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Tama kehittamisprojekti tehtiin  Malikkeelle, jonka toiminta on osa
Kehitysvammaisten Tukiliiton valtakunnallista toimintaa. Kehittamisprojektissa
tarkasteltiin tuetulla vertaislomalla toimintaan osallistumisen merkityksellisyyden
kokemusta vaikeasti vammaisen lapsen nakokulmasta. Tavoitteena oli luoda
pohjaa havainnointiin perustuvan mittarin kehittamiselle, jotta saadaan tuotua
vaikeasti vammaisten lasten kokemusta nakyvaksi ja “"aanta” kuuluvaksi.
Kehittamisprojektin tarkoitus oli muodostaa havainnoinnin osa-alueet toimintaan

osallistumisen merkityksellisyyden kokemukselle.

Kehittamisen menetelmiksi valittiin toimeksiantajaa ja kohderyhmaa osallistavia
seka keskustelua edistavia menetelmia, jotta saatiin hyddynnettya ammattilaisten
ja perheiden asiantuntijuutta. Kaytettyjda menetelmia olivat esimerkiksi
tyopajatyoskentely learning cafe -menetelmaa soveltaen, haastattelu seka
arviointiakvaario. Kehittamisprojektin tuotoksena muodostettin  "Huomaa ja
havaitse — toimintaan osallistumisen merkityksellisyys” -havainnointimittarin
ensimmainen lomakeversio sekd kirjallinen kuvaus havainnointimittarin

kehittamisen vaiheista.
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The experience of meaningful participation from the
perspective of a severely disabled child

- Developing the observation meter Notice and Perceive for Malike's operations

This development project was carried out for Malike, which is part of the national
activities of the Support Association for People with Developmental Disabilities.
The development project examined the experience of meaningful participation in
supported peer holidays from the perspective of a child with a severe disability.
The aim was to lay the groundwork for the development of an observation-based
indicator to make the experience of children with severe disabilities visible and
their "voice" heard. The aim of the development project was to establish a set of
perceptual dimensions for the experience of meaningful participation in activities.

Methods of development were chosen that involved the commissioner and the
target group, as well as methods that promoted discussion, in order to draw on
the expertise of professionals and families. The methods used included workshop
using the learning café method, interviews, and an evaluation workshop. The
output of the development project was the first version of the observation meter
“Notice and Perceive — the meaningfulness of participation in activities” and a
written description of the steps in the development of the observation meter.
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Kaytetyt lyhenteet tai sanasto
MTLH Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto Ry (MTLH 2022)



1 Johdanto

Toiminta ndhdaan ihmisen perustarpeena ja sen yhteys yksilon hyvinvointiin on
keskeista. Tarkoituksenmukaiseen ja merkitykselliseen toimintaan
osallistumisella parhaimmillaan voidaan edistda ihmisen elamanlaatua (Hautala
ym. 2011, 14). Terveyden ja hyvinvoinnin edistamisen nakokulmasta
merkitykselliseen toimintaan osallistumisen mahdollistaminen on nain ollen
tarkeaa kaikille. “Kukin toimija maarittaa itse merkityksia, joita han toiminnalle
antaa (Hautala ym. 2011, 23).” Kun toimija ei itse pysty maarittdmaan
merkityksia, tarvitaan toisen henkilon apua ja tukea. Talloin lasten kohdalla

aikuisten rooli merkitysten tulkitsijana korostuu.

Vaikeasti vammaisten lasten vanhemmilla, laheisilla sekd lasten kanssa
tyoskentelevilla ammattihenkilGilla on paljon hiljaista tietoa lasten kokemuksista
perustuen henkildkohtaisiin kokemuksiin, arvioihin, nakemyksiin, kasityksiin ja
intuitioon (Honkala & Tero & Weckroth 2021, 204). Tassa kehittdmisprojektissa
tavoitteena on kehittaa havainnoinnin valine, jolla saadaan tuotua kasitys lapsen
kokemuksesta nakyvaksi ja kuuluvaksi. Tuomalla nakyvaksi ajatuksia vaikeasti
vammaisten lasten kokemuksista pyritdan edistamaan lasten osallisuutta,

yhdenvertaisuutta ja esimerkiksi heille tarkeiden palveluiden saavutettavuutta.

Tassa kehittamisprojektissa toimintaan osallistumisen merkityksellisyyden
kokemusta tarkastellaan vaikeasti vammaisen lapsen nakokulmasta. Yksilon
kokemusten seka ei-kielellisten ilmaisujen tarkastelemisen tueksi pyritaan
luomaan havainnoinnin  valine. Miettisen  (2021) mukaan ei-kielellinen
kommunikaatio on yksi vayla ilmaista omaa tahtoa. Syvasti kehitysvammaiselle
henkildlle oman tahdon ilmaiseminen ja toteuttaminen edellyttaa yhteistoimintaa
toisen henkildon kanssa. Ei-kielellisten tahdonilmausten arvostaminen seka
naiden jatkuva tarkkailu ja tulkinta on tarkeaa henkilolle omannakoisen elaman

mahdollistumiseksi.
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Erilaiset toimintarajoitteet voivat vaikuttaa yksilon toimintaan ja mahdollisuuksiin
osallistua merkitykselliseen toimintaan. Esimerkiksi fyysisten toimintarajoitteiden
takia merkityksellisen toiminnan mahdollistamiseksi voidaan tarvita erilaisia
apuvalineita. Apuvalineet ja niiden kaytto liittyvat aina ihmiselle merkitykselliseen
toimintaan (Hautala ym. 2011, 40). Taman opinnaytetyon
toimeksiantajan, Malikkeen, toiminnassa vaikeasti vammaisen lapsen
osallistuminen merkitykselliseen toimintaan pyritdan mahdollistamaan erilaisten

apu- ja toimintavalineiden avulla.

Vaikeasti vammaisten ihmisten itsemaaradmisoikeuden toteutumiseen liittyy
monenlaisia haasteita. Haasteet voivat liittya muun muassa kehitysvammaan ja
sen tuomiin kognitiivisiin tai kommunikaation rajoitteisiin. Toisaalta myos
ympariston asenteilla on keskeinen merkitys itsemaaraamisoikeuden
toteutumisessa. Haasteet korostuvat tilanteissa, joissa henkilon kyky ymmartaa
ja kayttaa puhuttua kielta on erityisen rajallinen, eika henkilolla ole kykya kayttaa
puhetta tukevia tai korvaavia kommunikaatiomenetelmia. Kun ilmaisu perustuu
iimeisiin, eleisiin, liikkeisiin ja aannahdyksiin, merkitysten ymmartaminen
edellyttdd yksilon tuntemista ja toisen henkilon kykya tulkita naita ilmaisuja.
(Miettinen 2021.) Waren (2004) mukaan ei-kielellisen viestinnan avulla syvastikin
kehitysvammainen henkild voi kyeta ilmaisemaan valittoman mielipiteensa,
mutta tama edellyttaa kuitenkin ~ ymparilla olevilta ihmisiltd paljon

paattelya ja kykya tulkita henkildon ilmaisuja.
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2 Kehittamisprojektin lahtokohdat

2.1 Kohdeorganisaatio ja tarve kehittamisprojektille

Taman kehittamisprojektin kohdeorganisaation ja toimeksiantajan Malikkeen
toiminta on osa Kehitysvammaisten Tukiliiton valtakunnallista toimintaa.
Malikkeen toiminta, kuten esimerkiksi tuetut vertaislomat seka perhekurssit, on
suunnattu vaikeasti vammaisille inmisille. Malikkeen tehtava on edistaa vaikeasti
vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta lisaamalla mahdollisuuksia osallistua ja
saada uusia kokemuksia. (Tukiliitto: Malike 2022.)

Malikkeen tarve oli kehittda havainnointimittari, jolla voidaan systemaattisemmin
havainnoida vaikeasti vammaisen lapsen kokemusta Malikkeen toimintaan
osallistumisesta. Kohderyhman lapsilla voi olla monenlaisia toimintaa rajoittavia
tekijoita fyysisen, psyykkisen, kognitiivisen seka sosiaalisen toimintakyvyn osa-
alueilla. Selviytyakseen itselle merkityksellisista ja valttamattomista arkipaivan
toiminnoista, kuten esimerkiksi vapaa-ajan ja itsesta huolehtimisen toiminnoista,
lapset tarvitsevat toisen henkilon tuen seka esimerkiksi erilaisia apu- ja
toimintavalineita. Kehitettavan havainnointimittarin avulla pyritaan todentamaan
Malikkeen toiminnalla saatavien kokemusten merkityksellisyytta lapsille, jotka
eivat itse kokemustaan pysty sanoittamaan. Systemaattisemman havainnoinnin
avulla tarkoitus on tuoda nakyvaksi vaikeasti vammaisen lapsen kokemus
toiminnasta ei-kielellisia ilmaisuja tulkitsemalla. Raportoimalla havainnoinnin
tuloksia, voidaan tuoda kohderyhman "aani” kuuluvaksi heitd koskevassa asiassa

ja nain pyrkia edistamaan vaikeasti vammaisten lasten osallisuutta.

Maaseudun Terveys ja Lomahuolto ry on sosiaali- ja terveysalan jarjestd, joka
jarjestda tuettua lomatoimintaa mahdollistaen  vertaistuen samassa
elamantilanteessa olevien ihmisten kanssa. Toimintaa rahoittaa Sosiaali- ja
terveysministerio Veikkauksen tuotoista. MTLH:n valtakunnallista toimintaa ohjaa
ajatus hyvinvoinnin mahdollistumisesta ihmisten varallisuudesta ja asuinpaikasta
rippumatta. Lomatarjonta koostuu eri kohderyhmille suunnatuista lomista.

Vertaislomia MTLH jarjestaa yhteistyossa erilaisten sosiaali-, terveys- ja
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perhejarjestojen kanssa. Vertaislomilla perheilla on mahdollisuus virkistaytya,
rentoutua seka jakaa kokemuksia ja saada vertaistukea. (Maaseudun Terveys-

ja Lomahuolto ry 2022.)

Kehittamisprojektin kontekstina toimi Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry:n
jarjestamat tuetut vertaislomat Malikkeen kohderyhmalle. MTLH:n tarjoamilla
lomaviikoilla Malike jarjestaa perheille toiminnallista ohjelmaa, kuten esimerkiksi
uintia, pyorailya, laskettelua ja hiihtoa. Toiminnoissa vaikeasti vammaisten lasten
osallistuminen mahdollistetaan erilaisten toimintavalineiden avulla. Toiminnan
kohderyhmana ovat lapsiperheet, joissa vaikeasti vammainen lapsi tarvitsee
toimintavalineen ja toisen ihmisen apua voidakseen osallistua ja liikkua.
Toiminnan tavoitteena on lisata toimintaan osallistuneiden vaikeasti vammaisten
lasten ja heidan perheidensa vyhteisia osallistumisen mahdollisuuksia ja

kokemuksia erilaisia toimintavalineitd hyddyntaen. (Tukiliitto 2021.)

2.2 Kehittamisprojektin tavoite, tarkoitus ja tuotos

Taman kehittdmisprojektin tavoitteena oli luoda pohjaa sellaisen mittarin
kehittamiselle, jolla voidaan mitata vaikeasti vammaisen lapsen toimintaan
osallistumisen merkityksellisyyden kokemusta. Mittarin avulla tavoite on tuoda
vaikeasti vammaisten lasten kokemusta nakyvaksi ja "aantad” kuuluvaksi heita
koskevassa asiassa. Systemaattisemman havainnoinnin ja raportoinnin avulla

voidaan lisata lasten vaikutusmahdollisuuksia Malikkeen toiminnassa.

Kehittamisprojektin tarkoitus oli muodostaa havainnoinnin osa-alueet toimintaan
osallistumisen merkityksellisyyden kokemukselle seka tuotoksena luoda mittarin
ensimmainen lomakeversio seka Kkirjallinen kuvaus havainnointimittarin

kehittamisen vaiheista.

2.3 Projektiorganisaatio

Taman kehittamisprojektin ohjausryhmaan kuuluivat Malike-toiminnan johtava

asiantuntija, Malikkeen perheiden toiminnan suunnittelija, MTLH:n erityislomien
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lomasihteeri seka opinnaytetydn ohjaava opettaja. Varsinaista projektiryhmaa ei
kehittamisprojektille nimetty. Malikkeen koko tyoryhman asiantuntijuutta
hyddynnettiin  kuitenkin projektin eri vaiheisiin liittyvassa tiedonkeruussa.
Tyoryhmaan kuuluivat johtavan asiantuntijan seka perheiden toiminnan
suunnittelijan  lisaksi kolme  muuta toiminnan  suunnitteljaa seka

toimintavalineneuvoja ja toimintavalineohjaaja.

Projektipaallikkona opiskelija vastasi projektin suunnittelusta seka kaytannon
toteutuksesta, aineiston keruusta, analysoinnista seka tulosten raportoinnista.
Projektipaallikkd ja ohjausryhman jasenet tekivat tiivista yhteistyota lapi projektin
paaosin etayhteyksin jarjestetyin tapaamisin seka sahkopostiviestinnan
valityksellda. Ohjausryhman jasenet tukivat projektipaallikon tyoéta tarpeen
mukaan projektin kaikissa vaiheissa seka osallistuivat tarpeen mukaan
kaytannon toteutukseen, kuten esimerkiksi perheiden informointiin,
tyopajatyoskentelyyn osallistuvien kutsumiseen seka mittarin alustavan

lomakeversion esitestaukseen.
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3 Mittarin kehittamisen teoreettinen perusta

3.1 Mittarin kehittamisen vaiheet

Mittarin kehittaminen rakentuu de Vet:n mukaan kuudesta vaiheesta. Mittarin
kehittaminen aloitetaan maarittelemalla mittauksen kohde. Toisena valitaan
mittausmenetelma. Kolmantena valitaan ja muotoillaan mittarin osiot. Neljantena
ratkaistaan mittarin pisteytys ja viidentena suoritetaan mittarin pilotointi.
Kuudentena suoritetaan mittarin ensimmainen testaus. (de Vet ym. 2011, 31.)
Mittarin kehittaminen on prosessi, jonka vaiheiden huolellinen lapikayminen lisda
hankittavan tiedon luotettavuutta (Metsamuuronen 2002, 30). Prosessin eri
vaiheet nivoutuvat toisiinsa ja vaiheiden valilla prosessi etenee edestakaisin
arvioinnin ja mukauttamisen jatkuvana vuoropuheluna. Mikali esimerkiksi
pilotointivaiheessa mittari ei toimi odotetulla tavalla, tulee mittaria mukauttaa ja
arvioida uudelleen. (de Vet ym. 2011, 31-32.) Tassa kehittamisprojektissa
syvennytaan erityisesti tarkastelemaan mittarin  kehittamisen kolmea

ensimmaista vaiheitta.

Mittaria kehittaessa aluksi on syytd perehtya mittarin kehittamiseen
(Metsamuuronen 2002, 22). Mittarin kehittamisen ensimmaisessa vaiheessa
maaritelladn mahdollisimman tarkasti, mitéd halutaan mitata, kohderyhma seka
mihin tarkoitukseen mittari kehitetdan (de Vet ym. 2011, 33). Taman jalkeen
valitaan ilmion rakennetta ja sisaltoa parhaiten kuvaava teoreettinen viitekehys.
Mittauksen kohteena olevan ilmion keskeiset kasitteet tulee tunnistaa ja
operationalisoida mitattavissa oleviksi maaritelmiksi. (Metsamuuronen 2002, 23—
25.) Kasitteiden maarittelyn jalkeen valitaan sopiva mittaustapa kartoittaa
haluttua tietoa (Metsdmuuronen 2002, 17-19.)

Mittari voi koostua osioista, eli kysymyksista tai vaittamista, joiden
maaritteleminen ja valinta on mittarin kehittamisen onnistumisen kannalta tarkea
vaihe. Osioita maariteltdessa voidaan hyddyntaa esimerkiksi aiheeseen liittyvia
tutkimustuloksia, kliinisia havaintoja, asiantuntijoiden mielipidetta seka

haastatella henkiloita, jotka on valittu heidan ainutkertaisen tietamyksensa
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vuoksi. Mittarin kehittamisessa potentiaaliset tutkimuskohteet ovat erinomainen
tiedon lahde tutkittavan ilmion kannalta tarkeiden aihealueiden tavoittamiseksi.
AmmattihenkilGilla  on  usein  tietoa  tutkittavan  ilmidon  ulkoisista
iimenemismuodoista, mutta tutkittava kohde itse voi tavoittaa subjektiivisempia
elementteja. Onnistunut osioiden maarittely ja valinta luo pohjan mittarille. Se on
edellytys sille, etta mittarilla mitataan oikeaa asiaa. (Streiner & Norman & Cairney
2015, 19-25.)

Mittarin rakentamisessa tarkeaa on huomioida sanavalintojen selkeyden vaikutus
mittarin hyvyyteen tai heikkouteen (Metsamuuronen 2002, 16; Steiner & Norman
& Cairney 2015, 19). Kysymykset ja vaittamat tulee kirjottaa yksinkertaisella ja
selkealla kielella lyhyesti ilmaistuna. On tarkea valttda lauseita, jotka voidaan
tulkita useammalla eri tavalla. Kunkin vaittaman tulee liittya vain yhteen
kasitteeseen. Kaikenkattavia sanoja, kuten esimerkiksi aina ja ei koskaan, tulee
valttaa. (Metsdmuuronen 2002, 20-21.) Kysymysten negatiivista sanamuotoa
tulee valttaa, jotta vastaaminen ei vaikeudu. Luonnosvaiheessa mittariin on hyva
sisdllyttdd mahdollisimman paljon kysymyksia / vaittamia, silla mittarin
kehittamisen myohemmat vaiheet mahdollistavat osioiden uudelleen arvioimisen
ja vahentamisen. (de Vety m. 2011, 41-42.)

Kun kasitteet on muokattu mitattavaan muotoon, tulee osioita tarkastella
kriittisesti asiantuntijamenettelyna ennen mittarin pilottitutkimuksen tekemista.
(Metsamuuronen 2002, 30). Mittarin esitestauksella pyritdan muun
muassa selvittamaan lomakkeen selkeytta ja yksiselitteisyytta, sisallollista
toimivuutta seka lomakkeen tayton kuormittavuutta. Oleellista on myds pohtia,
puuttuko lomakkeesta jotain olennaista tai onko mukana jotain turhaa. Mittarin
esitestaamiseen riittaa 5—-10 henkiloa. Esitestauksen jalkeen mittariin tehdaan
tarpeelliset muutokset. (Heikkila 2008, 61.)

Tassa kehittamisprojektissa havainnointi valittiin mittaustavaksi toimeksiantajan
kanssa kaydyn keskustelun perusteella. Mitattava kasite ja sen osa-alueet
muodostettiin  kirjallisuuden sekd ammattilaisilta ja perheiltd keratyn

kokemustiedon perusteella. Kirjallisuuskatsausta tarkastelemalla tavoitteena oli
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loytaa tyypilliset elementit, joita mittaamalla voidaan saada tietoa toimintaan

osallistumisen merkityksellisyydesta vaikeasti vammaisen lapsen nakokulmasta.

3.2 Havainnointi mittausmenetelmana

Malikkeen ammattilaisilla on runsaasti kokemustietoa ja havaintoja vaikeasti
vammaisten lasten toimintaan osallistumiseen liittyen. Taman kehittamisprojektin
lahtokohtana oli tarve kerata tietoa systemaattisemmin, jotta voidaan tulkita
sellaisen lapsen kokemusta Malikkeen toimintaan osallistumisesta, joka ei sita
itse pysty sanoittamaan. Mittausmenetelmaksi on ennalta valittu havainnointi.
Kohderyhman moninaiset toimintarajoitteet huomioiden havainnointi on yhteinen
kieli tutkittavan henkilon ja tutkijan valilla. Systemaattista havainnointia voidaan
hyodyntaa myos maarallisessa tutkimusasetelmassa tutkimusaineiston
keraamisen tapana (Vilkka 2015, 94). Havainnoinnin etuna on, etta silla saadaan
valitonta informaatiota yksilon toiminnasta yksilolle luonnollisessa ymparistdssa.
Havainnoinnin objektiivisuutta voi heikentaa se, ettd havainnoitsija sitoutuu
emotionaalisesti havainnoitavaan tilanteeseen tai havainnoinnin kohteeseen.
Myo6s havaintojen valiton tallentaminen saattaa olla vaikeaa, jolloin havaintoja
joudutaan kirjaamaan vasta jalkikateen. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
2006.)

Havainnointia voi toteuttaa sekd osallistuvalla ettd ei-osallistuvalla
havainnoinnilla. Osallistuvassa havainnoinnissa havainnoitsija on toiminnassa
aktiivisessa roolissa. Ei-osallistuvassa havainnoinnissa tutkijan rooli on olla
pelkastdan havainnoitsijana (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)
Toimeksiantajan toiveesta tassa kehittamisprojektissa havainnointi pyrittiin
kehittamaan sellaiseksi, etta se on toteutettavissa osallistuvana havainnointina.
Havainnoinnin avulla saadaan tietoa siita, mita ihmiset tekevat ja milta asiat
nayttavat. Pelkan havainnoinnin avulla ei saada tietoa siita, miksi ihmiset tekevat
niin kuin tekevat. Osallistuvan havainnoinnin avulla voidaan kerata tietoa
kohdehenkilosta yksilona ja yhteison jasenena. Osallistuvassa havainnoinnissa
havaintoja tehdaan vuorovaikutuksessa kohdehenkilon kanssa. Havainnoitsija
osallistuu seka ihmisena ettd havainnoitsiana kohdehenkilon arkielamaan.
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Jarjestelmallisen, ennalta suunnitellun ja kohdistetun havainnoinnin avulla
voidaan tehostaa osallistuvaa havainnointia. Kohdistetussa havainnoinnissa
havainnointi kohdistetaan ennalta maaritettyihin asioihin, tapahtumiin, tilanteisiin
tai suhteisiin. (Vilkka 2015, 142—-144.)

Mitd, miten ja missa havainnoidaan, riippuvat tutkimusongelmasta,
tutkimuskysymyksista ja tutkimuksen tavoitteista. Havainnointia varten tulee
laatia asiarunko, jossa on paatetty, mita havainnoidaan ja miten. Etukateen tulee
myos olla maariteltyna, miten ja missa tilanteissa muistiinpanoja havainnoinnin
aikana tehdaan. Suunniteltaessa ihmisten toiminnan havainnointia, on eduksi
tuntea kohderyhman toimintatapoja. Jos havainnoitsijoita on useampi, tulee
kaikilla olla yhteinen kasitys havainnointikohteesta, havainnointitavasta seka
muistiinpanojen kirjaamisesta. (Vilkka 2015, 149.) Tassa kehittdmisprojektissa
mittarin  kehittdmisen keskidssd oli muodostaa havainnoinnin osa-alueet

marittelemalla asioita, joita pyritdan havainnoimaan.
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4 Merkityksellinen toiminta vammaisen lapsen
osallisuuden edistajana

Havainnoinnin osa-alueiden maarittely aloitettin perehtymalla aiheeseen
liittyvaan kirjallisuuteen ja tutkimustietoon. Aihetta kuvailevan
kirjallisuuskatsauksen tiedonhaussa hyodynnettin muun muassa CINAHL
Complete, Academic Search Elite, PubMed seka OTDBASE tietokantoja.
Hakutermeina kaytettin esimerkiksi meaningful occupation, meaningful
participation, meaningful leisure, meaning of occupation, meaning of activities
AND children with disabilities. Myds toimeksiantajan kautta tavoitettiin
kiinnostavia aiheeseen liittyvia julkaisuja. Tiedonhaulla pyrittin tavoittamaan
kotimaisten julkaisujen lisaksi riittavasti myos kansainvalisia tieteellisia julkaisuja,
vertaisarvioituja seka alkuperaisia lahteita. Ensisijaisesti pyrittiin tavoittamaan
julkaisuajankohdaltaan tuoreita julkaisuja, mutta myds vanhempaa kirjallisuutta

valittiin mukaan riittavan kattavan tietoperustan saavuttamiseksi.

4.1 Merkityksellinen toiminta

Merkityksellisyyden kokemus syntyy, kun inmiselle tarkeat ajatuskokonaisuudet
ja myonteiset tuntemukset yhdistyvat ihmisten valisessa toiminnassa.
Merkitykset muotoutuvat vuorovaikutusprosesseissa ihmisten kasitteellistaessa
maailmaa jarjen ja tuntemuksien perusteella. Mielekas toiminta mahdollistaa
merkityksellisyyden kokemuksen, joka on valttdamatonta hyvinvoinnille. (lsola
2017.) Toimintoihin liitetyt merkitykset ovat seka ainutkertaisia ettd dynaamisia.
Toiminnan  merkitys  syntyy  yksildllisistda  kokemuksista ja  yksilon
kokemusmaailma on jatkuvasti kaynnissa oleva muutostila. Toiminnan merkitys
yksildlle on aina subjektiivinen kokemus. (Molineux 2010, 20-21). Merkitys
syntyy toiminnan kautta, jolla on arvoa yksilolle. Merkitys selittaa kokemuksia ja
motivoi yksilda luomaan uusia kokemuksia. Merkitykselliseen toimintaan

kytkeytyvat tyytyvaisyyden ja nautinnon tunteet motivoivat toimintaan.
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(Polatajko ym. 2007a, 60-61.) Toiminnan merkityksellisyys voi motivoida
aloittamaan ja jatkamaan toimintaa. MyoOs toiminnan tavoite ja paamaara voivat

motivoida toimintaan. (Hautala ym. 2011, 23.)

Merkityksellinen toiminta on yhteydessa terveyteen ja hyvinvointiin (Roberts &
Bannigan 2018). Jokaisella ihmisella tulee olla oikeus osallistua itselle
merkitykselliseksi koettuun toimintaan, mika vaikuttaa positiivisesti yksilon
hyvinvointiin  (Molineux 2010, 49). Merkityksellisen toiminnan kasitteen
maaritteleminen ei kuitenkaan ole taysin yksinkertaista. Merkityksellisen
toiminnan kasitteeseen litetddn kokemus hallinnasta (sense of control),
itsemaaraamisoikeudesta (self-determination) seka itsensa ylittdmisen
mahdollisuudesta (self-transcendence). Merkityksellisen toiminnan rinnalla on
kirjallisuudessa erillisena kasitteena tarkasteltu psykologisesti palkitsevaa
toimintaa, joka edelld mainittujen ominaisuuksien liséksi saa aikaan positiivisen
mielialan, tarjoaa henkisia tai fyysisia arsykkeita ja on hauskaa. (Ikiugu ym.
2015.)

Merkitys syntyy toiminnasta ja toiminta ilmentda merkityksia (Hasselkus 2002,
14). Toiminnassa koetut merkitykset ovat yksilOllisia. Yksilo valitsee itselleen
toimintoja, jotka vastaavat hanen kiinnostuksensa kohteita ja sisaista
motivaatiota. (Polatajko ym. 2007b, 20—22.) Motivaatio ja tahto ovat lahtdkohtia
toiminnan merkityksellisyyden nakokulmasta. Yksilolle merkityksellinen toiminta
on kulttuurisesti tai henkilOkohtaisesti tarkeaksi koettua toimintaa, jolla on
tarkoitus ja tavoite. Merkityksellisen toiminnan kautta yksilo ilmaisee
identiteettidan ja se mahdollistaa tunteen sosiaalisesta yhteenkuuluvuudesta.
(Law ym. 2002, 35-36. & Polatajko ym. 2007a, 44.) Merkityksille yhteisia
ulottuvuuksia ovat tayttymyksen tunne, voimia antavat kokemukset, sosiaalinen,
kulttuurinen ja sukupolvien valinen yhteys seka identiteetin vahvistuminen.
(Roberts & Bannigan 2018.)

Merkitykselliseen toimintaan osallistuminen luo elaméanarvoa, vahvistaa
tarkoituksen tunnetta ja edistaa elamanlaatua (Hammell 2004). Merkityksellinen
toiminta muovaa yksilon itseluottamusta, arvoja, kiinnostuksen kohteita ja

osaamista. (Polatajko ym. 2007a, 60). Kun toiminta on yksildlle seka
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merkityksellista etta psykologisesti palkitsevaa, on osallistumisella myonteinen
yhteys koettuun terveyteen ja hyvinvointiin (Ikiugu ym. 2019). Toiminnan kasite
on monimutkainen ja sitd voidaan hahmotella usealla erityispiirteella. Toiminta on
aktiivista, tarkoituksellista, merkityksellista, kontekstuaalista ja inhimillista
(Molineux 2010, 24). Toiminnan kautta mahdollistuu muun muassa sosiaalinen
yhteys, itseilmaisu, tyytyvaisyyden tunne, ilo ja rentoutuminen. Se tarjoaa
haastetta, merkityksen ja tarkoituksen. (Polatajko ym. 2007a, 41.) Osallistumalla
toimintaan yksilo kehittaa taitojaan ja tunne omasta pystyvyydesta voi vahvistua.
Yksilolle merkitykselliset toiminnat ja kiinnostuksen kohteet ovat yksildllisia ja

ainutlaatuisia. (Law 2002.)

4.2 Merkityksellinen toiminta vammaisen lapsen nakokulmasta

Vammaisten lasten ja nuorten nakokulmasta tarkasteltuna merkityksellisissa
osallistumiskokemuksissa henkilokohtaiset, ymparistdodon ja toimintaan liittyvat
tekijat ovat yhteydessa toisiinsa. Merkityksellinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet
edistavat positiivisen ja mukaansatempaavan kokemuksen syntymista. (Willis
ym. 2016.) Rosenberg ym. (2019) tutkimuksessa tuodaan esiin, etta toimintaan
litetyilld  yksildllisilla merkityksellisyyden kokemuksilla voidaan perustella
osallistumisen yhteytta terveyteen ja hyvinvointiin. Tutkimuksessa tarkastellaan
koetun merkityksen ja osallistumisen valista yhteytta paivittaisissa toiminnoissa.
Tutkimustulos osoittaa, ettd vammattomien lasten kohdalla yksilollisesti koetut
merkitykset korreloivat kohtalaisesti lasten osallistumisen kanssa. Paivittaisissa
toiminnoissa havaittavia merkityksia tarkasteltiin arvostuksen (value), toiminnan

haastavuuden, valinnanvapauden (autonomia) ja ajankulun nakodkulmista.

Powrie ym. (2020) tutkimuksessa tarkastellaan vammaisten lasten ja nuorten
nakOkulmasta merkityksellistd vapaa-aikaa. Tarkastelemalla sita, mita vapaa-
aika merkitsee vaikeavammaiselle lapselle ja nuorelle, voidaan tukea heidan
osallistumistaan merkitykselliseen vapaa-ajan toimintaan. Vaikeasti vammaiset
lapset ja nuoret kokevat vapaa-ajan merkitykselliseksi silloin, kun toiminta on
nautinnollista, se on mukaansatempaavaa ja siihen sisaltyy tunne hallinnasta.

Merkityksellisella vapaa-ajan toiminnalla on havaittu olevan suojaavia
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hyotyja. Merkitykselliseksi koettu vapaa-aika antaa vaikeasti vammaisen lapsen
ja nuoren elamalle syvemman merkityksen, mahdollisuuden nauttia ja yhteyden
muihin ja ymparoivaan maailmaan. Se edistaa identiteettia, pystyvyytta ja tarjoaa

tavan selviytya elaman haasteista.

Vaikeavammaisille lapsille ja nuorille merkityksellisten vapaa-ajan kokemusten
tarjoaminen tukee hyvinvointia. Vapaa-ajan kokemuksen merkitykset rakentuvat
yksilollisesti lasten ja nuorten mieltymyksiin, persoonallisuuteen ja olosuhteisiin
perustuen (toiminta ja ymparistd). Kolme oleellista tekijaa tunnistettiin: hallinnan
tunne (esimerkiksi valinnanvapaus), mukaansatempaavuus ja nautinto (jannitys,
ilo, rentoutus). Keskeisia vapaa-ajan merkityksia olivat pakeneminen
(huolettomuus, rentoutuminen), kokeileminen (itsesta ja ymparistdsta oppiminen,
omien rajojen kokeileminen), yhteenkuuluvuus (arvostava vuorovaikutus) ja
itsensa ilmaiseminen  (kiinnostuksen  kohteet ja oman identiteetin

ilmaisu). (Powrie ym. 2020.)

Aiemmassa tutkimuksessaan Powrie ym. (2015) tuovat esiin, ettd fyysisesti
vammaisten lasten ja nuorten osallistuminen vapaa-aikaan on vahentynyt.
Vapaa-aikaan osallistumisella on tunnettuja terveyshyotyja, minka takia
merkityksellisen osallistumisen tukemiseksi on tarkea ymmartaa, mita vapaa-aika
fyysisesti vammaisille lapsille ja nuorille merkitsee. Katsauksessa on analysoitu
vapaa-ajan merkitysta fyysisesti vammaisille lapsille ja nuorille. Analyysista
nousevat nelja vapaa-ajan merkityksen ydinteemaa: 1. hauskuus: nautinnon ja
mielihyvan kokemus, 2. vapaus: valinnanvapaus ja rajoitteista vapautuminen, 3.
tayttymys: potentiaalin Idytaminen, kehittaminen ja nayttaminen seka 4. ystavyys:
sosiaalinen yhteenkuuluvuus. Sosiaalinen konteksti vaikutti kaikkiin maariteltyihin
teemoihin, mika osoittaa sen olevan tarkea nakdkulma vapaa-ajan osallistumisen

tukemisessa.

Tutkimuksessaan Vanska ym. (2020) kuvaavat merkityksellista osallistumista
jokapaivaiseen elamaan vammaisten lasten nakdkulmasta. Tulokset osoittavat,
etta lapset arvostavat ilmaisia vapaa-ajan aktiviteetteja, jotka edistavat nautintoa
ja tukevat lapsen itsemaaraamisoikeuden (autonomia) toteutumista,

mahdollistavat sosiaalisen osallistumisen perheen ja ystavien kanssa seka
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vahvistavat pystyvyyden kokemusta ja tarjoavat lapsille vaikuttamisen
mahdollisuuksia. Lasten arvokkaat nakemykset merkityksellisyytta edistavista
tekijoista on tarkea tunnistaa ja mukauttaa yksilOllisesti, jotta voidaan tarjota
mahdollisuuksia lapselle merkitykselliseen osallistumiseen jokapaivaisessa
elamassa. Kuviossa 1 esitetaan kasitteistoa liittyen merkitykselliseksi koettuun
vapaa-aikaan vammaisen lapsen nakdkulmasta tarkasteltuna (Kuvio 1). Kuvio on

laadittu kirjallisuuskatsauksessa esiin nousseiden kasitteiden pohjalta.

Merkitykselliseksi koettu
vapaa-aika vammaisen
lapsen nakokumasta

merkityksellinen vapaa- |
aika

nautinto

toiminnassa koetut
merkitykset

vksilolliset kokemukset

mukaansatempaavuus
. merkityksellisyytta edistavat
hallinnan tunne tekijat:
nautinto

valinnanvapaus sosiaalisen osllistumisen

ilo mahdollistuminen
rentous
e itsemadrdmisoikeuden
! toteutuminen
mahdollisuus
vaikuttaa

pystyvyyden kokemuksen
vahistuminen

I
selviytyminen I

eldman . edistad
haasteista merkitys mahdc!llisuus yhteys_ltmsun ja identiteettia
elamille nauttia / maalimaan ja pystyvyyttad
pakeneminen (sosiaalinen
yhteenkuuluvuus)
(tyytyvaisyyden
tunne)

mahdollisuus kokeilla

itsensd ilmaiseminen

Kuvio 1. Merkitykselliseksi koetun vapaa-ajan kasitteistod vammaisen lapsen
nakokulmasta.
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4.3 Vaikeasti vammaisen lapsen osallisuus

Isola (2017) kuvaa osallisuutta tilaksi, jossa on mahdollisuus vaikuttaa omaan
elamaan ja mahdollisuuksiin, toimintoihin, palveluihin seka yhteisiin
asioihin. Osallisuus muotoutuu vuorovaikutussuhteissa, joissa
merkityksellisyyden kokemukset ja usko omasta toimijuudesta vahvistuu (19).
Osallisuuden toteutumiseksi ihmisen on tultava kuulluksi, nahdyksi ja tuntea
itsensa ymmarretyksi, arvostetuksi ja merkityksellisena osana erilaisia

vuorovaikutussuhteita ja yhteisdja (Isola 2017, 25).

Lasten osallisuuden ja toimijuuden toteutuminen ovat sidoksissa lasten kanssa
toimivien aikuisten herkkyyteen kuulla lasta. Vammaisen lapsen kuulluksi
tuleminen edellyttdd aikuisilta monenlaisia kommunikaatiotaitoja. Lapsen
osallisuudella tarkoitetaan mahdollisuutta vaikuttaa lapselle itselle tarkeissa
asioissa ja toimia omassa ymparistdssaan. Osallistumisen lisdksi osallisuus on
myos lapselle tavanomaiseen toimintaan vaikuttamista, kuulluksi tulemista ja
tietoisuutta omasta osallisuudesta. Osallisuuteen keskeisesti liitettyja kasitteita
ovat myods valtaisuus, toimijuus, toiminnallinen osallisuus ja sosiaalinen
osallisuus. Lasten omien nakokulmien ja ajatusten kautta mahdollistuu lasten
osallisuus ja toimijuus, mutta ensin on luotava rakenteita, joiden kautta lapsen
aani nostetaan esiin. Lasten kuulemisella tarkoitetaan erilaisten nakdkulmien
kuulemista ja huomioimista. (Ahonen ym. 2018, 1-2.) Aikuisen rooli lapsen
osallisuuden edistajana korostuu silloin, kun lapsen tuen ja avun tarve on suuri
(Honkala & Tero & Weckroth 2021, 209).

Jokaisella lapsella on oikeus tulla kuulluksi riippumatta hanen toimintakykynsa
tasosta (lapsen oikeuksien komitea). Sanojen lisaksi kuuleminen pitaisi nahda
laajempana kasitteend eri aistien kayttamisena ja toiminnallisena
vuorovaikutuksena. Tutkimuksessa ja palveluissa vaikeasti vammaisten lasten
asioita kysytaan usein heidan vanhemmiltaan. Tutkimusten valossa voidaan
kuitenkin todeta, etteivat vanhemmat aina tavoita lapsen nakdkulmaa ja lapsen
kuulematta jaaminen saattaa jadda huomaamatta. Kuulluksi tuleminen edellyttaa

lapsen kohtaamista yksildna moninaisin ominaisuuksineen ja pyrkimysta
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ymmartaa lapsen henkildkohtaista ajattelutapaa. Osallisuuden toteutumisella on
myonteisia vaikutuksia vammaisen lapsen arvostetuksi tulemisen kokemukseen,
itseluottamukseen ja elamanhallintaan, sosiaalisiin suhteisiin ja yhteis66n

kuulumisen tunteeseen. (Ahonen ym. 2018, 3.)

YK:n lapsen oikeuksien sopimus seka YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia
koskeva sopimus velvoittavat valtioita lasten osallisuuden mahdollistamiseen.
Suomen perustuslain mukaan lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksilina ja
taata mahdollisuus vaikuttaa itseaan koskeviin asioihin lapsen kehitysta
vastaavalla tavalla. Vammaisen lapsen ihmisoikeuksien toteutumisen
nakokulmasta tarkea edellytys on lapsen mahdollisuus ilmaista itsedan ja saada
nakemyksensa huomioiduksi. Vammaisten lasten osallistumisen
mahdollistamiseksi voidaan tarvita erityispalveluja, jotta oikeus samoihin asioihin
kuin muillakin lapsilla toteutuu. Vammasta huolimatta lapsi on lapsi ja hanella on
tarve ja oikeus laheisiin ihmissuhteisiin ja osallistumiseen. Yhteiskunnassa
tarvitaan muutoksia, jotka mahdollistavat yhdenvertaisten oikeuksien ja
osallisuuden toteutumisen. Vammainen lapsi on ensisijaisesti lapsi, toimija ja
perheensa jasen, mutta hanelld on vammaansa tai sairauteensa liittyvia erityisia
tarpeita, jotka tulee huomioida. Toimijuuden toteutumiseksi vammainen lapsi
saattaa tarvita erityista tukea tai toisen henkilon apua enemman kuin muut lapset.
(Ahola & Pollari 2018, 1-3, 6.)

Myo6s vammaisella lapsella tulee olla oikeus osallistua ja oikeus vaikuttaa.
Osallistumisen mahdollistamiseksi lapselle tulee tarjota riittdvaa apua ja
tukea. Lasten edun mukaisten ratkaisujen tekeminen edellyttaa lapsen omien
nakemysten selvittamisen. Tehtyjen toimien vaikutukset vammaisten lasten
oikeuksien toteutumiseen on arvioitava. Palvelujarjestelman tulee tukea lapsen
yksilollisia tarpeita, jotta lapsi voi tuntea olonsa turvalliseksi, itsensa
ainutlaatuiseksi ja arvokkaaksi yksiloksi. Yhteiskunnassa vammaiset ihmiset ovat
vahemmistoasemassa ja riski tulla syrjityksi on suuri. Lasten aani jaa helposti
aikuisten mielipiteiden jalkoihin ja voi jaada nain kuulematta, mista johtuen
vammaisten lasten oikeuksien toteutuminen on erityisen haavoittuvaa.

Vammaisuus tai vaikeudet kommunikaatiossa eivat saisi olla esteena lapsen
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omien nakemysten selvittamiselle, mista johtuen palveluiden kehittamisessa

lasten kokemusten esille tuominen on tarkeaa. (Ahola & Pollari 2018, 7.)

Jarjestotoiminnassa pyritdan monin tavoin huomioimaan lapsen ja nuoren
kommunikointiin ja ikaan liittyvia tarpeita esimerkiksi palautetta keratessa.
Perheen kokonaisvaltainen osallisuus nahdaan tarkeana ja perheen tilanne
nahdaan diagnoosia tarkeampana. Jarjestoissa haasteena on koettu tasapainoilu
lapsen aanen kuulemisen ja vanhemman oman kokemuksen valilla.
Vuorovaikutus on tarkea yksittainen tekija osallisuuden mahdollistumiseksi. Lasta
koskevia asioita tulee kysya suoraan lapselta eikd hanen ohitseen lapsen
vanhemmalta riippumatta siitd, osaako lapsi itse vastata. (Ahonen ym. 2018,
4,7.)

4.4 Tuetut lomat vaikeasti vammaisen lapsen osallisuuden edistajana

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen julkaiseman arviointitutkimuksen tulokset
osoittavat, etta tuettu lomatoiminta vaikuttaa positiivisesti lomalle osallistuvien
lapsiperheiden  osallisuuden  kokemuksiin. Lomatoiminnan  vaikutukset
yhdenvertaisuuden  kokemukseen ja  merkityksellisyyden tunteeseen,
toimijauskomuksiin seka sosiaalisiin suhteisiin  ovat myonteisia. Arjesta
poikkeava toimijuus vaikuttaa myonteisesti ja parhaimmillaan lisaa voimavaroja.
Poikkeava ymparistd ja mahdollisuus kokeilla uusia lajeja tarjoavat uusia
mahdollisuuksia itsensa nakemiseen seka pystyvyyden tunteen vahvistumiseen.
(Mantyla 2020, 37.)

Tuetulla lomatoiminnalla on positiivisia vaikutuksia lomalle osallistuneiden
perheiden elamaan. Perheiden nakokulmasta loma tarjoaa erityisesti henkista
virkistaytymista seka perheen kanssa vietettya yhteista aikaa. (LYR —seminaari
2019.) Tuetun lapsiperheille suunnatun lomatoiminnan tarkoituksena on tukea
arjen vaikeuksien keskella olevien perheiden jaksamista. Tuetun loman ohjelma
suunnitellaan perheiden toimintakyvyn ja tarpeiden mukaisesti. Lomatuen

myontamiseen vaikuttavia tekijoitd ovat ensikertalaisuus, perheen tulot, velat,
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sairaudet ja niista aiheutuvat kulut seka perheen yleinen elamantilanne.
(Korkiala & Puumalainen 2015, 5.)

Taloudellisten vaikeuksien lisaksi tuetuille lomille osallistuvilla perheilla on
terveydellisia ja sosiaalisia vaikeuksia ja naihin liittyvia monenlaisia jaksamisen
ja arjessa selviamisen haasteita. Tuettu loma tarjoaa perheelle apua irrottautua
tavallisen arjen pyorittamisesta. Tuetulla lomalla nahdaan olevan merkittavia
myoOnteisia vaikutuksia perheen arjessa jaksamiseen seka henkisen etta fyysisen
hyvinvoinnin lisaantymisen nakokulmasta. Tuetun loman jalkeiset vaikutuksen
liittyvat virkistaytymiseen, lepoon seka perheen sisaisiin suhteisiin. Lasten
kannalta tuettujen lomien merkitys korostuu erityisesti silloin, kun perheessa on
taloudellisia vaikeuksia. Joillekin perheille tuettu lomatoiminta on taloudellisesti
ainoa mahdollisuus loman viettoon. Tuettu loma voi mahdollistaa myos
vertaistuen saamisen ja esimerkiksi ystavyyssuhteiden muodostumisen.
(Korkiala & Puumalainen 2015, 28.)

Maaseudun Terveys ja Lomahuolto jarjestaa vaikeasti vammaisille lapsille ja
heidan perheilleen tuettua lomatoimintaa yhdessa Malike-toiminnan kanssa.
Malikkeen kohderyhman Ilomien tavoitteena on lisata perheen vyhteisia
osallistumismahdollisuuksia, kokemuksia ja osallisuutta lisdavia ratkaisuja
perheen arkeen. Lisaksi lomat tarjoavat perheille mahdollisuuden vertaistukeen.
Tuetuilla lomilla on toiminnallinen ohjelma, johon vaikeasti vammaisten lasten
osallistuminen mahdollistetaan toimintavalineiden avulla. Lomalla perhe saa

ideoita perheen arkilikkumiseen. (Tukiliitto 2022.)
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5 Kehittamisprojekti prosessina

5.1 Kehittamisen malli

Tassa kehittamisprojektissa yhteistyota tehtiin sekd ammattilaisten etta
kohderyhmaan kuuluvien perheiden kanssa. Ammattilaisten ja perheiden
kokemuksellista tietoa tarkastelemalla pyrittiin tuomaan kokemuksia nakyvaksi
yhteisen ymmarryksen ja aiheeseen liittyvan vuoropuhelun syntymiseksi.
Kehittamistoiminta eteni lineaarisena prosessina sisaltden seuraavat vaiheet:
kehittamistarpeiden tunnistaminen, ideointivaihe, suunnitteluvaihe,
toteutusvaihe, tuotos, arviointivaihe ja paatdsvaihe (kuvio 2). Lineaarinen
kehittamistoiminta muodostaa ehean kokonaisuuden, jossa muun muassa
tehtavien etenemisjarjestys on looginen, lahtokohdat ovat selkeat ja

epavarmuustekijat ovat ennakoitavissa (Salonen ym. 2017, 52).

Tassa kehittamisprojektissa toiminnalla tavoiteltavat lopputulokset ja asioiden
etenemisjarjestys pyrittin ennakoimaan ja maarittelemaan mahdollisimman
tarkasti etukateen. Kehittamisprojekti muodosti ehean kokonaisuuden, jossa
kehittamisen |ahtokohdat olivat selkeitda seka etukateen rajattuja.
Kehittdmistoiminnan vaiheet etenivat loogisessa jarjestyksessa.
Suunnitelmallisuus ohjasi kehittamistoimintaa lapi projektin. Tydskentely eteni
syklisina kokonaisuuksina kehittamistoiminnan vaiheesta toiseen siten, etta
jokaisen vaiheen jalkeen projektin etenemista arvioitiin vuorovaikutuksessa
(kuvio 3). Salosen ym. (2017) esittaman kehittdmistoiminnan syklisyyden
periaatteiden mukaisesti suunnitelmaa ja toimintaa tarkennettiin tarpeen mukaan

kehittdmisen kohteen ja maariteltyjen tavoitteiden suuntaisesti (33).
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+ 9-11/2021: kehittamistarpeen madrittely ja aiheen rajaus
+ Toimijat: opinnaytetyon tekija, toimeksiantajan edustajat, ohjaava opettaja
* Menetelmat: palaverit, sahkopostiviestinta, dialoginen keskustelu

tarve- & « Tuotos: kehittdmisprojektin aiheen valinta ja rajaus
ideointivaihe

12/2021 - 1/2022: kehittAmisprojektin tavoitteen, tarkoituksen ja tuotoksen maarittely

+ Toimijat: opinnaytetydn tekija, toimeksiantajan edustajat, ohjaava opettaja

* Menetelmat: palaverit, dialoginen keskustelu, sahképostiviestinta, kirjallisuuteen perehtyminen, kirjoittaminen
e ene | = Tuotos: kirjallisuuskatsaus, kehittamisprojektin suunnitelma, tutkimussuunnitelma

+ 2/2022: asiantuntijatyépajan suunnittelu, tyGpajan toteutus, tyépajan tulosten analysointi
+ Toimijat: opinnaytetyon tekija, tydelamamentori, Malikkeen tyontekijat ja yhteistySkumppanit
* Menetelmat: dialoginen keskustelu, sahkopostiviestinta, tyopajatyoskentely

toteutusvaihe 1 + Tuotos: havainnoinnin osa-alueet ammattilaisten nakékulmasta

3/2022: vanhempien haastatteluun valmistautuminen, tuettu loma, aineiston keruu \

+ Toimijat: opinnéytetydn tekijg, toimeksiantajan edustajat, MTLH:n edustaja, ohjaava opettaja, asiakkaat

* Menetelmaét: kirfjoittaminen, palaverit, dialoginen keskustelu, sahképostiviestinta, havainnointi, vanhempien
haastattelu

* Tuotos: kokemukset, dokumentointi

toteutusvaihe 2

+ 4-5/2022: haastattelun aineiston analysointi, havainnoinnin osa-alueiden maarittely, valiraportointi
+ Toimijat: opinnaytetyon tekija, toimeksiantajan edustajat, MTLH:n edustaja, ohjaava opettaja
* Menetelmat: kirfjoittaminen, palaverit, sahkopostiviestinta, dialoginen keskustelu
« Tuotos: yhteenveto asiantuntijatypajan ja haastattelun tuloksista /

5/2022: mittarin alustavan lomakeversion suunnittelu

+ Toimijat: opinnaytetydn tekija, toimeksiantajan edustajat, tydelamamentori
* Menetelmat: palaverit, diloginen keskustelu, sadhkdpostiviestinta

+ Tuotos: alustava havainnointilomake

+ 62022 mittarin alustavan lomakeversion esitestaus asiantuntijamenettelyna
» Toimijat: toimeksiantajan tydntekijat, asiakkaat
» Menetelmat: havainnointi, ryhmakeskustelu
» Tuotos: kokemukset, dokumentointi

92022 mittarin alustavan lomakeversion arviointi ja muutosten tekeminen
» Toimijat: opinndytetydn tekijd, toimeksiantaja / tydntekijat

» Menetelma: arviointiakvaario, minuuttikierros, dialoginen keskustelu

» Tuotos: havainnointimittarin ensimmainen lomakeversio

9-12/2022: kirjallinen kuvaus havainnointimittarin kehittdmisen vaiheista
+ Toimijat: opinnaytetyon tekija

+ Menetelmat: kirfjoittaminen

» Tuotos: Kehittamisprojektin loppuraportti

» Syksy 2022 | kevat 2023: suunnitelma mittarin kehittdmisprossin jatkosta, kehittamisprojektin tuctoksen esittely ja
opinnaytetyon julkaiseminen.

EE T

Kuvio 2. Kehittdmisprojektin vaiheet soveltaen lineaarista kehittdamisen mallia.
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« toiminta « toiminta
+ arviointi o * arviointi
« suunnitelman * toiminta - suunnitelman
tarkentaminen * arviointi tarkentaminen
tarvittaessa * suunnitelman tarvittaessa
tarkentaminen
tarvittaessa

Kuvio 3. Syklisyys osana kehittamisprojektin vaiheita

5.2 Kehittamisen menetelmat

Prosessin aikana yhteistyota tehtiin Malikkeen, MTLH:n seka tuetulle lomalle
osallistuneiden vaikeasti vammaisten lasten perheiden kanssa. Taman
kehittamisprojektin menetelmiksi valittin toimeksiantajaa ja kohderyhmaa
osallistavia seka keskustelua edistavia menetelmia, jotta saatiin hyodynnettya
ammattilaisten ja perheiden asiantuntijuutta. Keskeisiksi menetelmiksi valittiin
esimerkiksi tyopajatydskentely learning cafe -menetelmdd soveltaen seka
haastattelu. Erityisesti projektipaallikon oppimista ja yhteisen ymmarryksen
syntymista seka jatkuvaa vuoropuhelua pyrittiin edistdmaan kohdeorganisaation

kanssa yhdessa tekemalla.
Tarve- ja ideointivaiheen eteneminen seka kaytetyt menetelmat

Kehittadmistarpeiden tunnistamisvaiheessa toimeksiantajan kanssa muodostettiin
yhteinen ymmarrys kehittamisen kohteesta. Aiheen alustava rajaus syntyi
toimeksiantajan seka ohjaavan opettajan kanssa kaytyjen dialogien avulla.
Yhdessa kaytyjen keskustelujen avulla kehittdmisen kohde rajattiin
mittasuhteiltaan opinnaytetyéhon soveltuvaksi kokonaisuudeksi.
Ideointivaiheessa kehittamisprojektille suunniteltiin alustava

etenemissuunnitelma tavoitteineen ja aikatauluineen yhdessa toimeksiantajan
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kanssa. ldeointivaiheessa asianosaisten osallistaminen on tarkeaa, jotta eri
nakokulmat tulevat riittdvasti huomioiduksi. Osallisuuden mahdollistaminen voi
my0s lisata kehittamistoiminnassa mukana olevien motivaatiota  ja
kiinnostusta. (Salonen ym. 2017, 58.) Kehittdmisen menetelmina hyédynnettiin
palavereja, dialogista keskustelua kasvotusten seka s&hkopostiviestintéa.
Dialogisen keskustelun avulla pyrittin avoimeen keskusteluun tavoitteena
yhteinen ymmarrys kehittamistoiminnan kohteeseen liittyvista asioita. Erilaisille
nakemyksilla pyrittiin antamaan tilaa ja johtopaatoksia tehtiin
yhteistydssa. Dialoginen keskustelu tavoittelee yhteisen ymmarryksen Ioytymista
ja sen avulla on mahdollista saada kayttoon eri henkildiden osaaminen,

motivaatio ja luovuus (Salonen ym. 2017, 61).
Suunnitteluvaiheen eteneminen ja kaytetyt menetelmat

Suunnitteluvaiheessa kehittamiselle muodostetaan realistiset tavoitteet seka
maaritellaan toteuttamisedellytykset. Kehittdmistoiminnan tulee perustua
tutkittuun tietoon. (Salonen ym. 2017, 60.) Kehittamisprojektin
suunnitteluvaiheessa tasmennettiin ideavaiheen ajatuksia ja
muodostettiin vuorovaikutuksessa toimeksiantajan seka ohjaavan opettajan
kanssa kehittamisprojektin tavoite, tarkoitus seka maariteltin  tuotos.
Kirjallisuuskatsaus laadittiin perehtymalla aihepiiriin liittyvaan kirjallisuuteen ja
tutkittuun tietoon. Kirjallisuuskatsaus tehtiin kasitteiden maarittelemiseksi seka
havainnoinnin osa-alueiden lahtokohtien kartoittamiseksi. Aihepiiria tarkasteltiin
merkityksellisen toiminnan ja vammaisen lapsen osallisuuden nakokulmista.
Taustaselvityksella pyrittiin -~ selvittamaan, mita toimintaan osallistuminen
vammaiselle  lapselle  merkitsee.  Suunnitteluvaiheessa  kehittamisen
menetelmina  hyodynnettin  palaveria  seka  dialogista  keskustelua
toimeksiantajan seka ohjaavan opettajan kanssa. Suunnitteluvaiheen tuotoksena

laadittiin kirjallinen kehittdmisprojektin suunnitelma seka tutkimussuunnitelma.
Toteutusvaiheen eteneminen ja kaytetyt menetelmat

Toteutuksen edetessé tarkennettiin ja tdsmennettiin kehittdmissuunnitelmassa

maariteltyja suunnitelmia kehittdmistoiminnan syklisyyden periaatteiden
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mukaisesti. Kaikki materiaali dokumentoitiin ja lapi kehittamisprojektin kirjoitettiin
kehittamispaivakirjaa. Tassa kehittamisprojektissa kirjallisuuskatsaukseen
pohjautuvia havainnoinnin osa-alueita muodostettiin yhteistyossa hyodyntaen
toimeksiantajan, yhteistyOkumppaneiden seka perheiden asiantuntijuutta ja
kokemusta. Projektin toteutusvaiheessa kehittamisen menetelmina kaytettiin
tybpajatybskentelyd soveltaen Learning cafe -menetelmaa, dialogista
keskustelua seka tuetulle lomalle osallistuvien vaikeasti vammaisten lasten
vanhempien puolistrukturoitua haastattelua. Kehittamisprojektin toteutusvaihe
muodostui kolmesta osiosta (kuvio 4), joiden jalkeen kehittamisprojektin tuotos

viimeisteltiin.

Kuvio 4. Toteutusvaiheen eteneminen ja kaytetyt menetelmat.

Arviointivaiheen eteneminen ja kaytetyt menetelmat

Arviointivaihe siséltyi osaksi kaikkia edella esitettyja vaiheita. Syklisyyden
periaatteiden mukaisesti kehittamistoimintaa pyrittiin tarkastelemaan kriittisesti
lapi koko prosessin. Koska kehittamistoiminta on oppimisprosessi, on myods
oleellista tarkastella, mita opittiin ja missa epaonnistuttiin. (Salonen ym. 2017,
65.) Arvioinnin menetelmina hyddynnettiin 1api kehittdmisprojektin
jatkuvaa itsearviointia seka toimeksiantajan kanssa kaytya dialogista
keskustelua. Kehittamisprojektin tuotosta arvioitiin  arviointiakvaario-tyékalua
hyodyntaen. Projektin arviointi- ja paattamisvaiheessa yhdessa toimeksiantajan
kanssa arvioitin myds kehittamisprojektin eri vaiheiden onnistumista

kokonaisuutena seka keskusteltiin tuotoksen jatkokehittelysta.
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6 Kehittamisprojektin kaytannon osio
6.1 Ensimmainen asiantuntijatyopaja

Toteutusvaiheen ensimmaisena menetelmana jarjestettiin asiantuntijatyopaja
yhdessa Malikkeen tyontekijoiden seka Tukiliton tyontekijdiden kanssa.
TyOpajatyoskentelyn tavoitteena oli maaritellda havainnoinnin osa-alueita
ammattilaisten kokemusta ja asiantuntijuutta hyodyntaen. TyOpaja toteutettiin
Malikkeen toimipisteella Tampereella siten, etta osa mukana olijoista osallistui
paikan paallda ja osa videoyhteyden valityksella. Projektipaallikon lisaksi
tydpajaan osallistui yhteensa 10 henkild, joista 5 oli Malikkeen tydntekijoita ja 5

Tukiliiton tyontekijoita.

Tyopajan aluksi esiteltiin kehittamisprojektin aihe ja jaettiin yhdessa ajatuksia
siita, mita Malikkeen perheiden toimintaan osallistuminen vaikeasti vammaisten
lasten perheille merkitsee. Taman jalkeen osallistujat jaettin kolmeen
pienryhmaan keskustelemaan kehittamisprojektin keskeisista teemoista. Ryhmat
kirjoittivat keskusteluista muistiinpanoja. Pienryhmakeskustelujen jalkeen ryhmat
kertoivat pohdinnoistaan toisille ryhmille, minka jalkeen aiheesta kaytiin viela
yhteistd keskustelua. Pienryhmakeskustelujen ensimmaisena teemana
keskusteltin Malikkeen jarjestamaan perheiden toimintaan osallistumisen
merkityksesta  vaikeasti vammaisen lapsen nakokulmasta. Toisena
pienryhmakeskustelun aiheena kasiteltin merkityksellisyyden ilmenemista

vaikeasti vammaisten lasten ei-kielellisessa viestinnassa.

TyOpajapaivan jalkeen keskustelujen muistiinpanoja tarkasteltiin teoriaohjaavan
sisallénanalyysin periaatteita noudattaen. Kehittamisprojektin
kirjallisuuskatsauksesta johdettiin taustateoria, joka toimi apuna aineiston
analysoinnissa. Aineistosta etsittiin yhtalaisyyksia ja samankaltaisuuksia.
Muistiinpanojen sisaltoa ryhmiteltiin merkityskokonaisuuksiksi, jotka nimettiin
ryhmien sisaltdd kuvaaviksi. Nain muodostetut alaluokat ryhmiteltiin viela
kirjallisuuskatsauksesta johdettujen ylakasitteiden alle. Taulukoissa 1 ja 2

kuvataan esimerkein aineiston analysoinnin etenemista. Teoriaohjaavassa
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analysoinnissa aikaisempi tieto on tunnistettavissa. Pyrkimalla yhdistamaan
aikaisempaa ja aineistosta nousevaa tietoa voi muodostua jokin aivan uusi
ajatus. Teoriaohjaavassa analyysissa pyritaan yhdistamaan aineistolahtoisyys ja
olemassa oleva teoria toisiinsa. Analyysi ei pohjaudu teoriaan, vaan aikaisempi
tieto toimii analysoinnin apuna. Analysoinnissa edetaan aluksi aineistolahtoisesti
ja analyysiyksikot valitaan aineistosta. Analyysin loppuvaiheessa aineistosta
noussut tieto yhdistetaan jo olemassa olevaan teoriaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018,
109-110.)

Taulukko 1. Esimerkki tydpajan aineiston analysoinnista.

alkuperainen alaluokka ylaluokka

pelkistetty ilmaus

I0ytamisen ilo ja riemu  nautinto mahdollisuus nauttia
yhteenkuuluvuuden yhteys perheeseen sosiaalinen

tunne, perhe yhdessa yhteenkuuluvuus
ystavyyden kokemus:  yhteys toisiin sosiaalinen

tehdaan yhdessa / yhteenkuuluvuus

ystavyys toiminnan

kautta
olla yksi muista ilman mahdollisuuksien edistaa pystyvyytta
rajoitteita laajeneminen,
tasavertaisuus
lapsi tekijana ja toimijuuden edistaa pystyvyytta
toimijana toteutuminen
uudet kokemukset positiiviset ja mahdollisuus kokeilla
negatiiviset
kokemukset
rohkeus ilmaista mielipiteen ilmaisu itsensa ilmaiseminen
tunteitaan,
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nakemyksiaan ja
kokemuksiaan
itsetuntemuksen
vahvistuminen

kokemusten kautta

Taulukko 2. Esimerkki
nakokulmasta.

esimerkki-ilmaisu

hymy

nauru, itku

lihastonuksen vaihtelut,
likkeen maaran
lisaantyminen
passiivisuuden ja
aktiivisuuden vaihtelut,
hiljentyminen, inmettely,
aantelyn lisaantyminen
katsekontaktiin
hakeutuminen, aloitteet

vuorovaikutukseen

lapsi ilmaisee haluavansa

uudestaan esimerkiksi

osoittamalla

minakuvan

rakentuminen

merkityksellisyyden

alaluokka

iimeet

tunnereaktiot

kehonkieli

olemus

vuorovaikutus

oman tahdon ilmaisu
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edistaa identiteettia

tyontekijoiden

ylaluokka
tilanteessa ilmenevat
reaktiot

tilanteessa ilmenevat
reaktiot

tilanteessa ilmenevat

reaktiot

tilanteessa ilmenevat

reaktiot

tilanteessa ilmenevat

reaktiot

tilanteessa ilmenevat

reaktiot
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vaikutus koko paivan myonteinen tunnelma viiveiset reaktiot
tunnelmaan ja perheen

hyvaan oloon

6.2 Tuettuun lomatoimintaan tutustuminen ja vanhempien haastattelu

6.2.1 Haastattelun tausta ja perustelut

Toteutusvaiheen toisessa osiossa tutustuttiin Vuokatissa lapsiperheiden tuettuun
vertaislomatoimintaan, kohderyhmaan, Malikkeen jarjestdmaan perheiden
toimintaan seka haastateltiin lomalle osallistuvien vaikeasti vammaisten lasten
vanhempia havainnointimittarin osa-alueiden maarittelemiseksi. Haastattelun
tarkoituksena oli hydodyntaa vanhempien asiantuntijuutta ja keratad vanhempien
arvokasta kokemustietoa. Vanhemmilta keratyn tiedon tarkoituksena oli
taydentaa  kehittamisprojektin  aiemmassa  vaiheessa  muodostettuja
havainnoinnin osa-alueita ja nain lisata havainnointimittarilla kerattavan tiedon

luotettavuutta ja kattavuutta.

Vaikeasti vammaisten lasten vanhemmat ovat lastensa asiantuntijoita, ja heilla
on arvokasta kokemukseen ja yhdessa elettyyn elamaan perustuvaa tietoa
lastensa ei-kielellisten ilmaisujen merkityksesta. Vanhemmilta keratyn tiedon
avulla pyrittiin vahvistamaan jo olemassa olevia havaintoja seka tavoittamaan
sellaisia nakokulmia, joita kehittdmisprojektin aiemmissa vaiheissa ei ole osattu
huomioida. Koska vanhemmat ovat lastensa parhaita asiantuntijoita, ei pelkan
taustateorian ja ammattilaisten nakokulman tarkastelun koettu olevan riittavan

kattavaa.
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6.2.2 Tavoite, tarkoitus ja tutkimusongelma

Vaikeasti vammaisten lasten vanhempia haastattelemalla tavoite oli taydentaa ja
laajentaa nakokulmaa havainnointimittarin  havainnoinnin  osa-alueiden

muodostamiseksi.

Havainnoinnin osa-alueiden maarittelemiseksi haastattelujen avulla pyrittiin
saamaan vastauksia siihen, mikd on vanhempien kokemus toimintaan
osallistumisen merkityksellisyydesta heidan vaikeasti vammaiselle lapselleen

Malikkeen jarjestamassa perheiden toiminnassa.

Havainnoinnin  osa-alueiden maarittelemiseksi vanhempien kokemusta

tarkasteltiin seuraavien kysymysten avulla:

a. Mita Malikkeen jarjestamaan perheiden toimintaan osallistuminen
perheille merkitsee?
b. Mita vanhempi tulkitsee sen merkitsevan lapselle?

c. Miten merkityksellisyys lasten ei-kielellisessa viestinnassa ilmenevat?

6.2.3 Tutkimusmenetelma, kohderyhma, aineiston keruu ja analysointi

Haastattelu toteutettiin laadullista tutkimusmenettelyd hyodyntaen. Laadullisella
tutkimuksella pyritaan tarkastelemaan merkitysten maailmaa, ihmisten omia
kuvauksia erilaisista merkityskokonaisuuksista (Vilkka 2015, 118). Haastattelun
kohderyhma oli tuetulle lomalle osallistuvien vaikeasti vammaisten lasten
perheiden vanhemmat. Aineiston hankinnassa kaytettiin puolistrukturoitua
haastattelua. Puolistrukturoitu haastattelu eli teemahaastattelu muodostuu
tutkimusongelmasta  poimituista  keskeisista aiheista tai teemoista.
Teemahaastattelussa keratdan vastaajan kokemuksia tutkimusongelman
kannalta merkityksellisiin teemoihin. (Vilkka 2015, 118.)

Ennen tuettua lomaa lomalle osallistuvia perheita tiedotettiin
kehittamisprojektista seka opiskelijan lomalle osallistumisesta ja roolista.

Perheille |ahetettiin ennen lomaa sahkdpostitse muiden infokirjeiden mukana
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haastattelun saatekirje  (Liite 1). Malike huolehti infokirjeiden ja
suostumuslomakkeiden toimittamisesta lomalle osallistuville perheille. Tuetun
loman ensimmaisend paivana jarjestetyssa tutustumishetkessa kerrottiin
suullisesti kehittamisprojektista seka loman aikana toteutettavista haastatteluista.
Haastatteluun osallistuminen oli vanhemmille vapaaehtoista ja suostumus
annettujen tietojen hyodyntamiseen osana kehittamisprojektia varmistettiin
kirjallisesti ennen haastattelun aloittamista (Liite 2). Haastattelut nauhoitettiin
aanitallenteena aineiston analysointia varten. Haastattelun ajankohta ja paikka
sovittiin jokaisen perheen kanssa erikseen. Haastattelu pyrittiin toteuttamaan
siten, ettei osallistumisesta aiheutunut perheille erityistoimia tai ylimaaraista

kuormitusta.
Haastattelun runko muodostui viidesta kysymyksesta:

1. Mita Malikkeen jarjestamaan perheiden toimintaan osallistuminen

perheellenne merkitsee?
2. Mita tulkitset / tulkitsette sen merkitsevan lapselle?

3. Mista asioista tulkitset / tulkitsette toimintaan osallistumisen olleen

merkityksellista?

4. Miten lapsi ilmaisee, oliko kokemus toimintaan osallistumisesta

hyva vai huono?
5. Mika merkitys tuetulla lomalla on perheellenne?

Haastatteluun osallistuivat kaikkien kuuden lomalle osallistuneiden perheiden
vanhemmat / vanhempi. Haastatteluun osallistuvia vanhempia oli yhteensa 11.
Mikali perheen molemmat vanhemmat suostuivat haastateltavaksi, osallistuivat
he haastatteluun yhta aikaa. Haastattelun jalkeen keratty aineisto litteroitiin
sanatarkasti tietokoneelle, minka jalkeen aineistoa kasiteltiin asiantuntijatydpajan
aineiston tapaan teoriaohjaavan sisalldnanalyysin periaatteita noudattaen.
Litteroinnin jalkeen aineistosta kerattiin tutkimusongelmaa vastaavia ilmaisuja.
Aineistoa pilkkomalla, pelkistamalla ja ryhmittelemalla pyrittin etsimaan

samankaltaisuuksia, yhteenkuuluvuuksia ja erilaisuuksia sekd muodostamaan
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merkityskokonaisuuksia. Samankaltaisuuksia sisaltavista iimaisuista
muodostettiin alaluokkia, jotka nimettiin niiden sisaltda kuvaaviksi. Ylaluokat
muodostettiin sijoittamalla alaluokat sisallon mukaan kirjallisuuskatsauksesta

johdettujen kasitteiden alle. Aineiston analysointia ja ala- seka ylaluokkien

muodostumista on kuvattu taulukossa 3.

Taulukko 3. Esimerkki aineiston analysoinnista.

alkuperainen pelkistetty alaluokka ylaluokka
ilmaisu ilmaisu
Paasee sinne, osallistuminen mahdollisuus sosiaalinen

minne perhekin
menee ja paasee
tekemaan samoja
asioita.
Laskettelussa

perheen
kanssa

vauhdikkuus

osallistua

iloa tuottava

yhteenkuuluvuus

mahdollisuus

huomasi sen mielekasta voimakas nauttia
vauhdin hurman, aistikokemus

siita se kylla

tykkasi.

Pulkkamaesta saa  valitdon mielekas mahdollisuus
helpommin sita myonteinen toiminta nauttia
valitonta palautetta, palaute

lapsi nauttii ja on

iloinen.

Kylla lapsi kertoisi, oman tahdon  mielipiteen itsensa

jos ei haluaisi ja ilmaisu ilmaiseminen
lahtea ulos tai jos tuntemusten

olisi huono olo ilmaisu

jossain

toiminnoissa.
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6.2.4 Haastattelun tulokset

Toimintaan osallistumisen merkitys perheille

Haastattelun perusteella selvisi, etta vanhemmat kokivat Malikkeen jarjestamaan
toimintaan osallistumisen lisaavan sosiaalisen yhteenkuuluvuuden tunnetta.
Tuetulla lomalla jarjestettyyn Malikkeen toimintaan osallistuminen mahdollisti
toimintaan osallistumisen matalalla kynnyksella seka yhteisen tekemisen ja
yhdessaolon perheena.

*Jos ei Maliketta olisi, ei tulisi niin paljon tehtya. Ei tulisi yhta lailla lapsen kanssa
lahdettya.”

"Valineiden kanssa saatu valitdntd apua. Valineet ovat olleet saatavilla ja saatu
opastusta. Yksin olisi iso tydmaa ja jaisi tekematta.”

"Pystyy matalalla kynnyksella I&htea tekemaan. Paasee ja on helppo tulla koko
perheella mukaan.”

”Oltiin kaikki kolme tuolihississd menossa. Lapsen kanssa ei ihan hirveasti ole niita
juttuja perusarjessa, joita tehtaisi yhdessa.”
Toimintaan osallistumisen koettiin tarjoavan mahdollisuuksia kokeilla ja sita
kautta vahvistavan esimerkiksi vanhempien pystyvyyden tunnetta. Toiminnan
koettiin mahdollistavan elamysten ja vahvistavien kokemusten saamisen.

Mahdollisuuksien laajenemisen myota perheet kokivat tasavertaisuutta.
"Mieletdn fiilis, kun lasketeltiin perheena ilman ohjaajaa tai ketdan.”

"Esimerkiksi pulkkamaessa on vaan mietitty, miten se menee ja onko siina iloa.
Kaadutaan vaan ja sitten tulee mustelmia. Ehkd just semmoista, et voidaan
tehdakin sellaisia asioita.”

"Uusia ideoita arkeen, mita kaikkia mahdollisuuksia olisi tehda. Ideoita milla tavalla
voi ja mitd voi myds perus arjessa tehda.”

"Mahdollisuus tehda lapsen kanssa, asenne muuttuu. Ei olla yhteiskunnan
ulkopuolella.”

"Se on aukaissut silmani, ettd aika hyvat mahdollisuudet silleen normaalisti
liikkua.”
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Vanhemman tulkinta toimintaan osallistumisen merkityksesta lapselle

Vanhemmat tulkitsivat Malikkeen jarjestamaan toimintaan osallistumisen
lisaavan sosiaalista yhteenkuuluvuutta. Malikkeen tuella lapsen mahdollisuudet
osallisuuteen laajenivat. Kynnys osallistua madaltui ja lapsi paasi tekemaan
samoja asioita kuin muutkin.

"Lapsi paasee sinne, minne muukin perhe menee ja paasee tekemaan samoja
asioita.”

"Uniikkeja kokemuksia lapselle.”

"Madaltaa tavallaan kynnysta myds lapselle osallistua, kun vanhemman ei tarvitse
itse miettia, mita tarvitaan siihen mukaan, etta lapsi padsee mukaan jos halutaan
esimerkiksi pulkkamakeen tai hiihtaa.”
Toimintaan osallistuminen tarjosi mahdollisuuden nauttia. Toimintaan
osallistuminen mahdollisti lapselle mielekasta toimintaa ja osa perheista tulkitsi
erityisesti voimakkaita aistikokemuksia sisaltavan toiminnan olevan lapselle iloa

tuottava kokemus.
"Sielld laskettelussa huomasi sen vauhdin hurman. Siita se kylla tykkasi.”

"Lapsi kylla kertoisi, jos ei haluaisi |&hted ulos tai jos olisi huono olo joissain
harrasteissa, joita ollaan tehty. Laskemisessa jaksoi olla mukana koko 100
minuuttia, ei osoittanut tyytymattdmyyttd. Se on tosi pitkd aika lapselle olla
talviurheilussa. Voi varmasti silloin sanoa, etta silloin tykkasi.”

"Kun oltiin laskettelu lopetettu ja isd meni viela laskemaan, lapsi rupesi sitten siita
naureskelemaan ja iloisesti hopottelemaan, etta kyllahan se siita tykkaa.”

"Pulkkamaesta saa helpommin sita valitdonta palautetta. Lapsi nauttii ja on iloinen.”

Lapset ilmaisivat vaihdellen mielipiteitdédn ja tuntemuksiaan toimintaan
osallistumisesta. Itsensa ilmaisemisen toteutumisen ja tulkintojen tekemisen

edellytyksena oli usein myos lapsen syvempi tuntemus.

"Hirveasti riippunut, etta milla paalla lapsi ollut. Tana aamuna en osaa sanoa, mika
oli. Oliko kylma vai vasymys, mutta ilmeisesti ei nauttinut sen takia, etta hanella oli
huono mieli.”

"Lapsi kylld kertoisi, jos ei halua lahted ulos tai jos olisi huono olo joissain
harrasteissa, joita ollaan tehty.”
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"Lapsi viestii kehollisesti, jos olisi ollut tyytymaton laskettelussa, niin se olisi
kertonut sitd tyytymattémalla kehonliikkeelld. Katsojasta riippuu, onko tulkinnan
tekeminen lapsen eleista helppoa”

”Siind hetkessa ei valttdmatta ilmene palaute, mutta heti suorituksen jalkeen.”
Merkityksellisyyden ilmeneminen lasten ei-kielellisessa viestinnassa

Tulkintoja toimintaan osallistumisen merkityksellisyydesta tehtiin, kun lapsen
olemuksesta valittyi ilo tai rentous. Reaktiot lapsen olemuksessa saattoivat ilmeta
vasta toiminnan edetessa tai toiminnan jalkeen. Toiminnan jalkeisen myonteisen
olemuksen tulkittiin kertovan osallistumisen olleen jollain tavalla merkityksellinen
kokemus lapselle.

"Mielenkiintoisen paivan jalkeen lapsi nukkuu sikeasti. Ei paljon heraillyt yolla.
Seuravana paivana lapsi oli iloinen.”

"Tanaan toimintahetken jalkeen paallimmaisena jannitys ja vasymys ja sen jalkeen
lapsi on ollut virkedmman oloinen — innokkaan oloinen.”

Jos lapsella viela voimaa harrasteen jalkeen, voi sanoa, etta se oli kivaa eika ole
ollut hanesta liian raskasta. Sekin jo kertoo, etta meni hyvin.”
Toimintaan osallistumisen tulkittiin olevan lapselle merkityksellista, mikali lapsen
olemuksesta toiminnan aikana valittyi nautinto, toiminnan mukaansatempaavuus
tai jopa jannitys. Toiminnan aikana vanhemmat tekivat tulkintoja lapsen ilmeista,

eleistd, tunnereaktioista, olemuksesta seka vireydesta.
”Jos varsinkin superkivaa, niin lapsi nauraa ja kikattaa silloin.”

"Esimerkiksi hilhdossa tdndan: halutessaan pystyy kannattelemaan itsedan, mutta
jos ei kiinnosta, niin asennosta nakee. Lapsi ei jaksa kannatella asentoaan,
fyysisesti osaa ilmoittaa.”

"Lapsen olemuksesta tunnistaa. Vireystila, innostuneisuus, jutteleekin jopa omalla
tyylilldan.”

*Jos mukavaa, lapsi nauttii olla toiminnassa mukana.”

Lapsen tyytyvaisyys toiminnan aikana viestitti vanhemmille toimintaan
osallistumisen olleen jollain lailla lapselle merkityksellistda. Lapsen
tyytymattomyys toiminnan aikana koettiin viestivan osallistumiseen liittyvia
kielteisista merkityksia.
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"Tietylla tavalla tyytyvaisyys on lapsen kohdalla hyva ja konkreettisin mittari. Jos
lapsi on harrasteen aikana tyytyvainen eikd ilmaise epamukavuutta harrasteen
aikana, niin silloin voi sanoa, etta kaikki mennyt tosi hyvin.”

"lhan sama mita tekee, niin lapsi ei nayta mitdan tunteita. Paitsi sen, jos han ei
tykkaa jostain. Tulee levoton, saattaa ruveta vinkumaan, kiukuttelua, naamasta
nakee, kiukkuisen ndkoéinen, kulmat on kurtussa.”

”Jos ollut huono kokemus, niin pyrkii pois, kun toiminta pysahtyy. Jos mukavaa,
nauttii olla toiminnassa mukana. Mutta jos esimerkiksi avonainen pulkka eika pida,
niin varmaan olisi 1ahtenyt pois kyydista.”

6.2.5 Johtopaatokset haastattelusta

Miettisen (2021) mukaan ei-kielellinen kommunikaatio on yksi vayla ilmaista
omaa tahtoa. Syvasti kehitysvammaiselle henkildlle oman tahdon ilmaiseminen
ja toteuttaminen edellyttavat yhteistoimintaa toisen henkilon kanssa. Ei-
kielellisten tahdonilmausten arvostaminen seka naiden jatkuva tarkkailu ja
tulkinta ovat tarkeita, jotta henkilon omannakoinen elama mahdollistuu. Myds nyt
tehdyssd haastattelussa korostui Miettisen esiin nostama nakdkulma.
Vanhemman roolin keskeisyys lapsen reaktioiden tulkitsijana korostui. Lapselle
vieraana aikuisena tulkinnan tekeminen lapsen ilmaisuista oli ajoittain hyvin
vaikeaa johtuen esimerkiksi lapsen niukasta elekielesta tai vasta toiminnan
jalkeen ilmenevista rektioista. Lapsen lahihenkilon tekemia tulkintoja ohjasi
lapsen syvaan tuntemiseen ja yhdessa elettyyn elamaan pohjautuva
kokemustieto, minka pohjalta vanhempi esimerkiksi kuvasi, etta lapsesta kylla

aavistaa, mikali kokemus olisi ollut hanelle huono.

Vaikeasti vammaiselle lapselle mahdollisuus osallistua toimintaan yhdessa
perheen kanssa ei ole itsestaan selvaa ilman tarkoituksenmukaisia apuvalineita
(Honkala & Tero & Weckroth 2021, 206). Myos Malikkeen jarjestamaan
toimintaan osallistumisen merkityksellisyyttd vanhemmat pohtivat tasta
nakokulmasta. Toimintaan osallistuessaan sosiaalinen yhteenkuuluvuus
vahvistui ja osallistumisen mahdollisuudet laajenivat, kun lapsi paasi tekemaan

samoja asioita kuin muu perhe.

Yhteisen toiminnan ja uusien kokemusten mahdollistuessa, kuten esimerkiksi

uinnin, pyorailyn ja laskettelun, ammattilainen saattaa lasta havainnoidessa
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huomata vahvoja kokemuksia ja osallistumisen iloa viestivia ilmeita ja eleita
(Honkala & Tero & Weckroth 2021, 205). Nyt tehdyissd haastatteluissa
vanhemmat toivat esiin vahvoihin kokemuksiin liittyvaa iloa ja nautintoa.
Toimintaan osallistumisen merkityksellisyytta tulkittin muun muassa lapsesta
valittyvan ilon, tyytyvaisyyden, rentouden, jannityksen, nautinnon ja toiminnan

mukaansatempaavuuden kautta.

Vaikeasti vammaisten lasten merkityksellisyyden kokemusta selvittaessa
tulkintojen tekeminen ei aina edes vanhemmalle kuvaudu yksinkertaisena.
Lapsen itseilmaisun toteutumisen ja tulkintojen tekemisen edellytyksena korostui
lapsen syvempi tuntemus. Aikuisten rooli erityistd tukea tarvitsevan lapsen
osallisuuden mahdollistamisessa on keskeinen. Kyky kohdata, kuunnella ja
kuulla lasta seka tunnistaa lapsen vahvuudet, ja mielenkiinnon kohteet ovat
keskeisia tekijoita. (Kinnunen & Holopainen 2021, 29.) Vaikeasti vammaisten
lasten kohdalla kuulluksi tuleminen edellyttaa herkkyytta huomata hienovaraisia,

olemuskielella tuotettuja viesteja (Honkala & Tero & Weckroth 2021, 210).

6.3 Mittarin lomakeversion suunnittelu ja esitestaus

Toteutusvaiheen kolmannessa osiossa mittarin kehittamista jatkettiin osioiden
valinnalla. Mittari voi koostua pienista osatekijoista eli osioista. Yksittaiset osiot,
eli kysymykset / vaittamat, muodostavat yhdessa mittarin. Osioiden kokonaisuus
on yksittaista osiota tarkeampi. (Metsamuuronen 2002, 26.) Havainnoitavien
osatekijoiden valinta pohjautui kirjallisuuskatsaukseen ja asiantuntijatyopajan
seka haastattelun tuloksiin. Kasitteet toimintaan osallistuminen ja
merkityksellisyys pyrittiin pilkkomaan osioiksi, joista muodostettiin niitda kuvaavia
vaittamia. Vaittamat pyrittiin muodostamaan siten, etta niissa tulee huomioiduksi
seka tyontekijoiden etta vanhempien kokemuksellinen tieto siita, mita toimintaan
osallistuminen lapsille merkitsee ja miten merkityksellisyys lasten toiminnassa
iimenee (taulukko 4 ja 5). Vaittamista pyrittin muodostamaan selkeitd ja
yksinkertaisia. Vaittamien maaraan Kkiinnitettiin erityistd huomiota, jotta

havainnoinnin tekeminen olisi riittavan helposti toteutettavissa.
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Taulukko 4. Esimerkki osioiden muodostamisesta: toimintaan osallistumisen

merkitys.

Toimintaan osallistumisen merkitys

mahdollisuus nauttia

sosiaalisen yhteenkuuluvuuden

lisaantyminen

pystyvyyden kokemuksen vahvistuminen

itsensa ilmaiseminen

identiteetin edistaja

Vaittama

Toimintavalineiden avulla
lapselle mielekas toiminta
mahdollistui. (taydennetty
esitestauksen jalkeen)
Toimintavalineiden avulla
yhdessa tekeminen perheen /
toisten kanssa lisaantyi.
(tdydennetty esitestauksen jalkeen)
Toimintavalineiden avulla
lapsen
osallistumismahdollisuudet
laajentuivat.

Toiminnassa lapsi ilmaisi omaa
tahtoaan tai tuntemuksiaan.
(tdydennetty esitestauksen jalkeen)
Toimintavalineiden avulla lapsi
sai kokeilla jotain itselleen

uutta.

Taulukko 5. Esimerkki osioiden muodostamisesta: merkityksellisyyden

ilmeneminen toiminnan aikana.
Merkityksellisyyden ilmeneminen

(tilanteessa ilmenevat reaktiot)

eleet, iimeet
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tunnereaktiot lapsi nautti voimakkaista

aistikokemuksista.

vuorovaikutus lapsen vuorovaikutus lisaantyi.
oman tahdon ilmaisu lapsen ilmaisu lisaantyi.
tyytyvaisyys lapsen olevan tyytyvainen.
vireys, olemus, kehonkieli toiminta vaikutti lapsen

olemukseen, kehonkieleen tai

vireystilaan myonteisesti.

Taulukko 6. Esimerkki osioiden muodostamisesta: merkityksellisyyden
iimeneminen toiminnan jalkeen.

Merkityksellisyyden ilmeneminen Vaittama: Perheen yhteisen

(viiveiset reaktiot) toiminnan jalkeen huomasin:
myonteinen tunnelma (ilmeet, eleet, lapsen ilmeistda ja eleista
tunnereaktiot) lapseni  olevan iloinen /

hyvantuulinen

vuorovaikutus lapsen vuorovaikutus lisaantyi.
oman tahdon ilmaisu lapsen ilmaisu lisaantyi.
tyytyvaisyys lapsen olevan tyytyvainen.
vireys, olemus, kehonkieli toiminta vaikutti lapsen

olemukseen, kehonkieleen tai

vireystilaan myonteisesti.

Taman jalkeen aloitettiin mittarin alustavan lomakeversion hahmotteleminen.
Mittarin  alustavaksi pisteytykseksi valittin  Likert-tyyppinen 5-portainen
jarjestysasteikko. Likert-tyyppinen jarjestysasteikko on tyypillinen asenteita
tarkasteltaessa, kuten esimerkiksi tyytyvaisyytta, motivaatiota tai sisaista
subjektiivista tuntemusta. Asteikko muodostetaan usein esimerkiksi “taysin
samaa mielta” - “taysin eri mielta” -janalle. Vastaajan nakokulmasta tarkasteltuna

pariton maara vastausvaihtoehtoja on helpoin (Metsdmuuronen 2002, 17). 3-
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portaiseen asteikkoon verrattuna 5-portaisen asteikon koettiin olevan
soveltuvampi. 3-portaisen asteikon riski muuttujan varianssin pieneksi jaamiseksi
on suurempi, jolloin luotettavuus mittauksen toistettavuuden nakokulmasta
madaltuu. Sanamuotojen yksiselitteiseen ymmarrettavyyteen tulee kiinnittaa
huomiota. (Metsamuuronen 2002, 17-19.) Havainnointimittariin paatettiin
sisallyttaa myos avoin kysymys mahdollisista muista havainnoista, koska
kohderyhmaa ajatellen lasten yksilollisyyden koettiin olevan hyvin merkittava

tekija eika mahdollisten muiden oleellisten havaintojen haluttu rajautuvan pois.

Mittarin alustava lomakeversio lahetettiin toimeksiantajan tarkasteltavaksi, minka
jalkeen lomakeversion hyvyytta ja heikkoutta tarkasteltiin yhdessa keskustellen.
Yhdessa kaydyn keskustelun ja pohdintojen pohjalta tehtiin mittariin tarvittavia
muutoksia. Havainnointimittarin alustava nimi "Huomaa ja havaitse — toimintaan
osallistumisen merkityksellisyys” koettiin toimivaksi. Muokattu versio lahetettiin
uudelleen toimeksiantajan tarkasteltavaksi, minka jalkeen mittarin lomakeversio
paatettin  ottaa  esitestaukseen kesakuussa jarjestettavalle tuetulle
vertaislomalle. Ennen esitestausta Malikkeen viestinnasta vastaava tyontekija
muokkasi vield lomakkeen ulkoasua tyyliltdan Malikkeen lomakkeita vastaavaksi
(liite 3).

Asiantuntijamenettelyna toteutetulla havainnointimittarin alustavan
lomakeversion esitestauksella pyrittiin parantamaan mittarin
luotettavuutta kartoittamalla lomakeversion selkeytta ja ymmarrettavyytta seka
selvittamalla, mitataanko havainnoinnilla haluttuja asioita. Mittarin
ilmivaliditeetista (face validity) puhutaan, kun mittarin vaittdmien merkitys on
iimeinen suhteessa mitattavaan ilmioon. Kun mittarin osioiden merkityksellisyys
vastaajan nakokulmasta on selva, lisaa se muun muassa vastaamiseen liittyvaa
motivaatiota ja edistaa yhteisty6ta vastaajan kanssa. Mikali mittarin ilmivaliditeetti
ei toteudu ja osiot jaavat irralliseksi, vastaaja saattaa jattda helpommin
vastaamatta irralliseksi kokemiinsa kysymyksiin. Mikali mittarin ilmivaliditeetin
halutaan toteutuvan, tulee tata arvioida mittarin kayttajien ja vastaajien tahoilta.
(Streiner & Norman & Cairney 2015, 79-80.)
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Esitestaus toteutettiin asiantuntijamenettelyna siten, etta seka tuetulle lomalle
osallistuvat Malikkeen tyontekijat etta lomalle osallistuvat perheet saivat mittarin
alustavan lomakeversion nahtavaksi. Halutessaan seka perheilla etta
tyontekijoilla oli mahdollisuus kokeilla mittarin lomakeversion tayttamista, mutta
mahdollisia taytettyja lomakkeita ei esitestausvaiheessa keratty. Perheiden
vanhempien ja tyontekijoiden tehtavana oli tarkastella alustavan lomakeversion
selkeytta, ymmarrettavyytta, kaytettavyyttd ja osa-alueiden toimivuutta
peilaamalla alustavaa lomaketta tuetulla vertaislomalla toteutuvaan toimintaan.
Esitestauksen yhteydessa mittarin lomakeversioon liittyen pyriittin saamaan
vastauksia seuraaviin kysymyksiin: onko lomake ulkoasultaan selkea, ovatko
kysymykset ymmarrettavia ja riittdvan yksiselitteisia, vaikuttaako lomakkeen
tayttd kuormittavalta, puuttuuko lomakkeesta jotain oleellista, onko lomakkeessa
mukana jotain turhaa, vaikuttaako lomake sisalloltaan toimivalta ja onko

lomakkeeseen vastaaminen vanhemmista mahdollista.

Tuetun vertaisloman lopuksi ryhmakeskustelun yhteydessa Malikkeen tyontekija
kavi keskustelua vanhempien kanssa havainnointimittarista. Tyontekija Kirjasi
lyhyen yhteenvedon keskustelusta ja vanhempien huomioista. Vanhemmat
kokivat mittarin alustavan lomakeversion olevan selkea ja kysymysten olevan
ymmarrettavia. Lomake koettiin sopivan mittaiseksi. Vanhemmat arvioivat, etta
lomake ei ole liian pitka eika sen tayttaminen siten ole kuormittavaa. Vanhemmat
eivat osanneet sanoa, puuttuuko lomakkeesta jotakin. Pohdintaa heratti, onko
lomake oikea sellaiselle lapselle, joka pystyy kertomaan osallistumisen
kokemuksestaan. Tulevaisuudessa on hyva pohtia, tarvitaanko nyt kehitettavan
mittarin rinnalle myoOs toisenlainen mittari. Keskusteluun osallistuneet perheet

kokivat, etta pystyisivat vastamaan mittarin alustavaan lomakeversioon.

Kehittamisprojektin projektipaallikdlle mittarin kehittaminen oli oppimisprosessi,
jossa tieto mittarin kehittdmisen vaiheista vahvistui projektin edetessa. Taman
takia vasta alustavan esitestauksen jalkeen projektipaallikon aloitteesta mittarin
ensimmainen lomakeversio taydentyi vield muutamilla vaittamilla (lite 5).
Toimeksiantajan taholta kuitenkin todettiin, etta taydennetyt vaittamat ovat

tarkeitd Malikkeen toiminnan kannalta, mutta ne eivat ole valttdmattomia nyt
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kehitettavassa mittarissa. Samankaltaisia asioita tarkastellaan jo Malikkeen
kurssipalautteissa ja nyt kehitettavalla mittarilla halutaan keskittya arvioimaan
lapsen omaa kokemusta, minka takia havainnointi halutaan kohdentaa lapsen
reaktioihin, olemukseen ja ilmaisuihin. Mittarin jatkokehittelyn edetessa
lomakkeen toisen osion tarpeellisuutta tullaan viela kokonaisuudessaan

arvioimaan.

6.4 Kehittamisprojektin tuotos

Kehittamisprojektin tuotoksena muodostettiin "THuomaa ja havaitse — toimintaan
osallistumisen merkityksellisyys” -havainnointimittarin ensimmainen
lomakeversio seka kirjallinen kuvaus havainnointimittarin kehittdmisen vaiheista.
Kehittamisprojektissa muodostettu havainnointimittarin  lomakeversio on

prosessin jalkeen valmis pilottitutkimuksen tekemista varten (liite 3).
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7 Arviointi- ja pohdintaosa

7.1 Kehittamisprojektin tuotoksen arviointi

Arviointivaiheessa tata kehittamisprojektia ja tuotosta arvioitiin toimeksiantajan
kanssa pidetyssa arviointityOpajassa. Kehittamisprojektin tuotosta arvioitiin
soveltaen arviointiakvaario-tyokalua. Arviointiakvaariossa ensisijainen tavoite on
yhdessa oppiminen aktiivisen kuuntelemisen ja puhumisen vuorottelun
mahdollistuessa. Arviointiakvaariossa kehittajat ja ratkaisun vauhdittajat
asettuvat avoimesti kuulemaan ja keskustelemaan eri nakokulmista. (Innokyla
2022.) Tyopajaan osallistujat jaettiin kehittajiin ja ratkaisun vauhdittajiin sen
mukaan, kuinka aktiivisessa roolissa tyontekija on kehittamisprojektissa ollut
mukana. TyoOpajan aluksi esiteltiin osallistujille kehittamisprojektin kohde ja
kaytiin lyhyesti lavitse kehittamisprojektin vaiheet. Ensin arviointivuoron saivat
kehittajat ja taman jalkeen ratkaisun vauhdittajat saivat kertoa omia
nakemyksiaan kehitetysta havainnointimittarista. Lopuksi tyokalun ohjeiden

mukaisesti oli mahdollisuus tuoda esiin kehitysehdotuksia.

Arviointikeskustelussa todettiin havainnointimittarin ensimmaisen lomakeversion
sisaltavan jonkin verran samankaltaisia vaittamia kuin Malikkeen perhekurssien
ja tuettujen vertaislomien palautelomake. Talta osin jaatiin pohtimaan, olisiko
tulevaisuudessa lomakkeiden sisaltoa tarpeen tarkastella rinnakkain ja
mahdollisesti karsia paallekkaisyyden valttamiseksi. Osallistujien nakdkulmasta
tarkeaksi koettiin, ettei esimerkiksi tuetulla vertaislomalla perheita kuormiteta
liallisella paperityolld. Mittarin  sisaltamia avoimia kysymyksia pidettiin
arvokkaina, jotta saadaan helpommin nakyvaksi reaktiot, jotka eivat ole
valittomia. Mittarin 5-portainen Likert-tyyppinen jarjestysasteikko heratti
keskustelua. Vastausvaihtoehto "ei samaa eika eri mieltd” jakoi osallistujien
mielipiteitd sen osalta, onko se hyva sisallyttda mittariin vai ei. Mikali halutaan
pakottaa vastaaja valitsemaan joko positiivinen tai negatiivinen vastaus, voidaan
kayttda 4-portaista asteikkoa (de Vet ym. 2011, 46). Mittarin jatkokehittelyn

edetessa pisteytykseen liittyviin ratkaisuihin on vielda tarpeen syventya
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tarkemmin. Jatkumo havainnointimittarin kehittamisessa koettiin tarkeaksi ja

esimerkiksi mittarin pilotointiin tulevilla vertaislomilla suhtauduttiin odottavaisesti.

Tyontekijoiden nakokulmasta mittarin mukaisia havaintoja tehdaan jo nyt
spontaanisti perheille suunnatun toiminnan aikana. Arviointikeskustelussa
pohdittiin tyontekijan roolia havaintojen tekijana, mutta todettiin havaintojen
tekemisen vaativan tayden keskittymisen eika sen tayttamista muun tyon ohella
koettu mielekkaaksi. Ensisijaisesti mittari on suunnattu lapsen vanhemman
taytettavaksi, koska lapsen syvempi tunteminen ja toiminnan jalkeisten
reaktioiden havainnoiminen on lomaketta tayttdessa keskeisessa asemassa.
Toisaalta kuitenkin lomakkeen olemassaolo voi ohjata sekd vanhempia etta
tyontekijoita kiinnittamaan lapsen kokemukseen ja reaktioihin tarkemmin
huomiota ja nain voidaan saavuttaa myonteisia siirtovaikutuksia arkeen, vaikka

mittaria ei taytettaisikaan.

Toimintaan osallistumisen merkityksellisyyden kokemusta tarkasteltaessa
tulkintojen tekeminen ei aina edes vanhemmalle kuvaudu yksinkertaisena.
Ahonen ym. (2018) tuovat esiin, etteivat vanhemmat aina tavoita lapsen
nakokulmaa ja lapsen kuulematta jaaminen voi jaada huomaamatta. Toisaalta
herkkyys kuulla lasta on keskeista lasten osallisuuden ja toimijuuden
toteutumiseksi. Riski vaarien tulkintojen tekemiseen seka lapsen viestien
huomaamatta jaamiseen on myos nyt kehitettavassa mittarissa olemassa. Vaikka
toiminnan merkitys yksildlle on aina subjektiivinen kokemus (Molineux 2010, 20—
21), voi havainnoiden pyrkid paasta mahdollisimman lahelle tata kokemusta.
Pyrkimys tavoittaa lapsen kokemusta on tarkeda vuorovaikutuksen ja
osallisuuden nakokulmista. Parhaimmillaan kyky pohtia toisen kokemusta voi
edistaa esimerkiksi perheen sisaista myonteista vuorovaikutusta (Pajulo & Salo
& Pyykkoénen 2015).

TyoOntekijat kokivat, ettd havaintojen tekemista ohjaavana tyokaluna mittarin
sisaltamien osioiden tarkempi tarkastelu voi olla joissakin tapauksissa
vanhemman silmia avaavaa ja auttaa tavoittamaan vaikeasti vammaisen lapsen
kokemusta uudella tavalla. Koska paljon tukea tarvitsevien lasten kohdalla
aikuisen rooli osallisuuden edistajana korostuu (Honkala & Tero & Weckroth
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2021, 209), on vaikeasti vammaisten lasten kohdalla aikuisten sensitiivisyys ja
kyky tulkita lapsen viesteja tarkeassa asemassa lasten osallisuuden
toteutumiseksi. Mittarin jatkokehittelya ajatellen pohdintaa heratti, voiko
havainnointimittarin avulla vahvistaa vanhemman kykya huomata lapsen viesteja

ja pohtia hanen kokemustaan.

Jatkossa mittarin arvioinnin nakokulmasta on tarkea tarkastella mittarin
operationalisointivaiheen onnistumista / epaonnistumista. Mikali kasitteita ei ole
osattu muokata mittariksi oikein, mittarilla mitataan vaaraa asiaa.
(Metsamuuronen 2002, 25.) "Huomaa ja havaitse — toimintaan osallistumisen
merkityksellisyys” -havainnointimittarissa ollaan kiinnostuneita muun muassa
lapsen reaktioista, joista voi paatella toiminnan olleen lapselle mielekasta. Naiden
reaktioiden tarkastelun koettiin olevan perusteltua, koska esimerkiksi mielekas
toiminta mahdollistaa merkityksellisyyden kokemuksen (Isola 2017). Toinen
huomion arvoinen asia on Metsamuurosen (2002) esiin nostama ajatus siita, etta
maarallisella mittarilla ei saada selville koko totuutta. Pilotoinnin ja mittarin
jatkokehittelyn jalkeen nahtavaksi jaa, tavoitetaanko kehitetylla mittarilla riittavasti
tutkittavaa ilmiota (26). Taman mittarin kehittdmisen jatkoa ajatellen
mielenkiintoista olisi selvittad tarkemmin kasitteiden operationalisointivaiheen
onnistumista seka sita, tavoitetaanko mittarilla riittavasti tarkastelun alla olevaa

ilmiota.

7.2 Kehittdmisprojektin arviointi

Arviointitydpajan lopuksi kaytiin  osallistujien kesken kehittamisprojektin
palautekierros. Jokainen sai vuorollaan puheenvuoron arvioida
kehittamisprojektia kokonaisuutena. Kehittamisprojektin edetessa tunnistettiin
aiheen olevan vaativa, mutta tarkea. Merkityksellisyyden tarkastelu ja aiheeseen
liittyvaan teoriatietoon syventyminen koettiin tarkeaksi osaksi kehittamisprojektia.
Kehittamisprojektissa esiin tulleet asiat merkitysten ja toiminnan yhteydesta seka
osallistumisen tarkeydesta (esimerkiksi Hasselkus 2002, 14; Law 2002, 640—
641) tukevat Malikkeen ideologiaa sen osalta, miksi kokemuksien tarjoaminen

vaikeasti vammaisille lapsille on tarkeaa.
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Erityisesti osana kehittamisprojektia tehdysta kirjallisuuskatsauksesta l0ydettiin
paljon kaytannon tyon merkitysta tukevia yhtymakohtia. Aiheeseen liittyvat
kasitteet tunnistettin  haastaviksi. Kaytannon tyosta ja tyodntekijoiden
kokemuksesta nousseiden  ennakkoajatusten koettiin  todentuneen
kehittamisprojektin  tuotoksena  muodostettuun  mittarin  ensimmaiseen
lomakeversioon. Lisaksi kehittamisprojektin aikana tehtyjen havaintojen koettiin
tuovan nakyvaksi Malikkeen toimintaa ja toiminnan laatua sek& korostavan

Malikkeen toiminnan merkityksellisyytta.

Vammaisuus tai vaikeudet kommunikaatiossa eivat saisi estaa lapsen omien
nakemysten selvittamista (Ahola & Pollari 2018). Tahan perustuen nyt
kehitettavan mittarin kehittaminen koettiin merkitykselliseksi ja tarkeaksi jo heti
kehittamisprojektin alusta alkaen. Subijektiivisena kokemuksena
merkityksellisyyden tulkinta on haastavaa. Jo pelkastdan kokemuksen
palkitsevuuden (esimerkiksi hauskuus ja vaikutus positiiviseen mielialaan)
tulkinta voi olla vaikeaa silloin, kun lapsi ilmaisee itseaan ei-kielellisesti.
Onnistuessaan mittarin avulla voidaan tukea lasten aanen kuulemista heita
koskevassa asiassa. Raportoimalla tietoa toimintaan osallistumisen
merkityksellisyydestd voidaan osaltaan edistaa lasten osallisuutta ja tuoda
nakyvaksi Malikkeen toiminnan tarkeytta ja merkityksellisyytta lapsille, jotka eivat
itse pysty kokemustaan sanoittamaan. Todentamalla Malikkeen toiminnasta
saatavien kokemusten merkityksellisyytta voidaan osaltaan osoittaa, miten
tarkeda vaikeasti vammaisten lasten osallistumismahdollisuuksien tukeminen

my0s jatkossa on.

7.3 Eettisyyteen ja luotettavuuteen liittyvat kysymykset

Tata kehittamisprojektia tehdessa eettiset ja luotettavuuteen liittyvat kysymykset
on pyritty huomioimaan projektin kaikissa vaiheissa. Kehittamisprojektia
tehdessa noudatettiin rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta prosessin kaikissa
vaiheissa. Asiat on esitetty toisia kunnioittaen ja prosessissa mukana olevia

arvostaen. Projektin jokainen vaihe on pyritty kuvaamaan mahdollisimman
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tasmallisesti, tarkasti ja avoimesti, jotta prosessin eri vaiheet ovat

ymmarrettavissa.

Osana  kehittamisprojektia  tehdyn  haastattelun  kaikissa  vaiheissa
huomioitiin hyvan tieteellisen kaytannon tekemiseen liittyvat eettiset kysymykset
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta). Tiedonhankintamenetelmat olivat eettisesti
kestavia. Hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti tiedon hankinta perustui alan
tieteellisen kirjallisuuden tuntemukseen ja asianmukaisiin tietolahteisiin,
havaintoihin ja prosessin riittavaan analysointiin. Eettisesti kestavan ja
luotettavan tiedonhankinnan mukaisesti kaytetty tiedonhaku ja menetelmien
kayttd oli perusteltua ja niiden tarkoituksenmukaiseen kayttoon perehdyttiin.
Haastatteluun osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen ja haastattelujen
aiheuttama lisakuormitus perheille pyrittin huomioimaan ja minimoimaan.
Haastatteluista kerattyja tietoja kaytettiin kehittdmisprojektissa ainoastaan
havainnoinnin osa-alueiden maarittelemiseksi. Aineiston kasittely toteutettiin

anonyymisti ja ainoastaan tutkimuksen tekija kasitteli aineistoa.
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8 Lopuksi

Opinnaytetyon tekijanad taman kehittamisprosessin  projektipaallikkona
toimiminen oli opettavaista ja antoisaa. Aihe oli kiinnostava ja ajankohtainen,
minka takia tyd tdman kehittdmisprojektin parissa tuntui mielekkaalta. Oppia
kertyi runsaasti erityisesti projektin hallinnasta, kehittamisprojektin vaiheista,
mittarin  kehittamisestd sekd projektipaallikon tehtavista. Ymmarrys
kehittamisprojektin luonteesta syventyi uudessa roolissa. Projektipaallikkona
rohkeus johtaa projektia ja tehda yhteistyota uusien ihmisten kanssa kasvoi
projektin edetessa. Ohjausryhman jaseniltd saatu tuki ja kannustus vahvisti
luottamusta projektipaallikkona toimiseen. Vuorovaikutus ja yhteistyo kokeneiden
ammattilaisten kanssa tuntui tasavertaiselta ja mutkattomalta, mika lisasi

varmuutta projektin johtamisessa.

Yhteisty0 toimeksiantajan kanssa sujui hyvin. Malikkeen ideologiaan ja
arvomaailmaan oli helppo yhtya. Yhteistyon aihe oli puhutteleva ja heti alusta
alkaen kehittamisprojekti tuntui tarkealta ja merkitykselliselta. Ammattilaisten
kanssa syntynyt aktiivinen keskustelu syvensi omaa ammatillista pohdintaa
asiakaslahtoisyyden, toiminnan merkityksen ja osallisuuden teemojen ymparilla.
Tutustuminen tuetulle vertaislomalle osallistuneisiin asiakasperheisiin ol
arvokasta. Lomaviikon kohtaamiset ja keskustelut lomalle osallistuneiden lasten
ja aikuisten kanssa jaavat myodnteisind muistoina mieleen ja syventavat omaa

ammatillista osaamistani.

Projektin  onnistumiseksi suunnitelman merkitys korostui. Ty0o eteni
maaratietoisesti laaditun suunnitelman ja maaritetyn aikataulun mukaisesti.
Tassa projektissa suunnitelmavaiheeseen satsattu tyo auttoi projektin
etenemisessa ja mahdollisti ehedn sekda onnistuneen kokonaisuuden
toteutumisen. Myds luovuutta ja ongelmanratkaisukykya tarvittiin projektin
aikana. Huolellisen suunnittelun ja kattavan projektisuunnitelman tuella myos

yllattaviin muutoksiin reagoiminen oli helpompaa.

Erityisesti tieto mittarin kehittamisen vaiheista vahvistui [api projektin.

Projektipaallikdlle uuden mittarin kehittdminen oli taysin uusi asia ja ymmarrys
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tyon luonteen haastavuudesta seka mittarin kehitysprosessin pitkajanteisyydesta
vahvistuivat projektin edetessa. Perehtyminen mittarin kehittamisen vaiheisiin oli
jo itsessaan iso oppimisprosessi. Tiedon karttuessa selvaa oli, etta mittarin
kehittaminen vaatii viela runsaasti aikaa, jatkokehittelya sekd monenlaisia
tyovaiheita ennen lopullisen mittarin valmistumista ja kayttdonottoa. llahduttavaa
on ollut kuulla, etta tyo havainnointimittarin kehittamisen parissa jatkuu ja
kehittdminen on herattanyt mielenkiintoa myos ulkopuolisissa tahoissa. Saadun
palautteen perusteella ajatus projektin aiheen tarkeydesta ja tarpeellisuudesta on

entisestaan vahvistunut.
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Haastattelun saatekirje

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU TURKU AMK
MASTER-tutkinnot /Terhy
HAASTATTELUN SAATEKIRJE Faivays: 1.3.2022

Hei! Olen Mua Saanmaki, tommintaterapeutts, ja opiskelen Turun ammathkorkeakoulussa ylempaa
AME-tutkintea kuntoutuksen ja lukunnan mtegraatio -]ccrnhltusoh_]elmassa Osana opintojam teen
opinniytetydtd yhteistytssd Malikkeen ja Maasendun Terveys- ja Lomahuolte ryn kanssa. Opin-
niiytetyShoni littyen olen mukana tuetulla lomalla (vko 13) tutustumassa lomatoimintazn. Toi-
veenami olisi myds kuulla lomalle osalhistuvien perheiden kokenmbksia Malikkeen jarjestdmasn per-
heiden toimintaan osallistumisen merkityksestd, ja sen vuoksi kohteliaimmin pyydan teitd osallis-
tumaan haastattelnm.

Opinniytetytn nimi on Toimintaan osallistumisen merkityksellisyyden kokemmus vaikeasti vammai-
tommintaan.

Hyvi haastatteluun osallistuja

Tams haastattelu liittyy opinnaytetyona tehtavaan kehittamisprojektiin, jossa kehitetdin mittaria,
jolla on tarkoitus saada vaikeasti vammaisten lasten kokemusta nakyviksi ja "aanta” kunbuvaksi.
Mhittarilla pyritian osoittamaan Malikkeen jarjestamin perheiden toiminnan merkityksellisyytts
vaikeast vammaisen lapsen kokemuksen nikékulmasta ja niin pyrkia edistim&in vaikeast vam-
maisten lasten osallisuntta heitd koskevissa asioissa.

Haastattelun avulla muodostetaan mittaria varten havainnomnin osa-aleeet merkitykselliseen toi-
mintaan osallistumiselle. Havammoeinnin osa-alueita muodostetaan yhteistydssd tommeksiantajan
kanssa seki hyddyntden toetulle lomalle osallistrvien asiakasperheiden kokemusasiantuntijuutta.
Vanhempia haastattelemalla tarkoituksena on kartoittaa, mika on vanhempien kokenms Malikkeen
perheiden toiminnan merkityksestd heidin vaikeasti vammaizelle lapselleen.

Osallistummsenne haastattehnm on tirkeds koska se antaa arvokasta tietoa havamnointilomakkeen
Inomuseksi. Haastattelu tullaan tekemin tuetun loman aikana (vko 13). Osallistuminen on vapaaeh-
toista ja teilld on taysi olkeus perouttaa antamanne suostumms tutkinmkseen osallistonusesta nulloin
tahansa seuraanmksitta ja syyta ilmeittamatta. Opinndytetydn tekijd hnolehtil aineiston tietoturvalli-
sesta sdilyttimisestd, ja padsy aineistoon on aimcastaan hinelld Tutkimuksen valmistuttua aineisto
hivitetiiin, ellei sen jatkokdytdstd ole sovithn. Haastattelun tulokset tullasn raportoimaan niin, ettel
yksittiinen haastateltava ole tunmistettavissa tuloksista.

Opinniytetydni ohjaaja on Nima Katajapun, terveystieteiden tohton, Litkkuva ja tommintakykymen
lapsi- ja muon (LuTo) h.lﬂm:l:nmyhmanmﬂaja, Turum amk/Terveys ja kyvinvomt.

Liitteen3 tistosuojaseloste, jossa on tarkemmat tiedot henkil&tietojenne/henkilStistojesi kasittelysta.
WVastaan mielellani mahdellisiin lisikysymyksin.

Osalli . Liitts
Mua Saanmdki

Toimj.ntalenpmlt, yamk-opiskelna
0400 429 262, mila saanmaki@edu torkuamk fi

ONT_Aineiston kenm _2022

Turun AMK:n opinnaytetyd | Miia Saarimaki



Liite 2

Haastattelun suostumuslomake

TURUN AMMATTIKOREEAKOULU TURKU AMK
MASTER-tutkinnot /Terhy

Tietoinen suostumus haastateltavalksi

Olen saamut riittivast tietoa Miia Saarimfen opinndytetydsta, ja siitd tietoisena suoston haastatelta-
vaksi.
Paivays
Allekinjoitus
Nimen selvennys

ONT_Aineiston kenm _2020
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Huomaa ja havaitse -havainnointilomake
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Huomaa ja havaitse - toimintaan osallistumisen merkityksellisyys

1. Havainnoi lasta Malikkeen jarjestaman perheiden toiminnan aikana seka toiminnan
jalkeen. Mita huomasit?

2. Vastaa alla oleviin vaittamiin ja valitse havaintojasi parhaiten kuvaava

vastausvaihtoehto
jonkin
taysn Jjonkin el samaa veran taysin
verran efi eika ef samaa samaa
meﬂa mieita miedta miedtd mieta
Toimintavalineiden avulla lapsen r r - - -
Toimintavalineiden avulla lapsi sai
kokeilla jotain itselleen wutta. I r 2 J -
3. Perheen yhieisen toiminnan aikana huomasin
i

jonkin samaa jonkin
téysin veman elkd weman  t&ysin
i =il efi samaa samaa
mieltd mieltad micltd mietd miela

lapsen ilmeistd ja eleisti toiminnan olleen mukavaa ja

= — — — —_
mukaansatempaavaa

lapsi nantti voimakkaista aistikokemulsista. r r r r r
lapsen olevan tyytyviinen. (Jos lapsesi oli tyytymatin, minki

arvelet vailuttaneen r r - - -
til:in?]'

1 R rp— - — — — —_
1 i lisaantvi | —

toiminta vaikutti lapsen olemulkseen, kehonkieleen tai

vireystilaan myonteisesti. Minkilaisia vailartuksia r — - - -
heomasit?
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4. Perheen yhizisen toiminnan jalkeen (esim. illalla) huomasin

lapsen ilmeists ja eleistd lapseni olevan iloinen/hyvintuulinern
lapsen olevan tyytyviinen. (Jos lapsesi oli tyytymatin, minki
ajattelet vailuttaneen

ishin?)|
lapsen ilmaisu lisdintyi
lapsen vucrovailarus lisaantyi.

toiminta vaikutti lapsen olemulseen, kehonkieleen tai
irevstilaan mvateisesti, Minkslaisia vaikrlsi

huomasit?

Vit jatkaa vastauksiasi tihan tarvittaessa:

-

eri
jonkin =amas

taysin veman eikd
ori - .
mieltd mieltd mielta

en en

I

jonkin

vEIman

mielta

taysin
samaa
mielta

Lammin kiitos vastauksistasil
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Saatekirje esitestausta varten

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU TURKU AMK
MASTER-tutkinnot /Terhy

Paivays: 9.5.2022

OPISKELIJA MUKANA TUETULLA LOMALLA

Hei! Olen Muia Saanmaki, toimintaterapeutti, ja opiskelen Turun ammattikorkeakoulussa ylempaa
AME-tutkintoa kuntoutuksen ja likunnan integraatio -koulutusohjelmassa. Osana opintojani teen
opinn&ytetydtd yhteistydssd Malikkeen ja Maasendun Terveys- ja Lomahmolte ryn kanssa. Opin-
néytetyShini littyen olen mukana feetulla lomalla (vko 23).

Opinniiytetytn nimi on Toimintaan osallistumisen merkityksellisyyden kokenmus vaikeast vammai-
sen lapsen ndkdkulmasta Havainnomtimittarin kehittiminen Malikkeen jarjestimisin perheiden
toimintaan.

Havainneintilomakkeen kiiytettivyvden tarkasteln

Opinnvtetyona tehtivissd kehittAmisprojektissa kehitetdsin mittana, jolla on takoitus saada vake-
astl vammaisten lasten kokemusta ndkyvaksi ja “aantd” knmbuvaksi. Mittanlla pyritasn osoittamaan
Malikkeen jirjestiman perheiden toiminnan metkityksellisyytta vaikeasti vammaisen lapsen koke-
muksen nakékulmasta ja ndin tavoitteena on pyrkia edistimisn vaikeast vammaisten lasten osalli-
sumtta heitd koskevissa asicissa. Eehittamisprojektin aiemmissa vaiheissa on muodostettu nittaria
varten havainnoinnin osa-alueita merkityksellizeen tormintaan osallistomizelle. Havamnemnin osa-
alueita on muodostettu yhteistyGssé toimeksiantajan kanssa sekid hySdyntien toetulle Jomalle osal-
listuvien asiakasperheiden kokemusasiantuntijmatta.

Kehittimisprojektin seuraavassa vaiheessa tavoitteena on arvioida havamnomtilomakkeen ensim-
miisen version kaytettivyyttd yhdessd tyéntekijdiden ja lomalle osallistuvien perheiden kanssa.
Torveena on kumlla perheiden uékﬂ:llykma lomakkeen selkeydestd, ymmérrettavyydestd ja havam-
noinnin osa-alueiden toimivimdesta, ja ndin saada arvokasta tietoa lomakkeen jatkokehittanseksi.

mena}rhatjrum ohjaaja on Nima Eatajapuu, terveystieteiden tohton, Litkkuva ja toimintakykyinen
lapsi- ja muon (LiiTo) tutkimusryhman vetajd, Tumm amk/Terveys ja hyvinvointi.

V. ielellini mahdollisiin lisal ki
Yhieistvosts kiitts

Miia Saanmaki

Toimintaterapeutti, yamk-opiskelija

0400 429 262, miia sagrimakii@edn toknamk: fi
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Huomaa ja havaitse - toimintaan osallistumisen merkityksellisyys

1. Havainnoi lasta Malikkeen jarjestaman perheiden toiminnan aikana seka toiminnan
jalkeen. Mitd huomasit?

2_Vastaa alla oleviin vaittAmiin ja valitse havaintojasi parhaiten kuvaava

vastausvaihtoehto
jonkin
t&ysin jonkin el samaa VETan téysin
er verman el eika en samaa samaa
miettd mieltd mieltd micltd mieltd
Toimintavalineiden avulla lapsen - - - . I
Toimintavalineiden avulla lapsi sai [ I I I I
Toimintavalineiden avulla lapselle
mielekis boimi hdollistui r r u r r
Toimintavalineiden avulla vhdessa
tekeminen perheen / toisten kanssa r r ™ r r
P —
Toiminnassa lapsi ilmaisi omaa tahtoaan
i Feinan. r r I~ r r
3. Perheen yhieisen toiminnan aikana huomasin
ei

jonkin samaa ponkin
taysin veman eikd wemman taysin
en en e samas samaa
mieltd mieltd mieltd mieltd mielta

lapsen ilmeisti ja eleisti toiminnan olleen mukavaa ja

r ™ r r r
ad,
lapsi nantti voimaldaista aistikokemulsista. r r r r
lapsen olevan tyytyviinen. (Jos lapsesi oli tyytymatin, minks
arvelet vailmttaneen -~ — r r -

tilfm?]'
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lapsen ilmaisu lisiintyi r r I~
lapsen vuorovailutus lissantyi r r r
toiminta vaikutti lapsen olemulseen, kehonkieleen tai
vireystilaan myGnteisesti. Minkilaisia vailutuksia r r r
huomasit?
4. Perheen yhizisen toiminnan jalkeen (esim. illalla) huomasin
eri
jonkin samaa
taysin veman eikd
eri en eri

micitd mietd mislta

lapsen ilmeist3 ja eleistd lapseni olevan iloinen/hyvantuulinen. [
Iapsenuleuantyytyvinm [Jos lapsesi oli tyytymattn, minlki

ajattelet vailuttaneen r
tshin?)|

lapsen ilmaisu lisd&ntyi I~
lapsen vuorovailutus lisaantyi. r
toiminta vailotti lapsan olemukseen, kehonkieleen tai

vireystilaan mydnteisesti. Minksilaisia vailartulesia r
heomasit?

Vit jatkaa vastauksiasi t3han tarvittaessa:

=

-

-

jonkin

mieits

tay=in
samaa
mieita

Lammin kiitos vastauksistasil
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