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Opinnaytetyon taustalla oli Pohjanmaan Lihastautiyhdistys ry:n pyrkimys kehittaa
lapsiperheille tarkoitettua toimintaa perheiden toiveiden osoittamaan suuntaan, toi-
minnallisemmaksi. Tyon tavoitteena oli tuottaa yhdistykselle vertaisperhetoimin-
nan kehittamisessa hyodyllistd kokemusta ja tietoa.

Opinnaytetyo toteutettiin toimintatutkimuksena, jossa yhteistydssa toimeksiantajan
kanssa suunniteltiin ja toteutettiin kohderyhmalle tapahtuma luontoymparistossa.
Lapsiperheille jérjestettiin esteetdn ja kokeileva retki, jonka aikana luonnosta haet-
tiin hyvén olon liséksi myds sopivaa viretta ja tilaisuuksia vertaistuelle. Retkipai-
vana yhteistydkumppaniksi liittyi Malike, jonka ohjaajien ja toimintavélineiden
avulla reitin esteet ylitettiin.

Ty0n tietoperustassa kasitelladn vertaistoimintaan ja esteettémaan luontoliikuntaan
liittyvia teemoja. Tutkimuksen aineisto koostuu kohderyhmalle tehdyista kahdesta
kyselystd. Ensimmaiselld kyselylla ohjattiin toiminnan suunnittelua kartoittamalla
perheiden retkitoiveita. Toisella, retken jalkeen tehdylla kyselylld, kerattiin tapah-
tumasta palautetta ja vertaistoimintaan liittyviéd kehittdmisideoita. Perheiden lisaksi
toimintaa arvioivat retkelle ohjaajina osallistuneet toimeksiantajan edustajat ja
opinnéytetyon tekija.

Tutkimuksen tulosten perusteella osallistujat pitivét tapahtuman parhaana antina
yhdessédoloa vertaisten kanssa, luontoelamyksia ja tutustumista toimintavélineisiin.
Perheiltd saadun palautteen ja kehittdmisideoiden mukaan he toivovat vertaistoi-
minnalta lapsilahtoisesti jarjestettyja toiminnallisia tapaamisia, vertaistukea ja tie-
toa. Tapahtuman jarjestdminen ja saatu palaute antoivat yhdistykselle arvokkaita
ideoita vertaisperhetoiminnan kehittdmista varten.
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The cooperation partner of this bachelor’s thesis was Pohjanmaan Lihastauti-
yhdistys ry, which is an association providing knowledge and support for people
affected by muscular diseases. On the background of this bachelor’s thesis was the
association’s aim to develop its activities directed for families with children having
muscular diseases. The families wished the activities for them to be more practice-
based and functional.

The research is an action research. The author of this thesis planned and carried out
an accessible and experimental excursion in nature in co-operation with the partner.
The aim of the trek was not only to have a good feeling and enjoy nature, but also
to find a positive mood and opportunities for peer support. On the day of the excur-
sion Malike joined us. Malike’s experts and functional devices made the participa-
tion possible for the children with disabilities.

The theoretical framework of the thesis deals with themes of peer action and acces-
sible outdoor activities. The main research material consists of two enquiries to the
target group. The first enquiry was made before the excursion and its task was to
find out the families” wishes and expectations for the trip. The second enquiry was
made after the implementation. It dealt with the feedback and the improvement
ideas concerning the activities provided for the families. In addition, the implemen-
tation was also evaluated by the author of this thesis and the members of the asso-
ciation who acted as instructors during the trip.

Based on the feedback the participants considered being together with the peer fam-
ilies, the experiences in nature and testing of the functional devices to be the best
and most rewarding part of the activities. According to the feedback and improve-
ment ideas the families wish for meetings to be planned with the children’s needs
in focus, peer support and information. By organizing this activity the association
gained valuable ideas for developing the peer family activities.

Keywords Peer activity, families with children, accessibility, nature
activities
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1 JOHDANTO

Eldmassa eteen tulevien myllerrysten kohtaamisessa on helpottavaa huomata, ettei
ole ongelmiensa kanssa yksin. On huojentavaa tavata muita, jotka ymmartavat puo-
lesta sanasta milt4 tuntuu ja joiden kanssa voi jakaa kokemuksiaan. Saman koke-
neilta saatava tieto ja konkreettiset arjen vinkit perustuvat heidan omakohtaisiin ko-
kemuksiinsa. Tata on vertaistuki. Se eroaa ammatillisesta tuesta juuri omakohtai-
suutensa ja vastavuoroisuutensa vuoksi. Vertaistoiminta voi saada alkunsa ihmisten
omaehtoisesta aktiivisuudesta tai se voi olla osa julkisesti tuotettuja hyvinvointipal-
veluja. Tavallisimmin taustalla kuitenkin on jokin sosiaali- tai terveysalan jérjesto,
joka tuottaa palveluita yhteistydssa virallisten jarjestelmien kanssa tai niiden tuella.
Ké&ytannon vertaistoiminnasta suurin osa tapahtuu jarjestojen paikallisyhdistyksissé

ja vapaaehtoisvoimin.

Taman opinnaytetyon toimeksiantajana oli Pohjanmaan Lihastautiyhdistys ry, joka
yhdessa kattojarjestonsa kanssa tekee tyota lihastautia sairastavien ja heidan laheis-
tensé oikeuksien ja hyvinvoinnin puolesta. Yhdistyksen paikallistoiminnan ydinta
ovat vertaistukitoiminta ja virkistys- ja vapaa-ajantoiminta. Opinnéytetyon l&hto-
kohta oli yhdistyksesséd koettu lapsiperheille suunnatun vertaistoiminnan kehitta-
mistarve ja tarkoitus I6ytaa tapaamisille toiminnallisempia muotoja. Opinnaytetyo
sai alkunsa, kun yhdistys aikoi toteuttaa lapsiperheiden vertaistapaamisen luonto-
ympaéristdssé ja etsi apuvoimia tapahtuman jarjestdmistd varten. Olen kiinnostunut
jarjestotyosta ja koin aiheen hyvana tilaisuutena oppia siité lisad. Myos luonto ja
hyvinvoinnin edistdmiseen liittyvat teemat ovat innostavia ja minulla on aiempaa
kokemusta luontoretkien jarjestamisestd. Motiivina oli tietenkin myds samalla saa-
mani tilaisuus opinndytetyon tekemisestd mielekk&aksi kokemastani aiheesta ja ta-
valla, josta ndin olevan kaytdnnon hyotyé yhdistykselle.

Opinndytetytssa tavoiteltiin sellaista konkreettista tietoa, joka olisi hyodyksi toi-
minnan kehittdmisessa. Tutkimus toteutettiin toimintatutkimuksena, jossa kaytanto
ja teoria yhdistyvat. Tutkimuksen kuluessa suunnittelin yhteistyona toimeksianta-
jan ja Lihastautiliiton jarjestosuunnittelijan kanssa kohderyhmaél&htoisen, esteetto-

maén luontoretken, joka toteutettiin yhteistydssa Maliken ja vapaaehtoisten kanssa.



Toimintatutkimuksessa tarkoituksena on muuttaa tai kehitt4é jotain ajatusta tai toi-
mintatapaa paremmaksi kokeilemalla sitd kaytdnnossa. Téassa tutkimuksessa kokeil-
tiin luonnonldheisen toiminnan soveltuvuutta lapsiperheiden vertaistoimintaan.
Tutkimuksella haluttiin selvittédd, minkélainen vertaistoiminta vastaisi parhaiten nii-
den yhdistyksen jasenperheiden tarpeisiin, joissa on lihastautia sairastava lapsi. Tut-
kimuksen tietoperusta koostuu vertaistukeen, esteettdmyyteen ja luontohyvinvoin-

tiin liittyvista teemoista, joihin perehdyin prosessin kuluessa.

Tein tutkimuksen kuluessa perheille kaksi kyselyd, ensimmadisen retken suunnitte-
luvaiheessa ja toisen retken jalkeen. Ensimmaisella kyselylla selvitin perheiden na-
kemyksid onnistuneesta vertaistuesta ja kartoitin retkitoiveita. Toisella kyselyll&
kerasin palautetta retkesta ja toiveita toiminnan kehittdmista varten. Oliko vertais-
toiminta onnistunutta? Entd mit4 luonto aikaansai? Mité toiveita heilld on tulevaa
toimintaa ajatellen? Lis&ksi haastattelin retkelld mukana olleita ja siella ohjaajina
toimineita yhdistyksen j&seni&, joiden ndkemykset kokeilun annista ovat myos tut-

kimuksen aineistoa, kuten myds prosessin kuluessa tekemani muistiinpanot.

Tutkimuksen kohderyhma arvostaa vertaistoimintaa. Perheitd yhdistaa lapsen lihas-
sairaus, mutta jo diagnoosien lukuisuus haastaa vertaistuen etsijan. Ryhméan per-
heissa on eri-ikdisia lapsia ja muiltakin osin perheiden eldma ja kiinnostuksen koh-
teet vaihtelevat kuten lapsiperheissé yleensakin. Monenlaisista eroista huolimatta
perheitd yhdistavat aiheet ovat luonteeltaan niin erityisia, ettd niiden ymmartami-
sessd ja jakamisessa tarvitaan samanlaisia kokemuksia omaavien seuraa. Koen, etta
kaikkia ryhman jasenid hyodyttévé vertaistoiminta onnistuu perheité kuuntelemalla
ja kompromisseja tehden. Toivon, ettd tutkimuksen myo6ta kertyneet ohjaajien ko-
kemukset ja osallistujilta saatu palaute ideoineen auttavat yhdistysta sen jatkaessa

vertaisperhetoiminnan kehittdmista.
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2 VERTAISTUKI JA -TOIMINTA

Sosiaali- ja terveysalojen vertaistoiminta on Suomessa paasaantoisesti jarjestdjen
organisoimaa ja yksi niiden vapaaehtoistydon muoto. Vertaistoiminta on ollut kas-
vussa 2000 -luvulta l&htien ja vertaisryhmid on perustettu tukemaan ihmisid hyvin
erilaisissa elaméntilanteissa, kuten Kriiseissa tai sairauksissa. (Nylund 2005, 195.)
Taman luvun alussa avataan aiheeseen liittyvia késitteité ja vertaistuen muodostu-
mista. Sen jélkeen esitellddn lyhyesti yleisimpid potilasjarjestoissé kayttssa olevia
vertaistuen toimintamuotoja. Luvun loppuosassa tarkastellaan vertaistukea tilan-
teessa, jossa kokemuksien jakaminen liittyy sairauteen — erityisesti lapsen sairau-
teen — ja siitd johtuvien elamanmuutosten kasittelyyn muiden samanlaisessa tilan-

teessa elavien kanssa.
2.1 Vertaistoiminnan ja vertaistuen maarittelya

Vertaisuuden késite vakiintui maassamme 1990-luvulla. Sitd ennen vertaisuuden
ilmidta kuvaavina termeiné olivat vapaaehtoisuus, maallikkoauttaminen, keskinai-
nen tuki tai oma-apu (Hokkanen 2014, 216-217). Vertaistoiminnalla puolestaan
yleensa viitataan sellaiseen sosiaali- ja terveysalojen jarjestoissd tapahtuvaan osal-
listujien valiseen toimintaan, joka pohjautuu osallistujien keskindiseen tukeen vaa-

tivissa elamantilanteissa.

Suomessa jasenten osallistuminen toiminnan suunnitteluun ja toteutukseen on aina
ollut tarked osa potilas-, vammais- ja asiakasjarjestdjen toimintaa. Tallainen jasen-
ten vapaaehtoisuuteen ja vertaisuuteen pohjautuva toiminta on saanut monia hie-
man toisistaan eroavia mééritelmid. Rissanen & Puumalainen ovat artikkelissaan
(2016; 1, 5) pyrkineet selkiyttaméan eri ndkokulmista vapaaehtoisuuden ja vertai-
suuden késitteitd. Heiddn ndkemyksensd mukaan vapaaehtoistyd on vastinpari
palkkatyolle, kun taas vapaaehtoistoiminta on sen omakohtaisuuden vuoksi ajatuk-
sellisesti kattavampi kasite kuin palkattu ty6. Hokkasen tarkastelun (2014, 254) mu-
kaan sek& vapaaehtoistydssa ettd vertaistuessa on kyse auttamisesta. Niilla on kui-
tenkin erilaiset ldhtokohdat: kun vertaistuki perustuu saman kokeneiden kohtaami-
seen, on vapaaehtoisen auttamisen taustalla erilaisista lahtékohdista tulevien ihmis-

ten kohtaaminen.



11

Ent4 mita tarkoitetaan, kun puhutaan vertaistoiminnasta tai vertaistuesta? Mikko-
nen on vaitoskirjassaan (2009, 28) tarkastellut vertaistuen kasitettéd ja toteaa, ettd
kukin tutkija valitsee itse ilmitiden tarkastelua ja tulkintaa maarittavat késitteensa.
Tastd seuraa, etté vertaistuen ja sen lahikésitteiden méarittelyissé on erilaisia lahto-
kohtia ja korostuksia. Tarkastelussaan Mikkonen (emt. 28-29) huomasi myds, etté
tutkija voi antaa vertaistuelle toisistaan poikkeavia sisaltdja tutkimuksesta toiseen
siirtyessadn. Yhteista vertaistukeen ja -toimintaan liitetyille maaritelmille on, etta
vertaistuella tarkoitetaan toimintaa, jossa samankaltaisia asioita kokeneet ihmiset
jakavat keskindista apua ja tukevat toisiaan. Olennaista on, etté vertaisilta saatava

tuki on sen tyyppistd, etté sitd voi saada vain saman kokeneelta.

Vertaistoiminnan lahtokohtana pidetdan kokemuksellista asiantuntijuutta ja sen ar-
vopohjana on tasa-arvoisuus, avoimuus ja toisten ihmisten kunnioittaminen. Ver-
taistoiminnalla tarkoitetaan samanlaisen kokemusmaailman jakavien vastavuo-
roista toimintaa, joka perustuu vapaaehtoisuuteen. Hyvari (2005, 215) kuitenkin
tarkentaa, ettei vertaisuus kasitteend aina liity vaikeuksiin ja keskindiseen auttami-
seen, vaan yhdistavana asiana voi olla vaikkapa sama ikaryhma tai ammatti. Nain
ollen vertaistoimintaa voi syntyd muustakin syysta kuin keskindisesta auttamisesta.
Erotuksena edelliseen vertaistukitoiminta pitaa sisallaén ajatuksen keskindisesta tu-
esta vaikeissa elaméantilanteissa, mutta yhteistoimintaan voi samalla sisdltya muun-
kinlaista yhteisyytta ja ystavyytta (emt. 215). Lihassairaiden lasten perheitéd yhdis-
tavina seikkoina voidaan pit&a ainakin lapsen sairautta sinansg, mutta myos lapsi-

perhevaihetta elaméntilanteena.

Vertaistukitoimintaan osallistumisen taustalla on usein toive hyvinvoinnin lisdan-
tymisestd. Vertaisten keskindisen vuorovaikutuksen uskotaan vaikuttavan eheytta-
vasti ja tukevan jaksamista sekd saavan ihmisen omat siséiset voimavarat liikkeelle.
Omat voimavaransa I0ytanyt ihminen saa liikkeelle prosessin, joka aktivoi hénet
itse ohjaamaan omaa eldméaansa. Han voimaantuu. Tassé prosessista passiivisesta
vastaanottajasta kasvaa aktiivinen toimija. (Laimio & Karnell 2010, 12-14; Kuus-
koski 2003, 31.) Karlsson (2006, 64—65) mainitsee ryhmé&muotoisen vertaistukitoi-
minnan olemassaolon edellytyksiksi nelja tekijaa. Tarkeinta edellytys ryhméamuo-

toiselle vertaistuelle on ongelman olemassaolo. Toiseksi kaikilla ryhman jasenilla
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on oltava samankaltainen ongelma. Kolmas edellytys on, ett4 ryhméssa on mahdol-
lista jakaa ongelmaan liittyvia kokemuksia. Neljas edellytys liittyy ryhmén toimin-
takykyyn, vallan ja vastuun jakautumiseen sen toiminnassa. Onnistuakseen ryhman
on kyettédva toimimaan tasa-arvoisesti. Hyvin toimivassa ryhmassé jokaisen osal-

listujan panos on tarked ja kaikki kantavat osavastuun ryhman menestymisesta.

Vuorisen (2002, 9) mukaan vertaistoiminnassa apu on sisadnrakennettu koko toi-
mintaan siten, ettei avun tarjoamista tai vastaanottamista valttaméatta edes tiedos-
teta, vaan apu on mukana kaikessa toiminnassa. Vertaisryhmassa toinen toisensa
auttaminen on itseddn ruokkiva sosiaalinen prosessi, jossa antamisen ja tuen vas-
taanottamisen vastavuoroisuus antaa mahdollisuuden tuki- ja auttamissuhteiden jat-
kuvaan muutokseen. Vertaistuen perustana on tasavertaisuus ja samankaltaisten ko-
kemusten vastavuoroinen jakaminen, mika erottaa sen ammattilaiselta saatavasta

avusta.

Hyvéri (2005, 218-219) toteaakin, ettd kun ammatillisessa tuessa osapuolten roolit
ovat rajattuja ja palvelut méariteltyja, kuuluu vertaistukeen sen sijaan roolien muut-
tuminen osallisten kesken ja tilanteesta riippuen. Vertaistuki ei tuota palveluja am-
mattilaisten tavoin, eika sen tuottamaa tukea tai palveluja voi tilata. Vertaistuen to-
teutumiseen voidaan myotévaikuttaa luomalla sille suotuisat olosuhteet, minka jal-
keen lopputulokseen vaikuttavat osaltaan kaikki ryhmén jasenet. Mikkosen (2009,
183) tutkimuksen mukaan vertaistuki muodostuukin toimintaan osallistuneiden
omasta toiminnasta. Vertaistuen onnistumiseen ovat osaltaan vaikuttamassa ryh-
missé ryhmanvetéja ja henkilokohtaisessa tukemisessa tukihenkilt. Laheiset ovat
monen toiminnan edellytys, joten heilld samoin kuin taustavaikuttajana olevalla po-

tilasjarjestolla on oma merkityksensé toiminnan tuloksen kannalta.
2.2 Jarjestttaustaisia vertaistoiminnan toteuttamismuotoja

Vertaistoiminnan siséltd nousee osallistujien vertaisuuden lahtokohdasta eli heitéd
yhdistavastd asiasta. My0s toimintatavan valintaan vaikuttavat taustalla ne syyt, joi-
den vuoksi toimintaan hakeudutaan. Vertaistoiminta lahtee osallistujien tarpeista.
Laimio & Karnell (2010, 13) toteavat, ettd vertaistuella voidaan viitata hyvin mo-

nenlaisiin toimintamuotoihin, kuten kahdenkeskiseen toinen toisensa tukemiseen,
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ryhmassa tapahtuvaan toimintaan tai vapaaehtoiseen yhteistoimintaan. Myos Jan-
tunen (2008, 24) tuo esiin Romederiin (1989) viitaten vertaistuen jakamisen per-
soonalliseen ja kollektiiviseen. Kahden henkilon vélinen tuki on persoonallista tu-
kea, kun taas ryhmén jésenten yhteinen toiminta tavoitteiden suuntaisesti on kol-
lektiivista. Vertaistoiminta vaihtelee siis henkilokohtaisesta tukemisesta ryhméssé
muodostuvaan keskinaiseen apuun. Yleisimmin vertaistukea varten jérjestetty toi-
minta on ryhmamuotoista; toimitaan pienryhména, joissa mahdollistuu henkilékoh-
tainen vuorovaikutus kaikkien ryhmaldisten valilla. Ryhman paatehtavat maaritty-
vat osallistujien toiveiden pohjalta ja tavoitteena on, ettd kukin saisi sitd mitd on
toiminnalta hakenut. Usein vertaistukiryhman toiminnassa syvennytaan kuormitta-
van elaméntilanteen kysymysten ratkomiseen, mutta toisaalta ryhma voi pikemmin-
kin keskittyd yhdesséoloon, jolloin yhteisten aktiviteettien kautta haetaan yhteyksia
vertaisiin. Palkitsevimmaksi on osoittautunut mahdollisimman monipuolinen toi-
minta. (Laimio & Karnell 2010, 16; Jyrkd&ma 2009, 25, 44-45.)

Toimintaa voidaan jakaa myds sen perusteella, miten suuri osuus tuesta on amma-
tillista. Ryhman vetéjana voi toimia jarjeston palkkaama ammattilainen tai sen ve-
tovastuu voi olla vapaaehtoisella. Ohjaaja voi olla vertainen, mutta aina omakoh-
taista kokemusta ei edellytetd. Mahdollista on sekin, ettei ryhmalla ole nimettya
ohjaajaa, jolloin vastuu jakautuu jasenten kesken. (Laimio & Karnell 2010, 15-16.)
Sairastuneen vertaistukea tutkineen Mikkosen (2009, 52) mukaan jarjestotaustaiset
ryhmaét saavat yleensé alkunsa vapaaehtois- tai jarjestotyontekijan aloitteesta. Nai-
den ryhmien perustamisvaiheessa vetdjané voi toimia ryhman ulkopuolinen hen-
kilo, joka myéhemmin jaa pois tehtdvan siirtyessa vapaaehtoisille tai ryhman jéase-
nille. Varsinaisen ryhnmamuotoisen toiminnan liséksi vertaisuuden kokemuksia voi
saada jarjestojen luennoilta, tapaamisista ja tapahtumista, jotka yleensa suunnataan

jasenistolle tai jollekin kohderyhmalle kuten I&hipiirille.

Vammautuminen tai vaikean sairauden toteaminen ovat tilanteita, joissa tiedon ja
tuen tarve on suuri. Talldin on hyodyksi potilasjérjestdjen koulutetuilta tukihenki-
I6itd saatava henkilokohtainen tuki. Jérjestot tuottavat yksin tai yhdessa terveyden-

huollon kanssa ensitietopéivid, joissa sairastuneet saavat tietoa ja tapaavat muita
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samassa tilanteessa olevia. Ensitiedon lisaksi merkittava vertaistuen lahde on so-
peutumisvalmennus, joka on yksi lakisdéteisen kuntoutuksen muoto. N&illa kurs-
seilla tuetaan osallistujien voimavaroja kohti tdysipainoista elaméaa sairaudesta tai
vammasta huolimatta. (Mikkonen 2009, 46-47.) Vertaistuki toimii myods Interne-
tissa. Verkkokeskusteluiden seuraaminen ja niihin osallistuminen tai blogikirjoitus-
ten lukeminen ovat nekin vaylia vertaistukeen. Jérjestdjen kursseilla ja tapahtu-
missa solmitaan uusia kontakteja, joissa vertaisapua jatketaan sosiaalisen median

kautta.
2.3 Vertaistuki sairaiden ja vammaisten lasten perheissa

Perheenjasenen vammautuminen tai pitkaaikainen sairaus vaikuttaa kaikkiin sairas-
tuneen perheenjéseniin ja laheisiin ja heidén elaméansa. Lapsen sairastuminen koe-
taan aina menetyksené ja tunteet, joiden myllerrykseen vanhemmat joutuvat, voivat
olla vaikeita késitell& siind sosiaalisten suhteiden verkostossa, joka perheell& on en-
nestaan. Lahipiirilla, kuten ystavilla, naapureilla, sukulaisilla tai edes ammatillista
apua antavilla henkil6illa ei yleensa ole sellaista tietoa ja taitoa, joka riittaisi hel-
pottamaan perhettd sopeutumaan ja l6ytaméan voimavaroja muuttuneessa elaman-
tilanteessa. (Laimio & Karnell 2010, 13.) Sopeutuminen uuteen tilanteeseen vie
voimavaroja sairastuneelta ja kaikilta hdnen perheenjéseniltaan. Sairastunut lapsi
tarvitsee vanhempiensa tukea paitsi idnmukaisten kehityshaasteidensa ratkaisemi-
sessa myos erilaisuuden kasittelyssa. Naissé tilanteissa jaksamista voi lisata vertai-

silta saatavan tuen avulla. (Kulola 2013, 47.)

Harvinaissairaiden lasten vanhempien kokemuksia tutkineen Toijan (2011, 51) mu-
kaan harvinaissairaan lapsen vanhemmat pitavét tarkeéna sitd, ettd heilld on saman
kokeneita ystavid, jotka ymmartavat ja antavat toivoa tulevaisuuteen. Heiltd saa
my0s tietoa ja konkreettisia neuvoja. Vertaistuessa on tarkeé se, ettd vertaistukea
on aina saatavilla ja puheeksi voi ottaa niin sairauteen liittyvia kuin muitakin asi-
oita. Vanhempien vertaisverkostoista on hyotyd myos lapselle, ja tdmé& merkitys
kasvaa lapsen kasvaessa ja ymmartdessa olevansa erilainen. Vanhempien luomat
valmiit kontaktit vertaisiin auttavat lapsia paljon silloin, kun nuori on itsendisty-

mMAassé ja ottamassa vastuuta sairautensa hoidosta. (emt. 48.)
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3 ESTEETON LUONTOLIIKUNTA JA HYVINVOINTI

Hyvinvointia edistavat luontokokemukset kuuluvat kaikille, mutta etenkin vaikea-
vammaisten luontoon pa&seminen voi olla todella haastavaa. Liikuntarajoitteiselle
lapselle ja hanen perheelleen yhteinen luontoliikunta ja retkeily voivatkin jaada va-
haisiksi esteettémien reittien puuttuessa lahiymparistosta. Kaikkien yhdenvertaista
oikeutta luontoelamyksiin voidaan edistdd huomioimalla esteettémyys jo liikunta-
paikkojen ja -reittien rakentamisvaiheessa seka helpottamalla maastokelpoisiin va-

lineisiin tutustumista ja niiden hankkimista.
3.1 Esteettomyys

Esteettomyys on laaja kasite, jolla tarkoitetaan jokaisen yhdenvertaista oikeutta
osallistua yhteiskunnan toimintaan omana itsendén ja itsendisesti. Esteettomyyteen
liittyy seka fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen, kulttuurisen etta taloudellisen ympa-
riston toteuttaminen siten, ettéd jokainen meista voi toimia yhdenvertaisesti muiden
kanssa riippumatta toimintakyvystaan. Perinteisesti esteettdmyyden on ymmarretty
liittyvan liikkumiseen, mutta liikkumisesteiden liséksi fyysisen ympariston toimi-
vuuteen vaikuttavat myos kuulemiseen, ndkemiseen ja kommunikaatioon liittyvéat
seikat. Nyt esteettdmyys ndhdaan erilaisuuden huomioon ottamisena laajemmin yh-

teisen ympariston toteuttamisessa. (Invalidiliitto 2009, 7; 2017 a.)

Gustafsson tuo artikkelissaan (2015) esiin sen, ettd kdytannon elamassa esteetto-
myys merkitsee eri kayttdjaryhmille erityyppisié asioita. Esteettomyyden toteutta-
misessa tuleekin tarkastella valittavien ratkaisujen vaikutuksia eri vammaryhmien
kannalta. Esimerkkind han mainitsee tilanteen, jossa kynnyksestd koituu haittaa
pyo6ratuolin kayttajélle, kun taas samainen kynnys on tarpeellinen nékévammaiselle
kertoessaan ajoradan reunan sijainnin. Esteettomyyden kokemuksessa on tallgin
kyse ihmisten erilaisesta toimintakyvystd. Julkisissa tiloissa esteettomyyden tulee
perustua sovittuihin kriteereihin, jolloin esteettdmyys on kaikille yksi ja sama. Es-
teettomasti toteutettu ymparistd on eduksi kaikille, mutta siita ei ole haittaa kenel-

lekaan.



16

Usein esteettomyyden yhteydessa mainitaan myos kasite saavutettavuus, jolla ta-
vallisesti viitataan muuhun kuin fyysiseen, rakennettuun ymparistoon. Saavutetta-
vuudella tarkoitetaan aineettoman ympariston, kuten viestinnan, tiedonsaannin, ja
palvelujen sopivuutta kaikille. Saavutettavuuteen siséltyy sekin, ettd ihmisten vali-
set asenteet ovat myonteiset, mika nakyy toisten kohtaamisissa arvostavana kayt-
taytymisend kaikkia kohtaan. Esteettomyyden ja saavutettavuuden voidaankin aja-
tella muodostavan ketjun, jossa kaikkien osatekijoiden pitdd olla kunnossa, jotta
voidaan puhua esteettémasta lilkkumisesta tai saavutettavista palveluista. (Invalidi-
liitto 2017 b.)

3.2 Luonto, hyvinvointi ja esteeton luontoliikunta

Suurimmalle osalle suomalaisista luonto on tarked vapaa-ajan ymparistd. Luon-
nossa oleskellaan, liikutaan ja virkistdydytadn. Suosittuja luontoharrastuksia ovat
esimerkiksi marjastus, sienestys, kalastus ja metsastys, ja ulkoiluun liittyvien har-
rastusten Kirjo kehittyy jatkuvasti. Vapaa-ajan kayttoon ja luonnossa virkistaytymi-
sen tutkimukseen on sovellettu yhteiskuntatieteellista tutkimusta ja aihetta voidaan
ldhestyd monista eri nakokulmista. Useissa tutkimuksissa on tarkasteltu ulkoilu-
kayttdytymisen osalta mm. elaménkaaren, elamantavan ja -tyylin yhteyksia luonto-
harrastuksiin ja huomattu, etteivat ulkoiluharrastukset aina ole vapaan valinnan tu-
loksia. Harrastusta estavind tai rajoittavina tekijoina on tuotu esiin mm. seuran- ja
ajanpuute, terveydelliset syyt, huono kunto, kustannukset, taitojen puute seka pelot

ja erilaiset sosiaaliset syyt. (Sievanen & Neuvonen 2014, 21 — 24.)

Suomalaisista 96 % harrastaa ulkoilua ainakin jonkin verran vuoden aikana. Luon-
nossa virkistaydytddn monin tavoin. Suosittuja harrastuksia ovat kavely, pyoréily,
luonnon katselu ja marjastus, joita harrastaa puolet suomalaisista aikuisista. Suo-
malaiset kokevat tarvitsevansa liikuntaa, haluavat rentoutua luonnossa ja kokea
luonnon l&heisyytta. (Sievanen & Neuvonen 2014; 25, 33.) Ymparistopsykologis-
ten tutkimusten mukaan luonnolla on mydnteisiad vaikutuksia seka fyysiseen etta
psyykkiseen hyvinvointiimme. Salosen (2014, 240-241) mukaan luontokokemuk-

sia kuvataan yleensd rauhoittavina ja rentouttavina. Luonnon elvyttavét vaikutukset
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syntyvat hyvin nopeasti ja ovat usein tiedostamattomia. Naiden luonnon hyvinvoin-
tihyotyjen mekanismeja ja niiden suhteita ei vield taysin ymmarretd, mutta luon-
nossa liikkumisen on todistettu ennaltaehkéisevan sairauksia ja edistdvan terveytta.
Tiedetddn myos, ettd luonnosta saatavat esteettiset elamykset ja luonnossa oleskelu
parantavat mielialaa ja auttavat poistamaan stressid. Luonto edistad seké henkisté
etta ruumiillista terveyttd. (Tyrvainen, Korpela & Ojala 2014, 48 — 49.)

Monille vammaisille ihmisille luonnon hyvinvointivaikutuksista osalliseksi paasy
on rajoitteiden vuoksi hankalaa. Jo pelkéstédan luontoon paasemiseksi saatetaan tar-
vita paljon etukdteen tehtdvaa selvittelytyotd kohteesta, erilaisten apuvalineiden
hankkimista, kuljetuspalveluita ja toisen ihmisen apua. Néaista syista liikuntarajoit-
teisten osallistuminen tavanomaiseen luontoliikuntaan on hankalaa tai suorastaan
mahdotonta. Tero & Tauria (2014, 50) toteavat, ettd useilla vaikeavammaisilla on
vain véhan luontokokemuksia. Nain siksi, ettei heille ole tarjottu tilaisuuksia luon-
toon péaasemiseksi, eiké heille kokemusten puuttuessa mydskéaan ole voinut kertya
kasitystda omista voimavaroistaan ja mahdollisuuksistaan luonnossa liikkumiseen.
Jokaisen oikeutta liikkua, kulkea ja toimia luonnossa voidaan tukea monitahoisella
esteettomyydelld, jolloin huomioon tulevat otetuiksi niin litkkumisen, ndkemisen,

kuulemisen kuin ymmartdmisenkin nakokulmat. (emt. 51.)

Vammaisten ihmisten yhdenvertaista oikeutta liikunnan harrastamiseen voidaan
edistaa ottamalla kaikkien kayttdjien tarpeet huomioon jo liikuntapaikkojen raken-
tamisvaiheessa. Luonnossa tapahtuvan litkunnan kannalta katsottuna jokaisen mah-
dollisuudet luonnossa litkkkumiseen, luontosuhteen luomiseen ja sen yllapitdmiseen
lisdantyvét esteettomdssd ympaéristossa. Saavutettavuus ja esteettomyys liittyvat
Kiintedsti soveltavaan liikuntaan. Kayttajien nakokulmasta liikuntapalveluiden saa-
vutettavuus mahdollistaa yhdenvertaisen osallistumisen yksilollisista ominaisuuk-
sista riippumatta. Esteettdmaét luontoreitit ovat turvallisia kaikille kayttajaryhmille
ja niista hyotyvat eri vammaryhmiin kuuluvien ihmisten lisdksi myos esimerkiksi
vanhukset ja lastenrattaiden kanssa liikkuvat. Esteettomasti toteutetussa luontolii-
kuntapaikassa on liikkumisrajoitteiden liséksi otettu huomioon myods ndkéon, kuu-
loon ja ymmartamiseen liittyvat vaikeudet. (Invalidiliitto 2017 c; Rintala, Huovinen
& Niemeld 2012, 72, 442.)
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4 YHTEISTYOTAHOT JA TUTKIMUSTEHTAVA

Taman luvun alussa esitellaan opinndytetyon toimeksiantaja ja muut kumppanit,
joiden kanssa tehtiin yhteistyota tutkimusprosessin aikana. Sen jalkeen kerrotaan
tutkimuksen taustasta ja esitellaén tutkimuksen tehtéva ja tavoitteet.

4.1 Toimeksiantaja ja muut yhteistydtahot

Tutkimuksen toimeksiantajana oli Pohjanmaan Lihastautiyhdistys ry. Tutkimus yh-
distyi k&ytdnnon toimintaan, lapsiperheille jérjestettyyn esteettoman luontoretken
suunnitteluun ja toiminnan toteutukseen. Retken suunnittelussa ja toteutuksessa
tehtiin yhteisty6ta toimeksiantajan ja sen jarjestamien vapaaehtoisten, Lihastautilii-

ton aluetyontekijan ja Maliken kanssa.

Pohjanmaan Lihastautiyhdistys ry. Opinndytetyon toimeksiantajana oli Pohjan-
maan Lihastautiyhdistys ry, joka on Lihastautiliitto ry:n jasen. Yhdessa kattojéarjes-
tonsd kanssa yhdistys tukee lihassairaiden oikeutta tasa-arvoiseen ja monimuotoi-
seen elamaan valvomalla heidéan yhteiskunnallisia oikeuksiaan. Yhdistyksen toimi-
alue kasittd4 Etela-Pohjanmaan, Keski-Pohjanmaan ja Vaasan sairaanhoitopiirien
alueet. Yhdistys jarjestadd alueellaan lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen
vertaistukitoimintana tapaamisia, joista osa on kohdennettu diagnoosin perusteella.
Liséksi tarjolla on virkistys- ja vapaa-ajantoimintaa. Perheitd varten on perustettu
oma ryhmansa, jossa osallistujia yhdistaa lapsen lihassairaus. (Lihastautiliitto 2016,
Pohjanmaan lihastautiyhdistys ry 2018.) Kéytan toimeksiantajastani tdssa ty0dssa
jatkossa nimitysté yhdistys. Yhdistyksen kautta toteutukseen osallistuneista vapaa-

ehtoisista k&ytan nimitystd ohjaaja.

Lihastautiliitto ry ja alueellinen jarjestosuunnittelija. Sosiaali- ja terveysalan jar-
jestdjen paikallisyhdistysten toiminta perustuu yleensa vapaaehtoisuuteen, joten
yhdistyksilla ei ole kdytdssd toiminnan jérjestamistd varten palkattua tydvoimaa.
Lihastautiliitossa paikallisyhdistykset saavat tyohonsa tukea viideltd alueellisesti
toimivalta jarjestosuunnittelijalta. Lansi-Suomen alueen jarjestosuunnittelija osal-

listui toimintapdivan suunnitteluun ja auttoi taustatydssé hoitamalla kuljetusten,
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ruokailun ja Maliken varaukset. Hanen asiantuntemuksensa osoittautui arvokkaaksi

mya0s esteettomyyteen liittyvissa kaytdnnon kysymyksissa.

Malike (Kehitysvammaisten tukiliitto ry). Malike on osa Kehitysvammaisten Tuki-
liiton toimintaa. Nimi Malike on lyhennys sanoista matkalle, liikkeelle, keskelle
elama4. Toiminnan tavoitteena on erilaisten osallistumisen mahdollisuuksien tar-
joaminen vaikeavammaisille lapsille ja aikuisille. Malike haluaa lisata tietoa ja edis-
taé vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta ilman diagnoosirajoja. Sen toimintaan
kuuluu vaikeavammaisten liikkumista helpottavien toimintavalineiden vuokraus
sekd opastus ndiden valineiden kaytéssa ja oman vélineen hankinnassa. (Malike
2017.)

Tassa tyossa lihastauteihin ei ole tarpeen perehtya diagnoositasolla, mutta lukijan
on silti hyva tietdd muutama perusasia ndista neurologisista sairauksista ja niiden
vaikutuksista toimintakykyyn. Lihastaudit ovat yleensé perinn6llisia ja niita esiin-
tyy kaiken ikaisilla ihmisilla. Arvioiden mukaan Suomessa on noin 15.000 lihas-
tautia sairastavaa henkilda. Lihassairauksia tunnetaan jopa satoja eri muotoja ja ne
ovat kaikki harvinaisia. Suomessa yhteen diagnoosiryhmaan kuuluu tavallisesti

kymmenistd muutamaan sataan henkil6da. (Lihastautiliitto ry 2018.)

Lihassairaudet ilmenevat hyvin yksilollisesti siten, ettd samakin diagnoosi voi il-
metd vaikeusasteeltaan lievastd toiminnanhdiriosta vaikeavammaisuuteen. Lihas-
sairauden eteneminen on yleensa hidasta, mutta silti jotkut lihastaudit lyhentévat
elinikdd huomattavasti. Lihassairauksille on ominaista tahdonalaisen lihaksiston
etenevé surkastuminen ja heikkeneminen, miké voi vahentad sairastuneen lihasvoi-
maa ja tasapainoa. Sairaus voi aiheuttaa ongelmia esimerkiksi esineisiin tarttumi-
sessa, syomisessa tai puhumisessa. Heikentyneen lihasvoiman vuoksi sairastunut
saattaa tarvita kdvellessaan tukea, tai hanell& voi olla kdytossdédn manuaali- tai sah-
kopyoratuoli. (Lihastautiliitto ry 2018, Harvinaiset-verkosto 2017.) Toimintapai-
vaan osallistuneilla lapsilla oli eri diagnooseja. Nailla lapsilla on arjessa kaytosséan
yksi tai useampia liikkumista helpottavaa apuvalinettd ja osa heista tarvitsee kai-

kessa toisen ihmisen apua.
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4.2 Tutkimuksen tausta, tehtava ja tavoitteet

Pohjanmaan Lihastautiyhdistys ry ryhtyi vuonna 2015 kehittdmain omaa vertais-
toimintaa niille perheille, joissa on lihastautia sairastava alle 18-vuotias lapsi. En-
sitdiksi koulutettiin alueellisia vertaistukiperheitd helpottamaan juuri diagnoosin
saaneiden lasten perheiden sopeutumista ja selviytymista uusista arjen haasteista.
Tukiperheilta saatavan henkilokohtaisen tuen liséksi yhdistys alkoi jarjestaa lapsi-
perheille tarkoitettuja tapaamisia, joiden vetdjana on alueen jarjestdsuunnittelija.
Ryhmaé toimii ilman diagnoosirajoja ja avoimena eli osallistua voi milloin itselle
sopii ja uudet osallistujat ovat tervetulleita mukaan milloin tahansa. Kiinnostuk-
sesta huolimatta naiden keskustelutilaisuuksien osallistujamaara oli jaanyt va-
haiseksi ja paikalla on ollut 1&8hinna &iteja lapsineen. Tapaamisten ongelmakohtia
olivat vahéainen osallistujamaaré ja lapsille sopivan tekemisen l6ytaminen aikuisten
keskustelujen ajaksi. Lastenhoidon jarjestaminen ei ollut tuonut pulmaan ratkaisua.
Toiminta haki viel& muotoaan ja tarkoituksena oli I0ytad tapaamisiin sellaista yh-
teistd tekemistd, joka mahdollistaisi niin aikuisten valiset keskustelut kuin lasten
viihtymisen tapaamisissa. Perheiden toiveena oli esitetty, etta aikuisten keskustelu-
tilaisuuksista siirryttéisiin toiminnallisempiin vertaistapaamisiin, minka toivottiin
palvelevan paremmin perheiden tarpeita ja innostavan mukaan enemman osallistu-

jia. (Luomanen 2016.)

Yhdistys oli saanut jarjestyméan rahoituksen, joka mahdollisti vertaistapaamisen
toteutuksen aktiivisemmalla tavalla. Oli paé&tetty toteuttaa lapsiperheille retki, joka
tarjoaisi osallistujille virkistysta ja mahdollisuuden kokeilla esteetonté liikkumista
luonnossa. Yhteistyokumppanina oli Malike, jonka erityisliikuntavélineill ja nii-
den k&yton ohjauksella litkkuminen onnistuisi toimintarajoitteista huolimatta myos
maastossa. Retken péivdmaéraksi oli sovittu 18.9.2016. Kaikki muu oli vield

avoinna ja yhdistys etsi vapaaehtoisia voimia retken jarjestamista varten.

Tutkimus toteutettiin toimintatutkimuksena ja siind suunniteltiin kohderyhmalle
raatéloity, esteeton luontoretki, joka toteutettiin yhdessa toimeksiantajan ja Maliken

kanssa. Retken avulla tutkittiin luontoympériston hyddyntamisen mahdollisuuksia
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ryhmén vertaistoiminnassa. Taustaoletuksena oli, ettd luonnon hyvinvointivaiku-
tukset, yhdessa toimiminen ja luontoelamykset voisivat edistdd keskindisté vuoro-
vaikutusta ja toisivat tilaisuuksia vertaistuelliselle kohtaamiselle. Luontoymparis-
ton ajateltiin soveltuvan aktiivisemman tapaamismuodon kokeiluun hyvin, koska

luonnossa litkkuminen tarjoaa elamyksia ja sopii kaikenikaisille.

Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa yhdistykselle tietoa, joka auttaa sitd kehitté-
maan vertaisperhetoimintaansa vastaamaan paremmin ryhman toiveita. Perheiden
nakemysten esille saaminen on tarkeéd, jotta toiminnan kehittdminen voidaan suun-

nata tarkoituksenmukaisesti.
Tutkimuksen paatutkimusongelma oli

Miten yhdistys voisi kehittaa lapsiperheiden vertaistoimintaa?
Alatutkimusongelmia olivat

Millaista on onnistunut vertaistuki?

Miten luontoretkeily soveltuu perheiden vertaistoimintaan?

Tutkimuksen alkuperdisen suunnitelman mukaan retkella olisi pyritty edistimaén
osallistujien vuorovaikutusta kokeilemalla joitakin lapsiperheille sopivia luontolah-
toisid Green Care -menetelmid, koska niissa yhdistyvét luonnon hyvinvointivaiku-
tukset ja yhdessa tekeminen. Perheiden toiveita kartoittanut esikysely osoitti kui-
tenkin, ettd retkesta haluttiin vapaamuotoinen, joten tutkimussuunnitelmaa yksin-
kertaistettiin. Vaikka varsinaisia luontomenetelmi& ei toiminnassa kaytettykaan,
oletuksena oli, ettd luontoympéristolla jo sindnsa olisi myonteistd vaikutusta osal-

listujien mielialaan ja vuorovaikutukseen.
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5 TOIMINTATUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tassa luvussa késitellaén tutkimusprosessiin siséltyneita suunnittelun ja konkreet-
tisen toiminnan vaiheita, jotka etenivat yhteistydssa tapahtuman toteutukseen osal-
listuneiden toimijoiden kanssa. Toimintatutkimuksen tapaan tutkimus oli syklinen

ja téhtasi toimeksiantajan jarjestdmén sosiaalisen toiminnan kehittdmiseen.

Luvun aluksi kdydaan lapi eri toimijoiden roolit ja vastuut. Luku jatkuu valitun tut-
kimusmenetelmén ja tutkimusotteen tarkastelulla, minké jalkeen esitell&&n toimin-
tatutkimusta menetelmané ja kdydaan lapi tutkimuksen aineisto ja sen analyysime-
netelmé. Sen jalkeen kuvaillaan tutkimuksen intervention eli yhteisen luontoretken
tavoitteiden asettamisen ja suunnittelun vaiheita. Luvun lopuksi kdydaan lapi luon-

toretken kaytannon toteutumista. Luku péattyy tutkimuseettisten kysymysten késit-

telyyn.

5.1 Osallistujien roolit ja vastuut

Tutkimuksen tekija sai yhdistykseltd varsin vapaat kédet toimintatutkimuksen to-
teuttamista varten. Aluksi yhdistyksen toimintaan, lihassairauksiin ja liikuntarajoit-
teisiin perehdyttiin kirjallisen materiaalin avulla. Ratkaisuna kokeiltavan retken
ideointivaiheessa konsultoitiin yhdistyksen hallitusta ja jarjestosuunnittelijaa. Eh-
dotuksia kasiteltiin kolmessa hallituksen kokouksessa, jolloin niistd valikoituivat
toteuttamiskelpoiset ideat. Tapahtumasta laadittiin kutsukirje (Liite 2) ja muita do-
kumentteja (ohjelma, aikataulu, talousarvio, riskiarvio, turvallisuussuunnitelma ja
ohjaajien tehtdvakuvaukset), jotka toimitettiin hallitukselle hyvéksyttaviksi. Retkea
edeltdvand paivana Maliken asiantuntijat perehdytettiin retkiohjelmaan, reittiin ja
turvallisuussuunnitelmaan. Retkipdivdna opinnéytetyontekijalld oli kaksi roolia;

han oli paitsi tutkimuksen tekija myos retken vastuuhenkilénd toimiva opas/ohjaaja.

Toimeksiantaja, Pohjanmaan Lihastautiyhdistys ry:n hallitus, mééritteli toiminnan
taloudelliset raamit ja vastasi muualta hankittavien palveluiden kuten kuljetusten,
ruokailun ja Maliken palveluiden kustannuksista. Muilta osin retki toteutettiin va-
paaehtoisvoimin. Retkelle osallistui kolme yhdistyksen hallituksen edustajaa, jotka

toimivat retkella ohjaajina laaditun suunnitelman mukaan. Yksi heista oli mukana
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osan matkaa luonto-osuudella ja iltapaivalla han vastasi tarjoilusta nuotiopaikalla.
Kaksi muuta vastasi osallistujien vastaanottamisesta aamulla, bussimatkan ohjel-
masta ja matkan kuluessa annetusta retki-infosta. Yhdistyksen kautta mukaan saa-
tiin myos luontoreitilld toisena oppaana toiminut fysioterapeutti, joka ohjasi myos
iltapdivalla geokéatkoilyn. Kaikkia edelld lueteltuja henkil6itd kutsutaan jatkossa
ohjaajiksi.

Lihastautiliiton alueellinen jarjestosuunnittelija oli lasna suunnittelukokouksissa ja
osallistui tapahtuman valmisteluihin hoitaen kuljetusten, ruokailun ja Maliken va-
raukset yhdistyksen puolesta. Jarjestosuunnittelijan asiantuntemusta kaytettiin rei-
tin ja lounaspaikan esteettomyyden kartoituksessa, mink& liséksi hanen kauttaan
valitettiin ensimmainen retkitoiveisiin liittynyt kysely ja myéhemmin retkikutsu

kaikille kohderyhmaan kuuluville perheille.

Maliken henkilokunta huolehti kaikista toimintavélineisiin liittyvista asioista ja va-
lineiden kdyton ohjauksesta. He toimittivat paikan paalle kullekin lapselle sopivan
valineen, joka oli lapsen kaytdssa péivan ajan. Kokeiltavina olivat mm. maastorat-
taat, monitoimirattaat, juoksurattaat ja maastopyoratuoli. Lasten mukavan kyydin
takasi hyva istuma-asento, jonka loytdmisessa ja siihen tukemisessa auttoivat Ma-
liken kolme asiantuntijaa. Samalla perheet saivat tietoa vélineiden vuokrauksesta ja

hankinnasta seka vinkkeja erityisryhmien liikuntaan liittyvista asioista.

Luontoretki suunniteltiin ja jarjestettiin kohderyhmalle eli vertaisperheitd varten.
Perheiden rooli tutkimuksessa oli palvelun kayttéja tai asiakas. Tutkimuksen koh-
teena eivat siis olleet osallistujat, vaan heille kohdennetun toiminnan kehittdminen.
Lyhyesti lueteltuna retkelle Iahti mukaan opinndytetyon tekijan lisaksi edelld mai-
nitut nelj vapaaehtoista ohjaajaa yhdistyksestd ja kolme Maliken asiantuntijaa.
Retkelle osallistui jaseniad kahdeksasta perheesté: 10 liikuntarajoitteista lasta, 4 si-
sarusta, 11 vanhempaa (naisia ja miehid), isovanhempi, avustaja ja eréan lapsen

harrasteohjaaja; retkeldiset ja ohjaajat yhteenlaskettuna mukana oli 36 henkeé.
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5.2 Tutkimusmenetelma ja tutkimusote

Tutkimus toteutettiin toimintatutkimuksena ja siina kaytettiin kvalitatiivista eli laa-
dullista tutkimusotetta. Laadullisessa tutkimuksessa l&htokohtana on todellisen elé-
man kuvaaminen. Todellisuus ndhd&dn moninaisena, kokonaisvaltaisena, eiké sité
voida mielivaltaisesti pirstoa osiin. Tapahtumilla on yhteys toisiinsa ja niiden va-
liltd on mahdollista 16ytdd monen suuntaisia suhteita. (Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2013, 161.) Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei pyrita yleistyksiin kuten kvan-
titatiivisessa tutkimuksessa, vaan siind keskitytaan tutkittavan ilmién kuvaamiseen,
syvélliseen ymmartamiseen ja mielekkdan tulkinnan antamiseen. Tutkimuksen
kohteena on yksittdinen tapaus, josta pyritddn saamaan tietoa syvyyssuunnassa.
Laadullisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita siitd, miten ihmiset kokevat re-
aalimaailman ja mita merkityksia he tutkittavalle ilmi6lle antavat. (Kananen 2008,
25.) Hirsijarvi ym. (2013, 164) kuvailevat kvalitatiivisen tutkimuksen tyypillisia
piirteitd seuraavasti: Tutkimus on kokonaisvaltaista. Tiedonkeruussa suositaan ih-
mista tiedon lahteend. Aineisto on laadullista ja sen keruu tapahtuu todellisissa ti-
lanteissa, joissa ollaan kontaktissa tutkittavien kanssa. Tutkimuksen kohdejoukko
valitaan tarkoituksenmukaisesti ja tapauksia késitelld&n ainutlaatuisina. Tutkimuk-
sessa kéytetddn induktiivista analyysia eli 1ahdet&én yksittéisista tapauksista ja ede-
taan kohti yleistysta. Pyrkimyksena ei ole teorian tai hypoteesien testaaminen, vaan

merkityksellisten seikkojen paljastaminen.

Toimintatutkimuksessa keskitytddn ihmisten yhteistoimintaan ja tarkoituksena on
suunnitella ja kokeilla entist4 parempia toiminnan tapoja. Heikkisen (2001, 170—
171) mukaan toimintatutkimusta tulisi kutsua pikemminkin tutkimusstrategiaksi
kuin varsinaiseksi tutkimusmenetelmaksi. Se poikkeaa perinteisesté tutkimuksesta
siten, ettd sen sijaan ettd tarkoituksena olisi selvittd4 kuinka asiat ovat, tavoittelee
toimintatutkimus kaytannon hydtya: tarkoitus on tuoda esiin uutta tietoa ihmisten

toiminnasta ja samalla kehittaa kaytantoja paremmiksi.

Toimintatutkimukselle on tyypillistd, ettd sita tehdaan lahelld k&ytantoa ja yleensé
tutkija kuuluu itsekin tutkittavaan yhteisoon. Tallgin tutkimus saa usein alkunsa

tutkijan halusta selvittaa, voisiko asioita tehda toisin tai entistd paremmin. Silloin
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kun tutkija tulee yhteison ulkopuolelta, h&n ei jaa ulkopuolisen tarkkailijan ase-
maan, vaan tutustuu yhteison toimintaan keskustelemalla ja tekemall4 huomioita.
(Huovinen & Rovio 2006, 94; Heikkinen & Jyrkama 1999, 40.) Toimintatutkimus-
ta on sovellettu keskenaan hyvin erilaisiin kohteisiin ja se on saanut erilaisia maari-
telmid. Eri suuntauksissa menetelmén piirteet painottuvat eri tavoin; yleisesti sen
keskeising piirteind pidetadn kaytannonléheisyyttd, osallistavuutta ja reflektiivi-
syyttd. Toimintatutkimus on sosiaalinen prosessi ja se perustuu interventioon eli
siind tehdaan entiseen toimintaan néhden tarkoituksellinen muutos, jonka kokeile-
misen my6td ymmarrys tavoiteltavasta toiminnasta muotoutuu. Saatua tulosta ei
kuitenkaan pidetéd lopullisena ratkaisuna kehittdmiskohteelle, vaan kyse on sykli-
sestd prosessista, jossa tahdatdan kehittdmiskohteena olevan toiminnan jatkuvaan
kehittdmiseen. Toimintatutkimus voidaan hahmottaa reflektiivisend kehana, jossa
toiminnan suunnittelu, toteutus, havainnointi ja reflektointi seuraavat toisiaan. Ref-
lektiivisyys ilmenee keh&ssa siten, ettd oma toiminta ja ajattelu pyritddn ndkemaan
uudesta nakdkulmasta, mika tekee mahdolliseksi uusien kaytanteiden kehittdmisen.
(Heikkinen & Jyrkadma 1999, 27-37; Heikkinen 2008, 16-37.) Toiminta-tutkimuk-

sen kehamaéisyys ja sykli on esitetty kuviossa 1.

rekonstruoiva konstruoiva

"taaksepdin “eteenpiin”

reflektointi )
suunnittelu ajattelu

havainnointi o
toiminta  sosiaalinen

toiminta

Kuvio 1. Toimintatutkimuksen sykli. Kuvio on muokattu Carrin & Kemmisin
(1986) pohjalta. (Heikkinen, Rovio & Kiilakoski 2008, 79.)
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Kuviosta on nahtéavissa syklin vaiheiden kehdmadinen vuorottelu ja myos se, etta
sykliin kuuluu sekd uutta rakentavia, konstruoivia vaiheita etta rekonstruoivia vai-
heita, jolloin toteutunutta toimintaa havainnoidaan ja arvioidaan. Useat perakkéiset
kehittdmissyklit muodostavat toimintatutkimuksen spiraalin ja tutkimus etenee
pyorteen tavoin kohti uusia kehittamisideoita. Spiraalimalli on pelkistetty kuvaus
toimintatutkimuksen prosessista; todellisuudessa suunnittelu, toiminta ja arviointi
lomittuvat, eivétka ne ole selkedsti erotettavissa toisistaan. Joskus jo yhden syklin
lapikdyminen voi riittad, vaikka tavallista on, ettd toiminnan kokeilun jélkeen ke-
hittelya jatketaan, jolloin syntyy uusi sykli. (Heikkinen, Rovio & Kiilakoski 2008,
78-82.) Toisin kuin edell4 esitettiin, nakivat Carr & Kemmis (1986, 185) ensim-
maisen syklin olevan vain alku kehittdmistyolle, jonka jalkeen prosessia taytyisi
jatkaa uusilla kokeiluilla. Heidan késityksensd mukaan kyse on toimintatutkimuk-

sesta vasta silloin, kun tutkimuksessa toteutetaan useita syklejé.

Tdassa opinnayteyossa tehtdvana oli auttaa yhdistysté kehittdmaan vertaisperhetoi-
minnasta aktiivisempaa toimintamallia. Tutkimuksessa kokeiltiin vertaisperhetoi-
mintaa aiempaan nahden eri ympaéristdssa ja toisella tavalla toteutettuna, joten toi-
mintatutkimus oli luonteva valinta menetelméksi. Tutkimuksessa toteutui yksi
sykli, jossa kokeiltiin yhteisen luontoretken toimivuutta perheiden vertaistoimin-
nassa. Tutkimus rajautuu ajallisesti kattamaan luontoretken suunnittelun, toteutuk-
sen ja toteutuksen arvioinnin, joten toiminnan kehittdmisessa tarvittavien mahdol-

listen seuraavien syklien toteutus ja toimeksiantajalle.

Kuulan (1999, 10) mukaan toimintatutkimuksia yhdistavié piirteita ovat kaytantoi-
hin suuntautuminen, muutokseen pyrkiminen ja tutkittavien osallistuminen tutki-
musprosessiin. Tassa tyossa tutkimuksen tekijé tuli yhteison ulkopuolelta ja sen
vuoksi vuoropuhelu toimeksiantajan kanssa oli hyvin tarke&a tutkimuksen alusta
lahtien. Yhteisty6 yhdistyksen hallituksen ja jarjestdsuunnittelijan kanssa toimi
vaylanda yhteison toimintaan tutustumisessa. Ennen retken toteutusta tutkimuksen
tekija tapasi mahdollisia osallistujia vain kerran ja tuolloinkin vain osan heisté.
Koko ryhmén mukana olo ja &ani pyrittiin tutkimuksessa saamaan kahden kyselyn

avulla.
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5.3 Tutkimuksen aineisto ja analyysimenetelma

Yleisimpié kvalitatiivisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmia ovat haastattelu,
kysely, havainnointi ja erilaiset kirjalliset materiaalit. Naitda menetelmia voidaan
halutessa kayttdd myos rinnan. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 71.) Tama patee toimin-
tatutkimukseenkin, menetelmien tarkeysjérjestys vain muuttuu. Toimintatutkimuk-
sissa tarkeimmat tiedonkeruun menetelmat ovat osallistuva havainnointi, havain-
toihin perustuva tutkimuspaivékirja ja haastattelu. Myo6s kyselylomakkeella kerét-
tyd aineistoa voidaan hyddyntad. Toimintatutkimuksessa on mahdollista kéyttaa tri-
angulaatiota, milla tarkoitetaan tiedon keradmista monelta kannalta ja monella ta-
valla. (Huovinen & Rovio 2008, 104.) Tassa tutkimuksessa aineistoa keréttiin eri
vaiheissa, eri tavoilla ja tahoilta, koska toiminnan toteutumista haluttiin tarkastella
useista ndkokulmista. Toimintatutkimuksen keskeisia vaiheita ovat suunnittelu, toi-
minnan toteutus, toiminnan havainnointi ja arviointi. Kuviosta 2 selvidvat tutki-
muksen eri vaiheissa tehdyt tutkimukselliset toimenpiteet ja niiden kasittelyn si-
jainti tutkimusraportissa. Sykli alkaa toiminnan suunnittelusta jatkuen toiminnan ja

sen havainnoinnin kautta arviointiin.

Arviointi Suunnittelu
Toiminnan suunnittelun

Palaute perheilta (6.2) )
perustana:
Kehittdmisideat (6.3) Taustatiedot

Ont:n tekijan havainnot kehittdmistarpeesta (4.2)
(6.4.1)

Ohjaajien havainnot (6.4.2)

Esikysely perheille (6.1)
Suunnittelukokous (5.5)

Havainnointi Toiminta

Luontoretken
toteutus (5.6)

Havainnot ja
kokemukset

Kuvio 2. Tutkimusprosessin vaiheet ja tyon tutkimuksellinen l&hestymistapa (si-

jainti raportissa)
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Tutkimuksen aineisto koostui kahdesta perheille s&hkdpostitse toteutetusta kyse-
lysta sekd tutkimuksen tekijan ja ohjaajien tekemisté arvioinneista. Ohjaajina ret-
kelld toimineet yhdistyksen edustajat ja tutkielman tekija osallistuivat toimintaan ja
havainnoivat samalla suunnitellun toiminnan etenemistd. Menetelména retken to-
teutumisen havainnoinnissa oli siten kaytossa osallistuva havainnointi. Retken jal-
keen tutkimuksen tekija reflektoi omaa toimintaansa ja arvioi tapahtuman onnistu-
mista. Retkelle osallistuneiden ohjaajien ndkokulma tapahtumiin saatiin osaksi ar-

viointia haastattelun avulla.

Luontoretken suunnittelussa pyrittiin asiakasléahtoisyyteen, joten aluksi selvitettiin
kohderyhmén kasityksia onnistuneesta vertaistuesta ja kartoitettiin perheiden toi-
veet ja toiminnassa huomioon otettavat rajoitteet. Tapahtuman jalkeen tehtiin toi-
nen kysely, jolla kerattiin palaute ja vertaistoimintaan liittyvia kehittamisehdotuk-
sia. Kaikki kysymykset olivat avoimia. Kysymykset olivat avoimia, koska vastaa-
jille haluttiin antaa mahdollisuus tuoda vapaasti esiin heille merkityksellisia asioita.
Avoimien kysymysten kayttoa perustellaankin juuri silla, ettd ne sallivat vastaajalle
mahdollisuuden kertoa omin sanoin mita heill& on todella mielesséén kahlitsematta
heitd valmiilla vaihtoehdoilla tai johdattelemalla heitd (Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2013, 201). Molemmat kyselyt tehtiin séhkdpostitse, koska kohderyhmé oli
siten helppo tavoittaa. Ensimmainen kysely toteutettiin jarjestdsuunnittelijan vélit-
tdmana ja se suunnattiin kaikille yhdistyksen jasenperheille, joissa on lihastautia
sairastava lapsi. Tapahtuman jalkeen tehty palautekysely toimitettiin vain retkelle
osallistuneille ja siihen vastattiin suoraan opinnéytetyon tekijéalle. Tahén kyselyyn
kolme vastaajaa vastasi mieluummin puhelimitse, joten heille kysymykset esitettiin
puhelimessa ja vastaukset kirjattiin ylés. Puhelimitse saadut vastaukset olivat pi-
dempid ja monipuolisempia, koska puhelimitse oli mahdollista esittad tarkentavia
kysymyksid. Kummassakaan kyselyssé ei keratty vastaajien taustatietoja eiké ky-
sytty lapsen ik&é tai diagnoosia, koska niiden kautta vastaajien anonyymiys olisi

saattanut vaarantua. Vastaaminen molempiin kyselyihin oli vapaaehtoista.

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analyysilla pyritddn luomaan alun perin ha-
janaisesta aineistosta selkedd ja yhtendisté tietoa tutkittavasta ilmidstd. Osallistujien

palaute analysoitiin kayttdmalla aineistolahtdistd siséllonanalyysid, teemoittelua
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kayttéen eli etsimalld vastauksista samankaltaisuuksia ja eroja seka yhdistelemalla
niitd siséltdjensd mukaan. Aineistolédhtoistd sisallonanalyysid kuvataan kolmivai-
heiseksi prosessiksi, jossa aineisto ensin pelkistetaan, sitten ryhmitell&én ja lopuksi
sen pohjalta késitteellistetdan. Menetelmén avulla aineisto selkeytyy ja tiivistyy,
mik& kasvattaa sen informaatioarvoa. Menetelmén tavoitteena on ymmarta tutkit-
tavia heilta keratyn aineiston ohjaamana. (Tuomi & Sarajérvi 2013, 108 — 113; Es-
kola & Suoranta 1998, 138.)

5.4 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksentekoon liittyy eettisten kysymysten huomioon ottaminen. Eettisesti
hyvassé tutkimuksessa tiedon hankinnassa ja julkistamisessa noudatetaan hyvéa tie-
teellistd kaytantod, jonka ohjeiden mukaan tutkijoiden tulee noudattaa tiedeyhtei-
sOn tunnustamia toimintatapoja, soveltaa eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutki-
mus- ja arviointimenetelmi ja toimia avoimesti tuloksia julkaistessaan. Tutkimuk-
sessa tulee asianmukaisesti kunnioittaa muiden tutkijoiden ty6td. Tutkimus tulee
suunnitella, raportoida ja toteuttaa yksityiskohtaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2009, 23-24.) Opinnaytetydn tekemisessa on noudatettu eettisia toimintape-
riaatteita. Tutkimuksen tiedonhankinnassa tdma nakyy siten, ettd tutkimusaineis-
tona oleviin kahteen kyselyyn vastaaminen oli tdysin vapaaehtoista, tutkimuksessa
noudatettiin luottamuksellisuutta ja turvattiin osallistujien anonymiteetti. Tyon val-

mistuttua kertynyt aineisto tuhottiin.

Tutkimustoimintaa on voitava arvioida, jotta voidaan tehdd paatelmia tehdyn tutki-
muksen luotettavuudesta. Luotettavuuden arvioinnissa voidaan kayttaa useita eri-
laisia mittaus- ja tutkimustapoja, joiden k&yttoon kuitenkin laadullisen tutkimuksen
arvioinnissa on olemassa erilaisia tulkintoja. Laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuutta voidaan lisatd kertomalla lukijalle, miten tutkimuksessa on toimittu ja miten
saatuihin tuloksiin on paadytty. (Hirsjarvi ym. 2009, 231-233.) T&ssé raportissa
tutkimusmenetelmad ja tutkimusprosessin etenemistd on kuvattu tarkasti, jotta lu-
kija saisi kuvan tutkimuksen vaiheista. Samoin on avattu aineiston analyysitapa.

Tulosten yhteydessa on luotettavuuden lisédmiseksi kéytetty sitaatteja aineistosta.
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5.5 Luontoretken suunnittelu

Retki tuli toteuttaa asiakasléhtoisesti, perheiden toiveita kuunnellen, joten aluksi
kartoitettiin perheiden retkitoiveet. Niistd keskusteltiin ensin vertaisperheiden ta-
paamisessa, jossa paikalla olivat jarjestosuunnittelija, hallituksen edustaja, jasenia
neljasta perheestd sek& opiskelija. Aluksi kerrottiin tulevasta opinnéytetyosta,
minka jalkeen retked ideoitiin yhdessa. Vilkkaan keskustelun kuluessa luontoretken
sisalloksi ehdotettiin mm. melontaa, sienestystd, geokatkdilya ja onkimista. Voi-
makkaimmin esille nousivat lasten liikkumisrajoitteet ja vanhempien huoli esteet-
tdmyyden toteutumisesta. Retkikohteeksi valittiin Raippaluodossa sijaitseva Sved-
jehamn. Aluetta pidettiin kiinnostavana, koska se kuuluu maailman luonnonperin-
toon, minka lisdksi sielld on esteettomyyttéd tukevia palveluita ja helppoja reittejé,
joissa Maliken vélineita olisi hyva kokeilla. Ajan puutteen vuoksi monet seikat jai-
vét vield auki ja koska poissaolleidenkin toiveet haluttiin kuulla, paddyttiin teke-
maan kysely, johon vastaamalla kaikki kohderyhmaén kuuluvat perheet saivat tilai-
suuden kiireettdmasti ja koko perheen voimin miettid retkeen liittyvia odotuksiaan.
Tiivistetysti esikyselyn tuloksena oli, ettd perheet toivoivat retkeltd yhdessdoloa
vertaisten kanssa, esteettomyytté ja luontokokemuksia. Esikysely on kokonaisuu-
dessaan raportoitu luvussa 6.1. Luvun alkuosassa keskitytd&n vertaistuen sisaltoon
ja luvun loppuosassa kartoitetaan perheiden luontoretkeen liittyvia ajatuksia ja var-

sinaisia retkitoiveita.

Esikyselyn jalkeen yhdistyksen toive ja perheiden esittdmaét retkitoiveet yhdistettiin
ja tutkimuksen tekija sai yhdistykseltd, varatun maararahan puitteissa, hyvin vapaat
kédet ryhtya suunnittelemaan retked. Suunnitteluvaiheessa konsultoitiin asiantunti-
joina jarjestosuunnittelijaa, Malike-toiminnan esimiesta ja fysioterapeuttia sen var-
mistamiseksi, etté retkesta tulisi turvallinen ja toteuttamiskelpoinen. Kéytannon jar-
jestelyjen kannalta térkeintd oli esteettdmyys. Luontoreitin soraisuus ja epéatasai-
suus eivat haittaisi Maliken valineilla liikkuvia lapsia, mutta muilta osin alueen so-
veltuvuus varmistettiin jarjestésuunnittelijan kanssa tehdylla testiretkelld. Tutustu-

miskaynnin aikana kierrettiin l&pi kulkureitit, levahdyspaikat, WC:t ja puuseet, kah-
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vilan tilat ja vaihtoehtoiset tulentekopaikat, jotta saatiin kasitys alueen soveltuvuu-
desta tarkoitukseen. Retkikohde, kuljetustapa ja lounaspaikka tulivat valituiksi,

koska ne tayttivat esteettdmyyden vaatimukset riittdvan hyvin.

Perheille tarjottiin yhdenvertainen mahdollisuus osallistua retkelle. Matka tehtiin
invakuljetuksiin soveltuvalla bussilla, jossa sai halutessaan matkustaa mukavasti
omassa pyoratuolissaan istuen. Osallistujien erityistarpeista kysyttiin etukéteen ja
toivotut jarjestelyt pyrittiin mahdollisuuksien rajoissa huomioimaan. Taloudelliset-
kaan seikat eivat olleet heikentdméssa tapahtuman saavutettavuutta, koska yhdistys

vastasi retken kustannuksista.

Retkiohjelma pyrittiin suunnittelemaan kaikenikaisille sopivaksi ja kevyeksi. Reitin
kulkemiseen varattiin paljon aikaa, jotta se riittéisi kaikkeen tarjolla olevaan eli Ma-
liken vélineisiin tutustumiseen, luontoelamyeksiin ja vertaistukeen. Verkkaisen tah-
din oli niin ik&an tarkoitus taata hitaampienkin pysyminen joukon mukana. Reitilla
oli kolme etappia, joista matka jatkui vasta kun kaikki olivat ehtineet paikalle. Joka
etapilla oli tarjolla jotain kaikille — etenkin lapsille sopivaa toimintaa: kiikarointia,
kuvasuunnistusta, marjamaistiaiset. Naiden helppojen aktiviteettien lomassa saat-
taisi luontevasti jutella. Toiminnassa véltettiin véakinéisyyttéd ja retkel&iset saivat
edetd omantahtisesti, joten halutessaan saattoi nauttia luonnosta omassa rauhassaan
tai uppoutua keskustelemaan muiden kanssa. Ajatuksena oli, etta helppo yhteinen
tekeminen liséisi osallistujien vuorovaikutusta ja toimisi osaltaan vaylana vertais-
tuelle. Ohjaajien tehtavana oli osallistujien vapaan keskustelun edistdminen ja sii-

hen kannustaminen eli vertaistuelle otollisten olosuhteiden mahdollistaminen.

Tuleva retki haluttiin saada perheiden tietoon hyvissa ajoin ja kutsukirje l&hetettiin
heille jo ennen kesdlomia. Kesan kuluessa viisi perhetté kertoi retkitoiveistaan vas-
taamalla esikyselyyn ja jarjestosuunnittelijalle ilmoittautui mukaan lahtijoiksi nelja
perhettd. Ennakkotietojen perusteella retkelle odotettiin l1ahtevan nelja aiemminkin
tapaamisiin osallistunutta toisilleen ennestéan tuttua perhettd, yhteensa noin 20 hen-
ked. Retki suunniteltiin tuon oletuksen mukaan. Jasenlehdessé olleen ilmoituksen
jalkeen, muutama paivé ennen retked, lahdossa oli neljan perheen sijaan yhdeksén

perhettd. Namakin perheet, yhta lukuun ottamatta, olivat olleet mukana yhdistyksen
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toiminnassa jo ennen retkeéd. Kuljetukset ja ruokailut saatiin viel4 mitoitettua uu-

destaan, mutta yrityksistd huolimatta enempad ohjaajia ei ehditty endé 1oytamaan.
5.6 Luontoretken toteutus

Retkipaivan aamuna yksi perhe perui osallistumisensa sairastapauksen vuoksi, jo-
ten osallistujina oli kahdeksan perheen jasenid. Retki aloitettiin linja-automatkalla
kohteeseen, ja mukana bussissa oli kaksi ohjaajaa. Muut ohjaajat ja Maliken vaki
lahtivéat paikalle jo hieman aiemmin tekemaan tarvittavat valmistelut. Paivéan aikana
Maliken véki huolehti toimintavalineisiin liittyvista asioista ja muut ohjaajat huo-
lehtivat kdytannon jarjestelyiden sujumisesta. He kulkivat mukana ja auttoivat tar-
vittaessa. Seuraava selostus retken toteutuksesta on laadittu koostamalla tiivistetysti

kaikkien ohjaajien kuvaukset tapahtumien etenemisesté.

Osa lapsista taittoi bussimatkan mukavasti omissa pyoratuoleissaan. Joillakin oli
mukana omia apuvélineitd, koska niitd saatettaisiin tarvita esimerkiksi ruokailun
yhteydessd. Pyoratuolien nostot bussiin ja kiinnitykset autossa veivét arvioitua
enemman aikaa, mutta itse bussimatka sujui iloisesti retkeldisten jutellessa keske-
naan. Taustalla soinut, lasten mieleen ollut rapmusiikki piti tunnelmaa korkealla,
joten ohjaajat jattivat matkaviihteeksi aiotun tietovisailun pitdmaéttd. Toisiin tutus-
tumista edistettiin askartelemalla matkalla kaikille iloisen vériset nimilaput. Ret-

kiohjelma lapikaytiin ja jaettiin reittikartat.

Reitin lahtopisteessa (Bodback) Malike auttoi ripeésti lapset kullekin sopivaan toi-
mintavalineeseen, mutta silti aika naytti matelevan niiden kannalta, jotka jo odotti-
vat malttamattomina matkaan ldhtod. Osallistujat vaikuttivat olevan jo tuttuja kes-
kendan, joten aiottu tutustumisleikki jatettiin pitdmattd. Opinnédytetyon tekija esit-
teli itsensd ja muut ohjaajat lyhyesti ja kavi l&pi turvallisuuteen liittyvat seikat seka
kannusti retkeldisia yhteistoimintaan paivéan aikana. Lapsille jaettiin pienet pussu-
kat, joihin heit& neuvottiin kerddmé&an luonnosta 16ytdmié&én aarteita muistoksi ret-
Kipdivasta. Lapset vanhempineen tottuivat Maliken vélineisiin nopeasti, minka jal-
keen tapahtumat etenivat vauhdilla: joukon alkupaa pinkoi pitkélle ohi suunnitellun

pysahdyspaikan osan retkeldisistd seuratessa heitd. Ohjeistuksen perillemenossa oli
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epaonnistuttu. Seuraavaksi aiottu lintujen tarkkailu hypattiin yli, kaukoputki ja Kii-
karit jatettiin reppuun ja matkaa jatkettiin rantametsassé kiertelevaa reittia pitkin

kuvasuunnistuksen merkeissa.

Reitille laaditulla radalla rasteja etsittiin kuvavihjeiden perusteella. Rastipisteisiin
oli katketty tarroja, joista I0ytajat saivat valita mieleisensé palkkioksi. Lukutaitois-
ten innostusta nostettiin lisaksi reitin sana-arvoituksen ratkomisella. Rastit oli sijoi-
tettu siten, ettd vélilla polulta joutui hieman poikkeamaan maastoon, mutta toimin-
tavalineella paasi perille saakka. Tarkoitus oli, etta rasteille lahdettaisiin pareittain
tai pienissa ryhmissa ja ettd lasten keskittyessa rastipisteiden etsintaan olisi ainakin
osalla vanhemmista tilaisuus keskustella hetki rauhassa. Jokainen liikuntarajoittei-
nen lapsi tarvitsi kuitenkin avustajan ja koska monista perheistd mukana oli vain
yksi aikuinen avustettavaa lasta kohden, ei suunniteltu idea voinut toimia. Niinpa
kahta eri perheisté olevaa sisarusta lukuun ottamatta muut lahtivat suunnistamaan

perhekunnittain.

Koko retken ajan moni lapsi kulki kdytannéssa koko ajan yhdessa hanta avustavan
vanhempansa tai muun avustajan kanssa. Kaksikkona heilta vaikutti sujuvan hyvin
toisiin osallistujiin tutustuminen ja kevyt juttelu, mutta aikuisten valiset keskustelut
estyivat. Samoin lapsen kannalta avustajan vierelld olo vaikuttanee vuorovaikutuk-
seen muiden kanssa. Helpoiten vanhempien valisia keskusteluja naytti luonnolli-
sesti syntyvén silloin, kun perheesta oli mukana enemman kuin yksi aikuinen.
Luontopoluilla kulkiessa oli hyvé tilaisuus saada Malikelta tietoa sen toiminnasta
jatoimintavalineistd. Naissa keskusteluissa lasten lasndolosta ei ollut haittaa ja van-
hemmat kayttivat tarjoutuneen tilaisuuden hyvin hyédyksi. Osa osallistujista otti
aktiivisemmin kontaktia muihin, toisten ollessa varautuneempia. Jotkut lapsi-van-
hempi -parit tekivat valilla omia pienid tutkimusretkiddn muista sivummalle; ndméa

yhteiset leppoisat hetket tuottivat iloa seké lapsille ettd vanhemmille.

Lahes kaikki lapset paasivat ylos Saltkaret -lintutorniin, vaikka se vaati monilta
vanhemmilta voimia. Ruokailua ja tornissa kévijoita odotellessa pidettiin veneran-
nassa marjamaistiaiset, joissa makuelamyksié sai mansikasta, mustikasta, tyrnista

ja puolukasta. Tunnelma oli seesteinen. Akkia joku lapsista huomasi rantavedessi
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pienen sammakon ja otti sen ké&teensa. Lasten riemuksi sammakko hyppési toisen
lapsen syliin. Pian sammakoita I6ydettiin lis&a rantavedesta polskimasta ja lapset

keksivat ruveta kuvaamaan niitd kannykaoillaan. Sammakot olivat elamys.

Lounaspaikassa meille oli varattu oma, avara ja helppokulkuinen tila ruokailua var-
ten. Kolmen tunnin luontoliikunnan jalkeen lammin lohikeitto maistui kaikille. Ho-
sua ei tarvinnut, vaan ruuasta nautittiin kiireettd. Osallistujat olivat jo ehtineet tu-
tustua toisiinsa paremmin ja yhteisessa ruokailussa oli rento ilmapiiri. Puhe sorisi.
Ohjelmassa vielé jéljella geokatkoilya ja yhteinen nuotiohetki. Katkoilykohteemme
oli kotimatkan varrella, Raippaluodon sillan kupeessa sijaitseva yleinen tauko-
paikka, jonka maastossa tiedettiin olevan muutamia ryhmalle sopivia katkoja. Tau-
kopaikka otettiin mukaan ohjelmaan useiden hyvien puoliensa vuoksi, vaikka sen
hintana olikin siirtymisten ja nostojen lisadntyminen. Alue on tuulelta hyvin suo-
jassa ja sielld on seka leikkialue ettd esteeton wc. Paikan eduiksi laskettiin myos
suuri grillikatos, jollainen olisi hyva paikka lahtokahveille ja palautekeskustelulle.
Huonolla saélla ohjelmaa olisi ehka jouduttu muuttamaan ja varasuunnitelmana oli,
ettd sateen sattuessa taukopaikan katosta olisi kaytetty Maliken valineiden esittely-

paikkana.

Ennen kotimatkaa siirryimme siis linja-autolla taukopaikalle. Erés ohjaajista l&hti
edeltd kasin virittelemaén tulia ja keittdmaan nokipannukahveja, joten saapues-
samme olivat kahvit, mehut ja keksit jo valmiina odottamassa. Pettymys oli suuri,
kun paikalle tullessamme ndimme, etta grillikatos olikin varattu. Makkarat tulivat
toki grillatuiksi, mutta odotettua nuotiopiirid ei voitukaan toteuttaa. Osa véesta
mahtui juomaan kahvinsa pihap6ytien &areen, toisille istumapaikka I6ytyi kauem-

paa. Tunnelma oli silti rento, ihmiset juttelivat keskendan.

Vield oli jaljell& geokatkoily. Lahes kaikki siitd kiinnostuneet lapset paésivat met-
séan aarrejahtiin. Aivan jokaisen kohdalla tdmé ei kuitenkaan onnistunut, koska
metsdmaasto osoittautui sittenkin liian haastavaksi kulkea. Kétkoilyn jalkeen 1ah-
dettiin takaisin kohti Vaasaa. Linja-autossa mukana olleiden ohjaajien mukaan po-
rukassa nakyi kotimatkalla pientd vasymystd, mutta muuten mieliala sdilyi hyvana

retkipaivéan loppuun saakka.
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6 AINEISTON ANALYYSI JA TULOKSET

Tassa luvussa kaydaan lapi ja analysoidaan tutkimusaineisto. Tutkimusaineisto
koostui kahdesta perheille tehdysta kyselystd, opinndytetyon tekijan ja havaintoja
tehneiden ohjaajien haastatteluista. Opinndytetyon tekijan reflektio ja toteutuneesta
toiminnasta tehdyt havainnot esitetddn omassa alaluvussaan. Oman lukunsa saa

my06s muiden ohjaajien tekemat havainnot ja arviointi.

Seuraavaksi kdydaan lapi perheille tehtyjen kyselyiden kaikki vastaukset, myos ne,
jotka liittyivat luontoretken kaytdnnon asioiden suunnitteluun tai niisté saatuun pa-
lautteeseen. Varsinaisten tutkimuskysymysten ratkaisemiseen liittyvaa aineistoa
analysoidaan avaamalla vastaajien ilmaisuista muodostettuja teemoja seka sanalli-
sesti ettd kuvioiden avulla. Aineistoa kuvataan esittdmélla siitd muutamia yksittai-
sié lainauksia, joilla pyritddn havainnollistamaan vastaajien nakemyksia ja koke-
muksia. Vastaajien anonyymiyden varmistamiseksi on joissakin esimerkeissa il-
maisuja karkeistettu pelkistimalla sanavalintoja ja jattamalla pois yksityiskohtia,

kuitenkin niin, ett sisélto sailytetaan.
6.1 Esikysely perheille

Ennen retked ja sen suunnittelun taustaksi selvitettiin perheiden késityksia vertais-
tuesta ja siita, miten luontoymparist® voisi mahdollisesti liittyd ryhman vertaistoi-
mintaan. Naiden kahden kysymyksen lisaksi tiedusteltiin perheen osallistumista ra-
joittavia tekijoita ja lopuksi vastaajat saivat tilaisuuden esittéé toiveitaan luontoret-

ken sisallon suhteen. Esikyselyyn (Liite 1) vastasi viisi perhetta.
6.1.1 Onnistuneen vertaistuen sisalto

Ensimmaisessa kysymyksessa vastaajilta kysyttiin, millaista onnistunut vertaistuki
heidan mielestddn on. Kaikki viisi vastaajaa vastasivat kysymykseen. Onnistunee-
seen vertaistukeen liittyvid ilmaisuja oli yhteensa 15 ja ne jaettiin alla olevan kuvion

mukaisiin teemoihin (Kuvio 3).
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Kuvio 3. Millaista on onnistunut vertaistuki?

Kokemuksellisen tiedon jakaminen. Vastaajien mukaan onnistunut vertaistuki on
vastavuoroista kokemuksellisen tiedon jakamista. Vastaajien kuvailun perusteella
kokemuksellinen tieto siirtyy vertaisten keskinaisissa keskusteluissa. Toisten arki-
eldmén sujumista voidaan helpottaa tuomalla esiin sen, mik& omassa arjessa toimii
ja mika ei. Vastauksista kévi ilmi, ettd uudet selviytymisvinkit voivat liittyd mihin
tahansa elaménalueeseen; aihepiireind mainittiin mm. lapsen hoitaminen, ulkoilu ja

tukihakemuksien laatiminen.

)

"Arjen ja eldmdn jakamista. Tuodaan esiin mikd toimii ja mikd ei.’

Yhdenvertaisuus. Vastaajat liittivat onnistuneeseen vertaistukeen kokemuksen tois-
tensa kohtaamisesta yhdenvertaisesti. Tahan teemaan nahtiin siséaltyvan ilmaisut,
joissa viitattiin toisiin hyvaksyvasti suhtautuvan asenteen térkeyteen ja osallistujien
samanarvoisuuteen. llmaisuissa tuotiin esiin osallistujien vapaus kohdata toiset

omista lahtokohdistaan ja itselle sopivalla tavalla.

”Suhteiden tulisi olla mahdollisimman tasapuolisia, ettd kaikki voivat kokea

)

saavansa osallistua yhdenvertaisina.’



37

"Sellainen (tilanne), jossa vertaiset saavat rauhassa tukea toisiaan omista
lahtokohdistaan ilman keinotekoisia paineita tietynlaisen tukimuodon suo-

rittamiseksi.”

Keskindinen ymmarrys. Vastaajien mukaan vertaistukeen siséltyy tunne keskindi-
sestd ymmarryksestd. Toistensa ymmartdmista kuvattiin viittaamalla kokemukseen
siitd, miten samankaltaiset haasteet ja elaménkokemukset lisadvat mahdollisuuksia

elaytya toistensa tilanteeseen ja ymmartaa toinen toistaan.

”Kun samankaltaisissa eldmdntilanteissa olevat kohtaavat, voi omasta eld-
masta ja haasteista, pienista ilonaiheista puhua vapaasti, tietda etta toiset

ymmdrtdd.”

Erds vastaaja totesi vertaistuen helpottuvan silloin, kun lapsilla on sama diagnoosi,
mutta ei kuitenkaan pitanyt sitd varsinaisena vertaistuen edellytyksena. Eréaalla toi-
sella vastaajalla oli eri ndkokulma. Han nimittéin piti hyvéna, jos osallistujat olisi-
vat hiukan eri tilanteissa, jolloin tarjolla olisi laajasti vinkkeja ja kaikki voisivat

I0ytaa jonkinlaisia omaan tilanteeseensa sopivia vinkkeja toisiltaan.

Keskindinen luottamus. Omasta elamaésta ja siihen liittyvista vaikeuksista puhumi-
sen koettiin helpottuvan luottamuksellisessa ilmapiirissé. Vastaajat pitivat tarkedna
sitd, ettd vertaisten valisid voi kdydé vapaamuotoisesti ja ilman hairiotd. Rauhalli-
sen tilanteen ja keskindisen luottamuksen nahtiin edistavan keskustelun sujumista.
Erddssa vastauksessa tuotiin esiin, ettd spontaani vertaistuki toimii hyvin ryhman
ollessa pieni (2-4) perhettd), mutta sitd suurempi ryhma tarvitsee jo keskustelulleen

ohjaajan.

”Se on sellaista, ettd ryhmassa syntyy sellainen luottamus, etté siella uskal-

’

taa puhua vaikeista ja haasteellisistakin asioista.’

Vertaistuen sisaltod késitteleva kysymys oli tassa tyossa tarked, koska tutkimuk-
sessa tarvittiin tietoa siitd, mité vertaistuki juuri talle ryhmalle merkitsee. Vastaajat
olivatkin selvasti pohtineet aihetta. VVastausten perusteella onnistunut vertaistuki on

samankaltaisia asioita kokeneiden vastavuoroista sosiaalista toistensa tukemista.
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Vertaistuki toteutuu jakamalla kokemuksia, tietoa ja kaytannon vinkkeja. Yhteen-
vetona voidaan todeta, ettd vastaajien vertaistukeen liittyvat kasitykset ovat hyvin

saman siséltdisia kuin siihen yleisestikin liitetyt asiat (kts 2.1 ja 2.2).
6.1.2 Ajatuksia vertaistoiminnasta luontoymparistossa

Toisella kysymykselld pyrittiin kartoittamaan vastaajien kasityksia siita, milla ta-
voin he olettivat luontoympériston soveltuvan vertaisperheiden kohtaamispaikaksi.
Kaikki viisi vastaajaa vastasivat kysymykseen. Suurin osa vastauksista oli lyhyita,
mité selittdnee se mydhemmin selvinnyt tosiasia, etta perheilla oli hyvin véhan ai-
kaisempaa kokemusta luonnossa liikkumisesta yhdessa liikuntavammaisen lap-
sensa kanssa. Nain ollen kysymyksenasettelu lienee tuntunut vieraalta.

Vastauksissa pidettiin hyvana mahdollisuutta paasta luontoon ja saada apuvélinei-
den avulla onnistumisen kokemuksia luonnossa liikkumisesta. VVastaajat toivoivat
saavansa retkell& vertaisiltaan vinkkej& onnistuneista keinoista liikkua luonnossa.
Kolmessa vastauksessa oli pohdittu luontoymparistod vertaisten kohtaamispaik-

kana.

”Luonnossa liikkumiseen liittyy nuotion ddressd olemista ja rauhoittumista.
Se antaa my0s luontevan ympariston jutella niité naita, mutta myoés syvalli-

1

sempdd kokemusten vaihtoa.’

Vastausten perusteella luonnossa oleskelua pidettiin rauhoittavana ja luonnossa
kulkemisen uskottiin auttavan omien ajatusten jasentamista ja niista toisille kerto-
mista. Luontoa pidettiin vapauttavana, mik& voisi luoda avoimemman ja luonte-
vamman vertaistukitilanteen kuin poydén &éressa sisatiloissa tapahtuva keskustelu.
Useista vastauksista valittyi innostunut odotus péésta luontoon ja saada kokemuksia
Maliken toimintavélineistd. Aineiston analyysi timan kysymyksen osalta jai lyhy-
eksi erittelyksi: Vastaajat kokevat luonnon haasteelliseksi ymparistoksi pyoratuo-
linkayttajalle. Heidan toiveenaan on retkipaivan aikana saada onnistumisen koke-
muksia esteettémasté luontoliikunnasta, 10ytaé helppoja luontoreitteja ja saada ver-
taisilta lilkkumisvinkkejd. Vastaajat ajattelevat, ettd luonto voi ymparistona olla

rauhoittava ja vapauttava. Siksi luonto voi olla luonteva ympéristo vertaistuelle.
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6.1.3 Retken suunnittelussa huomioitavat rajoitteet

Seuraavalla kysymyksell& haluttiin selvittdd mité rajoittavia tekijoité retkikohteen
valinnassa ja retken suunnittelussa taytyisi ottaa huomioon. Kaikki viisi vastaajaa
vastasivat kysymykseen. Kolmessa vastauksessa korostettiin esteettémyyden mer-
kitystd yleisesti ja toivottiin, etté erilaiset liikkkumisen ongelmat pystyttaisiin ratkai-
semaan siten, etta kaikki halukkaat voisivat osallistua retkelle. Osassa vastauksissa
annettiin sen lisaksi selkeitéd lapsikohtaisia ohjeita jarjestelyistd, jotka olisivat tar-

peen tai ainakin helpottaisivat lasten osallistumista.
6.1.4 Perheiden retkitoiveet

Viimeisesséd kysymyksessé vastaajia pyydettiin kertomaan luontoretkeen liittyvista
toiveistaan. Tahankin saatiin vastaus kaikilta viideltd vastaajalta. Ytimekkaissa vas-

tauksissa oli 16 ilmaisua, jotka jaettiin kolmeen teemaan (Kuvio 4).

Esteetdn
retki
4

Yhdessdoloa

. Luonto-
vertaisten

kokemuksia

kanssa 3

9

Perheiden
retkitoiveet
16

Kuvio 4. Perheiden retkitoiveet.

Yhdessaoloa vertaisten kanssa. Vastaajat toivoivat retkelld tapaavansa seka ennes-
taan tuttuja ettd uusia vertaisperheitd. Toivottiin, ettd osallistujia olisi mahdollisim-
man paljon, ja etenkin lapsia haluttiin tulevan mukaan runsaasti. Vertaisten kanssa
yhteisté aikaa haluttiin viettaa siten, ettd kaikenikaisille olisi tarjolla mielekasta te-
kemista. Erityisesti lapsille toivottiin olevan tarjolla sopivaa pientd puuhastelua.
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Myds luontoretkeilyyn oleellisesti kuuluvat makkaran paisto ja nuotiotulet tulivat
mainituiksi.

"Tutustuminen vanhoihin ja uusiin perheisiin on tdrkeintd sekd sen ohella

’

mahdollisuus osallistua retkeen rajoitteista huolimatta.’

’

“Hauskaa yhdessdoloa.’

Esteettomyys. Retken suunnittelussa huomioitavista rajoitteista oli kysytty jo aiem-

min, mutta nelj& vastaajaa toi esteettémyyden tarkeyden esiin myos tassa kohdassa.

“Liikkumisen ongelmat ovat hyvin erilaisia, joten maaston tulisi olla erit-

’

tdin helppoa, ettd mahdollisimman moni pddsee osallistumaan.’

Luontokokemukset. Kolmessa vastauksessa tuotiin esiin luontoon liittyvié toiveita.

Vastaajat odottivat monipuolisia luontokokemuksia ja elamyksia.

Kysyttéessa erikseen retkitoiveista, voidaan vastauksista huomata, etta luontoret-
keltd toivottiin ennen kaikkea rentoa yhdessdoloa ja tutustumista toisiin vertaisper-
heisiin. Useimmissa vastauksissa tuotiin nyt esiin erityisesti lasten viihtymisesta

huolehtiminen.
6.1.5 Johtopaatokset esikyselysta

Esikyselyyn saatujen vastausten johtop&atoksind voidaan todeta, ettd vastaajien
mukaan onnistunut vertaistuki on samankaltaisessa eldmantilanteessa olevien va-
listd toistensa tukemista, auttamista ja kokemuksellisen tiedon jakamista, joka vaa-
tii onnistuakseen luottamuksellista ja ymmartavaa ilmapiirid. Kyselysta kévi myos
ilmi, ettd kohtaaminen ja vertaistuki onnistuvat parhaiten rauhallisessa ymparis-
t0ssd, mika saattaisi hyvin onnistua rauhallisessa luontoymparistossa. Vastauksista
valittyi perheiden toive siitd, ettd retkipéivand olisi tilaa ja aikaa oma-aloitteiselle
vertaistuelle. Perheet odottivat luontoretkeltd vapaamuotoista yhdesséoloa ja toisiin
perheisiin tutustumista. Retken k&ytdnnon toteutukseen liittyvaan kysymykseen

saaduissa vastauksissa korostettiin lasten tarpeiden ja heita kiinnostavan toiminnan
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tarpeellisuutta retkelld. Saatujen vastausten perusteella paateltiin millainen retki to-
dennékaoisesti palvelisi ryhman tarpeita parhaiten.

Retken suunnittelun lahtokohdiksi tuli:

Luonto rauhoittaa ja auttaa keskittymaan. Luonto voi edistadé luontevan il-
mapiirin syntymisté ja vertaisten avointa kohtaamista. Osallistujilla tulee
ollatilaaja aikaa vuorovaikutukselle ja vertaistuelle kunkin itse valitsemalla
tavalla. Yhteisen tekemisen tulee olla helppoa, mukavaa ja vapaaehtoista.
Tavoitteena on leppoisa luontoretki, jossa kaiken ikaiset viihtyvét ja kaikki

saavat luontoelamyksié. Esteettdmyyden on toteuduttava.
6.2 Perheiltd saatu palaute

Kyselyn tarkoituksena oli selvittdd, miten luontoretki onnistui odotuksiin nédhden.
Sen lisaksi kartoitettiin perheiden toiveita vertaisperhetoiminnan kehittdmiseksi.
Retkelle osallistuneista kahdeksasta perheestd seitsemén vastasi palautekyselyyn
(Liite 3) ja useimmat vastasivat kaikkiin siind esitettyihin kysymyksiin.

6.2.1 Retken yleispalaute

Palautteen kaksi ensimmaista kysymysta koskivat luontoretken yleista onnistunei-
suutta. Ensin vastaajilta kysyttiin mit4 he olivat kokeneet retkipaivéassa hyvéksi ja
sen jalkeen pyydettiin kertomaan seikat, joissa olisi heidan mielestdan parantamisen

varaa (Kuvio 5).

RENE
Positiivinen jarjestelyt ja Parantamisen

palaute 24 toteutus varaa 9
33

Kuvio 5. Retken toteutuksessa onnistumiset ja parannettavat asiat.
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Yhdessaolo. Eniten mainintoja onnistumisista tuli liittyen yhdesséoloon. Kuusi vas-
taajaa piti onnistumisena yhdesséoloa muiden samassa tilanteessa olevien perhei-
den kanssa, minka lisaksi neljassé vastauksessa oli lisaksi erikseen mainintoja las-
ten hyvasté viihtymisestd. Tekemista oli ollut tarpeeksi ja se oli ollut mukavaa.
Kaksi vastaajaa mainitsi yhteiset ruokailuhetket hyvind. Vastauksissa ei ollut ver-
taistukeen liittyvid mainintoja, sen sijaan yksi vastaus sisélsi mahdollisen viitteen

siitd, etteivat olosuhteet olleet sopineet syvalliseen keskusteluun.

“Tietenkin se, etta oltiin porukalla sielld, vaikkei siella henkildkohtaisia

’

asioita hirvedsti juteltu, niin sellainen yhdessdolo oli mukavaa.’
“On mukava tavata toisia.”

"Teki mieli kysyd joltakin toiselta, ettd mikd sairaus teiddn lapsella on,
mutta ei kehdannut, vaikka se on ihan normaalia tuossa tilanteessa — kai-

killa on sairas lapsi — silti se tuntui jotenkin toykedltd.”

Liikkuminen luonnossa. Monet vastaajat olivat tyytyvaisié siitd, ettd olivat paasseet
luontoon liikkumaan. My6s uusien paikkojen nakemista pidettiin arvossa. Vastaajat
olivat pitdneet Maliken asiantuntijoiden ammattitaitoisesta otteesta ja seka saatuja
neuvoja ettd vélineiden kokeilua pidettiin hyvand kokemuksena. Useista vastauk-
sista selvisi, etté lapsi padsee vain harvoin ulkoilemaan, koska kaytdssé ei ole siihen

tarvittavia apuvélineita.

"No, kylld se niilld apuvilineilld mahdollistettiin sellainen retki, mikd ei

tavallisissa oloissa olisi onnistunut.”

Jarjestelyt. Onnistumisina tuotiin esiin retken jarjestelyihin ja toteutukseen yleisesti
liittyvid seikkoja kuten ajankohta, kyyti ja se ettd perill4 oli kaikki valmiina. Osassa

vastauksia oli jatetty tyytyvaisyyden aihe tarkemmin erittelematta:

“Reissu oli kaiken kaikkiaan aika onnistunut. Olisin itse suunnitellut aika

’

lailla samaan tyyliin.’



43

Esteettdmyys. Parantamisen varaa oli kolmen vastaajien mielestd esteettomyyteen
liittyvissé asioissa. Retken alkup&éssé sattunut harharetki mainittiin haastavana ko-

kemuksena. Myds nosteltavien siirrot tuotiin esiin samoin kuin ajoittainen odottelu.

Tiedottaminen. Vastauksista kévi ilmi, ettd osallistujat eivét olleet saaneet ennen
retked riittavasti ennakkotietoa siitéd, ettd Maliken vélineité tultaisiin kayttamaan

koko retken ajan. Aikataulujen osalta olisi toivottu tarkempaa infoa etukateen.

Vuorovaikutus. Yksi vastaaja olisi toivonut retken alkuun esittelyringin, mika olisi
edistanyt toisilleen vieraita saamaan nopeammin kontaktin muihin. Toinen vastaaja
toi esiin lahtotilanteessa ilmenneen ongelman ryhménjohtamisessa. Han olisi toi-

vonut siind hieman tiukempaa otetta.
6.2.2 Vertaistuen toteutuminen luontoretkella

Vastaajia pyydettiin kuvailemaan, miten vertaistuki toteutui heidan perheestaan
mukana olleiden vanhempien, lihassairaiden lasten, sisarusten, isovanhempien tai
muiden henkil6iden osalta. Jokaiselta seitsemésté vastaajasta saatiin vastaus (Kuvio
6).

Toteutunut Vertaistuen Toteutumatta
vertaistuki toteutuminen jaanyt vertaistuki

11 20 9

Kuvio 6. Vastaajien ndkemykset vertaistuen toteutumisesta.

Toteutunut vertaistuki. Vastaajat kokivat vertaistuen toteutuneen luontoretkelld ai-
kuisten vélisissa keskusteluissa, toisiin tutustumisessa ja yhdesséolossa. Saatujen
vastausten perusteella vertaistuki ymmarrettiin laajasti, jolloin sita voi kokea myods
ilman varsinaisesti tukeen ja kokemusten jakamiseen tahtaddvaa keskusteluakin.
Yhté lukuun ottamatta ndissé vastauksissa mainittiin, ettd keskustelukumppanit oli-
vat ennestaan tuttuja keskendén. Asia tuotiin esiin myos toisin pain eli keskustelui-

hin ei helposti ryhdytty ellei keskustelukumppaneita tunnettu riittavan hyvin.
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”Sai rauhassa jutella samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa.”

"Vertaistuki onnistui hyvin, pddsi keskustelemaan muiden vanhempien

kanssa.”

“Juttelin itse tutun didin kanssa kaikenlaista... lapsistakin. Niiden oudom-

pien kanssa en ruvennut juttelemaan.”

Sen sijaan osa vastaajista mainitsi tutustuneensa uusiin ihmisiin, mista tulee ole-
maan hyotyd myohemmin. Vastausten perusteella ensi kertaa tavattaessa yhteys on-
kin lahinnd tutustumista ja keskindisen luottamuksen kasvaminen kestdd oman ai-
kansa. Erés vastaaja totesi saaneensa ennestaan tuttuun perheeseen uuden nékokul-
man, kun oli retkelld tutustunut myods perheen iséan. Erés toinen vastaaja kertoi
yrittdvansa kayttaa kaikki tilaisuudet tavata vertaisperheité ja luoda omaa tukiver-
kostoaan. Verkostot ovat joustavia ja yhteyden saa halutessaan puhelimitse ja sosi-

aalisen median kautta.

Osassa vastauksia todettiin lasten olevan viel& niin pienid, ettei varsinainen vertais-
tuki ole heidan kohdallaan ajankohtaista. Vuorovaikutus muiden lasten kanssa néh-
tiin heille silti tarkeand. Myos isompien lasten osalta vertaistuen koettiin toteutuvan
ldhinnd yhdessdolon kautta. Vastaajat pitivat merkittdvana sitd, ettd lapset saivat
mahdollisuuden nahda, ettd on muitakin samassa tilanteessa elévié lapsia. Aikui-
nenkin voi kokea vertaistukea yhdessdolon kautta. Erds vastaaja nimitain piti hy-
vana sitd, ettd perheiden yhdessdolo antaa mahdollisuuden huomata, miten toiset

toimivat eri tilanteissa ja siind samalla voi oppia uusia toimintamalleja.

“Kaikesta eniten (vertaistuki onnistui) nimenomaan sisarukselle...ettd on
muitakin, on kaveri, jonka sisaruksella myos on lihassairaus. Ovat niin sa-

’

malla aaltopituudella.’

"Vertaistuen onnistuminen erityisesti lapsemme 0salta nékyi selvasti mm.
siing, ettd han ei halunnut istua maastorattaisiin, mutta huomasi pian mui-

’

den istuvan ja kokeili itsekin.’
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Toteutumatta jaanyt vertaistuki. Tarkein este vertaistuen toteutumiselle oli vastaus-
ten perusteella se, etté osallistujat olivat viel& vieraita toisilleen. Kyseessa on k&én-
topuoli sille aiemmin késitellylle seikalle, jonka mukaan tuttujen kesken vertaistuki
onnistuu. Vastauksista esiin tullut toinen vertaistuen toteutumista estanyt seikka oli
lasten jatkuva l&sndolo aikuisten keskustelujen aikana. On selvad, ettei lapsen sai-
rauteen liittyvisté herkista aiheista voi vapaasti puhua silloin, kun lapsi on lasna.

”Perhejutuissa ei tule niin juteltua, lapset kuuntelevat siina vieressa. Lap-

sen kuullen ei voi valittaa ja kertoa kuinka raskasta on.”

Yksi vastaaja piti esteend vertaistuen toteutumiselle sita, etté retkella monet perheet
olivat aika paljon viihtyneet oman perheen kesken.

6.2.3 Luontoympariston vaikutus retkikokemuksiin

Vastaajia pyydettiin kertomaan mité vaikutusta heille oli ollut sillg, ettd tapaaminen
jarjestettiin luontoymparistossa. Kaikki seitseman vastaajaa vastasivat tdhan kysy-
mykseen. Kuten esikyselyssakin, olivat useimmat luontoon liittyvat vastaukset tas-

sékin melko lyhyité ja toteavia. Kaikki saadut vastaukset olivat positiivisia.

“Luonnossa liikkuminen, tyrnien maistelu ja erityisesti geokdtkéily olivat

1

lapsemme mielestd todella innostavaa ja hauskaa.’

)

"Kylldhdn sielld luonnossa sielu ja mieli lepdd.’

“Tosi tirked, koska luonnossa liikkuminen on hankalaa ja vaatii paljon
suunnittelua, niin kerrankin koko perhe pystyi osallistumaan luontoretkeen

1

ilman esteitd.’

Vastauksista oli nahtévissa, ettd perheet olivat nauttineet luonnossa litkkumisesta.
Monelle retki oli harvinainen tilaisuus p&ésta luontoon koko perheen voimin tarvit-
sematta tehda etukateen monenlaisia selvittelyitd ja valmisteluja. Perheet arvostivat
sité, ettd olivat paésseet yhdessa, koko perheen voimin, luontoretkelle ja saaneet

siell jakaa lasten riemut uusista kokemuksista.
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6.2.4 Esteettomyyden toteutuminen retkella

Vastaajilta kysyttiin miten esteettomyys toteutui retkelld. Tahankin kysymykseen
saatiin vastaus kaikilta seitsemélté vastaajalta. Vastaukset olivat lyhyita, toteavia ja

yht& lukuun ottamatta niissa todettiin esteettémyyden toteutuneen vahintaan hyvin.

"Reitit oli kylld ihan hyvdt. Pyordtuolillakin olisi ihan pddssyt.”

1

“Ihan hyvin. Vilineilld pddsi joka paikkaan.’
"Esteettomyys toteutui todella hienosti.”

Erds vastaaja toi esiin sen, ettei liikuntarajoitteiselle aina riita se, ettd paikassa on
inva-wc vaan voidaan tarvita lisgjarjestelyitd. Heidan osaltaan esteettomyys toteu-
tui, koska toivotut lisgjarjestelyt lapsen pukemista varten oli toteutettu sovitusti.
Yksi vastaaja katsoi esteettomyyden toteutuneen kohtuullisen hyvin. Vastaaja toi
puutteina esiin sen, ettei nakotorniin ollut esteetontd paasya, minka liséksi tauko-

paikan leikkipaikka ja sitd ymparoiva metsikko olivat melko epétasaisia.
6.2.5 Johtopaatokset perheiden palautteesta

Osallistujilta saadusta tapahtuman arvioinnista voidaan havaita, etta osallistujat pi-
tivat hyvana sitd, etta retkella oltiin yhdessa vertaisten kanssa. Lapsilla oli hauskaa
ja tekemistd oli tarpeeksi. Myos yhteiset ruokailuhetket koettiin hyvaksi tavaksi
viettdd yhteistd aikaa. Perheet nauttivat luontoliikunnasta ja uusiin kohteisiin tutus-
tuminen sai sekin kiitosta. Vastaajat saivat hyvia kokemuksia toimintavélineiden
kéaytosta ja hyodyistd ulkoliikunnassa. Retkijarjestelyitd pidettiin onnistuneina,

koska kaikki oli retkipdivana valmiiksi hoidettu.

Esteettdmyyteen liittyvé parannettava johtui vaikealla polulla kdynnistd, minka li-
séksi nostoja ja odottelua oli ollut liikaa. Tiedottamiseen toivottiin Kiinnitettdvan
enemman huomiota ja toivottiin yksityiskohtaisempaa informaatiota. Parannuseh-
dotuksena esitettiin edellisten lisaksi toive edistdd enemmaén osallistujien tutustu-
mista toisiinsa, mika helpottaisi vuorovaikutuksen sujumista. Ryhménjohtamisessa

nahtiin myos kehittamista.
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Yli puolet vastaajista kertoi vertaistuen toteutuneen aikuisten osalta keskusteluiden,
tutustumisen ja yhdessdolon kautta. Parhaiten vertaistuen kerrottiin onnistuvan sil-
loin, kun osallistujat tuntevat toisensa ennestaan. Retkell& tutustuttiin uusiin ihmi-
siin. Keskinaisen luottamuksen kasvattaminen kestaa aikansa, mutta koituu hyo-
dyksi myohemmin. Vastauksista voidaan pééatelld, ettd vertaisten tapaamiset ovat
hyva tilaisuus luoda omia tukiverkostoja. Lasten osalta vertaistuen néhtiin toteutu-
van lahinna yhdesséolon avulla. Tarkedna pidettiin sitd, ettd lapsi saa mahdollisuu-
den ndhda muita samassa tilanteessa elévia lapsia. Toteutumatta jaéneen vertaistuen
syin& pidettiin sit4, etté oltiin viel& toisilleen vieraita ja sitd, ettd lapset olivat tilan-

teessa lasnd. Tuotiin esiin myos vertaistuessa tarpeellinen oma aktiivisuus.

Vastauksista néki, etta osallistujat nauttivat tilaisuudesta luontoeldamyksiin. Perhei-
den yhteisen luontoretken ja vertaistuen toteutumisen valilla yhteyttéd ei nayttanyt
olevan. Saattoi olla jopa painvastoin, koska luonnossa kaikilla oli tilaa ja mahdolli-
suus litkkua omaan tahtiinsa, halutessaan vaikka oman perheen kesken. L&hes

kaikki vastaajat kokivat esteettémyyden toteutuneen vahintaan hyvin.
6.3 Perheiden toiveet vertaistoiminnan kehittamiseksi

Palautekyselyyn vastanneista seitsemésté perheesta kuusi vastasi vertaistoiminnan
kehittamistd koskevaan kysymykseen. Vastauksiin oli kirjattu 23 erillisté toivetta,
joista 12 koski nimenomaan jotain sellaista lasten ehdoilla jérjestettyd toimintaa,
johon koko perhe on tervetullut mukaan. Houkuttelevinta olisi vastausten perus-
teella kaikenlainen nimenomaan lapsiperheille sopiva aktiivinen yhteinen tekemi-
nen. Vastauksissa mainittiin mm. kaynti siséliikuntapuistossa ja kylpylassa. Toivot-
tiin my0s tempausta, jossa lapset saisivat kokeilla erilaisia liikuntamuotoja apuvé-

lineitd kayttaen siten, ettei osallistumiseen olisi kynnysta kenellek&an.

Vastaajat halusivat myos, ettd lasten ikéataso ja kiinnostuksen kohteet otettaisiin
huomioon toimintaa suunniteltaessa. Isommille lapsille kaivattiin omaa toimintaa
ja esitettiin idea ikaryhmittain jarjestetysta toiminnasta, johon voisi osallistua diag-
noosista huolimatta. T&man kaltainen toiminta voisi olla toteutettavissa esimerkiksi

useampien jarjestojen yhteistyona. Perhe- ja lapsitapaamisten lisaksi esitettiin aja-
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tus lahtemisesta joukolla johonkin tapahtumaan, vaikkapa apuvalinemessuille. Mu-
kana oli myos idea viettdd yhdessa vuorokausi leirikeskuksessa tai kylpylassa, jossa
voitaisiin jarjestda seka lapsille ettd vanhemmille omaakin ohjelmaa. Kuljetukset
ovat téarkeitd. Ne voitaisiin hoitaa linja-autolla tai kimppakyydein. Tapaamisten

kustannuksia voitaisiin hyvin kattaa omavastuiden avulla.

Lapsilahtdisen toiminnan lisdksi vastaajat toivovat vanhemmille jarjestettavié lu-
ento ja keskustelutilaisuuksia, joihin kutsuttaisiin asiantuntijavieraana esimerkiksi
fysioterapeutti, toimintaterapeutti tai lihastautia sairastava kertomaan omia koke-
muksiaan. Toivomus on, ettei vanhempien keskusteluissa ole lapsia paikalla. Paras
aika tapaamisille on viikonloppu, koska arki-illat ovat lapsiperheissdé muutenkin
tdynna. Toivottiin lastenhoidon jarjestdmistda kokoontumisen ajaksi, koska monen

perheen on hankala itse saada sairastavan lapsen hoitoa jarjestymaéan.

Esteettdmyys ja erilaisten yksilollisten toimintarajoitteiden huomioiminen ovat eh-
dottoman térkeitd kaikessa toiminnassa. Vastaajat toivoivat, ettd tapaamisia voitai-
siin jarjestdd useammin, jotta yhteys perheisiin sailyisi ja vertaisten tuki toimisi.
Erds vastaaja toivoi, ettd perheet itsekin aktivoituisivat ja lahtisivat mukaan myos

yhdistyksen kaikille jasenille suunnattuihin tapaamisiin.
6.4 Tutkimuksen tekijan ja yhdistyksen edustajien arvioinnit

Tassa tutkimuksessa kokeiltiin vertaisperheiden tapaamista luontoympéristossa
aiemman kokoustyyppisen toiminnan sijaan. Painavin nakékulma toiminnan suun-
nittelussa ja arvioinnissa annettiin toimintaan osallistuneille perheille. N&kokul-
mien lisédmiseksi arviointiin otettiin mukaan myds toiminnassa mukana olleiden,
ohjaajina toimineiden jérjestajan edustajien ja tutkimuksen tekijan arvioinnit, jotka

perustuvat heidan retken aikana tekemiinsa havaintoihin.
6.4.1 Tutkimuksen tekijan arviointi

Tein toimintatutkimuksen yhteistydssa toimeksiantajan kanssa, mika oli valttdma-
tontd, koska tulin yhdistyksen ulkopuolelta. Tutustuin toimeksiantajaan ja sen pe-

rehdyin sen jarjestaméan toimintaan tutkimuksen vaiheiden myota, vahitellen. Ki-
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viniemi (1999, 64-65) kuvaa toimintatutkimusta luonteeltaan yhteisolliseksi pro-
sessiksi, jossa tutkija osallistuu tutkittavan yhteison toimintaan osallistuen tietyn
ongelman ratkaisuun yhdessa yhteison jasenten kanssa. Mitéan yhtendista perin-
netta tutkijan asemasta yhteisossé ei ole ja toimintatutkimuksessa tutkijan ja osalli-

sena olevan yhteison roolit voivat vaihdella.

Tutkimusprosessin aikana olin tutkijan roolissa ja sen liséksi toimin luontoretkell
mya0s ohjaajan roolissa. Toiminnan aikana tein havaintoja siitd, miten toiminta vas-
taa osallistujien sille asettamia tavoitteita. Tein siis havaintoja sen varmistamiseksi,
ettd tunnelma olisi mukava, kaikki viihtyisivét ja osallistujilla olisi tilaa ja aikaa
vuorovaikutukselle ja vertaistuelle. Samalla vastasin luontoretken jarjestelyiden su-
jumisesta ja kuljin retkikunnan edell&. Pyrin edistamaan tavoitteiden saavuttamista
omalla toiminnallani. Néiden tehtdvien yhdistdminen osoittautui lahes mahdotto-
maksi, koska molempiin ei voinut keskittya yhté aikaa. Seuraava lyhennelma retki-

paivan iltana tekemistani muistiinpanoista olkoon kuvauksena havainnoistani:

”En tiedd vastaako toiminta sitd, mité he odottavat vertaistuelta, mutta kiva
paiva oli. Osallistujat saivat hyddyllista tietoa apu- ja toimintavalineista ja
huomasivat, ettd luonnossa liikkuminen on mukavaa ja sinne myos paasee.
Kivoja elamyksia. Naytti silté, ettd perheet I0ysivat paivan mittaan itselleen
sopivaa seuraa. Valilla sujui omalla painollaan. Valilla ryhma hajoili, toi-
saalta saattoivat jutella sivussa keskendan, jolloin en mennyt hairitsemaan.
Juttelin niiden kanssa, jotka olivat ilman juttukaveria ja esittelin lapsille
luonnon ihmeita. Aanikirjan lintudanet hauskuuttivat meita. Alussa osa py-
sytteli oman perheen parissa, mutta olivat I0ytédneet ruokailuun mentéessa

1

seuraa. Naisiin sain hyvin kontaktia, olivat avoimia.’

Retked suunnitellessa halusimme taata osallistujille virkistdvan luontokokemuksen
ja hyvét olosuhteet sosiaaliselle vuorovaikutukselle. Tehtévat jaettiin tarkasti ja
kaikki muukin pyrittiin suunnittelemaan etukéteen niin huolellisesti, ettei toimin-
nan aikana paasisi tapahtumaan ikavié yllatyksia. Yhteistyo yhdistyksen ja ohjaa-

jien kesken onnistui mielesténi hyvin.
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6.4.2 Ohjaajien tekemat havainnot ja arviointi

Retken jalkeen ohjaajina retkelle osallistuneet nelja yhdistyksen edustajaa antoivat
arvionsa toiminnan onnistumisesta. Heidan nakdkulmansa saatiin esiin haastattele-
malla heidat puhelimitse. Ohjaajat osallistuivat toimintaan kukin tehtdvansé mukai-
sesti, joten he tekivat havaintoja useissa retken eri vaiheissa, paikoissa ja eri ai-
koina. Haastattelussa kasiteltiin seuraavia kysymyksié:

- Miten tapahtumassa onnistuttiin?
- Mika toimi?
- Missa olisi ollut parantamisen varaa?

- Mit& voimme oppia tasta kokeilusta?

Kaikkien ohjaajien mielesta luontoretki oli onnistunut yleisesti ottaen hyvin. Hei-
déan kasityksensa oli, ettd myos perheet olivat tyytyvaisid. Ohjaajien havaintojen
mukaan retken tunnelma oli rauhallinen ja rento. Ihmiset olivat jo bussissa jutelleet
kesken&an ja samoin ruokailutilanteissa keskusteltiin. Luontoreitin varrella jotkut
pysahtelivat tutkimaan kasveja ja maistelemaan apiloita ja tyrneja. Kaikki eivat il-
meisesti tunteneet toisiaan ennestaan ja osa vaikutti arastelevan kanssakdymisté
toisten kanssa. Ohjaajien késitys oli, ettd halu vertaistukeen oli olemassa, mutta
olisi tarvittu enemman ohjausta yhteisyyteen. Retked voi pitdéd pohjustuksena seu-

raavalle tapaamiskerralle, jolloin kaikki on jo helpompaa.

Ohjaajien mukaan yhdistys sai kokemusta siitd, mitd seuraavassa tapahtumassa
kannattaa ottaa huomioon. Ohjaajien havaintojen mukaan retkelld olisi tarvittu
enemman vastuunkantajia ja toisia auttamaan kykenevia ihmisid. Toiminnalliseen
tapahtumaan tarvitaan mukaan enemman henkilGit4, jotka kiertelevét, juttelevat ja
auttavat siten osallistujia lahestymaan toisiaan. He totesivat, ettd etukateissuunnit-
telu on térkedd. Esteettdmyyden toteutuminen erilaisten rajoitteiden kannalta on

joka tapahtuman osalta tutkittava erikseen.



o1
7 JOHTOPAATOKSET

Taman opinndytetyon tavoitteena oli tuottaa toimeksiantajalle sen vertaisperhetoi-
minnan kehittdmiseksi hyodyllistd kokemusta ja tietoa. Tutkimus toteutettiin toi-
mintatutkimuksena ja sen paatutkimusongelmana oli, miten Pohjanmaan lihastau-
tiyhdistys ry voisi kehittadé lapsiperheille jarjestdimaansa vertaistoimintaa? Alatut-
kimusongelmia olivat millaista on onnistunut vertaistuki? sek& miten luontoretkeily
soveltuu perheiden vertaistoimintaan? Yhdistyksen kannalta kyse oli sen toiminnan
suuntaamisesta siten, ettd voitaisiin vastata entistd paremmin lihastautia sairasta-
vien lasten ja heidan perheidensa odotuksiin. Kehittdmisen taustalla oli perheiden

esittdma toive muutoksesta kohti aktiivisempaa toimintamallia.

Toimintatutkimuksessa on tarkoituksena suunnitella ja kokeilla entistd parempia
toimintatapoja. Tassa tutkimuksessa kokeiltiin luonnonl&heisen toiminnan soveltu-
vuutta lapsiperheiden vertaistoimintaan toteuttamalla kohderyhmélle esteetdn luon-
toretki. Tutkimuksen aineisto koostui kohderyhmalle tehdyista kahdesta kyselysté,
joilla ohjattiin tutkimuksessa toteutetun intervention eli kokeilevan luontoretken si-
séllon suunnittelua ja toiminnan péatyttya kerattiin palaute toteutuneen toiminnan
arviointia ja kehitystyon jatkamista varten. Arviointia tdydennettiin retkelle osallis-

tuneiden ohjaajien haastatteluin.

Perheille tehdyn esikyselyn mukaan vertaistuessa on kyse samanlaisia asioita ko-
keneiden vastavuoroisesta sosiaalisesta tuesta, joka toteutuu kokemuksien ja kay-
tdnnon vinkkien jakamisen kautta. Tuen onnistuminen edellyttdd kokemusta yhden-
vertaisuudesta ja luottamuksesta. Vastauksista voitiin paatella, ettd rauhallista luon-
toa pidettiin luontevana ja vapauttavana ympéristona vertaisten valisille keskuste-
luille. Vastauksista voitiin my0s tulkita, ettd vastaajat toivoivat voivansa viettéa ret-

kelld rentoa yhteistéd aikaa perheen ja vertaisperheiden kesken.

Retkipalautteesta selvisi, etta retkeen oltiin tyytyvaisid. Retkell& oli nautittu luon-
toliikunnasta ja vietetty hauskoja hetkid lasten kanssa. Vertaistuki oli onnistunut
parhaiten toisilleen ennestéén tuttujen kesken. T&ta tulosta tukivat myos ohjaajien

retkella tekemét havainnot. Uusiin ihmisiin tutustuneet kokivat saaneensa vertais-
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tukea yhdessa vietettyjen hetkien myotd. Lapsilla reitti vertaistukeen kulkee yhdes-
séolon kautta, sanattomasti. VVoidaan todeta, ettd vertaistuen toteutumisen epéaon-
nistumisen syind tassa ryhmassé pidettiin sitd, etteivét osallistujat tunteneet toisiaan
riittdvan hyvin ja sitg, ettd lapset olivat 1asna ja saattoivat kuunnella aikuisten vélisia
keskusteluita. Yrityksista huolimatta retkell& ei ndin ollen kyetty ratkaisemaan jo
aiemmassakin toimintamallissa epédkohtana pidettya tilannetta: vanhemmilta puut-

tuu tilaisuus keskindisiin keskusteluihin.

Tutkimuksen tulosten mukaan vastaajat nauttivat retken luontoelamyksistd. Toi-
saalta perheet pitdvat monenlaisesta muustakin lapsiléhtoisesti jarjestetysté tekemi-
sestd, johon koko perhe voi osallistua. Tutkimuksessa mikaan ei viitannut siihen,
etta vertaistuen toteutumisella ja yhteisella luontoretkeilylla olisi yhteytté toisiinsa.
Tuloksista ei ole paateltavissa sitakaan, ettd luontoa olisi pidetty ryhmén tapaami-

selle muita vaihtoehtoja parempana.

Perheiltd saatujen kehittdmisideoiden pohjalta voidaan paatella, ettd perheille suun-
natussa toiminnassa tarkeinté on lapsilahtoisyys. Lapsiperheitd kiinnostaa yhdessa-
olo ja yhdessa tekeminen, ylipaataan kaikenlainen toiminnallisuus, kunhan se to-
teutuu esteettomasti ja siten mahdollistaa kaikkien perheenjésenten osallistumisen.
Tutkimus osoitti, ettd perheet kaipasivat isommille lapsille jarjestettdvdn omaa toi-
mintaa, mika voisi olla toteutettavissa jarjestdjen yhteistyona. Lapsilahtdisen toi-
minnan lisaksi kysyntda on vanhemmille jérjestettaville luento- ja keskustelutilai-
suuksille, joiden ajaksi tulisi jarjestaa lastenhoito. Perheiden toivomuksena oli, ettéa

tapaamisia voitaisiin jarjestdd useammin, jotta yhteys perheiden valilla séilyisi.

Vertaistoiminnan kehittdminen on tarkedd, koska vapaaehtoistoiminnalla tuotetta-
villa palveluilla voidaan tuottaa sellaisia perheiden hyvinvointia tukevia palveluita,

joita julkiset palvelut eivat voi niiden luonteen vuoksi saada aikaan.
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8 POHDINTA

Opinnaytetyoni aihe liittyy kahteen itselleni tarke&én aiheeseen, vertaistukeen ja
luontoon hyvinvoinnin l&hteend. Molemmista minulla on omakohtaista kokemusta.
Luonto ja erilaiset luontokokemukset ovat olleet tarked osassa hyvinvointini tuke-
misessa jo lapsuudesta saakka. Luonnossa voi harrastaa monenlaista liikuntaa, kul-
kea ystdvan kanssa tai yksin, rauhoittua ja pyséhtya. Mielestani kaikilla pitaa olla
mahdollisuus p&asta halutessaan luontoon ja osalliseksi sen vahvistavasta voimasta.
Toinen merkittavé tuki minulle on ollut — ja on edelleen — vertaisilta saamani tuki.
Niinpéd lampenin nopeasti, kun eteeni tarjoutui tilaisuus tehda opinndytteeni ai-

heesta, jossa lasné ovat seka luontoliikunta ettd vertaistuki.

Tutkimusprosessi kdynnistyi nopeasti ja kulki pitk&an lapsiperheille suunniteltava
retki edelld, koska tapahtuman paivamaara oli jo sovittuna mukaan tullessani. Per-
heiden toiveita kartoittanut kysely tuli tehtyd, minké jalkeen keskityttiin luontoret-
ken toteutuksen suunnitteluun. Tutkimuksen suunnittelu jai sivuun, milla oli seu-
rauksensa. Toisaalta tdiman retken suunnittelussa taytyi perehtyd myos esteettomyy-
teen, koska siihen liittyvd omakohtainen kokemus minulta puuttui. Nyt siihen on
perehdytty — ja hyva ndin. Kiersin yhdessa jarjestésuunnittelijan kanssa luontoret-
kella kuljettavaksi aiotun reitin ja sain nopeasti yllattya siitd, mita kaikkea tuleekaan
ottaa huomioon esteettdémyytta kartoittaessa. Tutkimusprosessin myota tapasin mu-
kavia vanhempia ja heidan veikeita lapsiaan, joilta opin uutta yksil6llisyydesta. Toi-
von, etta tulevana sosionomina osaisin ottaa tulevat asiakkaani vastaan oikealla

asenteella ja kaikkien tarpeet huomioiden.

Tutkimuksen tekemisen aika koitti retken jalkeen. Lyhyesti: se olisi kannattanut
aloittaa ennen retkirepun pakkaamista. Toimintatutkimuksessa toteutettiin yksi toi-
mintatutkimuksen sykli, jossa suunniteltiin uusi tapa jarjestaa vertaisperhetapaami-
nen, minka jalkeen sitd kokeiltiin k&ytanndssa. Kokeilussa kertyneiden kokemusten
ja havaintojen avulla toimintaa arvioitiin jalkikateen. Toivottavasti tassa tutkimuk-
sessa karttunut tieto ja kokemukset innostavat toimeksiantajaa jatkamaan keskuste-
lua ja toiminnan kehittdmistd yhdessa vertaistoimintaan osallistuvien jasenperhei-

den kanssa. Uusien kokeilujen myota menoon voi tulla vieldkin enemmaén vauhtia.
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LITE 1
KYSELY |
Hei!

Opiskelen Vaasan ammattikorkeakoulussa sosionomiksi ja olen tekemassa

opinnaytetyotani.

Pohjanmaan lihastautiyhdistys ry:lle. Opinnaytetyon tarkoituksena on suun-
nitella ja toteuttaa vertaisperheille toimintapdiva luontoymparistossa yhdessa
yhdistyksen ja MALIKEN kanssa. Péivan suunnittelussa on lahtékohtana per-
heiden toiveet ja soveltuvuus Kkaikille. Perheiden toiveita kysytaan suunnitte-
luvaiheessa ja toimintapéivan jalkeen heiltd pyydetéén palautetta onnistumi-

sen arviointia ja vertaisperhetoiminnan kehittdmista varten.

Toivoisin, ettd perheenne voisi yhdessé vastata seuraaviin taustakysymyksiin
ja palauttaa kyselyn viimeistadan 20.6.2016 jarjestosuunnittelija Marjo Luo-

maselle.

1. Millaista mielestdnne on onnistunut vertaistuki?

2. Miten luonto tai luontoympéristd voisi mahdollisesti liittyd
onnistuneeseen vertaisperhetoimintaan?

3. Miti asioita retkikohteen valinnassa ja toimintapdivin suunnittelussa
tdytyy ottaa huomioon (rajoittavat tekijat)?

4. Mitd odotuksia ja toiveita perheelldnne on syksylld toteutettavan

luontoretken suhteen?

Kiitos vastauksistanne!
Ystavallisin terveisin

Anne Varteva
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LITE 2

Lafsr}verﬁeia'en luontoretk

Tervetuloa Pohjanmaan lihastautivhdistyksen ja MALIKEn jirjestimiille lnontoretkelle keskelle
maailmanperintéalueen upeaa luontoa. Talli retkelld kuljemme jiakauden muokkaamassa
maisemassa ja tutustumme alueen syksyisen luontoon. Matkan varrella kiikaroimme
muuttolintuja ja puuhaamme vhdessd jorain muutalin hauskaa. Péiiviin aikana nautimme
keittolounaan ja tietenkin sen piille noldpannukahvit. MALIKEn erilaisetr maastoon sopivat apu-
ja toimintavilineet mahdollistavar kaikille rurvallisen ja esteettdmin liikkumisen retken aikana.

Aika ja paikka: 18.9.2016, Rappaluoto. Yhteisknljetuksen lihed
Vaaszasta klo 9.00 vaghalta knja-anto-asemalta. Takasio Vaasassa
olemme vimeistiin klo 16.
Kohderyhma: Retki on tadkosterm
vhdistyksen jisenpechedle. joissa on
Lhastanta sairastava alle 18-wmoras laps.
Retken kuvaus ja tavoitteet: Knljemme
Bodbackin kierroksen helppokmllmista
rexrtid vhreensi 2 km Inontoa thaillen.
Reitin vaczella on knlttng- @ saagsto-
maisenya rantametsia seki hamtornl

Syomme maittavan keittolonnaan Café
Saltenietizsi. Retken piitteeks: keciimme palantetta
Inontokokemmksista ja perheiden vertaistoinuntaan lisrymid
kehitimisehdotmksia. Samalla Kiristimme anotiolla makkacaa
12 horpimme noluspanan-kahvit. Yhdistys tarjoaa keiton, makkacan 12 kahvst
WC:t: Lounas- ja auotiopaikalla on Inva-we, lnmtornilla on esteeton honsi.

Varustus: Pokenmkaa siioombkasests, limpimisti ja mnlta pitivisy,
mielelliin myds sadeasn ta: vira mukaan. Saaristossa momlee nsein, joten
on tickedi pukeuma hyvin; lisivillapata tai filtukin voivat olla tacpeen.
Lisikss vostte ortaa mukaan mmutakin hydyilista kuten istunalnstan,
kitkaet ja kameran sekid tacvittavat omat entmisvilineet. Rnokademme
dtapivin puolella. joten lapsille vo: olla hyvi ottaa kotoa mmkaan pienti
sethievisti.

Olosuhderajoitukset: Reth: jirjestetiin siista cippumarta siten, etti
todella huonolla siilla knliettavaa matkaa Ivhennetiin. Maliken
toimintavalinesiin voi joka apanksessa mtnsma ja nuta testailla
Ilmoittautuminen ja hisdtietoja tarvittaessa: Ilmoranmnmusia
prrdetaia 129, mennessa Marjo Luomaselle, pnh. 040 7549 716 tas s-
postirse macio momanenfwlhastannlistto fi. Kesrothan samallz montako
ozallistujaz perheestinne on tmlossa mukaan seld mahdollizet
enrpisrnokavaliot.

Retla on osallistujille maksuron.
v at itse vakuurustury

Osallis

Kovat toommtavalinessta:
Malike /Janne Ruotsalanen,
oot koavat Anne Vactera
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LITE 3 KYSELY II

Heil 28.9.2016

Kiitos siitd, ettd osallistuitte 18.9.2016 jarjestetylle Pohjanmaan lihastautiyhdistys
ry:n lapsiperheiden luontoretkelle. Oli hienoa saada retkeilla kanssanne! Olen teke-
massd sosionomi-opintoihini (Vaasan ammattikorkeakoulu) liittyvda opinnéyte-
ty6td, jossa selvitdn ndkemyksidnne vertaistuesta. Tyon tavoitteena on tuottaa yhdis-
tyksellenne kéyttdkelpoista tietoa vertaisperhetoiminnan kehittamisté varten.

Vertaistuella ja vertaistoiminnalla voidaan tarkoittaa erilaisia asioita ja niiden toteut-
tamisessa voi olla monenlaisia tapoja. Perheidenne kasityksid onnistuneesta vertais-
tuesta seké retkeen liittyvia toiveita ja rajoituksia kartoitettiin perhetapaamisessa
6.6.2016. Tapaamisessa lasnaolijoille jaettiin kyselylomake (KYSELY I); muut sai-
vat lomakkeen sédhkdpostitse tai postitse. Keratty tieto tuli yhteisen luontoretkemme
suunnittelun lahtékohdaksi. Retki oli kokeileva; luonnossa liikkumisen esteet ylitet-
tiin Maliken toimintavalineilla ja luonnon-laheinen yhdessa tekeminen oli pyritty
suunnittelemaan kaikille soveltuvaksi.

Nyt retken jalkeen pyydan, ettd perheenne pohtisi hetken yhdessa retkipéivéan koke-
muksia ja antaisi oman palautteensa péivasté. Toivon, ettd vastaisitte 10.10.2016 men-
nessa kysymyksiin. Sen voitte tehda vastaamalla tdhén viestiin. Antamanne vastaukset
lukee ohellani vain ohjaajani ja tyon valmistuttua vastaukset tuhotaan. Saatuja tietoja
kasitellaan luottamuksellisesti siten, ettei vastaajia voida tuloksista tunnistaa.

5. Mika perheenne mielesté oli retkipaivassa hyvaa?
6. Missa olisi ollut parantamisen varaa?
7. Miten retkipaiva onnistui vertaistuen kannalta?
Miten kuvailisitte vertaistuen toteutumista perheestdnne mukana olleiden

a) vanhemman

b) lihassairaan lapsen

C) sisaruksen

d) isovanhemman

e) muiden henkildiden osalta?

8. Miké oli luonnon merkitys retkikokemuksiinne?
9. Miten esteettomyys retkelld toteutui?
10. Miti toiveita perheelldnne on vertaistoiminnan kehittdmiseksi?

11. Onko teilld jotain muita ajatuksia tai ideoita, jotka haluatte tuoda esiin?

Opinnédytetyoni 16ytyy nimelléni kevadlld 2017 osoitteessa
https.//www.theseus.fi/
Kiitos vastauksistanne!

Ystavallisin terveisin
Anne Varteva



