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LUKIJALLE

Lapsen syntyma on ainutlaatuinen tapahtuma perheessa. llo,

unelmat, toiveet, pelot, sekd jannitys ovat normaaleja tunteita ja

ajatuksia. Lapsen lyhytkasvuisuudesta kuuleminen voi vaikuttaa

vanhempien tunne-eldmadn tavallista enemmadn ja epdatietoisuus
tulevasta saattaa kuormittaa vield lisdd. Vanhempien on tarkedd
saada luotettavaa tietoa lyhytkasvuisuuden vaikutuksista perheen

arkeen ja eldmadn.

Tastd oppaasta 16ytyy vastauksia kysymyksiin, jotka auttavat

perhettd arjessa eteenpdin lyhytkasvuisen lapsen vanhempana ja
lGheisend. Mieltd askarruttavista asioista on hyva keskustella oman
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisen kanssa. T&dmda opas on
tehty opinndytetydnd Karelia ammattikorkeakoulussa yhteistydssa

Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry:n kanssa.




Lyhytkasvuisena pidetddn inmistd, jonka aikuispituus on alle 140 cm.
Lyhytkasvuisuutta aiheuttaa noin 400-500 |Gdketieteellistd syytd,
joihin lukeutuvat luuston kehityshairidt, kromosomien sairaudet,

hormonipuutossairaudet, sekd kehityshdirid-oireyhtymat.

eli luustodysplasiat ovat lagja sairausryhma@,
ja niitd tunnetaan nykyisin yli 430. Luuston kehityshairidt eroavat
toisistaan vaikeusasteeltaan, ja ne iimenevat eri tavoin ihmisissd.
Kehityshdiridissd muutoksia esiintyy luiden, nivelten tai rustojen
alueella. Suurimpaan osaan niistd liittyy eriasteinen lyhytkasvuisuus

ja vartalon poikkeavat mittasuhteet.

johtuvat kromosomien lukumdadrien tai
rakenteiden virheistd. Kromosomien sairauksia ovat esimerkiksi
Downin-syndrooma ja Turnerin oireyhtyma. Niiss@ lyhytkasvuisuus ei

ole kuitenkaan kovin merkittavaa.

ovat esimerkiksi kasvuhormonin tai
kilpirauhashormonin puutoksia. Kasvuhormoni on yksi tarkeimmistd
lapsen pituuskasvuun vaikuttavista tekijoistd, ja sen puutos johtaa

lyhytkasvuisuuteen.

ovat esimerkiksi rapadilino-oireyhtyma
ja mulibrey-nanismi. Niihin littyy luuston rakennepoikkeavuuksia,

lyhytkasvuisuutta ja ulkondon erityispiirteitd.



DIAGNOOSI

Diagnoosi voidaan saada jo raskausaikana tai vauvaidssd, mutta
sen saaminen voi myds viedd aikaa. Diagnoosin saaminen on
tarkedd, jotta voidaan maarittdd ennuste, periytymistapa sekd
mahdolliset muut erityispiirteet. Diagnoosin avulla madritetddn
myds oikeanlainen hoito ja kuntoutus, mutta ilman diagnoosiakin
on oikeus saada eri tukipalveluja. Vaikka huoli ja epdvarmuus olisi
diagnoosista suuri, on tarkedd muistaa antaa omalle vauvalleen

paljon huomiota ja hellyyttd, jotta kiintymyssuhde vahvistuisi.

Kaikki lapset kehittyvat omaan tahtiinsa tiettyjen
perusperiaatteiden mukaan. Lyhytkasvuisen lapsen vanhempina
on kuitenkin hyva varautua siihen, ettd lapsen fyysinen kehitys voi

poiketa normaalista, silld jotkin lyhytkasvuisuutta aiheuttavista

diagnooseista saattavat hidastaa tai muuttaa fyysisen kehityksen

normaalia kulkua.




Lyhytkasvuisen toimintakyky voi olla heikompaa verrattuna
normaalin pituisiin, ja esimerkiksi likkumisesta saattaa aiheutua
kipua. Lyhytkasvuisille ulottuvuudet ovat usein haasteellisia, el
lapselle syvilld tai korkeilla tasoilla sijaitsevat lelut ja esineet voivat
olla hankalasti otettavissa. Myos painavien esineiden nostaminen
voi olla haasteellista. Onkin hyvd huomioida esineiden

sijoituspaikka ja laittaa ne tarpeeksi matalalle.

Lyhytkasvuisen toimintakykyd on mahdollista edistad erilaisilla
apuvdlineilld, kivunlievityskeinoilla ja tarvittaessa korjaavilla
toimenpiteilld. Lisdksi on hyva tietdd, ettd lyhytkasvuinen voi

tydskennelld monissa eri ammateissa ja saada omia lapsia.

Kannustaminen ja rajojen asettaminen on tarkedd lapsen
kehityksen kannalta. Vaikka lasta haluttaisiin suojella pettymyksiltd,
rajojen asettaminen auttaa hantd kehittymadn itsendiseksi ja

parjdavaksi ihmiseksi.

Eteen voi myds tulla filanteita, joissa lyhytkasvuista lasta saatetaan
kohdella ikdistaddn nuorempana pienen kokonsa vuoksi. Jotta lapsi
saisi omanikdistadn kohtelua, kannattaa asiaan varautua ja kertoa

lapsen ikd eri tilanteissa.



Leikki-idssa lapsi alkaa hahmottamaan erilaisuuttaan muihin
lapsiin. Erilaisuudesta tulisikin keskustella rehellisesti aina silloin, kun

se tulee luontevasti esille.

Itsetuntoa voi vahvistaa
rohkaisemalla ja
kehumalla asioita, joissa
lapsi on hyvd. On
tarkedd muistuttaa, ettd
aina voi oppia uutta,

vaikka se olisi aluksi hankalaa.

Murrosidn IGhestyessd lapsen kokoero omanikdisiin korostuu. Talldin
vanhempien on tarkedd kertoa, ettei ulkondkd madarité eldmaad ja
ettei se vaikuta onneen tai eldmdassa selviytymiseen. Vanhempana
olisikin hyva kiinnittdd huomiota siihen, ettei puhu omasta
ulkon&dstadn tai kehostaan negatiiviseen sévyyn, sillé nuori voi

ottaa siitcd mallia.

KOULU JA HARRASTUKSET

P&ivakotiin ja kouluun meneminen ovat isoja askelia niin lapselle,

kuin vanhemmillekin. Asiaa voidaan helpottaa olemalla etukdteen
yhteydessd pdivakotiin ja kouluun. Talldin voidaan sopia
kaytdnndn asioista, kuten apuvdlineistd ja mahdollisesti

tarvittavista muutostdistd. Koulunkayntiin tarvittavat apuvdlineet




saa terveydenhuollosta ja luokkakohtaiset apuvdlineet jarjestad
koulu. Tarvittaessa on mahdollista saada koulunkdyntiavustaja,
joka voi lisdksi auttaa koulumatkoissa. Olisi myos hyva sopia, kuinka
lyhytkasvuisuudesta voitaisiin kertoa henkilbkunnalle ja muulle

ryhmalle tai luokalle tiedon ja ymmartdmisen lisddmiseksi.

Mieleinen harrastaminen on tarkedd lapsen itsetunnolle. Jotkin

harrastukset saattavat olla haasteellisempia lyhytkasvuisille kuin

toiset. Vdalineisiin voidaan kuitenkin tarvittaessa tehdd muutoksia, ja

toimintaa voidaan mukauttaa lapselle sopivammaksi. Lapsi voikin

kokeilla kaikenlaisia harrastuksia ja 16ytad niistd itselleen sopivan.




Lyhytkasvuisen lapsen varttuessa kotiin tehtdvistd muutostoistd voi
olla apua arjen helpottamiseksi. Muutostoitd ovat esimerkiksi
esteettdmyys ja kodin suunnittelu lapsen tarpeet huomioon ottaen.

EsteettoOmyyttd edistdd kynnyksettdmyys ja runsas fila.

Muita kotiin tehtdvid muutoksia voivat olla sdhkoiset ovet, sekd
alennetut pdytatasot ja kaapit. Myds lattiaa voidaan korottaa,
sekd huonekaluja madaltaa. Porraskaide on joillekin lyhytkasvuisille

tarpeellinen apu portaissa likkumiseen.

Lyhytkasvuinen voi saada kotiinsa arjessa selviytymiseen tarvittavia
apuvdlineitd terveydenhuollosta, joihin on mahdollista saada
rahallista tukea tai korvausta. Lyhytkasvuisille on olemassa useita
erilaisia pienapuvdalineitd, kuten tarttumapihdit, joiden avulla
voidaan helpottaa tavaroiden nostamista ja ottamista korkealta.
Jakkarat ovat myos hyva apu. Lisdksi peseytymiseen ja WC:ssa

kGymiseen on saatavilla apuvdlineitd.

Apuvdlineet tukevat monen lyhytkasvuisen likkumista. Avuksi on
mahdollista saada monenlaisia apuvalineitd kuten kdvelysauvat
tai pyordatuoli. Myds potkulauta tai polkupyord tarvittavilla
muutoksilla helpottavat likkumista paikasta toiseen. Jalkojen

rasitukseen on puolestaan mahdollista saada ortopediset kengdt.



Lyhytkasvuisille on tarjolla monenlaisia tukipalveluita, jotka
helpottavat arkisista toiminnoista selviytymistd. Erilaisia kuntoutuksia
pidetddn yksind tarkeimmistd tukipalveluista lyhytkasvuisille niiden
eldmdanlaatua lisddvien vaikutuksien vuoksi. Tukipalveluja tarjoavat
esimerkiksi Kansaneldkelaitos, julkinen sosiaali- ja terveydenhuolto,
tyd- ja opetushallinnot sekd vakuutuslaitokset. Kansaneldkelaitos
jarjestad lyhytkasvuisille lapsille ja heiddn perheilleen maksuttomia
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja, joiden avulla on
mahdollisuus saada lisdd tukea lyhytkasvuisuuden mukana tuomiin
muutoksiin sopeutumisessa ja kuntoutumisessa. Oman alueen
tukipalveluista kannattaa kysya lisad sosiaali- ja terveydenhuollon

ammattilaiselta, sekd Lyhytkasvuiset ry:lta.

Erilaisuus herdttdd usein monia kysymyksia sisaruksissa. Voikin olla
vaikeaa miettid miten heille olisi hyva puhua lyhytkasvuisuudesta.
Asioista kannattaa kertoa heti, kun lapsen kielelliset taidot ovat
kehittyneet riittavasti. Mikali sisarukset esittavat itse kysymyksid, on
niihin hyva vastata alusta alkaen rehellisesti ja kertoa asioista sitd
mukaan, kun ne tapahtuvat. On myods mahdollista, ettd lapsi el
halua puhua sisaruksensa erilaisuudesta mitddn. Vanhempana on
kuitenkin tarkedd varmistaaq, ettd lapsi saa tietoq, ja ettei hdnelle

ole syntynyt vaaranlaisia kasityksid lyhytkasvuisuuteen littyen.



Sisarukset hyvaksyvat paremmin arjessa tapahtuvat muutokset,
kun he ymmartavat mista ne johtuvat. Tietdmdattdmyys voi johtaa
siihen, eftd lapselle kehittyy mielikuvia, jotka voivat olla syyllisyyden
tunteita tai pelkoa herattdvid. Etenkin pienet lapset saattavat
luulla, ettd heiddn ajatuksensa ja tekonsa johtavat siihen, mitd
heiddn |dheisilleen tapahtuu. Lapsi saattaa siis luulla, ettd
sisaruksen erilaisuus johtuu hdnestd. Siksi heille onkin tarkedd
korostaq, ettd erilaisuus ei ole kenenkddn syytd. Lisdksi heiddn
kanssaan on hyva keskustella asioista, mitk& sisarukselta onnistuu
hyvin ja missd hdn tarvitsee apua. Heitd voi myds neuvoa, miten
he voivat halutessaan

auttaa sisarusta ja miten

hdnen kanssaan

kannattaa leikkid.

Lyhytkasvuisen lapsen

sisarukset oppivat jo

pienestd pitGen
ymmartdmadn ihmisten

erilaisuuttal

Nuoret osaavat usein etsia
tietoa itsendisesti, mutta
aikuisen on silti tarkedd
keskustella heiddn
kanssaan sisaruksen

lyhytkasvuisuudesta.




Nuorta saattaa jannittdd kavereiden suhtautuminen sisarukseen,
joten kavereille kertomista voi olla hyvd miettid yhdessd. Nuoret
eivat kuitenkaan aina halua puhua vanhempiensa kanssa, joten
vertaistuesta voi talldin olla hydtyd. Sen avulla he saattavat

huomata, etteivat ole ainoita, jolla on erilainen sisarus.

Lyhytkasvuisuudesta kuuleminen voi herattdd isovanhemmissa ja
muissa Iaheisiss& erilaisia tunteita, kuten voimattomuutta, pelkoa ja
jopa erilaisuuden kieltdmistd kokonaan. Tallaisessa tilanteessa voi
auttaaq, jos Idheiset pddsevat keskustelemaan terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa asioista. Vanhempien toimesta voidaankin
pyytad sairaalalta valituille 1aheisille jarjestettavad
ensitukiryhnmaistuntoa, jossa on mukana terveydenhuollon
ammattilainen ja halutessa vertaisvanhempi. Istunnon
tarkoituksena on keskustella ja miettid kuinka |Gheiset voivat tukea

perhettd vudessa tilanteessa.

On ymmarrettavad, ettd tieto lapsen lyhytkasvuisuudesta
vaikuttaa koko perheeseen ja vanhempien tunne-eldma voi
joutua aluksi koville. Perheenjdsenille voi tulla eteen uusien roolien
omaksumista, kuten kuntouttajana tai avustajana olemista.
Vanhempien huomio saattaa luonnollisesti kohdistua aluksi
lyhytkasvuisen lapsen hoitoon ja huolehtimiseen. Mikali perheessa

on muita lapsia, he saattavat olla mustasukkaisia vanhempien



huomion kohdistumisesta lyhytkasvuiseen sisarukseen. Arjen
alkaessa rullamaan onkin tarkedd jakaa tasaisesti huomiota
perheen kaikille lapsille. Vanhemman on hyvd muistaa huolehtia
myQs itsestadn, jolloin jaksaa huolehtia paremmin koko

perheestadn.

Arki saattaa tuntua valilla kiireiseltd ja lapsen erityistarpeista
huolehtiminen kuormittavalta. Vaikka oma lapsi on rakas, niin
saattaa iimetd huonoa omatuntoas siitd, ettd vanhemmuus tuntuu
raskaalta. Toisen vanhemman tai ldheisen tuki lisGd henkistd
jaksamista ja on ddrettdman tarkedd. Arjen kuormittavuuden takia
vanhemmat saattavat keskittdd kaiken huomion vain lapsista
huolehtimiseen parisuhteen j[Gddessd taka-alalle, mik&d voi taas
johtaa yksingisyyden ja ahdistuneisuuden tunteisiin. Parisuhteeseen
on mahdollista saada tukea perheneuvolasta, pariterapiasta,

perheterapiasta ja parisuhdeneuvonnasta.

Monet ihnmiset ovat kokeneet saaneensa apua henkiseen
jaksamiseen esimerkiksi vertaistuesta ja keskustelemisesta puolison,
ystavien tai ammattiauttajien kanssa. Lisaksi likunta, lepo, omat
hetket, musiikin kuuntelu tai muut mielenkiinnon kohteet voivat
vahvistaa omaa hyvinvointia. Mikdli on mahdollista, apua arjen
pyorittGmiseen kannattaa pyytdd sukulaisilta, IGheisiltd,
kofipalvelusta tai perhetyon piiristd. Sosiaalihuollon tarjoamista

palveluista kannattaa kysya lisdd sosiaalihuollon ammattilaiselta.



VERTAISTUKI

Vertaistuki tarkoittaa tasavertaisen yksilon antamaa tukea ja
rohkaisua. Tukea voidaan antaa henkildkohtaisissa tapaamisissa,
tukiryhmiss@ ja internetiss@. Vertaistukiryhmissad kokoontuvat inmiset,
jotka ovat kokeneet samankaltaisia tapahtumia eldmassaan.
Istuntojen aikana keskustellaan, kuunnellaan ja kerrotaan neuvoja.
Vertaistuessa merkittdvintd on saada aikaan tunne, ettei kukaan
ole asiansa kanssa yksin. Sen kerrotaan myds antavan voimaa

tilanteessa eldmiseen ja selviytymiseen.

Vertaistukiryhmid on erilaisia ja eri kohderyhmille. Kannattaa etsia
esimerkiksi internetistd itselleen sopivaa vaihtoehtoa ja ottaa

rohkeasti ynmdadn yhteyttd!l

Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry tarjoaa lyhytkasvuisille ja heiddn
|Gheisilleen tapahtumia ja vertaistoimintaa. Yhdistyksell& on
esimerkiksi eri ikdisid tukihenkilditd- ja perheitd, jotka voivat antaa
tukea lyhytkasvuiselle ja hdnen Iaheisilleen eri eldmdantilanteissa.

Yhdistyksen verkkosivuilta 16ytyy laajasti fietoa lyhytkasvuisuudesta

ja yhdistyksen monipuolisesta toiminnasta. www.lyhytkasvuiselfi
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