vastauksia ja niitd tekstejd, joita
avointen kysymysten vastaukset tuovat. Laadullisen tutkimuksen tunnusmerk-
kien mukaisesti strukturoimattoman ja luonnollisen aineiston suosiminen ja sitou-
tuminen l&helle menevaan tarkasteluun (Juhila) ovat tavoitteellisia tutkimukses-
sani. Lahelle menemisella tarkoitan omassa opinnaytetydssani Juhilan méaaritel-

mista erityisesti sita, etta tutkija kiinnittda huomionsa aineistonsa pienempiinkin
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yksityiskohtiin, jos ne ovat tulkinnan kannalta merkityksellisia. Usein téllaista ana-

lyysiotetta kutsutaan lahilukemiseksi.

Aineiston keraaminen tassa tutkimuksessa tapahtui sahkoisesti verkkokyselyna.
Kyselylomake jaettiin lyhytkasvuiset ry:n kautta sdhkopostitse seka yhdistyksen
verkkosivujen ja keskusteluryhman kautta. Raine Valli ja Paivi Perkkila (2018)
tarkastelevat sahkoisen kyselyn etuja muun muassa niiden visuaalisuuden
kautta. Ulkoasu voidaan luoda miellyttavaksi ja monipuoliseksi. Vaikka sahkoinen
kysely mahdollistaa erilaisten elementtien kuten videoklippien liittamisen kyse-
lyyn taytyy tutkijan kuitenkin pitdd mielessaan, kenelle han on sita tekeméassa ja
mika on kohderyhma. Muita séahkdisen lomakkeen etuja ovat nopeus niin toimi-
tettaessa kuin palautettaessakin, liséksi talla tavoin saastetdaan kustannuksissa,
vaikka vastaajat asuivat maantieteellisesti kaukana toisistaan (Valli & Perkkila
2018, 100). Tallaisen sahkoisen lomakekyselyn edut korostuvat omassa tutki-
muksessani silla kyseessa on valtakunnallinen yhdistys, jonka jasenistolle kysely
suunnattiin. Kysely oli ensin tarkoitus tehda Webpropol lomakkeella, joka sisaltaa
strukturoituja kysymyksia seka avoimia kysymyksia. Paadyin kuitenkin Google
Forms kyselylomakkeeseen. Kysymyksenasetteluissa tarkasteltavaksi tulivat ai-
nakin asuuko vastaaja vuokra vai omistusasunnossa seka maakunta jossa asuu,
talla alueellisella kysymyksella selvitin onko kaytannoéissa asuinpaikkaan liittyvia
eroja. Muita selvitettavia seikkoja ovat muun muassa asuntoon kuuluvat koneet

ja laitteet seka palvelutarpeen arvion tekeminen.

Google Forms kyselyn etuna on se, ettd monta kysymysta on nahtavilla saman-
aikaisesti, jolloin vastaajan on helpompi vertailla antamiaan vastauksia ja kysy-
mykset vaikuttavat toisiinsa. Tallainen toimintatapa parantaa vastausten johdon-
mukaisuutta, joskin samankaltaisten kysymysten esittdminen sarjana voi my6s
heikentaa tarkkaivaisuutta, jos vastaaja ei paneudu yksittaisiin kysymyksiin yhta
huolellisesti (Valli & Perkkila 2018, 104)

Kyselytutkimuksen tuloksia tarkastellaan laadullisen siséallénanalyysin avulla.
Tassa analysointitavassa keskitytaan siihen, millaisista asioista, aiheista ja tee-
moista vastausaineisto kertoo. Pa&paino on silla misté vastaajat puhuvat, kielel-

linen ilmaisu jaa siten analysoitavan aineiston ulkopuolelle (Vuori, 2021).
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Opinnaytetyoni sisaltad myos maarallisia eli kvantitatiivisia piirteitd. Kvantitatiivi-
sella tutkimuksella tarkoitetaan tieteellisen tutkimuksen menetelmasuuntausta,
jossa kohteen kuvataan ja tulkitaan tilastojen ja numeroiden avulla (Jyvaskylan
yliopisto 2015). Tassa opinnaytetydssa kysymysten vastauksia on taydennetty
kuvioilla, joista ilmenee muun muassa prosentuaalinen osuus vastaajista kysy-
myksissa. Kvantitatiiviseen tutkimussuuntaukseen kuuluva tutkimusstategia, em-
piirinen tutkimus voidaan myos tunnistaa opinnaytetyostani. Konkreettinen ja
koottu aineisto perustuu yksilon kokemuksiin ja siten siis havaintoihin tutkitta-
vasta ilmidsta (Jyvaskylan yliopisto 2015)

3.2 Eettisyys ja luotettavuus

Anneli Pohjola kasittelee eettisyytta teoksessa Polkuja soveltavaan yhteiskunta-
tieteelliseen tutkimukseen (Viinamaki & Saari 2017). Artikkelin mukaan eettisyys
sisaltyy kaikkiin valintoihin tutkimustydssa. Pohjolan mukaan pelkkien tieteellisyy-
den peruskriteerien tayttaminen ei yksistaan riita takaamaan tutkimuksen eetti-
syytta. Juuri eettisyyteen liittyvat kysymykset ovat nousseet aikaisempaa voimak-
kaammin julkiseen keskusteluun. Perinteisesti hyvéksyttyja kriteereja ovat olleet
arvovapaus, objektiivisuus, luotettavuus, kriittisyys seka arvioitavuus. Kuitenkin
kriittisesti asemoituvan tutkimuksen on Pohjolan mukaan purettava ndma ja muut
kestavan tutkimuksen kriteerit arvioinnin ja analyysin kohteiksi. Tutkimuksen eet-
tisyys on artikkelin mukaan moniin nakdkulmiin jakautuva, Lahtokohtana on tie-
don intressin etiikka. Tahan sisaltyy aihevalinta, teoreettinen ankkurointi, rajauk-
set ja tutkimuskysymykset. (Viinaméaki & Saari 2017, 11-19).

Tutkimuksen eettisyyden haasteet olivat oletetusti juuri rajauksessa ja objektiivi-
suudessa. Pohdittavaksi on erityisesti tullut miten voin varmistua siita, etteivét
ennakko-oletukseni vaikuta kysymysten asetteluun liiaksi ja sita kautta tuloksiin.

Kuitenkin niin, ettd sallin itsestadnselvyyksien kyseenalaistuksen.

Pohjolan mukaan Yhteiskunnallisessa tutkimuksessa korostuvat kysymykset ke-
nelle, mista lahtékohdista, mitéa varten, ja kenen hyddyksi tieto tuotetaan. Tutki-

muksen hyddyllisyys tulisi ilmeté& yhteiskunnallisena relevanssina antamalla tyo-
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kaluja sosiaalisten ilmididen ymmartamiseen, tulkitsemiseen ja ongelmien ratkai-
semiseen. Yhteiskuntatutkimuksessa niin ikdan korostuvat ihnmisarvon kunnioitus

seka sosiaalinen vastuu. (Viinamaki & Saari 2017, 11-19).

Koska opinnaytetydssani tutkin lyhytkasvuisten asunnonmuutostéita, kyse on yk-
silon henkilokohtaiseen elamaan liittyvasta prosessista. Sen vuoksi eettisten ky-
symysten ennalta miettiminen on tarkeaa. Erityisesti yksittaisten henkildiden tun-
nistamiseen tutkimuksen edistyessa piti kiinnittaa erityista huomiota. Valli ja Perk-
kila (2018) korostavat, etta anonymiteetin etuja ja haittoja on syyta pohtia tapaus-
kohtaisesti. Mikali kysely lahetettaisiin minun kauttani sahkodpostilistalta suoraan,
voisin tutkijana suoraan seurata ketka ovat jo vastanneet ja muistuttaa tarvitta-
essa, mutta tallaisen kyselyn haittapuolena on se, ettei vastaajan identiteettia
voitaisi taata, ja se on tutkimuksen onnistumisen kannalta usein tarkeaa, kuten
mielestani tassakin tutkimuksessa. Vaikka sahkopostilla kohderyhma saavute-
taan helposti, se ei ole tae hyvasta vastausprosentista verrattuna siihen, etta tut-
kija olisi tilanteessa henkilokohtaisesti lasna. Perkkila ja Valli (2018) neuvovatkin
panostamaan vastausohjeisiin ja motivointiin. Toinen vaihtoehto voi olla myds
laittaa kysely sédhkdiselle alustalle kuten Facebookiin, mutta talléin tutkija ei voi
myo6skaan rajata vastaajia, vaan kuka tahansa voi vastata kyselyyn. Yleensa
naissa jokin ryhma voi jaada huomiotta (Valli & Perkkila 2018, 100-101.) Tassa
opinnaytetydssa hyddynnetaan sahkopostia ja Facebookia, mutta rajaus tehdéaéan
rajoittamalla vastaajat vain jasenistoon seka lyhytkasvuiset ry:n verkkosivuille ja
keskustelurynmaan (suljettu ryhma). Anonyymiteetin sdilyminen on nain var-

mempaa ja tata varmistaa myaos tutkimusraportointi (Valli & Perkkila 2018, 101).

3.3 Toimeksiantaja ja tutkimuksen hyddyllisyys

Tutkimuksen yhteisty6tahona ja toimeksiantajana toimii Lyhytkasvuiset-Kort-
vaxta ry. Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry on yleishyddyllinen ja valtakunnallinen
lyhytkasvuisten henkildiden ja heidan laheistensa yhdistys. Yhdistys toimii jase-
niston yhdyssiteené ja edistdd heidan oikeuksiaan. Yhdistys myos tyoskentelee
kasvuhairididen aiheuttamien vammojen ja haittavaikutusten tutkimuksen, eh-
kaisyn, hoidon ja kuntoutuksen edistamiseksi. Yhdistyksen kautta valitetdan kat-
tavaa tietoa lyhytkasvuisuudesta seka palvelu- ja tukimuotoihin liittyvista asioista
(Lyhytkasvuiset ry 2021).
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Aikaisemmin lyhytkasvuisten asunnonmuutostoita ja asiakkuutta sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa on tutkittu suhteellisen vahan ja ajankohtaisen tiedon loytami-
sessa kirjallisessa muodossa olikin haastetta. Asunnon muutostéita on kasitelty
ainakin Petri Valon Satakunnan ammattikorkeakoululle tekemassa opinnayte-
tydssa harvinaissairaat sosiaali- ja terveydenhuollossa (Valo 2020) seka opin-
naytetydossa Mahdollisuuksien Koti-Opas lyhytkasvuisten toimivista asumisrat-
kaisuista, jonka ovat tehneet Jyvaskylan ammattikorkeakoulun toimintaterapian
opintolinjan opiskelijat (Jarveld, Saari & Urpilainen 2012.) Mahdollisuuksien koti
opinnaytetydssa asunnonmuutostoitd on kasitelty keskittymalla lyhytkasvuisten
kotiympariston fyysiseen osa-alueeseen toimintaterapian nakokulmasta (Jarvela,
Saari & Urpilainen 2012.)

Esteettomyytta asuinrakennuksissa on tutkinut Maija Konkkdola Invalidiliton vam-
maisten yhdyskuntasuunnittelupalvelulle (VYP) tekemassaan opaskirjassa Es-
teetdn asuinrakennus, joka on ilmestynyt vuonna 2003. Julkaisun tarkoituksena
on tuottaa tietoa ja ideoita entista parempien ja toimivampien asuntojen aikaan-
saamiseksi kaikille kayttajille (Konkkola 2003,5).

3.4 Aikataulusuunnitelma

Opinnaytetyon alustava suunnittelu alkoi jo 2019, mutta vallitsevasta pandemi-
asta seka henkilokohtaisista, paaosin itsesta riippumattomista syista toteuttami-
sessa on ollut haasteita. Opinnaytety6n tarkempi suunnittelu ja toteutus jatkui
loppuvuodesta 2020 tutustumalla asunnonmuutostoité ja asiakkuutta koskevaan
kirjallisuuteen. Lisdksi olen tutustunut Lyhytkasvuisuuden moninaisuuteen ja
osallistunut yhdistyksen virtuaalikahvituokioihin ja keskusteluihin sosiaalisessa
mediassa. Talla tavoin olen halunnut lisatd ymmarrystani yksildllisista haasteista
eri diagnoosien valilla. Olen my6s osallistunut Invalidiliiton jarjestamaan 1,5 opin-
topisteen koulutukseen YK:n vammaissopimus yhdenvertaisuuden mahdollista-
jana, seka Orton sairaalan seminaariin lyhytkasvuisten kuntoutustarve. Lisatietoa
lyhytkasvuisten asunnonmuutostdihin kerdasin myos 10. helmikuuta 2021 jarjes-
tetysta virtuaalisesta kunnon koti asuntoesittelysté. Haastattelun teemat ja kysy-

mykset toimitettiin ohjaajan kommentoinnin jalkeen lyhytkasvuiset Ry:n hallituk-
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selle ja jarjestdsihteerille tarkastettavaksi saatekirjeineen. Vastausaikaa oli suun-
nitellut kaksi viikkoa. Vastausten analysointiin ja johtopaatoksiin olin ajatellut

kayttavani enintaan kuukauden ja tassa aikataulussa pysyin.
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4 Lyhytkasvuisuus

Lyhytkasvuisuudelle ei ole olemassa kansainvalista maaritelmaa, vaan henkiléa
pidetdaan lyhytkasvuisena, jos hédnen pituutensa aikuisiassa on alle 140 cm. Kan-
sainvalisen maaritelméan puuttuminen johtuu maailman véaestodjen kesipituuksien

vaihteluista (Lyhytkasvuiset-Kortvaxta ry 2011,4).

Laaketieteellisesti lyhytkasvuisuuden syita on olemassa 400-500. Lyhytkasvuisia
henkil6itd Suomessa on noin 1000, joiden lyhytkasvuisuuden taustalla on ladke-
tieteellinen syy. Diastrofia, akondroplasia sek& rustohiushypoplasia ovat lyhyt-
kasvuisuuden yleisimmat diagnoosit. Lyhytkasvuisilla henkildilla voi olla vam-
mauttavia tekijoitéa kuten esimerkiksi nivelten liikerajoituksia, selkarangan jayk-

kyyttd sekd kuulon ja naon heikkoutta (Lyhytkasvuiset-Kortvaxta ry 2011,4).

4.1 Diastrofia (Diastrofinen dysplasia)

Diastrofinen dysplasia kuuluu suomalaiseen tautiperimaan, se lasketaan myos
harvinaissairaudeksi. Diastrofiselle dysplasialle tyypillisia oireita ovat lyhyet raa-
jat, sen sijaan paa on kooltaan normaali. Vastasyntyneista todetaan noin puolella
suulaen halkio. Korvalehtiin voi kehittyé turvotusta, jonka havittya korvalehtiin ke-
hittyy rustottumia. Korvalehtien turvotus on tyypillistd imevaisikaisena. Nivelten
epamuodostumat seka jalkaterien virheasennot (kampurajalka) kuuluvat niin
ikdan oireistoon. Sormet ovat lyhyet, sorminivelissa on jaykkyytta ja virheasen-
nossa oleva ylilikkuva peukalo ns. "liftarin peukalo” kuuluvat nekin tyypillisiin oi-
reisiin. Jalkojen, erityisesti lonkka- ja polvinivelten ojennusvajaus aiheuttaa mo-
nille etukumaran seisoma- ja kavelyasennon. Ennenaikainen nivelrikko on mah-
dollinen potilailla. Vauvaidssa kyfoosi eli kaularangan poikkeava ryhti vaatii eri-
tyistarkkailua, vaikkakin useimmilla kyfoosi oikenee kasvun myo6ta.Skolioosin eli
selkadrangan kayryyden tai vinouden (Selkaliitto ry 2021) kehittyminen on yleista.
Alyllinen kehitys on diastrofikoilla normaalia. Aikuispituus on keskimaarin 129-
136cm. Sairaus on vaistyvasti periytyva. Terveilla vanhemmilla on sama geeni-
mutaatio, jolloin jokaisessa raskaudessa on 25 % mahdollisuus, etté lapsella on
diastrofinen dysplasia. Suomessa Diastrofista dysplasiaa sairastaa noin160 hen-
kiloa (Valta 2018). Diastrofia-sairausperheeseen kuuluvat diastrofinen dysplasia,

atelosteogeneesi Il, akondrogeneesi IB ja de la Chapelle-dysplasia. Ne kaikki
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johtuvat DTDST-geenin (DiasTrophic Dysplasia Sulfate Transporter) erilaisista

mutaatioista, joita tunnetaan jo yli 40 (Kaitila 2010).

4.2 Akondroplasia

Harvinaissairauksiin kuuluva yleisin kondrodysplasia on nimeltddn akondropla-
sia. Reiden lyhyys eli (ritsomelia), korostunut lantion lordoosi, lyhytkalloisuus,
suuripaisyys seka olkavarren lyhyys ovat tyypillisia piirteitd akondroplasiaa sai-
rastavilla. Otsa korostuu kasvonpiirteisséd. Kasvojen keskiosa on pieni ja nenan-
selkda on matala. Kasvojen sairaudelle tyypilliset piirteet ndhd&én jo vastasynty-
neella (Harvinaiset verkosto).

4.3 Rustohiushypoplasia

Rustohiushypoplasia on metafyseaalinen luustosairaus. Rustohiushypoplasia on
hyvin harvinainen muualla kuin Suomessa. Vuosittain Suomeen syntyy 1-3 lasta,
joilla on tdma diagnoosi. Kasvuhairid kehittyy jo ennen syntymaa. Tyypillisesti
rustohiushypoplasiaa sairastavalla kasvu on epasuhtaista mika nakyy siten, etta
raajojen kasvu on hairiintynyt voimakkaammin kuin vartalon kasvu. Sormissa ja
polvissa nivelten liikelaajuudet ovat normaalia laajemmat. Seldssa korostuu lan-
nenotko ja kyynarnivelten ojennus on rajoittunutta. RHH:n muita erityispiirteita
ovat hiusten ja vartalon sekd muun karvoituksen, (hdpykarvoitusta lukuun otta-
matta) heikko kasvu. Jo lapsuusaikana hiukset voivat olla hyvin harvat, ohuet ja
varittomat. Hiusten kasvu voi kuitenkin olla myds taysin normaalia. Terveyson-
gelmista tyypillisia ovat myos vaikea anemia seka synnynnéinen paksunsuolen

kehityshairio eli Hirschsprungin sairaus (Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry 2021).
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5 KYSELYN TULOKSET

Kyselyssa esitin 17 kysymysta, joihin vastattiin sahkoisesti Google Forms lomak-
keella (LIITE 2). Osa kysymyksista oli sellaisia, joissa vastaajalla oli mahdollisuus
kirjoittaa taydentavaa tietoa. Odotimme jarjestosihteerin kanssa noin viittd vas-
tausta, mutta maéaraaikaan mennessa vastauksia tuli 16, mik& osoitti mielestani,
ettd asia koettiin tarkeaksi. Pyrin myds tekemaan kysymyksista sellaisia, etta

kaikki tulkitsisivat ne mahdollisimman samalla tavalla.

5.1 Asunnon muutostdiden tarvitsija

Kysymyksessa yksi kysyttiin asunnonmuutostdiden tarvitsijaa.

1. Asunnon muutostoiden tarvitsija
16 vastausta

® itse
@ olen asunnonmuutostéiden laheinen

perheessa useampi
asunnonmuutostbiden tarvitsija

93,8%

Kuvio 1 Asunnon muutostdiden tarvitsija

Kuviosta 1 ilmenee, ettd suurin osa vastaajista oli itse muutostdiden tarvitsijoita

(93,8%) ja loput olivat talouksia, joissa oli useampi muutostéiden tarvitsija.

5.2 Muutostdiden tarvitsijoiden ikdjakauma

Kysymyksessa kaksi selvitettiin muutostdiden tarvitsijoiden ikdjakautumaa.



23

2. Muutostoiden tarvitsijan ika
16 vastausta

@®o0-18

@ 18-39

© 40-59

@® 60jayli

@ useampi asiakkuus (perheessa useampi
asiakas)

Kuvio 2 Muutostdiden tarvitsijan iké

Puolet (50 %) kyselyyn vastanneista (Kuvio 2) oli ialtdan 18-39 vuotiaita. YIi 60 -
vuotiaita oli 25 prosenttia vastanneista ja vajaa 19 % oli 40-59 vuotiaita. Alaikaisia
alle 18-vuotiaita ei muutostoiden tarvitsijoissa ollut, mutta muutama talous oli
heitd, joissa oli useampi asiakkuus. Téata ei kuitenkaan mielestani voida tulkita

siten, etteivat alaikaiset tarvitse muutostoita.

5.3 Asumismuoto

Kuviossa 3 tarkastellaan asumismuotoa.

3. Asumismuoto
16 vastausta

omistusasunto

7 (43,8 %)

vuokra-asunto
asun vanhempieni kanssa

Muu asumismuoto

Kuvio 3 Asumismuoto

Lyhytkasvuisista kyselyyn vastanneista asunnonmuutostoiden tarvitsijoista omis-

tusasunnossa asui 56,3 prosenttia eli 16 vastaajasta 9. Vuokra-asunnossa asui
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7 vastaajaa. Muita asumismuotoja tai vanhempien luona asujia ei vastaajissa ol-
lut. Kyselyssa oli varattu vastauksen taydentamiseen tilaa, mutta taydentamis-

tarvetta ei kuitenkaan kukaan tarvinnut (kysymys neljd)

5.4 Tiedonsaanti asunnonmuutostoista

Kyselyyn vastanneilta tiedusteltiin, (kuvio5) mista he olivat saaneet tietaa asun-

nonmuutostoista.

5. Mista saitte tietad oikeudestanne asunnonmuutostoihin?
16 vastausta

@ otin itse selvaa

@ yhdistykselta
ystavalta

@ sosiaalitoimistosta

@ muualta

@ En tiennyt mahdollisesta oikeudestani
asunnonmuutostéihin

Kuvio 5 tiedonsaanti asunnonmuutostdissa

Vastaajista puolet oli ottanut asioista itse selvda ja neljannes oli saanut tietaa
muutostoista lyhytkasvuiset ry:sta (yhdistyksesta), sosiaalitoimistosta tiedon ol
saanut 18,8 prosenttia ja osalle oli kertonut ystava. Vastaajista kukaan ei ollut

sellainen, jolle asunnonmuutostyot olisi ollut taysin vieras asia.

Kysymyksessa viisi kysyttiin mahdollista muuta tahoa, josta tiedon muutostoista
olisi voinut saada, tdhan kysymykseen oli varattu kysymys numero kuusi, jossa
kysyttiin:J os vastasit kysymykseen 5 muualta, kerro misté sait tietd& oikeudes-
tasi muutostdihin, koska vastaajat valitsivat annetut vaihtoehdot, ei kysymykseen

tullut vastauksia.

5.5 Palvelutarpeen arvion tekeminen
Kyselytutkimukseen osallistuneista lahes kaikille oli tehty palvelutarpeen arvio
(kysymys 7). Vain yksi vastaajista kirjoitti: "Itse tein kattavan selvityksen mité tar-

vitsen, miksi ja mita kustantaa’.
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9.Palvelutarpeen arvioon osallistuivat asiakkaan liséksi. Valitse yksi tai useampi
15 vastausta

sosiaalitydntekijs 9 (60 %)

fysioterapeutti —4 (26,7 %)

henkilokohtainen avustaja -1 (6,7 %)

toimintaterapeutti 6 (40 %)

teknisen toimiston henkilostoa t... 1(6,7 %)

muita henkilgita 1(6,7 %)

muu kuka? Keita? 1(6,7 %)

0 2 4 6 8 10

Kuvio 6 Palvelutarpeen arvion tekemiseen osallistujat

Kaaviossa 6 esitetaan henkilot, jotka osallistuivat palvelutarpeen arvion tekemi-
seen (kysymys 9). Vastaajilta kysyttiin, keitéa palvelutarpeen arvioon osallistui.
Vaihtoehtoina olivat sosiaalitytntekija, fysioterapeutti, henkilékohtainen avustaja,
toimintaterapeutti,

teknisen toimiston henkilostoa tai talonmies sekd muita henkil6ita. Arvion teke-
miseen osallistuivat paaosin sosiaalityontekija (9 vastaajaa), toimintaterapeutti
(6) ja fysioterapeutti (4). Muita Palvelutarpeen arvion tekemiseen osallistuneita
tahoja olivat henkil6kohtainen avustaja, teknisen toimiston henkilé seka vanhem-
mat ja muutostodiden suunnittelija. Paatoksen oli saanut kirjallisena 15 vastaajaa

ja vastaajista vain yksi oli jadnyt ilman kirjallista paatosta.
5.6. Asuntoon kuuluvien koneiden ja laitteiden korvaaminen

Kysymyksissd numero 12 ja 13 kysyttiin Asuntoon kuuluvista koneista ja lait-

teista.
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12. Asuntoon kuuluvat koneet ja laitteet Haitteko ja korvattiinko asuntoon kuuluvia koneita ja

laitteita? Voit valita useamman
16 vastausta

kylld hain ja myénnettiin 10 (62,5 %)

hain, mutta ei myonnetty 2 (12,5 %)

en hakenut 3 (18,8 %)
korvattiin kokonaan 2 (12,5 %)
korvattiin osittain 3 (18,8 %)
sain maksutta kayttooni 1(6,3 %)
0 2 4 5] 8 10

Kuvio7 Asuntoon kuuluvat koneet ja laitteet

Hakijoista 62,5% (10 vastaajaa) oli hakenut ja saanut laitteita (Kuvio 7). Kahdelle
oli tehty kielteinen paatds ja kolme vastaajaa ei ollut hakenut koneita ja laitteita.
Kaksi vastaajaa oli saanut asuntoon kuuluvat koneet ja laitteet kokonaan korvat-
tuna, kolme osittain korvattuna ja yksi sai laitteet maksutta kayttéonsa. Koneista
ja laitteista tyypillisimmin korvattiin astianpesukone, joskaan ei kaikille, muita ko-
neita ja laitteita joita korvattiin, olivat sivulle aukeava uuni, liesi, Uunin ja lieden
osa sai korvattuna kokonaan ja osalle korvatiin puolet. muita asunnonmuutostoi-
hin kuuluvia téita olivat sahko ja putkityot seka tiskipdydan valaistus, jotka kor-

vattiin.
Kysymykseen 13 vastaajat tarkensivat mité laitteita he olivat hakeneet.

Kysymykseen vastasi 10 henkil6&a seuraavasti:

e Sahkoisesti laskeutuvat keittion ylakaapit

e Tiskikone, uuni, hella, jaakaappi

¢ Olisin tarvinnut toimivammat kiinte&n kaapin ovet

e Erillisuunia joka aukesi vasemmalle, ei alas. Tasta on jo kauan v.1994

e Kaupunki korvasi yhdistelm&uunin, jossa myods mikrotoiminto.
Astianpesukonetta ei korvattu.

e Astianpesukone

e Sahkoistd ovenavaajaa

e Jadkaappi, pakastin, uuni
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e Uunista ja liedestéa korvattiin puolet. Liesituuletin korvattiin kokonaan.
Muut kodinkoneet sopivat myds uudistettuun keittiocon mm. jaakaappi,
pakastin seka tiskikone sailyivat. S&Ahko- ja putkityot korvattiin kokonaan.
Tiskipdydan uusi valaistus korvattiin kokonaan.

e Tiskikone asuntoon jossa sita ei ollut valmiina.

5.7 Asuinpaikkajakauma

Opinnaytetyossa selvitettin myds pohdinnan jalkeen vastaajien asuinpaikkaa,
jotta saataisiin selville vastaajien jakauma maantieteellisesti ja mahdolliset erot

paatoksissa eri hyvinvointialueilla.

14. Asuinpaikka (sotealueet) valitse vain yksi

SV
&

16 vastausta

@ Ahvenanmaa
@ Etela-Karjala
Etela-Pohjanmaa

@ Etela-Savo

@ HUS/Helsinki

@ Ita-Uusimaa

@® Kainuu

@® Kanta-Hame

173V

Kuvio 8 Vastaajan asuinpaikka hyvinvointi- eli sotealueen mukaan

Vastaajat jakautuivat kuvio kahdeksan mukaisesti:

HUS/ Helsinki 31,3 %, Kanta-Hame 6,3 %, Keski-Suomi 6,3 %, Pirkanmaa 12,5
%, Paijat-Hame 12,5 %, Satakunta 6,3 %, Varsinais-Suomil2,5 % ja Eteld-Kar-
jala 12,5 %. Muilta hyvinvointialueilta ei tullut vastauksia. Otoksessa siis saatiin

varsin hyva maantieteellinen jakautuma.

5.8. Kuulluksi tulemisen kokemus
Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa erityisesti kuulluksi tulemisen koke-
musta lyhytkasvuisten asunnonmuutosprosessissa. Taman kysymykseen vas-

taukset on avattu kuviossa 9.
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15.Koitteko tulleenne kuulluksi asunnonmuutosprosessissa ?
16 vastausta

@ taysin samaa mielta
@ osittain samaa mielta

en samaa enka eri mielta
@ osittain eri mielta
@ taysin eri mielta

Kuvio 9 kuulluksi tulemisen kokemus

Tahan opinnaytetybhon osallistuneista vastaajista puolet (50%) oli sita mielta,
ettd heita oli kuunneltu. Kuitenkin on huomattava, etta jopa 31,3 % vastaajista oli
vain osittain samaa mielta ja 12,5% osittain eri mielté ja 6,3% vastaajista suhtau-

tui neutraalisti ( ei samaa eika eri mieltd).

5.9 Asunnonmuutostdiden vaikutus hyvinvointiin

Opinnaytetydssani kysyin asunnonmuutostéiden vaikutusta vastaajien hyvinvoin-
tiin. Kysymys oli avoin kysymys, johon vastaajat saivat kirjoittaa lyhyesti kom-
menttinsa. Kysymykseen oli kommentoinut kuusi vastaajaa kuudestatoista. Talla
kysymyksella oli tutkimuksen kannalta tarked merkitys, silla se avasi lisdé kuul-
luksi tulemisen kokemusta ja toi asunnonmuutostdiden merkityksen selkeammin

esille yksilon kannalta.

¢ Helpottaa arkea jotta ei esim. tarvitse kiipeilla tai muuta vastaavaa joka
rasitttaa

e Suuret vaikutukset, koska niiden avulla pystyn toimimaan turvallisesti
omassa kodissani.

e Positiivisia - helpompi toimia omassa kodissa, aktivoi seka kannustaa
omatoimisuuteen.

¢ llman niita4 en voisi asua asunnossani

e Eitarvitse pelata jakkaroilta tippumista. Elama helpottui kun pystyy
napparasti tekemaan ruokaa, ottamaan itse nopesti vetta.
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Aarimmaisen tarkeita, ilman en tulisi toimeen itsenaisesti edes tata
vahaa
Helpottaa paivittaisia toimia
Lyhytkasvuisuudesta johtuen en olisi ylettdnyt toimimaan
normaalikorkuisessa keittiossa. Nyt tilanne alkaa olla taas vaikea kun tilat
on ikdéantyneet.....
Paransi ja edisti itsenaisyytta sekéa omatoimisuutta kotona.
Turvallisuudentunne lisaantyi.
Kykenen nyt valmistamaan ruokaa itsenaisesti.
Asunnon muutosty6t mahdollistavat itsenaisen asumisen ja parjddmisen
omassa kodissa.
Kaytannossa, koska avaajaa ei ole tullut ja suullinen lupaus, olen
kodissani osin vankina. Rollalla en jaksa kovin pitkid matkoja kavella ja
sahkaria en voi kayttaa kun ei ole sitd sahkoista avaajaa
Itsenainen arki
Helpotti kotitditd merkittavasti. Nopeutti ja teki sujuvammaksi kotity6t.
Jakkaran kaytto lahes poistui.
Omaa energiaa ei kulu niin paljoa.

Parantaa elaménlaatua.

5.10 Asunnonmuutostdiden kommentointi vapaasti

Viimeisessa tutkimuksen kysymyksessé vastaajat saivat kommentoida asunnon-

muutostoiden prosessia vapaasti. Vastauksista ilmeni, etta osalle jai tunne, ettei

heitéd kuultu eikd muutostoita toteutettu riittavan laajasti. Ristiriitaa aiheutti myos

palvelutarpeen arvioon osallistuneiden erimielisyys. Esille tuli myods vuokra- ja

omistusasuntojen eriarvoisuus muutostdissa. Omistusasuntoon saa opinnayte-

tyon vastausten mukaan muutost6itd helpommin. Vastaajat kommentoivat muu-

tostoita seuraavasti;

Kaikkia valttamattomia asioita ei korvattu, vaikka toimintaterapeuttikin
niita suositteli, eikd hylkya silti perusteltu mitenkaan.

Muutosty6t kannattaa! Arki helpottuu ja hyvinvointi lisdantyy.
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Muutostoiden hitaus aiheutti vaivaa. Sdhkdisen ovenavaussysteemin
asentajat on kilpailutettu ja vammaispalvelun tilaamat huollot on ilmeisen
huonosti korvattuja, koska toiminta on hyvin hidasta vaikka kohteena on
oma kotioveni. Kerran se ei mennyt kiinni, sanoivat tulevansa vasta
paivien paasta. Turvallisuuteni oli uhattuna
Sosiaalityontekijaé oli vaikea saada ymmartamaan joidenkin
muutostoiden tarpeellisuutta.
Liika vallankaytto tassakin asiassa on paha. Ainakin nykyisin. Tarpeita ei
aina oteta tosissaan ja kuunnella.
Helsingin kaupungin prosessi asunnonmuutostdiden osalta oli aivan
jarkyttava ja asiakasta ei haluttu kuulla eikd huomioida nédkemyksia,
prosessin aikana oli myds paljon epaselvia asioita ja asioita edistettiin
asiakkaan selan takana kertomatta niista.
Toimintaterapeutti oli useista muutostdista eri mielta, joka hakaloitti
hakuprosessia huomattavasti
Vuokra-asuntoon l&hes mahdotonta saada kunnon muutostéita (esim
tasojen alentaminen yms). Prosessi tyssaa siihen kun ei vuokranantaja

anna lupaa.
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6. POHDINTAA

Opinnaytetyon tarkoitus oli selvittaa lyhytkasvuisten henkildiden kokemuksia
asunnonmuutostois ja kuulluksi tulemisen kokemuksesta. Odotimme jarjesto-
tyontekijan kanssa noin viittd vastausta, mutta yllatyimme kun vastauksia saapui
maaraaikaan mennessé 16. Vastaamiseen oli aikaa kaksi viikkoa. Vastausten
maarasta voitaneen paatella, ettd asia oli riittdvan ajankohtainen, kiinnostava ja
koettiin tarkedksi. Kyselylomakkeen muoto oli riittdvan selkea ja kysymysten
muotoilusta onnistuin tekemaan sellaisen, etta vastaajat olivat sen ymmartaneet
yhdenmukaisesti. Kuulluksi tulemisen kokemusta oli tarpeen kysya eri nakokul-
mista, jotta sain selville missa erityisesti olisi kehittamista ja mika sujuu hyvin.
Erityisesti vimeisessa kysymyksessa tuli esiin ongelmakohtia kuten asumismuo-
don vaikutus muutostdiden laajuuteen. Omistusasunnoissa asuvat saivat muu-
tosty6t laajemmin ja helpommin. Vuokra-asunnoissa vuokranantaja ei vastausten
perusteella anna lupaa esimerkiksi tasojen alentamiseen. Kritiikkia esitettiin myos
muutostdiden prosessin hitaudesta seka palvelutarpeen arvioon osallistujien eri-
mielisyydesta. Osa myds koki, ettd muutostoissé on liiallista vallankaytt6a, tar-
vetta ei ymmarreta, eivatka viestit kulje asiakkaan suuntaan. Toteutuneilla muu-
tostdilla koettiin olevan vaikutusta yleisesti lyhytkasvuisen hyvinvointiin. Muutos-
tyot mahdollistavat arjessa toimimisen itsendisemmin ja turvallisemmin. Puolet
vastaajista oli sitd mieltd, ettd heitd oli kuultu, mutta on merkille pantavaa, etta
vastaajista yli 40% oli vain osittain samaa mielta tai osittain eri mieltéa. Tuloksena
saatiin siis hyodyllista tietoa ja vastaukset tutkimuskysymyksiin, joita olivat: mil-
laisena lyhytkasvuiset kokevat henkilokohtaisesti asunnonmuutostydprosessin,
Toteutuuko asiakaslahtoisyys ja vastavuoroisuus seké tulevatko asunnonmuu-
tostyon hakijat kuulluksi. Tuloksia voidaan pitéaa luotettavina, koska ne perustuvat
henkildon empiiriseen kokemukseen, lisaksi luotettavuutta lisdd maantieteellinen
jakautuminen vastaajissa. Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyddyntaa lyhytkas-
vuiset ry:n toiminnassa sek& sosiaalityontekijoiden ammatillisessa kehittymi-
sessa. Opinnaytety6 avaa sosiaalialalla tydskentelevalle millaisia yksiléllisia tar-
peita lyhytkasvuisilla voi olla. Opinnaytetydstani voisi tehdé jatkotutkimusta ja tut-
kia miten vuonna 2025 voimaan tuleva uusi vammaispalvelulaki muuttaa kéaytan-
t6ja, liséksi voisi selvittdd miten uusien hyvinvointialueiden vaikutus nakyy lyhyt-
kasvuisten asunnonmuutostoissa ja muualla arjessa, kun hyvinvointialueet ovat

olleet toiminnassa pidempaan.
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LIITE1

SAATEKIRJE KYSELYYN ASUNNONMUUTOSTOISTA

Olen Raija Hietala Lapin ammattikorkeakoulun Sosionomiopiskelija. Teen opin-
naytetyonani selvitysta lyhytkasvuisten asunnonmuutostdista. Erityisesti haluan
selvittdd lyhytkasvuisten kokemuksia kuulluksi tulemisesta asunnonmuutostyo6-
prosessissa. Vastaamiseen menee noin 15 minuuttia. Kiitdn avustanne!
Tarkemmin eriteltyna Korvattavia asunnon muutostoita voivat olla esimerkiksi:
¢ luiskat ja ovien leventdminen
e valaistusmuutostyot kuten sisétilojen haikaisyn estaminen
nakbévammaiselle henkil6lle
e WHC ja pesutilojen vammasta aiheutuvat valttamattomat purkutyot,
pintaty0t mukaan lukien
e LVI- ja séhkotyot, kalusteet ja lattialammitys

e suojakaiteet, jotka sijoitetaan sisddnkaynnin yhteyteen

Myds asuntoon kuuluvia valineitd ja laitteita voidaan korvata. Korvattavia voivat
olla esimerkiksi erilaiset nostolaitteet, porrashissi ja nostolevy. Optiset ja akusti-
set halytyslaitteet ja -jarjestelmét sekad turvahalytysjarjestelmat kuuluvat nekin
korvattaviin valineisiin ja laitteisiin. Muita korvattavia valineita ja laitteita voivat
olla turva- ja tekstipuhelin, induktiosilmukka, ulko-oven sahkéinen ovenavausjar-
jestelma, exit-tyontopainike seka sellaiset vélineet ja laitteet, jotka asennetaan

kiintedsti asuntoon (Jarjestdjen sosiaaliturvaopas 2013).

Racija Hietala
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LIITE 2

1. Asunnon muutostdiden tarvitsija
o itse
e olen asunnonmuutostéiden laheinen
e perheessd useampi asunnonmuutostdiden tarvitsija

2. Muutostoiden tarvitsijan ika

e 0-18

e 18-39

e 40-59
e 60jayli

e useampi asiakkuus (perheessa useampi asiakas)
3. Asumismuoto

e Omistusasunto
e vuokra-asunto
e asun vanhempieni kanssa
e Muu asumismuoto
4. Jos vastasit kysymykseen 3 muu, kerro lyhyesti mikd asumismuoto
5. Mist& saitte tietdd oikeudestanne asunnonmuutostdihin?
e Oftin itse selvaa
¢ yhdistykselta
e ystavalta
e sosiaalitoimistosta
e muualta
e Entiennyt mahdollisesta oikeudestani asunnonmuutostéihin
6. Jos vastasit kysymykseen 5 muualta, kerro misté sait tietda oikeudestasi
muutostdihin
7.Palvelutarpeen arvio.
e palvelutarpeen arvio tehtiin
e palvelutarpeen arviota ei tehty
8. Mikali palvelutarpeen arviota ei tehty, kerro lyhyesti miksi ei? Jos arvio

tehtiin, voit jattdd vastaamatta tahan
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9.Palvelutarpeen arvioon osallistuivat asiakkaan lisdksi. Valitse yksi tai
useampi

e sosiaalityontekija

o fysioterapeutti

e henkilokohtainen avustaja

e toimintaterapeultti

e teknisen toimiston henkilostoa tai talonmies

e muita henkildita

10. Jos palvelutarpeen arviointiin osallistui muita henkil6ita, kerro lyhyesti
keita
11. Saitteko paatoksen kirjallisena?

o kylla

o Ei
12. Asuntoon kuuluvat koneet ja laitteet
Haitteko ja korvattiinko asuntoon kuuluvia koneita ja laitteita? Voit valita
useamman

e kylla hain ja myonnettiin

e hain, mutta ei myonnetty

e en hakenut

e korvattiin kokonaan

e korvattiin osittain

e sain maksutta kayttooni
13. Mikali haitte korvausta koneista ja laitteista kerro Iyhyesti mita haitte,
ellette hakeneet voitte jattdd vastaamatta.
14. Asuinpaikka (sotealueet) valitse vain yksi

e Ahvenanmaa

e FEteld-Karjala

e Eteld-Pohjanmaa

e Eteld-Savo

e HUS/Helsinki

e |td-Uusimaa

e Kainuu

¢ Kanta-Hame
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e Keski-Pohjanmaa

o Keski-Suomi

e Keski-Uusimaa

e Kymenlaakso

e Lappi

e Lansi-Uusimaa

e Pirkanmaa

e Pohjanmaa

e Pohjois-Savo

e Paijat-Hame

e Satakunta

e Vantaa ja Kerava

e Varsinais-Suomi

e En halua vastata
15.Koitteko tulleenne kuulluksi asunnonmuutosprosessissa ?

e taysin samaa mielta

e Osittain samaa mielta

e en samaa enka eri mielta

e oOsittain eri mielta

e taysin eri mielta
16 Millaisia vaikutuksia asunnonmuutostoilla oli hyvinvointiinne?

17. Tassavoit kommentoida muutostoita vapaasti ja taydentaa vastauksiasi
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