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Lyhytkasvuiset

* Henkild, jonka pituus kasvuiassa eroaa merkittavasti
ikatovereidensa pituudesta ja on aikuisena alle 140-150 cm

e 400-500 eri laaketieteellista syyta, esimerkiksi luuston
perinnolliset sairaudet, kromosomipoikkeavuudet,
hormonipuutossairaudet, kehityshairio-oireyhtymat

 Suomessa laaketieteellisin perustein maariteltyna n. 1000
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Lyhytkasvuiset Suomessa ja
LYHTY tutkimuksessa

Suomessa yleisimmat diagnoosit ovat diastrofia,
akondroplasia, rusto-hiushypoplasiat, jotka ovat luuston
perinnollisia sairauksia ja suurin lyhytkasvuisuutta aiheuttava
sairausryhma.

* Tassa hankkeessa tutkitaan naiden sairauksien lisaksi
osteogenis imperfectan (Ol) seurauksena lyhytkasvuisia
henkildita. Ol eli perinnollinen luustonhauraus on
sidekudoksen ja luuston sairaus.
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Tavoitteet?

2016-2017 toteutettava projekti, jossa

1. Selvitetaan lyhytkasvuisten henkildoiden toimintakykya ja
toimintarajoitteita seka haasteita esteettomyyteen ja
vhdenvertaisuuteen liittyen.

2. Selvitetaan ICF-luokitukseen perustuvan postakuutin tuki- ja
lilkuntaelinsairauksien laajan ydinlistan toimivuutta
lyhytkasvuisilla henkil6illa.

3. Selvitetaan lyhytkasvuisten henkiléiden toimintakyvyn ja
esteettomyyden valisia yhteyksia.
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Miksi?

Hyotya harvinaisille, ammattilaisille ja organisaatioille

e Saadaan kansallisesti ja kansainvalisesti ainutlaatuista tietoa
vaikuttamistydhon lyhytkasvuisten henkildiden asioiden
edistamiseksi

e Saadaan ymmarrys lyhytkasvuisten toimintakyvysta
suhteessa erilaisiin ymparistotekijoihin ja tunnistetaan
niiden vaikutukset esteettomyyteen ja yhdenvertaisuuteen.

* Saadaan tietoa ja kehittamisehdotuksia ICF-luokitukseen
pohjautuvien asiakaslahtoisten kysymysten kaytosta, jolla
edistamme toimintakyvyn arviointimenetelmien kansallista
ja kansainvalista kehittamista.
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Miksi?

Yhden kohderyhman huolellinen ja kokonaisvaltainen
toimintakyvyn arviointi kehittaa seka ymmarrysta arvioida
toimintakykya ja sen yhteyksia esteettomyyteen ja
vhdenvertaisuuteen seka kehittaa tiedon keraamiseen liittyvia
tyokaluja. Talla tutkimuksella tuotamme uutta tietoa terveys- ja
hyvinvointialan palvelujen kehittamiseen.
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Miten?

1. Tuki- ja lilkuntaelinsairauksien yleinen post-akuutti
vdinaluelista operationalisoidaan kyselylomakkeeksi
(helmi—maaliskuu 2016)

2. Asiakashaastattelut ja aineiston pohjalta kyselylomakkeen
taydennys (huhti—heinakuu 2016)

3. Kyselyn toteutus ja aineiston analysointi (elo—marraskuu
2016)

4. Raportti on valmis helmikuun lopussa 2017
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Toteuttajat

- Invalidiliitto ry

- HYKS lastenklinikka
- Lyhytkasvuiset ry

- THL

- Kehitysvammaliitto

YhteistyOssa
- Ol-yhdistys ry
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Lisatietoja

Sinikka Hiekkala sinikka.hiekkala@invalidiliitto.fi
(tutkimusjohtaja)

Outi Makitie outi.makitie@helsinki.fi

Heidi Anttila heidi.anttila@thl.fi

Kirsti Pesola kikip@iki.fi

Antti Teittinen antti.teittinen@kv|.fi

Hankesivut
https://www.innokyla.fi/web/tyotila2777368
http://www.invalidiliitto.fi/portal/fi/tutkimus/hankkeet/
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