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1 JOHDANTO

”Jotenkin ajattelen, ettd yleiseen yhteiskunnalliseen keskusteluun peilaten tamén kaltainen
systeeminen, systeemejd ymmartdva verkostotyd ja yhdessa kehittdaminen ja yhdessa teke-
minen olisi aika ajankohtaista.” (systeemistd verkostotyota pilotoivan hankkeen osallistuja)

Systeemiajattelu ja systeeminen toimintamalli ovat jo joitakin vuosia olleet ajankoh-
taisia teemoja suomalaisen sosiaalityon kentdlld. Tdmd on luonteva kehityssuunta,
silld tulevaisuudessa sosiaalityon kehittdmistarpeina korostuvat erityisesti ilmiolah-
toisyys, sektorirajat ylittdva tyoskentely, ennaltaehkdiseva tyo ja kokonaisvaltaisuus.
Asiantuntijaverkostoissa tarvitaan myos asiakkaiden ja kokemusasiantuntijoiden
dantd. (Karjalainen ym. 2019, 10-11.) Ndihin kehittamistarpeisiin systeeminen tyoote
tarjoaa niin teoriapohjaa kuin my6s konkreettisia keinoja (Elonen & Hiltunen 2021,
180). Verkostomaisen tydskentelyn kannalta olennaista onkin juuri systeeminen, ja-
ettu ndkemys, jonka avulla asiakkaan kanssa toimiva verkosto kykenee ohjautumaan
yhdessi kohti valittua suuntaa (Jarvensivu 2022, 32).

Systeemistd toimintamallia on Suomessa kéytetty erityisesti lastensuojelun avo-
huollossa Hackneyn tiimimallia mukaillen. Tédssa ldhestymistavassa keskiossa on asi-
akkaan eldman kokonaisuus, jonka tarkasteluun asiakkaan perhe ja ldhiverkosto osal-
listuvat. (Cantell-Forsbom & Pihkala 2021, 3.) THL on koordinoinut systeemistd toi-
mintamallia lastensuojelun kentdlld vuodesta 2017 saakka, ja sitd on vakiinnutettu
ympéri Suomen ja laajennettu my6s perhepalveluihin sekd pikkuhiljaa muidenkin
asiakasryhmien palveluihin. Asiakkaat itse osallistuvat systeemisiin tiimeihin vaihte-
levasti, mutta asiakkaiden osallistumista pidetddn kasvavana trendind. Hackneyn tii-
mimallia mukailevassa tyoskentelyssd perheterapeutin rooli on keskeinen. (Yliruka &
Tasala 2022, 1-6.) Systeeminen toimintamalli ei kuitenkaan ole yksittdinen menetelma
tai kokoelma tietynlaisia tyokaluja, vaan sithen kuuluvia ldhestymistapoja yhdista-
vdnd tarkoituksena on vahvistaa kokonaisvaltaista, asiakasldhtoistd ja vuorovaikutuk-
seen perustuvaa tyoskentelytapaa (Cantell-Forsbom & Pihkala 2021, 3). Tyon konk-
reettisilla rakenteilla on systeemisen tydotteen tukena tadrked rooli, mutta ne voivat
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& Hiltunen 2021, 181).

Systeeminen ajattelu- ja toimintatapa sopii lastensuojelun lisdksi hyvin myos
vammaisalan kentille, silld vammaisilla henkil6illd saattaa olla eliménsa varrella mo-
nien eri palvelujen - myos monialaisten palvelujen - yhteensovittamisen tarvetta.
Téssd pro gradu -tutkielmassa systeemisen ajattelu- ja toimintatavan kontekstiksi aset-
tuvatkin vammaiset tai tukea tarvitsevat nuoret ja heiddn kanssaan tyoskentelevien
toimijoiden verkosto. Vammaisalan kentélld tehdystd systeemisestd verkostotyosta ei
ole Suomessa tehty aiempaa tutkimusta, joten tutkielmani tuottaa aiheesta arvokasta
lisdtietoa niin tdmédn asiakasryhmin kanssa tyoskenteleville tahoille kuin myos
sosiaalityon tiedeyhteisolle. Tutkielmassani tarkastelen, millaista on vammaisten tai
tukea tarvitsevien nuorten ja heiddn kanssaan tydskentelevien toimijoiden tekema
systeeminen verkostotyd, ja miten se vahvistaa vammaisten tai tukea tarvitsevien
nuorten osallisuutta. Tukea tarvitsevalla nuorella tarkoitan tdssa tutkielmassa nuorta,
joka tarvitsee arjessa tavanomaista enemman tukea esimerkiksi pitkdaikaisesta sairau-
desta tai neuroepétyypillisistd piirteistd johtuen.

Pro gradu -tutkielmani on etnografinen tutkimus, jossa kerddn tutkimusaineis-
ton asiantuntijahaastatteluin, osallistuvan havainnoinnin keinoin seka valmista kirjal-
lista materiaalia hyodyntden. Haastattelen kahdeksaa henkil64, joiden asiantuntijuus
aiheesta liittyy joko kokemusasiantuntijuuteen, vammaisten tai tukea tarvitsevien
nuorten parissa tyoskentelyyn tai muulla tavoin syntyneeseen ymmaérrykseen heidan
elamantilanteistaan. Kokemusasiantuntijalla ei tarvitse olla virallista kokemusasian-
tuntijakoulutusta, vaan merkityksellistd on omakohtainen kokemus késiteltavista tee-
moista. Kaikki haastateltavani ovat olleet jollain tavoin mukana systeemistd verkosto-
tyotd pilotoivassa maakunnallisessa hankkeessa, jonka teemana on vammaisten tai
tukea tarvitsevien nuorten osallisuus ja oman paikan 16ytaminen yhteiskunnasta.
Nuorilla tarkoitetaan hankkeessa noin 13-25-vuotiaita henkilgitd. Asiantuntijahaas-
tattelujen avulla kerdtyn aineiston liséksi tutkimusaineistoani tdydentdvét kyseisen
hankkeen hankeasiakirjat ja hankkeeseen liittyvissd tyopajoissa suorittamani osallis-
tuva havainnointi.

Kiinnostukseni tutkimaani aiheeseen on ilmeinen: olen itse ollut mukana kysei-
sessd systeemistd verkostotyotd pilotoivassa hankkeessa. Liséksi tydskentelen sosiaa-
lityontekijand vammaissosiaalitydssd ja olen tutkinut aiemmin kandidaatin tutkiel-
massani vammaisten nuorten osallisuutta. Nden systeemisen verkostotyon mahdolli-
suuksia tdynnd olevana ja tulevaisuuteen suuntautuneena tyoskentelytapana, josta on
perusteltua tehdd tutkimusta ja tuottaa lisdtietoa. Hankkeen kohderyhmind ovat
vammaiset tai tukea tarvitsevat nuoret, ja nden tarpeellisena tutkia aihetta myos tie-
toisuuden lisddmiseksi vammaisista henkil6istd ja heiddan kyvyistddn ja panoksestaan,
mitd myos YKin vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus korostaa
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(SopS 27/2016, 8.1 artikla). Keskeisid kasitteitd tutkielmassani ovat vammaisuus, neu-
rodiversiteetti, osallisuus, systeemiajattelu, systeeminen verkostoty6 ja etnografia.
Tutkielmani tavoite on tuottaa tietoa vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja
heiddn kanssaan tydskentelevien toimijoiden tekemdn systeemisen verkostotyon
mahdollisuuksista: miten sen avulla voidaan vahvistaa nuorten osallisuutta ja olisiko
se toimintatapa, joka olisi syytd ottaa laajemminkin kadytt6on vammaisalan kentalla.

Systeeminen verkostoty6 on sanaparina Suomessa vield vahan kadytetty, ainakin
muussa kuin perheterapeuttisessa kontekstissa, jota myds aiemmin mainittu Hack-
neyn tiimimalli edustaa. Timo Jdrvensivu (2022) on laatinut viime vuonna systeemi-
sestd verkostotyOstd teoreettisen jisennyksen, jossa on médritelty systeemisen verkos-
totyon strategiset askeleet ja pienemmit arjen teot, ja jota hyodynnan tdssd tutkiel-
massa systeemisen verkostotyon tarkasteluun. Systeemisestd ajattelu- ja toimintata-
vasta vammaisalalla on l6ydettdvissd jonkin verran kansainvalista kirjallisuutta, jota
esittelen omassa luvussaan. Suuressa osassa niistd systeeminen ajattelu nayttaytyy
kuitenkin perheterapeuttisessa kontekstissa, jota en sovella omassa tutkielmassani.

Téssd pro gradu -tutkielmassa esittelen aluksi tutkielmani epistemologiset ja on-
tologiset ldhtokohdat, aiemmat tutkimukset ja teoreettis-kasitteellisen viitekehyksen.
Luon katsauksen keskeisimpiin vammaisuuden médrittelyn paradigmoihin: lddketie-
teelliseen ndkokulmaan, sosiaalisen vammaistutkimuksen malliin, oikeusperustai-
seen malliin sekd postmodernin vammaistutkimuksen malliin. Lisdksi kerron, mita
tarkoitetaan neurodiversiteetilld. Koska ymmaérran vammaisuuden tédssd tutkielmassa
pddasiassa oikeusperustaisen mallin mukaisesti, késittelen seuraavaksi vammaispoli-
tiikkaa edeten YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevasta yleissopimuksesta
paikallisemmalle tasolle kansalliseen vammaispoliittiseen ohjelmaan ja edelleen alu-
eellisiin ohjelmiin. Tamdn jdlkeen syvennyn osallisuuteen vammaispoliittisena peri-
aatteena ja siihen, kuinka ymmarran osallisuuden tédssa tutkielmassa. Teoreettis-kasit-
teellisen osion lopuksi luon katsauksen systeemiteorioihin, niiden keskeisimpiin ka-
sitteisiin ja suuntauksiin seké esittelen systeemisen verkostotydn jasennyksen Jarven-
sivun (2022) mukaan.

Tutkimuksen toteuttamista koskevassa osiossa kuvaan tutkielmani tarkoitusta
ja tavoitetta, esittelen tutkimuskysymykseni ja kerron etnografisesta tutkimusotteesta
sekd kayttamistani tutkimusmenetelmistd. Lisdksi kuvaan tutkimusaineistoni hankin-
taa ja analyysia sekd pohdin tutkielmaani liittyvid tutkimuseettisid ndkokohtia ja tut-
kielmani luotettavuutta. Tutkimuksen toteuttamista koskevan osion jdlkeen esittelen
tutkielmani tulokset jaoteltuna systeemisen verkostotyon strategiseen etenemiseen,
pieniin arjen tekoihin seké siihen, miten systeeminen verkostoty® vahvistaa vammais-
ten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuutta. Lopuksi on vuorossa tutkielmani tulos-
ten pohjalta muodostamani yhteenveto, johtopéatokset ja pohdinta.



2 TEOREETTIS-KASITTEELLINEN VIITEKEHYS

2.1 Tutkielman epistemologiset ja ontologiset lihtokohdat

Tutkimuskohteeni on vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja heiddn kanssaan
tyoskentelevien toimijoiden tekemé systeeminen verkostotyd. Tarkemmin ilmaistuna
olen kiinnostunut siitd, mitkd ovat kyseiselle tyoskentelylle niitd tunnusomaisia ele-
menttejd, jotka tekevit siitd juuri systeemistd verkostoty6ta erotuksena muunlaisesta
tyoskentelystd, ja joiden avulla voidaan tukea vammaisten tai tukea tarvitsevien nuor-
ten osallisuutta. Tarkoitukseni on siis tutkia konkreettista toimintaa ja ilmitta ja sithen
vaikuttavia tekijoitd, jotka eivat ole valittomasti aistein havaittavissa. Tieteenfilosofi-
sista suuntauksista realismi tunnistaa téllaisen aistihavainnoista riippumattoman to-
dellisuuden olemassaolon ja esimerkiksi yhteiskunnallisten rakenteiden, sosiaalisten
suhteiden, uskomusten ja arvojen mahdollisen vaikutuksen tarkasteltavaan ilmioon.
(Raatikainen 2004, 73, 82-83). Tieteenfilosofiassa on tunnistettavissa monia, paikoin
keskenddn ristiriitaisiakin realismin suuntauksia, kuten jaottelu naiiviin ja tieteelli-
seen realismiin. Ensin mainitun mukaan tehdyt havainnot vastaavat melko tasmalli-
sesti todellisuutta, kun taas jalkimmdisen suuntauksen mukaan tieteen rooli todelli-
suutta koskevaa tietoa muodostettaessa on merkittava. Yksi tieteellisen realismin pa-
radigmoista on kriittinen realismi, jossa ajatellaan, ettd empiirisesti havaittavien asi-
oiden ohella on mahdollista tutkia ja tehdad nakyvéksi myos inhimillisten havaintojen
ulkopuolista maailmaa. (Pekkarinen & Tapola-Haapala 2009, 184-185.)

Tutkielmani epistemologiset ja ontologiset ldhtokohdat ovat kriittisessa realis-
missa: vaikka pyrin rakentamaan mahdollisimman tarkasti totuutta vastaavan kuvan
tutkimastani ilmitstd, on syytd huomioida, ettd kerddmdni tieto on vdistamatta
paikka-, aika- ja tilannesidonnaista seka eri henkiléiden - my6s minun itseni - tulkin-

tojen varittamad. Kriittisen realismin mukaan tdysin varmaa tietoa ei olekaan, vaan
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sen omaksuman fallibilistisen ndkokulman mukaan inhimillinen tieto on aina jossain
madrin erehtyvdistd ja parhaimmillaankin vain likimain totta (Raatikainen 2004, 72).
Anu-Riina Svenlin (2020) kuvailee viitoskirjassaan Danemarkia ym. (2003) mukaillen,
ettd kriittisessd realismissa todellisuus ndhdddn kerrostuneena ja yhteiskuntatieteissa
kiinnostus kohdistuu eri kerrostumista erityisesti sosiaaliseen kerrostumaan. Sosiaa-
linen kerrostuma sisdltdd omat tyypilliset ominaisuutensa ja voimansa, jotka ovat
enemmadn kuin vain yhteison osana olevien yksiloiden kokonaisuus. Tutkittava ilmio
voidaankin tdstd ndkokulmasta ndhdd kokonaisuutena, joka muodostuu erilaisista
voimista ja mekanismeista ja ndmaé vaikuttavat toisiinsa saattaen myos vahvistaa tai
heikentdd toinen toistaan. Tutkijan katse kohdistuu siihen, mitkd voimista tai meka-
nismeista ovat tutkittavan ilmion kannalta merkittavimpid. Tamén tiedon dérelle tut-
kija pddsee tapaus tapaukselta tehden empiiristd tutkimusta tutkimusongelman rat-
kaisemiseksi. (Mt., 26.) Tdssd tutkielmassa ldhestyn tutkimusongelmaani etnografi-
sella tutkimusotteella ja monimenetelmallisesti, silld arvelen episteemisen p&dsyni ta-
voittelemani tiedon &dérelle onnistuvan niilld valinnoilla parhaiten.

Todellisuus koostuu kriittisen realismin mukaan paitsi empiirisestd alasta, jolla
voimme tehdd havaintoja, myos reaalisesta alasta, joka sijaitsee havaintojemme ulko-
puolella. Kolmantena on olemassa aktuaalinen ala, joka koostuu reaalisella alalla si-
jaitsevien voimien ja mekanismien laukaisemista tapahtumista. Kriittisrealistisella ot-
teella tehtdvissa sosiaalityon tutkimuksessa onkin olennaista tunnistaa yhteiskunnal-
liset ja kulttuuriset rakenteet sekd niin yksiloon, sosiaalisiin verkostoihin kuin laajem-
paan yhteiskuntaan liittyvat, pahimmillaan kirsimysta tuottavat kausaaliset mekanis-
mit. (Pekkarinen & Tapola-Haapala 2009, 187, 199.) Kriittisen realismin tunnistamista
makrotason rakenteista hyviana esimerkkind timén tutkielman kontekstissa toimivat
muun muassa lainsdddantd, vammaispolitiikka, yhteiskunnassa vallitsevat arvot ja
kasitykset sekd hyvinvointialueen ja kuntien toimintarakenteet. Myos systeemiteori-
oihin, joita esittelen tarkemmin omassa luvussaan, sisdltyy olennaisesti ajatus eri ta-
soisista, ymparistoissaimme taustalla vaikuttavista jdrjestelmistd ja rakenteista.

Sosiaalityon kannalta kiinnostavaa onkin erityisesti kriittiseen realismiin sisal-
tyvd emansipatorinen painotus, jonka mukaan sosiaaliset rakenteet vaikuttavat yksit-
tdisten ihmisten eldméé&n ja niitd on mahdollista my6s murtaa, rakentaa ja uudistaa.
Ndin kriittisrealistinen ndkemys asettuu vastakkain sosiaalisten ongelmien yksilokes-
keisid selitysmalleja ja yksilon aktivoitumista painottavan ideologian kanssa ja auttaa
tunnistamaan ja nostamaan ndkyville sortavia ja epadtarkoituksenmukaisia rakenteita.
(Pekkarinen & Tapola-Haapala 2009, 184, 200.) Emansipatorinen painotus on ldsna
myos tdssd tutkielmassa: osana systeemistd verkostotyota tutkin, miten sen avulla voi-
daan vahvistaa vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuutta. Osallisuus on-
kin nostettu yhdeksi tarkeimmistd vammaispoliittisista periaatteista, ja kerron siitd



tarkemmin omassa luvussaan (ks. mm. SopS 27/2016, 4.3 artikla; Sosiaali- ja terveys-
ministerio 2021, 25-31).

2.2 Aikaisemmat tutkimukset

Systeemisestd ajattelu- ja toimintatavasta vammaisalalla ei ole Suomessa juurikaan
kirjoitettu tai tehty tutkimusta, mutta siitd on loydettdvissa jonkin verran kansainva-
listd kirjallisuutta. Suuressa osassa kirjallisuutta systeeminen ajattelu nayttaytyy per-
heterapeuttisessa kontekstissa, jota en kuitenkaan sovella omassa tutkielmassani. San-
dra Baumin ja Henrik Lynggaardin (2006) teos Intellectual Disabilities: A Systemic Ap-
proach késittelee systeemisen ajattelutavan ja periaatteiden soveltamista tyoskente-
lyyn kehitysvammaisten henkildiden, heiddn perheidensé ja kdyttamiensd palvelujar-
jestelmien parissa Iso-Britanniassa hyodyntden perheterapeuttisia menetelmid. Teok-
sessa Ordinary Families, Special Children: A Systems Approach to Childhood Disability sys-
teemistd ndkokulmaa sovelletaan puolestaan vammaisten lasten ja heiddn per-
heidensd kanssa tyoskentelyyn ja heiddn selviytymisensd, sopeutumisensa ja voi-
maantumisensa edistdmiseen (Seligman & Darling 2007).

Jonkin verran ajankohtaista kirjallisuutta 16ytyy myos systeemisen perhetera-
peuttisen ndkokulman soveltamisesta niiden perheiden hyvinvoinnin tukemiseen ja
keskindisen kommunikaation parantamiseen, joissa on autismin kirjoon kuuluva lapsi.
Artikkeli Family-focused Autism Spectrum Disorder Research: A Review of the Utility of
Family Systems Approaches tarjoaa teoreettisia ja metodologisia suuntaviivoja tulevai-
suuden perhekeskeiselle autismin kirjon tutkimukselle ja ehdottaa teoreettiseksi vii-
tekehykseksi perhekeskeistd systeemistd ldhestymistapaa, joka huomioi lapseen ja
perheeseen vaikuttavat tekijat sekd mikro- ettd makrotasolla. Ndita tekijoitda voivat
olla esimerkiksi lapsen yksilolliset piirteet, luokkahuoneeseen ja kouluun liittyvat te-
kijat sekd koulutusjdrjestelmén institutionaaliset tekijét. (Cridland ym. 2013.) My®s Si-
monin ym. (2020) mukaan systeeminen perheterapia parantaa kommunikaatiota au-
tististen ihmisten ja heiddn perheidensa valilld ja tuo vaihtoehtoisen ndkokulman au-
tismin yksilokeskeiseen ja diagnoosia korostavaan diskurssiin. Heiddn kirjoittamansa
luku Autism and Systemic Family Therapy painottaa verkostomaista ja uteliaisuuteen
perustuvaa keskustelua autismin kirjoon kuuluvan henkilon ja hdnen verkostojensa
kesken. (Mt.)

Perheterapeuttisen ndkokulman ohella systeemista ajattelua on sovellettu vam-
maisten tai tukea tarvitsevien henkil6iden eldméantilanteiden tarkasteluun muissakin
yhteyksissa. Amy Swango-Wilson (2010) kuvaa artikkelissaan Systems Theory and the
Development of Sexual Identity for Individuals with Intellectual/Developmental Disability
tutkimusta, jossa on hyodynnetty systeemistd ajattelutapaa
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seksuaalikasvatusohjelman kehittdmiseksi kehitysvammaisia henkilitd varten, ko-
rostaen yksilon roolia systeemin sisélld ja systeemien vélistd vuorovaikutusta. Jeffrey
Danforth (2013) tarkastelee kirjoittamassaan luvussa Ecological Model of Autism autis-
min kirjon henkilviden eldmaéntilanteita hyodyntden ekologista mallia, joka huomioi
ympadriston ja eri systeemitasojen vaikutukset autismin kirjon henkilviden kayttayty-
miseen niin mikrotasolla kuin kulttuuristen, taloudellisten ja poliittisten kadytantsjen
tasolla. Paul Shattuck ym. (2020) puolestaan kokoavat artikkelissaan Services for Adults
With Autism Spectrum Disorder: A Systems Perspective yhteen tutkimuskirjallisuutta au-
tismin kirjon henkildiden tarpeesta monialaisiin palveluihin ja niiden yhteensovitta-
miseen sekd systeemisestd ndkokulmasta palvelujdrjestelméan parantamisessa. He kui-
tenkin toteavat, ettd tutkimusta aiheesta on védhédn ja olemassa oleva tutkimus on ta-
voitteiltaan ja menetelmiltddn vaihtelevaa, suurimman osan tutkimuksista keskitty-
essd autismin kirjon henkildiden tyollistymiseen. My6s Mary McMahonin ja Monica
Cuskellyn (2020) artikkelissa Career Development of Students with Intellectual Disability:
A Systems Theory Perspective kuvataan systeemiajattelun soveltamista kehitysvam-
maisten henkil6iden parissa tyollistymisen nakokulmasta: artikkelissa kasitelldan ke-
hitysvammaisten nuorten siirtymééd opinnoista tyoeldaméédn, urakehitystd ja tyon mer-
kitystd heiddn eldmdssddn, ja hyodynnetddn visuaalisena tyokaluna systeemikarttaa.

2.3 Vammaisuus tai tuen tarve

2.3.1 Vammaisuus ja sen madrittelyn paradigmat

Vammaisuutta on maaritelty monella eri tavalla ajasta ja kontekstista riippuen. Suo-
malainen lainsdddantd maédrittelee tdlld hetkelld vammaisuutta padsadntoisesti kah-
den eri lain kautta: laissa vammaisuuden perusteella jarjestettdvistd palveluista ja tu-
kitoimista (380/1987), téstd eteenpdin vammaispalvelulaissa, ja laissa kehitysvam-
maisten erityishuollosta (519/1977), tédstd eteenpdin kehitysvammalaissa. Vammais-
palvelulain on ollut tarkoitus uudistua 1.1.2023 Ightien, jolloin uudessa vammaispal-
velulaissa kehitysvammalaki ja vammaispalvelulaki olisivat yhdistyneet yhdeksi
laiksi (HE 191/2022 vp). Uusi vammaispalvelulaki ei kuitenkaan astunut voimaan ai-
kataulussa, vaan eduskunta hyviksyi sen tdysistunnossa 1.3.2023, ja sosiaali- ja ter-
veysvaliokunta on pitdanyt tarkoituksenmukaisena sen voimaan astumista 1.10.2023
(THL 2023). Tarkastelen kuitenkin tdssd tutkielmassa jo soveltuvin osin myos uutta
vammaislainsaddantoa.

Voimassa olevan vammaispalvelulain mukaan vammaisella henkilolld tarkoite-
taan "henkil64, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkdaikaisesti erityisid vai-
keuksia suoriutua tavanomaisista eldmdn toiminnoista”. Kehitysvammalaissa
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puolestaan sdddetddn erityishuollon antamisesta “henkil6lle, jonka kehitys tai henki-
nen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynnéisen tai kehitysidssd saadun sairau-
den tai vamman vuoksi”. Lainsddddnnossd on myos huomioitu vammaisen henkilén
ja hantd ympdaroivan yhteiskunnan vélinen suhde: kehitysvammalaissa mainitaan
pyrkimys edistdd vammaisten henkildiden sopeutumista yhteiskuntaan, kun taas
vammaispalvelulaki huomioi vammaisten henkildiden edellytykset eldd yhdenvertai-
sena yhteiskunnan jasenend. Edelld mainittujen pyrkimysten vililld onkin selked ero:
pyritdadnko sopeuttamaan vammaisia henkilditd yhteiskuntaan vai mahdollistamaan
heille yhteiskunnan tdysipainoinen jasenyys? Kehitysvammalaki alkuperdisend s&a-
doksend on 10 vuotta vammaispalvelulakia vanhempi ja jo tdssd ajassa on selkedsti
ndhtévilld paradigman muutos vammaisen henkilon ja hdntd ympéarsivan yhteiskun-
nan vilisen suhteen maarittelyssa.

Téssd yhteydessd on syytd mainita myos YK:n vammaisten henkil6iden oikeuk-
sia koskeva yleissopimus (SopS 27/2016), jota kdsittelen tarkemmin omassa luvussaan.
Vammaisten henkil6iden oikeuksia koskeva yleissopimus - tdstd eteenpdin vammais-
yleissopimus - mddrittelee vammaiset henkil6t henkildiksi, joilla on “sellainen pitka-
aikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovai-
kutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estdd heiddn tdysimédardisen ja tehokkaan
osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa”. YK:n mééaritelma
huomioi ympériston ja siind ilmenevien esteiden merkityksen siind, kuinka vamma
kaytannossd vaikuttaa henkilon elimddn. Myos uuden vammaispalvelulain mééari-
telmd vammaisesta henkilostd mukailee aiempaa paremmin YK:n maédritelméas ja
vammaisyleissopimuksen henked: sen mukaan vammaisen henkilén ”“vamman tai sai-
rauden aiheuttama fyysinen, kognitiivinen, psyykkinen, sosiaalinen tai aisteihin liit-
tyvéd toimintarajoite on pitkdaikainen tai pysyvd” ja “vamma tai sairaus yhdessd yh-
teiskunnassa esiintyvien esteiden kanssa estdd osallistumisen yhteiskuntaan yhden-
vertaisesti muiden kanssa”. (EV 328/2022 vp.)

Paivi Nurmi-Koikkalaisen (2018) mukaan vammaisuutta voidaan tarkastella
normien, historian, kokemusten ja asenteiden ndkdkulmasta. Suhtautumisessa vam-
maisuuteen on monesti kyse toisen ihmisen erilaisuuden kohtaamisesta ja siihen liit-
tyvdn vierauden tunteen késittelemisestd. Yhteiskuntamme on kehittynyt hiljalleen
suuntaan, jossa erilaisuuden kohtaaminen on arkipdivdistynyt ja ihmisoikeusnako-
kulmaa korostava ajattelu yleistynyt. Erilaisuus voidaan ndhdd myonteisend asiana ja
rikkautena. Eri aikoina, yhteiskunnallisten muutosten ja julkisen keskustelun seu-
rauksena, kasitykset vammaisuudesta ovat kuitenkin vaihdelleet, mikd on puolestaan
heijastunut ilmion madrittelyyn ja lainsdadantoon. (Mt., 10.) Vammaisuuden mdarit-
telyn paradigmoja voidaan tunnistaa ainakin nelja erilaista: ladketieteellinen nako-
kulma, sosiaalisen vammaistutkimuksen malli, oikeusperustainen malli sekd postmo-
dernin vammaistutkimuksen malli.



Ladketieteellisessd ndkokulmassa keskioon asettuvat vammaisen henkilon diag-
noosi ja vamman kuntouttaminen, ja ndkokulma korostaa asiantuntijoiden ja tiedon
valtaa (Nurmi-Koikkalainen 2018, 10). Simo Vehmaan (2005) mukaan lddketieteellinen
ndkokulma késittdd vammaisuuden yksilon patologisuutena: vaikeudet esimerkiksi
sosiaalisessa suoriutumisessa ndhd&dan yksilossd olevana vikana, joka pyritdan ladke-
tieteellisin keinoin poistamaan (mt., 59). Ladketieteellistd ndkokulmaa mukaillen suo-
malainen vammaislainsdddanto on ollut jaettu kahtia jo pitkdan: vuoden 1958 vajaa-
mielislaki on korvattu kehitysvammalailla vuonna 1977, ja muille vammaisille tarkoi-
tettu invalidilaki vuodelta 1946 on sittemmin korvattu vammaispalvelulailla vuonna
1987. Ladketieteelliselld nakokulmalla on edelleen paikkansa yhteiskunnassamme,
mutta se on hiljalleen vdistyméssd muiden vammaisuutta mddrittelevien nakokul-
mien tieltd. (Nurmi-Koikkalainen 2018, 10.) THL:n (2023) mukaan uudessa vammais-
palvelulaissa sdddetddn kaikille vammaisille henkildille jarjestettdvistd sosiaalihuol-
lon erityispalveluista, ja uudistuksella pyritddan tukemaan heidan itsendistd elaméansd,
itsemddrdadmisoikeuttaan, yhdenvertaisuuttaan, osallisuuttaan ja yhteiskunnallisen
osallistumisensa mahdollisuuksia. Oikeutta palveluihin madrittdd vammaisen henki-
16n palvelutarve, ei hdnen diagnoosinsa.

Sosiaalisen vammaistutkimuksen mallissa vammaisuutta tarkastellaan henkilon
suhteena hédntd ympéaroivddn yhteiskuntaan. Siind missd ympériston esteellisyys luo
toimintarajoitteita, toimiva ymparisté vahentdd niiden merkitystd. Vammaisuutta ei
ndhddkdan henkilon omana ominaisuutena, vaan suhteessa ympéaroivaan yhteiskun-
taan syntyvien esteiden ja rajoitteiden ilmentyména. (Nurmi-Koikkalainen 2018, 10-
11.) Ndiden rajoitteiden syyksi voidaan ndhdé ensisijaisesti ymparisto, joka ei huomioi
valtavdestostd poikkeavien ihmisryhmien tarpeita, vaan asettaa tiettyjd arvoja, odo-
tuksia ja oletuksia yhteistssd toimivien ihmisten fyysisten ja henkisten ominaisuuk-
sien suhteen. Vaikka sosiaalisen vammaistutkimuksen ndkdkulma huomioikin elimel-
listen vammojen merkityksen, sen keskiossd ovat sosiaaliset tekijit, jotka vaikeuttavat
vammaisten henkiléiden eldmaéd ja osallistumisen mahdollisuuksia. (Vehmas 2005,
110, 115.) Sosiaalisen vammaistutkimuksen malliin liittyy ldheisesti myos oikeuspe-
rustainen ndkokulma vammaisuuteen, joka saa ilmauksensa YK:n vammaisyleissopi-
muksessa ja pohjautuu ihmisoikeusajatteluun. Se korostaa vammaisten henkiléiden
yhdenvertaisia oikeuksia, osallistumisen mahdollisuuksia yhteiskunnassa sekéa toimi-
juutta ja osallisuutta. Oikeusperustaisen nakokulman mukaan - hyvin pitkalti kuten
myos sosiaalisen vammaistutkimuksen mallissa - on ympéaréivan yhteiskunnan teh-
tdvd poistaa vammaisten henkildiden eldmisen ja osallistumisen esteitd. (SopS
27/2016; Nurmi-Koikkalainen 2018, 10-11.) Oikeusperustainen nikokulma on la-
hinn4 sitd, kuinka ymmarrdn vammaisuuden tdssad tutkielmassa. Luon myshemmin
omassa luvussaan tarkemman katsauksen vammaispolitiikkaan ja YK:n vammais-
yleissopimukseen oikeusperustaisen ndkdkulman ilmentymana.
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Sosiaalisen vammaistutkimuksen malli on laajasti kdytossd, mutta Simo Vehmas
(2005) on tuonut esille, ettd se on kohdannut myos kritiikkid muun muassa rajoitta-
vuudestaan, yksinkertaistavuudestaan ja riittamattomastd viitekehyksestddn vam-
maisuuden késitteellistimiselle. Sen selitysmallien on todettu jdttdvan huomiotta ih-
misten viliset yksilolliset erot muun muassa vammojen laatuun liittyen. Vammaistut-
kimuksessa yleistyva postmoderni ajattelutapa korostaa vammaisuuden kokemuksia
sekd teoreettista ja metodista moniarvoisuutta. Postmodernit vammaistutkijat nosta-
vat keskioon muun muassa kielen merkityksen: kielen ei tulisi luokitella ihmisid toi-
seuteen tai jaotella heitd vammaisiin ja vammattomiin. Ihmiset voivat haluta rakentaa
identiteettinsd aivan muille ominaisuuksille kuin vammaisuudelle. (Mt., 140-142.)
Joel Kivirauma (2015) viittaa teoksessaan sosiaalisen vammaistutkimuksen mallin
kohtaamaan kritiikkiin, jonka mukaan mallissa ongelmallista on muun muassa vam-
man ja vammaisuuden vilille luotu dikotomia. Tutkimuksessa sen méérittely, mihin
vamma pddttyy ja mistd vammaisuus alkaa, on ldhes mahdotonta. (Mt., 10.) On kui-
tenkin huomioitava, ettd postmoderni ajattelutapa ei ole yhtendinen suuntaus, vaan
enemmadnkin joukko vammaisuutta koskevia yksilollisid ja medikaalisia selitysmalleja
kyseenalaistavia ajattelutapoja (Vehmas 2005, 141).

2.3.2 Neurodiversiteetti

Tukea tarvitsevalla nuorella tarkoitan tédssd tutkielmassa nuorta, joka tarvitsee arjessa
tavanomaista enemmdn tukea esimerkiksi pitkdaikaisesta sairaudesta tai neu-
roepatyypillisistd piirteistd johtuen, joten on syytd avata tarkemmin késitteitd
neurodiversiteetti ja neuroepdatyypilliset piirteet. Olen valinnut kayttdad nditd termejd,
vaikka samoihin ominaisuuksiin viitataan myds muun muassa termeilld
kehitykselliset = neuropsykiatriset hdiriét, neurologinen poikkeavuus tai
neuropsykiatriset vaikeudet, haasteet tai erityispiirteet. Erityisesti olen valinnut olla
kayttamattd termid, joka sisdltdd sanan hdiriot, vaikeudet tai haasteet, silld haluan
tuoda esille, ettd kyse on enemmankin ominaisuuksista, joissa on paljon hyvaa.
Neurodiversiteetti on termind neutraali ja kuvaa hyvin ilmion monimuotoisuutta.
Suomen kielessd neurodiversiteetilld on vaikea viitata yksittdiseen henkilo6n, ja sen
takia puhun nuorista, joilla on neuroepétyypillisid piirteita.

Lawrence K. Fung ja Nancy Doyle (2021) kdyttavéat termid neurodiversiteetti
Fungin teoksessa Neurodiversity: From Phenomenology to Neurobiology and
Enhancing Technologies. Neurodiversiteetilld tarkoitetaan aivojen toiminnan ja
kayttaytymisen eroavaisuuksia, jotka ovat osa normaalia vaihtelua vaeston sisalla.
Fungin ja Doylen mukaan sosiologi Judy Singerin katsotaan tehneen ensimmaisena
tunnetuksi termid neurodiversiteetti tutkielmassaan Odd People In: The Birth of
Community Amongst People on the Autism Spectrum. A Personal Exploration of a
New Social Movement Based on Neurological Diversity (Singer 1998). Myos Harvey
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Blume (1998) kéaytti kyseistd termid artikkelissaan The Atlantic -lehdesséd verratessaan,
ettd neurodiversiteetin merkitys saattaa olla ihmislajille samalla tavalla elintdrkea
kuin biodiversiteetin merkitys on elamalle ylipddtdaan. (Mt., 3-4.)

Singer on myShemmissa toissddn tuonut esille, ettd medikalisoidun ndkdkulman
sijaan neurodiversiteettid tulisi tarkastella yhteiskunnallisena liikkeend painottaen
tietoisuuden kasvattamista sekd neurodiversiteetin huomioimista yhdenvertaisuuden
ja riittdvien palvelujen ndkokulmasta. Ajatus neurodiversiteetista sopii hyvin
sosiaalisen vammaistutkimuksen malliin, jonka mukaan vammaisuus ndhdadan
suhteessa ympdroivddn yhteiskuntaan syntyvien esteiden ja rajoitteiden ilmentymana.
Aiemmin neurodiversiteetilld on viitattu pddasiassa autismin kirjoon, mutta siitd on
ajan saatossa muodostunut sateenvarjokésite, joka kattaa autismin lisdksi muun
muassa ADHD:n, Touretten oireyhtymdn, dyspraksian ja erilaisia oppimisen
erityisvaikeuksia. (Fung & Doyle 2021, 3-4, 7.)

Neuroepityypilliset piirteet voivat ndkyd arjessa henkilon toimintatavoissa ja
kayttaytymisessd, tunteiden sddtelyssd, oman toiminnan ohjaamisessa ja sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa  sekd  kielellisessé ja  ei-kielellisessd  viestinndssa.
Neuroepétyypillisiin piirteisiin liitty vt haasteet voivat ilmetd muun muassa henkilon
oppimisessa, kielen kehityksessd, aistisddtelyssd tai motoriikassa. (Autismiliitto 2023.)
On erilaisia tulkintoja siitd, aiheuttavatko neuroepétyypillisen henkilon
ympdristossddn kohtaamat esteet ja rajoitteet henkilolle vammaisuutta. Tanja
Vehkakosken (2006) mukaan neuroepityypilliselle henkilolle avautuu vamman
tunnistamisen ja tunnustamisen jalkeen mahdollisuus ikddn kuin haastaa yhteiskunta,
jossa han on kohdannut vaikeuksia. T4dlloin vamman tunnustaminen voidaan ndhda
mahdollisuutena valtautumiseen. Neuroepétyypillisen henkilon minuus voikin
maadrittyd osittain esimerkiksi poliittisen aktivismin tai vammaisjdrjestdjen toimintaan
osallistumisen kautta. (Mt., 240, 250).

2.4 Katsaus vammaispolitiikkaan

24.1 YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus

Vammaisten henkiléiden oikeuksia koskeva yleissopimus, josta kaytdan tédssd
tutkielmassa nimitystd vammaisyleissopimus, on YK:n 13.12.2006 yleiskokouksessaan
hyvaksymd kansainvilinen ihmisoikeusasiakirja ja 2000-luvun ensimmédinen
ihmisoikeussopimus. Siind on sdddetty nimenomaan vammaisille henkildille
kuuluvista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista. (Gustafsson 2011, 5.) YK:n
vammaisyleissopimus onkin ensimmadinen oikeudellisesti sitova kansainvilinen
asiakirja, joka késittelee vammaisten henkildiden oikeuksia (Ihmisoikeuskeskus i.a.).
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YK:n vammaisyleissopimuksessa saa ilmauksensa myos ihmisoikeusajatteluun poh-
jautuva oikeusperustainen ndkokulma vammaisuuteen. Se korostaa vammaisten hen-
kiloiden yhdenvertaisia oikeuksia, osallistumisen mahdollisuuksia yhteiskunnassa
sekd toimijuutta ja osallisuutta. (Nurmi-Koikkalainen 2018, 10.)

YK:n vammaisyleissopimuksen tarkoituksena on “edistdd, suojella ja taata
kaikille vammaisille henkildille tdysimddrdisesti ja yhdenvertaisesti kaikki
ihmisoikeudet ja perusvapaudet sekd edistdd vammaisten henkildiden synnynndisen
arvon kunnioittamista”. Vammaisyleissopimuksessa vammaisuus mddritelldan siten,
ettd henkilon pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyva
vamma yhdessd erilaisten esteiden kanssa voi estdd hdnen tdysimddrdisen ja
tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. (SopS
27/2016.) Tahdan madritelmddan mahtuvat ihmisen elinkaarimallia mukaillen niin lapsi,
nuori, aikuinen kuin vanhuskin. Samoin henkilén sukupuoli voi olla mika tahansa.
Vamman aiheuttamista rajoitteista riippuen henkilolld saattaa olla kdytossddn
erityyppisid apuvilineitd, ja hdn voi samaistua mihin tahansa vammaryhmaé&n.
(Gustafsson 2011, 6.)

Vammaisyleissopimuksen tavoite on valtavirtaistaa vammaisten henkildiden eri
elaménalueita koskevia kysymyksid. Valtavirtaistamisella tarkoitetaan sitd, ettd ndma
kysymykset nostetaan laajasti yhteiseksi periaatteeksi eri toimijoiden kesken. (Gus-
tafsson 2011, 5.) Syrjinndn kielto on vammaisyleissopimuksen keskeisin periaate: so-
pimus asettaa valtioille velvollisuuksia edistdd vammaisten henkildiden yhdenvertai-
suutta. Muita vammaisyleissopimuksen tdrkeitd periaatteita ovat muun muassa vam-
maisten henkildiden osallistuminen ja osallisuus yhteiskuntaan, itsemdaraamisoikeu-
den ja erilaisuuden kunnioittaminen seké esteettomyys, saavutettavuus ja sukupuol-
ten vilinen tasa-arvoisuus. (Ihmisoikeuskeskus i.a.)

Vammaisyleissopimuksella pyritddn lisidmddn vammaisten henkildiden oi-
keuksia koskevaa tietoisuutta. Laajemman tietoisuuden myo6td vammaisten henkiloi-
den mahdollisuudet osallistua yhteiskunnan toimintaan paranevat ja asenteiden
muutoksen myotd vammaisten henkildiden asema vahvistuu. Sopimus painottaa
my0s sitd, ettd vammaisten henkildiden ja heitd edustavien jarjestojen tulee voida osal-
listua vammaisia henkilitd koskevaan paatoksentekoon ja peruspalveluiden seka tar-
peen mukaan yksiloityjen erityspalvelujen tulee olla vammaisten henkil6iden saata-
villa. Lisdksi sopimus painottaa kohtuullisten mukautusten merkitystd ja tulkitsee
kohtuullisten mukautusten epddmisen syrjinndksi. (Ihmisoikeuskeskus i.a.) Juha-
Pekka Konttisen (2019) mukaan kohtuullisilla mukautuksilla tarkoitetaan muutoksia
tai jarjestelyjd, joilla ilman kohtuutonta rasitetta kyetddn varmistamaan vammaisten
henkil6iden mahdollisuudet nauttia yhdenvertaisesti kaikista samoista perusvapauk-
sista ja ihmisoikeuksista kuin muutkin. Kohtuullisia mukautuksia sovelletaan muun
muassa koulutuksen, tyon ja tyollistymisen sekd vapauden ja turvallisuuden
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jarjestamiseksi ja turvaamiseksi. Kohtuullinen mukauttaminen on siis syrjintidkieltoa
pidemmiille ulottuva velvoite, jolla pyritddn turvaamaan vammaisten henkiléiden to-
siasiallinen yhdenvertaisuus seké osallistumisen mahdollisuudet. (Mt., 98, 101.)

2.4.2 Kansallinen vammaispoliittinen ohjelma ja alueelliset ohjelmat

Suomen vammaispoliittista ohjelmaa eli VAMPOa laadittiin vuosina 2010-2015.
Ohjelman tavoitteena oli valtavirtaistaa vammaispolitiikkaa, hahmotella suuntaa ja
kehyksid kunnalliselle ja alueelliselle vammaispolitiikalle sekd edistdd YK:n
vammaisyleissopimuksen kansallista tdytantoonpanoa. Vammaispoliittista ohjelmaa
olivat laatimassa yhdeksdn eri ministeriotd, Suomen vammaisfoorumi, Suomen
kuntaliitto, THL, Valtakunnallinen vammaisneuvosto sekd tyomarkkinaosapuolet.
Vammaispoliittiseen ohjelmaan muodostui yli 100 toimenpiteen kokonaisuus, joka
sisdlsi aiemmin mainittujen lisdksi muun muassa vammaisten henkildiden
sosioekonomisen aseman parantamisen, koyhyyden torjunnan, erityispalvelujen ja
muiden tukitoimien saatavuuden ja laadun varmistamisen eri puolilla Suomea seka
yhteiskunnan esteettémyyden vahvistamisen ja lisdédmisen laaja-alaisesti. (THL 2018.)
Vammaispoliittisella ohjelmalla haluttiin vahvistaa vammaisten henkildiden
oikeudenmukaista yhteiskunnallista asemaa tukevaa kehitystd. Ohjelman myotd
muun muassa vammaisten henkildiden asuin- ja kotikunnan valintaoikeus,
henkilokohtaisen avun varmistava jdrjestelmd, palvelusuunnitelman asiakasldhtoinen
ohjaus, edunvalvontaa koskevan lainsddddnnon ja kdytdinnon nivoutuminen
vammaispolitilkkaan sekd itsemddrddmisoikeuden vahvistamista ja rajoittamista
koskeva sddntely ovat ottaneet askeleita toivottuun suuntaan. Valtakunnallisen
vammaisneuvoston kunnallisille vammaisneuvostoille sekd valtakunnallisille
vammaisjdrjestoille ldhettaman kyselyn tulosten mukaan paikallistasolla edistystd
tapahtui erityisesti koulutukseen ja opiskeluun, terveydenhuoltoon ja kuntoutukseen,
kulttuuriin ja vapaa-aikaan sekd rakennettuun ymparistoon liittyvilld aloilla. Tyon ja
itsendisen elaman alueella taas kehitys oli vaatimattominta. (Sjoblom 2016, 37.)
Suomessa on lisdksi laadittu alueellisia, tyypillisesti kunnallisia tai
maakunnallisia, vammaispoliittisia ohjelmia. Vammaisten henkildiden oikeuksien
neuvottelukunnan mukaan kunnallisessa vammaispoliittisessa ohjelmassa linjataan
konkreettisesti, milld tavoin kunnassa pyritdidn vahvistamaan vammaisten
henkildiden oikeuksien toteutumista (VANE i.a.). Vuoden 2023 alusta toimintansa
aloittaneet hyvinvointialueet on huomioitu eri kuntien vammaispoliittisissa
ohjelmissa vaihtelevasti, eivdtka hyvinvointialueet ole timan tutkielman tekoaikaan
laatineet omia vammaispoliittisia ohjelmiaan. Asia on kuitenkin puhututtanut muun
muassa Vantaan kaupunginvaltuustossa (VD/12774/00.02.00.03/2021), ja siihen
saattaa olla tulossa pian muutos, silld useat eri hyvinvointialueet ovat asettaneet
kevadn 2023 aikana lakisddteiset hyvinvointialueiden vammaisneuvostonsa (laki
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hyvinvointialueesta 611/2021, 32 §). Vammaispoliittista ohjelmaa laadittaessa on
tarkedd, ettd valmistelussa ja yhteistydssd ovat mukana kaikki tarvittavat tahot, kuten
eri hallinnonalat, vammaisyhdistykset sekd vammaiset henkil6t itse. Myos ohjelman
seurantaa on tarkedd suunnitella jo ohjelman laatimisvaiheessa. Vammaisneuvoston
ja vammaispoliittisen ohjelman rooli vammaisten henkildiden erityistarpeiden
huomioimisessa on tdrked: kun esteet vdhenevidt, vdhenee myos tarve
erityisratkaisuille ja -palveluille. Ihmisoikeuksia toteutetaankin suurilta osin
paikallisella tasolla, ihmisten arkea ldhelld. (VANE i.a.)

2.5 Osallisuus vammaispoliittisena periaatteena

Osallisuus on lavea ja osin vaikeastikin ymmarrettdava kasite. Osallisuuteen voidaan
ndhdd liittyvan muun muassa aktiivinen kansalaisuus, yhdenvertaiset palvelut, ih-
misoikeudet ja demokratia sekd erilaiset mahdollisuudet ja merkityksellisyys. Osalli-
suus voidaan kuitenkin ymmaértdd monista ndkokulmista ja ldhestymistavoista késin,
ja Anna-Maria Isola ym. viittaavatkin sithen Leemannia ja Hamaldistd (2016) mukail-
len termilld sateenvarjokdsite, joka kokoaa alleen eri méaritelmét. (Isola ym. 2017, 3.)
Osallisuuden edistaminen on niin Suomen hallituksen kuin myos Euroopan unionin
tavoitteena, ja sen avulla pyritddn muun muassa torjumaan kdyhyyttd, ehkdisemaan
syrjdytymistd ja vihentdmédan eriarvoisuutta. Osallisuudella on kiistaton merkitys hy-
vinvoinnille, terveydelle ja tasa-arvolle, mikd on huomioitu monissa kansallisissa oh-
jelmissa ja toimenpide-ehdotuksissa. Perustuslaissakin kdytetyt osallistumisen ja vai-
kuttamisen kisitteet voidaan ndhda vaylind osallisuuteen. (THL 2022.)

Osallisuutta kuvaavia tai siihen liittyvid teorioita, malleja ja jasennyksid on ole-
massa monia erilaisia, joista mainitsen tdssd muutaman. Erik Allardt on jo vuonna
1976 laatinut oman, laajalti tunnetun késityksensd hyvinvoinnin ulottuvuuksista,
jotka han nimesi termeilld elintaso (having), yhteisyyssuhteet (loving), itsensa toteut-
taminen (being) ja myohemmin my6s tekeminen (doing) (Allardt 1976; Uusitalo &
Simpura 2020, 580-582). Pauli Niemeld on maéaéritellyt Allardtin jaottelun pohjalta hy-
vinvointia ja jasentdnyt erityisesti doing-ulottuvuutta eteenpédin kattamaan osallisuu-
den ja itsensd toteuttamisen teemoja (ks. mm. Niemeld 2009, 18-23). Kun puhutaan
osallisuudesta, viitataan usein myts Amartya Senin jasennykseen toimintamahdolli-
suuksista, capabilities, joka liittyy ihmisen todelliseen kykyyn saavuttaa erilaisia ar-
vokkaita toimintoja, functionings, osana eldméaénséa (ks. esim. Sen 1993). Katri Viita-
salo (2018) tuo vditdskirjassaan esille, ettd Senin rinnalla mainitaan tyypillisesti myos
Martha C. Nussbaum (2013) toisena keskeisend toimintamahdollisuusndkemyksen
eteenpdin viejand. Nussbaumin ndkemyksessad korostuu Seniin verrattuna erityisesti
ajatus perustavanlaatuisista toimintamahdollisuuksista - esimerkiksi fyysinen
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terveys, oman elinympariston hallinta ja mahdollisuus kayttda aisteja, mielikuvitusta
ja pddttelykykyd - sekd niiden takaamisesta kaikille. (Mt., 30-31.) Helka Raivio ja Jarno
Karjalainen (2013) ovat laatineet Allardtin jasennyksen pohjalta oman mukaelmansa
osallisuuden kolmesta ulottuvuudesta - having, acting ja belonging - jota hyodynnan
vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuuden tarkasteluun tdssa tutkiel-
massa ja jota kuvaan tarkemmin tdssd luvussa. Anna-Maria Isola ym. (2017) ovat myos
laatineet oman jasennyksensa osallisuudesta: siind osallisuus koostuu kolmesta sisak-
kéisestd kehista. Sisin kehd muodostuu osallisuudesta omaan elimididn, seuraava kehi
osallisuudesta vaikuttamisprosesseihin palveluissa, ldhipiirissd, elinympéaristossa ja
yhteiskunnassa, ja uloin kehd paikallisesta osallisuudesta, joka sisdltdd myos erilaiset
hyvinvoinnin ldhteet, elaim&an merkityksellisyyttd ja arvokkuutta lisddvit vuorovaiku-
tussuhteet sekd vaikuttamisen resurssien jakamiseen. (Mt., 23.)

Osallisuus on yksi tarkeimpid vammaispoliittisia periaatteita. Vammaisia henki-
16itd koskevan lainsddddannon ja politiikkojen laatimisessa seké heitd koskevassa paa-
toksenteossa vammaisia henkilditd tulee aktiivisesti osallistaa ja kuulla. Osallistami-
nen ja kuuleminen tapahtuu pddsdantdisesti vammaisjdrjestdjen vilitykselld. (SopS
27/2016, 4.3 artikla; Sosiaali- ja terveysministerio 2021, 25.) Vammaisjdrjestoilld on ol-
lut aktiivinen rooli esimerkiksi pitkdan kdynnissa olleessa vammaislainsaddannon uu-
distuksessa sekd tyoryhmaissd, jossa on valmisteltu ehdotusta vammaisten henkil6i-
den osallisuuden lisdamiseksi sosiaalihuollon ja vammaispalveluiden asiakasproses-
sissa (Sosiaali- ja terveysministerio 2021, 27). Uudessa 1.10.2023 voimaan astuvassa
vammaispalvelulaissa onkin uutena lisdyksend pykéld kolme: vammaisen henkilon
osallisuuden tukeminen asiakasprosessissa. Sen mukaan palveluiden toteuttamista ja
seurantaa tulee tehdd yhteistyossd vammaisen henkilon kanssa ja héanelld tulee olla
mahdollisuus osallisuuteen asiakasprosessin kaikissa vaiheissa. Vammaisen henkilon
osallisuutta tuetaan hdnen toimintakykynssd, ikdnsé, kehitysvaiheensa ja elaméntilan-
teensa edellyttamalld tavalla, ja hdnelle tarjotaan tukea myos tiedon saamiseen sekd
oman mielipiteen muodostamiseen ja ilmaisemiseen. Laissa huomioidaan lisdksi vam-
maisen henkilon oikeus kayttdd viittomakieltd tai hanelle soveltuvaa kommunikointi-
keinoa. Vammaisen lapsen osallisuuden tukemiseen kiinnitetdan erityistd huomiota.
(EV 328/2022 vp.)

Vammaisten henkildiden osallisuuden ja osallistumisen esteet liittyvat muun
muassa niukkaan taloudelliseen tilanteeseen, ympériston ja palveluiden esteellisyy-
teen ja saavuttamattomuuteen, riittdméattomaan apuun ja tukeen, sopivien osallistu-
mismahdollisuuksien vihdisyyteen ja yleiseen asenneilmapiiriin. Vammaisjérjesttjen
mukaan aito yhdenvertainen osallisuus mahdollistuu vain, mikali sitd tukevat arjen
palvelut toimivat asiaankuuluvasti ja vammaisvaikutusten arviointia tehdddn kaikilla
yhteiskunnallisen toiminnan tasoilla. (Sosiaali- ja terveysministeric 2021, 29.) Sirkka
Sivula (2020) kuvaa sosiaali- ja terveysministerion osallisuustydryhmén raportissa,
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ettd vaikka nykyinen lainsddadantd mahdollistaisi vammaisten henkildiden palvelui-
den jdrjestamisen niin, ettd niilld voitaisiin vastata henkilon yksil6llisiin tarpeisiin, ei
lainsddddnnon suomia mahdollisuuksia hyodynneta riittavéasti. Tdstd seuraa, etteivit
vammaiset henkil6t monesti koe olevansa aidosti osallisia niissd suunnittelu- ja paa-
toksentekoprosesseissa, jotka koskevat heiddn palveluidensa jarjestamistd ja toteutta-
mista. (Mt., 10.) Marjo Romakkaniemi ym. (2019) toteavat artikkelissaan, ettd vaikka
suomalaisessa lainsddddnnosséd ja kansainvilisissd sopimuksissa on jo kauan kiinni-
tetty huomiota osallisuuteen, ei vammaisten ihmisten asiakasosallisuus tutkimusten
mukaan ole toteutunut asianmukaisesti. Osattomuuden kokemuksia vammaisille
henkiloille aiheuttavat jo aiemmin mainittujen ympariston esteellisyyden, asenteiden
ja riittdméttomien tai joustamattomien palveluiden lisdksi myos kohtaamisen ja kuul-
luksi tulemisen haasteet sekd heikoksi koettu toimijuus. (Mt., 172-173.)

Osana tutkielmaani tarkastelen, miten systeeminen verkostoty6 vahvistaa vam-
maisten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuutta. Tutkielmassani haastattelen hen-
kiloitd, jotka ovat olleet mukana systeemistd verkostotyotd pilotoivassa hankkeessa,
teen osallistuvaa havainnointia kyseiseen hankkeeseen liittyvissd tydpajoissa sekd
analysoin hankeasiakirjoja. Hankkeen teemana on vammaisten tai tukea tarvitsevien
nuorten osallisuus ja oman paikan loytaminen yhteiskunnasta. Teeman myotd hank-
keen tydskentely ja tavoitteet suuntautuvat vahvasti vammaisten tai tukea tarvitse-
vien nuorten osallisuuden vahvistamiseen. Raivion ja Karjalaisen (2013) jasennyk-
sessd osallisuus koostuu taloudellisen (having), toiminnallisen (acting) ja yhteisollisen
(belonging) osallisuuden ulottuvuuksista. Taloudellinen osallisuus liittyy muun mu-
assa riittdvadan toimeentuloon, hyvinvointiin ja turvallisuuteen. Toiminnalliseen osal-
lisuuteen kuuluvat muun muassa valtaisuus, toimijuus ja mahdollisuudet vaikuttaa
omaan eldmddn. Yhteisolliseen osallisuuteen puolestaan voidaan lukea muun muassa
yhteisyys, yhteisollisyys, jasenyys ja yhteiskuntaan kiinnittyminen. Kullekin osalli-
suuden ulottuvuudelle on médritelty myos negatiiviset vastaparit, syrjaytymisen ulot-
tuvuudet: taloudellisen osallisuuden vastaparina taloudellinen ja terveydellinen
huono-osaisuus seké turvattomuus, toiminnallisen osallisuuden vastaparina vieraan-
tuminen ja objektius seké yhteisollisen osallisuuden vastaparina vetdytyminen ja osat-
tomuus. (Mt., 16-17.)

Kaytan Raivion ja Karjalaisen (2013) teoreettista jasennystd apuvalineend tarkas-
tellessani, miten systeemisen verkostotyon avulla voidaan vahvistaa vammaisten tai
tukea tarvitsevien nuorten osallisuutta: jasennys huomioi toimeentulon ja palvelut,
jotka ovat monesti suuressa roolissa heiddn mahdollisimman itsendisen eldménsé saa-
vuttamisessa, mutta myos toiminnallisen osallisuuden kautta itsem&ddrdamisoikeu-
teen ja toimijuuteen liittyvat kysymykset, jotka nden vammaisten tai tukea tarvitse-
vien nuorten osallisuudesta puhuttaessa erittdin merkittavind. Lisdksi yhteisollisen
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osallisuuden ulottuvuuden voi ndhdd sisdltdavan vammaispoliittisesti merkittavan
teeman yhdenvertaisesta yhteiskunnan jasenyydesta.

2.6 Systeemiajattelu ja systeeminen verkostotyo

2.6.1 Katsaus systeemiteorioihin

Téssd tutkielmassa tutkin vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja heiddn kans-
saan tyoskentelevien toimijoiden tekemdd systeemistd verkostotyotd, joten on syytd
luoda katsaus systeemiteorioihin ja niiden keskeisimpiin késitteisiin. Systeemiteoria
on laajasti sosiaalityohon jo 1970-luvulta vaikuttanut sosiologinen teoria. Sen voi jakaa
kolmeen alateoriaan: yleiseen systeemiteoriaan, ekologiseen systeemiteoriaan sekd
kompleksisten ja adaptiivisten systeemien teoriaan. Systeemiteorian vaikutus sosiaa-
lityohon oli merkittdva paitsi 1970-luvulla, my®6s jdlleen 2000-luvun alussa komplek-
sisten ja adaptiivisten systeemien teorian kehittimisen ja sovellusten myotd. Yleista
systeemiteoriaa tai sen erityyppisid sovelluksia ovat olleet kehittdmé&dssd muun mu-
assa Gordon Hearn (1958, 1969), Howard Goldstein (1973) sekd Allen Pincus ja Anne
Minahan (1973). Myohemmin muun muassa Max Siporin (1975), Alex Gitterman ja
Carel B. Germain (2008; Germain 1979) sekd Urie Bronfenbrenner (1979) kehittivat
ekologista systeemiteoriaa, jolla on ollut suuri vaikutus erityisesti Yhdysvalloissa.
2000-luvulla jalansijaa saanutta kompleksisten ja adaptiivisten systeemien teoriaa
ovat kehittdneet esimerkiksi Christopher G. Hudson (2010), Rick Hood (2018) seké
Hans van Ewijk (2018). (Payne 2021, 227, 232-235.)

Yleisesti systeemien rakenteisiin liittyvind padkasitteind voidaan ndhda
systeemit, energia ja systeemien eri tasot. Systeemit ovat kokonaisuuksia, joiden
rajojen sisdlld siirtyy enemmaén energiaa paikasta toiseen kuin rajan yli. Energialla
viitataan erilaisiin toimintoihin, resursseihin - kuten aikaan ja rahaan - seké tietoon.
Energiaa voidaan syottdd systeemin sisille, jolloin systeemissd tapahtuu muutos,
mikd puolestaan nédkyy ja vaikuttaa systeemin ymparistossd. Systeemien eri tasoilla
tarkoitetaan makro-, meso- ja mikrosysteemejd: suuret makrosysteemit sisaltavat
pienempid mesosysteemejd, jotka puolestaan sisdltavdat yhd pienempid
mikrosysteemejd. Ndkokulmasta riippuu, mitd systeemin tasoa milloinkin
tarkastellaan. (Payne 2021, 232-233.)

Risto Erdsaari (2013) kuvaa systeemin késitettd Niklas Luhmannin ajattelun
mukaan. Systeemin itsensd ja ympdariston vililld on erottelu, ja systeemi havainnoi
omaa systeemi/ympadristo-jakoaan sisdltdpdin. Sosiaalinen systeemi kehittyy
kommunikaation vilitykselld, jossa yksittdisen ihmisen roolina on toimia
kommunikaation kantajana tai toteuttajana. Tédssd prosessissa systeemi ylldpitdd ja
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tuottaa jatkuvasti itsensd ja itseddn. Luhmannilaisittain yhteiskunta voidaan ndhda
sosiaalisena systeeming, jonka sisdlle on kehkeytynyt talouden, politiikan, juridiikan,
tieteen ja koulutuksen Kkaltaisia osasysteemejd, jotka kaikki ovat yhteiskunnan
toimivuuden kannalta tarkeitd. (Mt., 34, 40, 49.) Luhmannin ajatus kommunikaatiosta
sosiaalisten systeemien rakennusaineena perustuu informaation, sen vélittimisen ja
ymmadrtdmisen keskindiseen synteesiin ja prosessointiin. Systeemien toiminta on
riippuvainen nimenomaan kommunikaation jatkuvuudesta, ei yksittdisten yksiloiden
osallistumisesta kommunikaatioprosessiin. (Jalava 2008, 286.) Luhmannilaisittain
ajatellen yhteiskunnan eri osasysteemeilldi on kullakin oma koodistonsa tai
sddnnostonsd, joka maddrittelee kyseiselle systeemille ominaista kommunikaatiota:
esimerkiksi oikeudellinen systeemi tarkastelee maailmaa laillinen/laiton-erottelun
ndkokulmasta. Huomionarvoista on, ettd kullekin systeemille ominainen
kommunikaatio ja jdarkeily ei valttamdttda ole muiden systeemien ndkokulmasta
ymmadrrettdavad. (Villadsen 2007, 3.)

Kieran O’'Donoghue ja Jane Maidment (2005) kuvaavat artikkelissaan Pincusin
ja Minahanin laatimaa jaottelua kolmenlaisiin ihmisten hyvinvointia edistédviin sys-
teemeihin: epédviralliset tai luonnolliset systeemit, kuten perhe, ystdvit, naapurit ja
kollegat; viralliset systeemit, kuten jdrjestot, liitot ja ammatilliset yhdistykset; sekd yh-
teiskunnalliset systeemit, kuten ministeritt, sairaalat ja koulut. On syytd nostaa esille
myos artikkelissa mainittu Anne Vickeryn (1974) ndkemys systeemiteorian soveltami-
sesta yksiloiden ja perheiden kanssa tehtdvéssa sosiaalitydssd: siind keskiossd on asia-
kassysteemin ja ymparistosysteemin vilinen vuorovaikutus sekéd systeemin sisélle ja
siitd ulos tapahtuvan siirrdnndn, palautteen ja ndiden kautta tapahtuvan muutoksen
rooli niin asiakas- kuin ymparistosysteemissa. Ekologisten systeemiteorioiden kehit-
tdjistd Carol H. Meyer (1979, 1983) yhdisteli ekologista ja systeemiteoriaa uudeksi,
kdaytdannon sosiaalityossad sovellettavaksi ekosysteemiseksi teoriaksi, jossa hyodynne-
tddn niin kutsuttua ekokarttaa. Se on visuaalinen esitys ja tydkalu, jossa asiakas tai
perhe on asetettu keskioon ja timan suhdetta ympardsiviin systeemeihin, kuten per-
heenjdseniin, tychon ja vapaa-ajan toimintoihin, on kuvattu erilaisin symbolein.
Ekosysteeminen viitekehys tarjoaa ndkokulman siihen, mitd osa-alueita yksilon tai
perheen ympdristossd on syytd ottaa huomioon, muttei ota kantaa, milld tavalla ja mi-
hin asioihin tyoskentelyssa olisi syytd puuttua. (Mt., 33, 36-37, 41-42.)

Ulla Harkonen (2007) késittelee artikkelissaan Urie Bronfenbrennerin ekologista
systeemiteoriaa, joka kuvaa ihmisen kehitystd sekd sosiaalistumista ympéarsivadan yh-
teiskuntaan. Bronfenbrennerin teorian avulla voi hahmottaa yleisemminkin systee-
mistd ajattelua sekd henkildiden ja ymparistotekijoiden vilistd vuorovaikutusta, toi-
mintoja ja prosesseja. Bronfenbrennerin teoriassa ympéristo koostuu neljastd sisakkai-
sestd kokonaisuudesta: mikro-, meso-, ekso- ja makrosysteemistd. Sittemmin teoriaan
on lisdtty myos aikaa kuvaava kronosysteemi. Teoria soveltuu ihmisen sosialisaation
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kuvaukseen, jossa lapsi tai nuori tulee vihitellen yhteiskunnan tdysivaltaiseksi jdse-
neksi. Bronfenbrennerin omaksuma ekologinen ndkdkulma tutkii koko elinaikana ta-
pahtuvaa ihmisen ja tdimdn vilittomien elinympaéristdjen muuttuvien ominaisuuksien
vélistd sopeutumisprosessia. (Mt., 21-25, 37.) Tdssd mielessd Bronfenbrennerin teoriaa
voidaan myos hyodyntaa tarkastellessa vammaisen tai tukea tarvitsevan nuoren jase-
nyyttd ja osallisuutta ympardivéssa yhteiskunnassa.

Bronfenbrennerin teorian mukaan mikrojdrjestelmddn sisdltyvat toimintojen,
roolien ja yksiloiden viliset suhteet. Mikrosysteemi on yksilolle ldhin ympaéristo, jossa
hén on aktiivisesti osallisena, ja se sisdltdd rakenteet, joihin yksilé on suorassa kontak-
tissa, kuten koti, koululuokka, harrastuspiiri tai naapurusto. Mesojarjestelmaan sisal-
tyvit yksilon kahden tai useamman ympaéristén, kuten kodin ja koulun tai koulun ja
tyopaikan, viliset yhteydet ja prosessit. Sen voi ndhdd mikrojarjestelmien jarjestel-
mé&nd. On olennaista huomioida, tukevatko naméa mikrojarjestelmét toisiaan vai aset-
tavatko ne yksilolle ristipaineita ja toisistaan poikkeavia odotuksia. Eksojarjestelmdan
sisdltyvédt kahden tai useamman, yleensa yksiloon vain vélillisesti vaikuttavan, ympé-
riston vdliset yhteydet ja prosessit. Makrojdrjestelmd puolestaan on mikro-, meso- ja
eksojdrjestelmistd koostuva muodostelma, joka sisdltdd muun muassa kuhunkin jar-
jestelmddn sisdltyvit elamantapoihin, voimavaroihin, vuorovaikutukseen ja mahdol-
lisuuksiin liittyvit rakenteet ja kidsitysjdrjestelméat. Kronosysteemi kuvaa eri ymparis-
tojen evoluutiota tai kehityskulkua. Kaikki edelld mainitut erilaajuiset kehit vaikutta-
vat yksilon kehitykseen ja sosiaalistumiseen, ja ympaéristd odottaa yksilon mukautu-
van omiin edellytyksiinsd samalla kun yksil6 itse vaikuttaa aktiivisesti ympéristoonsa.
(Harkonen 2007, 26-32.) Tdssd tutkielmassa tutkimani systeeminen verkostotyo sijoit-
tuu konkreettisesti mikro- ja mesosysteemien tasolle, mutta kriittisen realismin mu-
kaisesti tunnistan ja tunnustan myds makrotasolla sijaitsevien rakenteiden, kuten lain-
sdaaddnnon, vammaispolitiikan, yhteiskunnassa vallitsevien arvojen ja késitysten seka
hyvinvointialueen ja kuntien toimintarakenteiden, vaikutukset tutkimuskohteeseeni.

2.6.2 Systeeminen verkostotyo

Tassd tutkielmassa ymmarrdan systeemisen verkostotyon Timo Jarvensivun (2022)
teoreettisen jasennyksen mukaisesti. Jarvensivun mukaan verkostotyd on usean eri
toimijan vastavuoroista, usein myos tavoitteellista, yhteistoimintaa. Jarvensivun
mukaan verkostotyé ilman systeemistd ndkemystd on kuitenkin yhdessa
ohjautumista ilman selkedd suuntaa; systeeminen tyoskentely ilman verkostotyota
taas on ndkemyksellisyyttd ilman vuorovaikutusta tai toimenpiteitd. Systeeminen
verkostotyd voidaan ndhdd yhdessda ohjautumisena, joka perustuu jaettuun
kokonaisndkemykseen. Systeemistd verkostotyotd voidaan tehdd niin strategisina
suurina askelina kuin pienempiné arjen tekoinakin. (Mt., 32-34.)
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Systeeminen verkostoty® muussa kuin perheterapeuttisessa kontekstissa on ka-
sitteend tuore ja hyodynndn Jarvensivun teoreettista jasennystd sen tarkasteluun, silld
Jarvensivun jasennyksessd on selkeésti ja vaiheittaisesti mddritelty systeemisen ver-
kostotyon askeleet ja osa-alueet, jotka helpottavat sen hahmottamista, mitd kaikkea
systeeminen verkostoty6 on. Jarvensivun mukaan sekd systeemisen tyon ettd verkos-
totyon ollessa vahvaa, toimijat tutkivat systeemin eri osien vélisid vuorovaikutussuh-
teita ja hahmottavat, mikd heiddn oma suhteensa ja vaikutuksensa on systeemiin. Toi-
mijat tutkivat yhdessd yhteistyonsa positiivisia ja negatiivisia vaikutuksia ja pyrkivit
suuntaamaan yhteistyotdan ohjautuen yhdessa positiivisia vaikutuksia kohti. (Jarven-
sivu 2022, 33.)

Systeemisen verkostotyon strategiseen etenemiseen sisdltyy neljd askelta.
Ensimmadiseksi kartoitetaan systeemistd verkostoa: mikad on systeemin luonne, mistd
osista se koostuu ja millaisia vuorovaikutussuhteita systeemin sisilld on. Systeeminen
verkosto kokoontuu nédin tutkimaan itseddn. Seuraava askel on suunnan ja etenemisen
tapojen valinta: systeeminen verkosto asettaa yhdessd tavoitteet ja toimintatavat, joilla
tyoskentely etenee. Kolmas askel on yhdessd eteneminen, jolloin kukin toimija
maédrittelee, kuinka toimii osana verkostoa ja mitd tuo yhteiseen tyoskentelyyn.
Lopuksi arvioidaan systeemisen verkoston suhdetta laajempaan systeemien
systeemiin ja sitd, kuinka systeeminen verkosto voisi kehittdd omaa vaikuttavuuttaan.
Namad askeleet seuraavat jatkuvasti toisiaan. (Jarvensivu 2022, 32-36.)
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Tunteminen ; ,  Sitoutuminen ' mahdollistaminen

Yhdess3 tekeminen

Luottamus

Arjen pienet teot

Kuva 1 Systeemisen verkostotyon strateginen eteneminen ja arjen pienet teot Jarvensivun (2022,
35) mukaan

Pienemmit arjen teot tukevat Jarvensivun (2022) mukaan omalta osaltaan strategisia
askeleita. Jarvensivu mainitsee keskeisind arjen tekoina tuntemisen, luottamuksen, si-
toutumisen, yhdessa tekemisen ja oppimisen mahdollistamisen. Hanen mukaansa on
tarkedd, ettd systeemin eri osat oppivat tuntemaan toisensa seké toistensa osaamisen
ja kyvyt. Jotta yhteistyd onnistuisi, tulee myds pohtia, kuinka rakennetaan luotta-
musta eri toimijoiden vélille. Vastavuoroiseen toimintaan sitoutumista ja motivaatiota
tuetaan mahdollistamalla kunkin toimijan omien kykyjen kdyttaminen ja kehittami-
nen sekd merkityksellisyyden ja vapauden tunne. Yhdessd tekemistd ja oppimista
edistetddn selkeyttamalld kdytannon toimintaa ja sen koordinointia, tukemalla toi-
minnan jatkuvuutta ja toimijoiden kuulluksi tulemista ja pohtimalla yhdessd, kuinka
toiminta pidetdan fokusoituneena. (Mt., 36-37.) Tdssd tutkielmassa tarkastelen,
kuinka ndmd systeemisen verkostotyon strategiset suuret askeleet ja pienemmét arjen
teot ovat Ioydettdvissd vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja heiddn kanssaan
tyoskentelevien toimijoiden tekemaéstd systeemisestd verkostotyostd ja nouseeko ta-
mén teoreettisen jasennyksen ulkopuolelta tarkasteluun asioita, jotka voidaan ndhda
juuri systeemisen verkostotyon kannalta merkittavina.
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3 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

3.1 Tutkielman tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Tamain tutkielman tarkoituksena on tarkastella, millaista on vammaisten tai tukea tar-
vitsevien nuorten ja heiddn kanssaan tyoskentelevien toimijoiden tekemd
systeeminen verkostotyd, ja miten se vahvistaa vammaisten tai tukea tarvitsevien
nuorten osallisuutta. Kédytan tutkielmassani etnografista tutkimusotetta ja kerdan
tutkimusaineistoni monimenetelmadllisesti asiantuntijahaastatteluin sekd hyodyntden
osallistuvaa havainnointia ja valmista kirjallista materiaalia. Haastattelen kahdeksaa
henkil6d, joiden asiantuntijuus aiheesta liittyy joko kokemusasiantuntijuuteen, vam-
maisten tai tukea tarvitsevien nuorten parissa tydskentelyyn tai muulla tavoin synty-
neeseen ymmarrykseen heiddn eldméntilanteistaan. Kaikki haastateltavani ovat olleet
jollain tavoin mukana systeemistd verkostotyotd pilotoivassa maakunnallisessa hank-
keessa, jonka teemana on vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuus ja
oman paikan loytdminen yhteiskunnasta. Asiantuntijahaastattelujen avulla kerdtyn
aineiston lisdksi tutkimusaineistoani tdydentdvéat kyseisen hankkeen hankeasiakirjat
ja hankkeeseen liittyvissd tyOpajoissa suorittamani osallistuva havainnointi.
Tutkielmani tavoite on tuottaa tietoa vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja
heiddn kanssaan tyoskentelevien toimijoiden tekemdn systeemisen verkostotyon
mahdollisuuksista: miten se vahvistaa vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten
osallisuutta ja olisiko se toimintatapa, joka olisi syytd ottaa laajemminkin kayttoon
vammaisalan kentalla.

Tutkimuskysymykseni ovat:
1. Millaista on vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja heiddn

kanssaan tydskentelevien toimijoiden tekemaé systeeminen verkostoty6?
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2. Miten systeeminen verkostotyt vahvistaa vammaisten tai tukea tarvitse-
vien nuorten osallisuutta?

3.2 Tutkimusote ja tutkimusmenetelmit

3.2.1 Etnografinen tutkimusote

Téssd tutkielmassa hyodynndn etnografista tutkimusotetta. Etnografia on laadullista
tutkimusta, ja termi etnografia tarkoittaa ihmisistd kirjoittamista. Sen tarkoituksena
on ymmadrtdd ja kuvata tutkimuksen kohteena olevaa yhteistd tai ihmisryhmaa.
(Metsdamuuronen 2006a, 80, 94.) Etnografialla voidaan viitata niin l&hestymistapaan,
tutkimusmetodiin kuin kokemukselliseen oppimiseenkin (Rantala 2006, 216).
Etnografista metodia noudattaessaan tutkija pyrkii menemddn sisélle
tutkimuskohteeseensa ja perehtymaddn syvallisesti sen toimintaan. Tutkittava kohde
voi olla vaikkapa organisaatio tai, kuten omassa tutkielmassani, systeemistd
verkostotyotd pilotoivaan hankkeeseen osallistunut kehittdjaverkosto ja sen toiminta.
Perehtymisensd tuloksena tutkija kuvailee ja selittdd tutkimuskohteensa toimintaa ja
ilmioita. Etnografisessa tutkimuksessa tulokset ovat vilittyneitd monella eri tavalla,
mitd kuvaan tarkemmin tutkimuseettisid ndkokohtia ja luotettavuutta koskevassa
luvussa. (Jarvinen & Jdarvinen 2012, 95-97.) Etnografiseen tutkimusotteeseen kuuluu
Rantalan (2006) mukaan my®6s tutkijan subjektiivinen rooli ja itsensd tutkimukseen
mukaan kirjoittaminen. Subjektiivisesta roolistaan huolimatta on tarkedd, ettd tutkija
pyrkii ndkemddn tutut asiat uusin silmin ja kyseenalaistamaan itsestddnselvyyksid.
(Mt., 229-231).

Etnografisessa tutkimuksessa tutkimuskohteesta pyritdan kerddmdan tietoa mo-
nella tavalla, esimerkiksi tilanteita tarkkailemalla tai nauhoittamalla, haastattelemalla
ja keskustelemalla tutkittavien kanssa sekd laatimalla muistiinpanoja (Metsé-
muuronen 2006a, 96). Etnografiaan liittyvit tyypillisesti kenttdtyo ja kirjoittaminen,
mutta se ei ole yksi yhtendinen ldhestymistapa, silld ndkokulmat tutkimukseen voivat
vaihdella tutkijasta ja tutkimuskohteesta riippuen. Myos kentdn kisite vaihtelee, ja
sen sijaan ettd tutkijan kenttd olisi jossakin tietyssd paikassa, sen voidaankin ndhda
kulkevan tutkijan itsensd mukana kokemuksina kentilld ja kentédstd. Tutkimusaineis-
toa kerdtessd ei etnografisessa tutkimuksessa painoteta tutkittavien suurta maaras,
vaan tdrkedd on tutkimuksen monipuolisuus, perusteellisuus ja syvdllisyys. Perintei-
sen etnografian ohelle ovat Thomas N. Kluwin, C. S. Morris ja Jesteene Clifford (2004)
esitelleet vaihtoehtona nopean etnografian, jossa tutkimuskentén jo ennestédan tunteva
tutkija voi mennd kentélle valmiiksi laaditun tiedonhankintasuunnitelman kanssa.
(Rantala 2006, 220-223, 250-251.)
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Etnografinen tutkimusote soveltuu tutkielmaani, silld haluan syventya tutki-
maan yksityiskohtaisesti, mitd vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja heidan
kanssaan tyoskentelevien toimijoiden tekemad systeeminen verkostotyo on, ja tutkiel-
mani kohdistuu yhteen tiettyyn hankkeeseen osallistuneeseen kehittdjaverkostoon.
Etnografiseen tutkimusotteeseen siséltyva tutkijan subjektiivinen rooli ja itseni kirjoit-
taminen mukaan tutkimukseen tuntuu luontevalta tidssid tutkielmassa, koska olen it-
sekin kyseisessd hankkeessa yhtend osallistujana, minka liséksi olen tyoskennellyt
vammaissosiaalitydssd vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten parissa ja tutkinut
aiemmin kandidaatin tutkielmassani vammaisten nuorten osallisuutta. Ajattelen, ettd
tutkielmani tutkimusote ldhestyy nopean etnografian madritelmad, jossa tutkimus-
kenttd on minulle jo ennestddn tuttu ja olen selkedsti rajannut, mistd asioista ldhden
hakemaan tietoa.

3.2.2 Tutkimusmenetelmit

Tutkielmani on etnografinen tutkimus, jossa kerddn tutkimusaineistoni usealla eri
tavoin: laadin asiantuntijahaastattelut, kerddn tietoa osallistuvan havainnoinnin
avulla sekd hyodynndn tutkimusaineistona valmista kirjallista materiaalia. Koska
yhdistelen tutkielmassani useita eri aineistonkeruumenetelmid, voidaan
tutkimusaineistoni keruutapaa kutsua monimenetelmallisyydeksi eli triangulaatioksi.
Menetelmd- ja aineistotriangulaation avulla on mahdollista tarkentaa kuvaa
tutkimuskohteesta sekd pyrkid luomaan siitd kokonaisvaltainen, monipuolinen
kuvaus. (Vilkka ym. 2018, 168.)

Haastattelua on mahdollista tehdd yksilo- tai ryhmé&haastatteluna muun muassa
kasvokkain, etdyhteydelld tai kdyttden postitettua tai paikan pé&dllda kerdttya
lomakehaastattelua. Haastattelu voi olla niin strukturoitu, puolistrukturoitu kuin
avoin. Haastattelulle luonteenomaista on muun muassa vuorovaikutuksellisuus,
ennalta suunniteltu asetelma, haastattelijan johtava, ohjaava ja motivoiva rooli sekd
luottamuksellisuus. (Metsamuuronen 2006a, 111-113.) Asiantuntijahaastatteluun
soveltuvat monenlaiset haastattelutyypit tutkimuskohteesta ja -ongelmasta sekd
tutkimusasetelmasta riippuen. Tyypillisesti asiantuntijahaastattelu on kuitenkin
ldhelld teemahaastattelua. (Alastalo, Akerman & Vaittinen 2017, 186.) Téssd
tutkielmassa olen toteuttanut haastatteluni pitkdlti teemahaastattelun idean
mukaisesti.

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelu, johon olen padtynyt, koska
se sopii sellaisten asioiden selvittimiseen, jotka ovat heikosti tiedostettuja:
pyrkimykseni on selvittdd haastateltavien ndkemyksiéd ja perusteluja sille, mitd heidan
tekeménsd systeeminen verkostoty6 on ja miten sen avulla voidaan tukea hankkeen
kohderyhmin osallisuutta. Teemahaastattelussa on tietyt ennalta valitut teemat,
mutta kysymysten tarkkaa muotoa tai esittdmisjdrjestystd ei ole maadritelty.
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(Metsamuuronen 2006a, 115.) Haastattelujeni teemat pohjautuvat systeemisen
verkostotyon strategisiin askeleihin ja pienempiin arjen tekoihin sekd osallisuuden
kolmeen ulottuvuuteen, mutta raitiloin haastattelurunkoa sen mukaan, ketid
milloinkin olen haastattelemassa ja mistd teemasta nden tarpeelliseksi saada
enemmadn tietoa. Kdytdn tutkielmassani yksilohaastatteluja ryhméhaastattelujen
sijaan, silld ndkemykseni mukaan voin silloin helpommin vertailla, ovatko
haastateltavien ndkemykset keskenddn samansuuntaisia. Haastateltavat kutsun
mukaan tutkimukseeni tammikuun 2023 hankkeeseen liittyvéssd tapaamisessa ja
sovin haastatteluista tarkemmin joko sdhkopostitse tai puhelimitse. Toimitan
sdahkopostitse haastateltaville myos tutkittavan suostumuslomakkeen sekd
tietosuojailmoituksen. Haastattelut toteutan ensisijaisesti yliopiston omalla
tietoturvallisella videoyhteydelld, jota kdytdin myds haastattelun 4&aniraidan
nauhoittamiseen. Mikili haastateltava niin toivoo tai tilanne sitd edellyttdd, voimme
toteuttaa haastattelun myos kasvokkain, jolloin nauhoitan haastattelun haastateltavan
suostumuksella lentotilassa olevalla puhelimella.

Havainnointi tarkoittaa, ettd tutkija tarkkailee tutkimuskohdettaan ja tekee
samalla muistiinpanoja tai kenttaraporttia (Metsaimuuronen 2006a, 116). Havainnointi
edellyttdd aina valikointia ja se, mitd havaitaan, muuttuu myos valitun ndkokulman
tai teorian mukaan. Havaintoon tulee liittdd myo6s sen merkitys. Havainnot ja niiden
merkitykset eivat sindllddan ole vield tietoa tai tiedettd, mutta ne toimivat johtolankoina
kohti tutkittavan ilmion merkityksid ja ndin uuden tiedon loytamista.
Tutkimushavaintojen perusteella tuotettu tieto onkin enemmaén kuin vain arkitietoa.
(Vilkka 2018, 132-133.) Havainnoinnin objektiivisuuden aste riippuu
tutkimuskohteesta ja -strategiasta. Tutkija voi sijoittaa itsensa osallistuja/havainnoija
-jatkumolle, jonka toisessa pddssd tutkija on tdysin objektiivinen tarkkailija ja toisessa
péadssd taas tdydellisesti mukana oleva osallistuja. Tadssa tutkielmassa roolini on niin
kutsuttu osallistuja havainnoijana, eli kerddn tutkimusaineistoa osallistuvan
havainnoinnin keinoin. Teen osallistuvaa havainnointia kahdessa koko pdivan
pituisessa tyOpajassa, jotka liittyvdt systeemistd verkostotyotd pilotoivaan
hankkeeseen. Tyopajan aluksi esittdydyn osallistujille, kerron tutkimuksestani ja
annan osallistujille mahdollisuuden kieltdytyd tutkimukseen osallistumisesta.
Osallistuvan  havainnoinnin = seurauksena  tuotan kirjallista = materiaalia
havaintopdiviakirjan muodossa. (Metsimuuronen 2006a, 116-118.)

Asiantuntijahaastattelujen ja osallistuvan havainnoinnin lisdksi kaytan
tutkimusaineistona valmista kirjallista materiaalia eli hankkeeseen liittyvid asiakirjoja.
Ne ovat niin kutsuttuja sekundédérildhteitd, eli ne on laadittu tutkimuksen sijaan
muuta tarkoitusta varten. Valmista kirjallista materiaalia voidaan tulkita ainakin
seuraavia tekniikoita hyodyntden: tekstin kritisointi, kielen kritisointi, kirjallinen
kritisointi, historiallinen kritisointi, muodon kritisointi ja toimittajan kritisointi.
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(Jarvinen & Jarvinen 2012, 152-153.) Tutkielmassani hyodynnan tekstin kritisointia eli
pyrin tutkimaan mahdollisimman tarkasti itse tekstisisdltod ja loytdmddn sieltd
vastauksia tutkimuskysymykseeni.

3.2.21 Asiantuntijahaastattelu menetelméana

Téssd tutkielmassa kerddn tutkimusaineistoa asiantuntijahaastatteluin. Asiantuntija-
haastattelulla on monia eri kdyttotapoja, mutta niitd kaikki yhdistdd pyrkimys tuottaa
tutkimusaiheesta uutta tietoa haastateltavien erityista tietdmysta hyodyntden. Tutki-
muksen kohteeksi asettuukin haastateltavan tieto ja sen pohjalta muodostamat tulkin-
nat koskien tutkittavaa asiaa, ei haastateltava itse. (Alastalo, Akerman & Vaittinen
2017, 181-184.) Asiantuntijahaastattelun tavoitteena on tuottaa mahdollisimman
tarkka kuvaus tutkimuskohteesta, esimerkiksi tietystd prosessista tai ilmiostd. Haas-
tateltava voidaan ndhda tutkimuskohteena olevan prosessin tai ilmitn todistajana eli
asiantuntijana. Asiantuntijahaastattelun erityispiirteend on, ettd haastateltavien
joukko on rajallinen eikd juurikaan korvattavissa, silld heidédn tulee olla jollain tavoin
osallisia tutkimuskohteena olevassa prosessissa tai ilmidssd. Asiantuntijahaastatte-
lulla pyritddn kerddmdan erityisesti faktatietoa, mutta siind voidaan olla kiinnostu-
neita myos haastateltavien tutkimuskohteelle antamista tulkinnoista, merkityksistd ja
kokemuksista. (Alastalo & Akerman 2010, 312-313.) Onkin syyti huomioida, etts asi-
antuntijahaastatteluin kerétty tieto tutkimuskohteesta on aina jossain médérin tilanne-
ja paikkasidonnaista, vuorovaikutuksen varittimad sekd valtasuhteiden ldpdisemaa
(Alastalo, Akerman & Vaittinen 2017, 181).

Asiantuntijahaastattelussa pohjatyolld ja huolellisella valmistautumisella on
suuri merkitys. Tutkijan tavoitteena on niin kentille pédédsy kuin myos episteeminen
pddsy, eli tutkijaa kiinnostavan tiedon dédrelle padseminen. Kentille péddsy ja haasta-
teltavien suostumus osallistua ei itsessddn takaa episteemistd pddsyd ja laadukasta
haastatteluaineistoa. (Alastalo, Akerman & Vaittinen 2017, 186-188.) Asiantuntija-
haastattelulle ominaista on systematiikka, jossa ilmioon tutustuminen ja sen analysoi-
minen tapahtuu aineiston vélitykselld: haastatteluun valmistaudutaan muuta aineis-
toa tai aiempia haastatteluja analysoimalla ja haastattelurunko raaitdloiddan sen mu-
kaan, ketd kulloinkin ollaan haastattelemassa. Haastateltavan taustaan tutustutaan
etukéteen ja selvitetddn, missd asemassa han on ollut suhteessa tutkimuskohteena ole-
vaan prosessiin tai ilmioon, mikd puolestaan vaikuttaa héinelle esitettdviin kysymyk-
siin. Haastateltavia voidaan my®os pyytdd tutustumaan oheismateriaaliin ennen haas-
tattelua tai haastattelun yhteydessa. Asiantuntijahaastattelun avulla tavoitellaan vuo-
rovaikutusprosessissa yhteistuotettua faktuaalista tapahtumakuvausta tutkittavasta
prosessista tai ilmiosta. (Alastalo & Akerman 2010, 316-319.)

Olen valinnut yhdeksi tutkimusaineistoni keruumenetelméksi asiantuntijahaas-
tattelun, silld systeemistd verkostotyotd pilotoivan hankkeen osallistujat voidaan
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ndhdad rajattuna asiantuntijajoukkona, joka on ollut juuri kyseisessd hankkeessa osal-
lisena. Ndin heilld on tutkimusaiheeseeni liittyen erityistd tietdmystd, jota en muilta
tahoilta voi saada. Koska olen my®s itse kyseisessd hankkeessa yhtend osallistujana,
kuvaa asiantuntijahaastattelun avulla tavoiteltu, haastattelijan ja haastateltavien vuo-
rovaikutusprosessissa yhteistuottama tapahtumakuvaus hyvin sitd lopputulosta,
jonka tutkielmassani pyrin saavuttamaan.

3.2.2.2 Asiantuntijuuden méarittelya

Kun halutaan kiyttdd menetelménd asiantuntijahaastattelua, on syyta tarkentaa, kuka
voidaan ndhdd asiantuntijana ja mitd asiantuntijuus on. Tama auttaa haastattelujen
suunnittelussa, asiantuntijatiedon tulkitsemisessa sekd sen asettamisessa omaan
kontekstiinsa. Asiantuntijuus voi perustua tieteelliseen tai ammatilliseen osaamiseen
tai olla instituutioperusteista. Olennaista asiantuntijuudessa on, ettd asiantuntijalla on
tutkimuskohteesta erityistd tietoa, jota maallikolla ei ole. Asiantuntijuutta ei ndhda
kykynd tai pysyvdnd ominaisuutena, vaan toiminnassa ja vuorovaikutuksessa
mégrittyvina tilana. (Alastalo, Akerman & Vaittinen 2017, 181-184.)

Téassd tutkielmassa haastattelen kahdeksaa henkilod, joiden asiantuntijuus
systeemisestd verkostotyostd ja vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten
osallisuudesta liittyy joko kokemusasiantuntijuuteen, vammaisten tai tukea tarvitse-
vien nuorten parissa tyoskentelyyn tai muulla tavoin syntyneeseen ymmairrykseen
heiddn eldmaéntilanteistaan. Kaikki haastateltavani ovat olleet jollain tavoin mukana
systeemistd verkostotyotd pilotoivassa maakunnallisessa hankkeessa, jonka teemana
on vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuus ja oman paikan 16ytaminen
yhteiskunnasta. Haastateltavieni roolit kyseisessd hankkeessa voivat vaihdella, pai-
nottuen esimerkiksi hankkeen suunnitteluun, koordinointiin tai kenttatydskentelyyn.
Hanketyoskentelyssd asetettuja tavoitteita on pyritty edistaméaan yhteistoiminnallisen
ja yhteisollisen oppimisen keinoin niin, ettd tukea tarvitsevat nuoret sekd heiddn
kanssaan tyoskentelevdt tai muutoin toimivat henkilot -  esimerkiksi
hyvinvointialueen, kuntien, kunnallisten ja yksityisten palveluntuottajien tai
jarjestojen edustajat - etsivdt ja kehittavdt yhteistyossd uusia vaihtoehtoja,
mahdollisuuksia ja toimintatapoja. Tavoitteena on ollut myos luoda alueellisia
yhteistyoverkostoja sekd jakaa tukea ja tietoa eri toimijoiden valilla.

3.3 Tutkimusaineiston analyysi

Téassda tutkielmassa kerddn tutkimusaineistoni monimenetelmallisesti: laadin
asiantuntijahaastattelut, kerddn tietoa osallistuvan havainnoinnin avulla sekéa
hyodynnan tutkimusaineistona valmista kirjallista materiaalia.
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Asiantuntijahaastattelun erityispiirre on, ettd aineiston keruu ja analyysi kietoutuvat
toisiinsa. Analyysivaihetta ei siis voida selkedsti erottaa omaksi tyovaiheekseen.
(Alastalo & Akerman 2010, 312.) Faktatieto, jota asiantuntijahaastattelulla pyritizn
kerdamadan, tuotetaan vuorovaikutuksessa haastateltavien kanssa tutkimusprosessin
edetessd. Analyysi kdynnistyy jo siind vaiheessa, kun tehd&dan taustatyotd, tutustutaan
olemassa  olevaan  dokumentti- ja  haastatteluaineistoon,  rdatdloiddan
haastattelurunkoa sekd tilanteesta riippuen oheismateriaalia haastatteluja varten.
Haastattelujen lomassa tutkija tuo olemassa olevaa tietoaan haastateltavan
kommentoitavaksi ja tdydennettdavaksi. Haastattelujen jalkeen tutkija lukee litteroitua
aineistoa, vertailee sitdi muuhun aineistoon ja rakentaa ndin tutkittavan prosessin
kuvausta tai ilmickenttdd. Analyysissa olennaisinta on jatkuva ja kriittinen, eri
lahteistd kerdtyn tiedon ristiinlukeminen. Analyysi on systemaattista ja kaikissa
vaiheissa lapindkyvéaa: tutkijan tulee perustella niin itselleen kuin lukijalle, kuinka han
tunnistaa aineistostaan faktatietoa, ja alistaa tulkintansa ja ndkemyksensa lukijan
kritiikille. (Alastalo & Akerman 2010, 327.)

Tutkielmassani pyrin rakentamaan systeemisestd verkostotyostd ja sen
mahdollisuuksista vahvistaa vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuutta
tarkan ja monipuolisen kuvauksen analysoimalla tutkimusaineistoani kaikissa sen
keruun eri vaiheissa. Laadin asiantuntijahaastatteluja ja analysoin hankeasiakirjoja
rinnakkain, rdaatiloiden haastattelurunkoani matkan varrella sen mukaan, millaista
tietoa olen aiempien haastattelujen sekd hankeasiakirjojen pohjalta kerdnnyt.
Hankkeen ty6pajoissa tekemdni havainnot ja niiden pohjalta tuottamani kirjallinen
materiaali tdydentdvat osaltaan kerddamddni aineistoa ja vaikuttavat siihen, kuinka
muokkaan haastattelurunkoani seuraavia haastatteluja varten.

Kun olen kerdnnyt tutkimusaineistoni kokonaisuudessaan ja saattanut sen
kirjalliseen ~muotoon, kédytdn lopullisen tutkimusaineistoni jdrjestamisen
apuvélineend teoriasidonnaista sisdllonanalyysia. Teoriasidonnainen sisillonanalyysi
sijaitsee  teoria- ja  aineistoldhtdisen  sisdllonanalyysin  vilimaastossa:
tutkimusaineiston analyysi ei perustu teoriaan, vaan on sidoksissa siihen aineistosta
tehtyjen 16ydosten tulkinnassa (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Tassa
tutkielmassa analyysini on sidoksissa ensimmadisen tutkimuskysymykseni osalta
systeemisen  verkostotyon jdsennykseen (Jarvensivu 2022) sekd toisen
tutkimuskysymykseni osalta osallisuuden kolmen ulottuvuuden jdsennykseen
(Raivio & Karjalainen 2013). Teoriasidonnaista sisdllonanalyysia kayttdessda on
mahdollista tehdd huomioita myo6s 16ydosten vastaamattomuudesta kédytossa olevaan
teoriaan (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Jarjestdn tutkimusaineistoni
aloittaen sen pelkistdmisestd ja jdttden aineistosta pois tutkimusongelmani kannalta
epdolennaisen materiaalin. Seuraavaksi ryhmittelen aineiston etsien siitd
yhtenevidisyyksid ja toisaalta eroavaisuuksia. Etenen nédin aineistosta nousevien
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keskenddn samankaltaisten asioiden luokitteluun, kédyttden apuna systeemisen
verkostotyon sekd osallisuuden kolmen ulottuvuuden jasennyksid. Lopuksi on
vuorossa aineiston késitteellistaminen: tunnistan aineiston pohjalta teoreettisia
kasitteitd ja niiden pohjalta teen johtopadtoksid siitd, millaista tietoa aineisto on
tutkimusongelmaani liittyen tuottanut. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95-111.)

3.4 Tutkimuseettiset nikokohdat ja luotettavuus

Etnografisessa tutkimusotteessa tutkijan rooli on subjektiivinen ja tutkija kirjoittaa
tutkimukseensa sisddn itsensd ja omat ndkemyksensd. Etnografi on ikddn kuin
instrumentti omassa tutkimuksessaan: hdnen oma historiansa, tietonsa ja tunteensa
kuuluvat erottamattomasti etnografiseen tutkimukseen. (Rantala 2006, 229-231.)
Koska olen valinnut tutkielmaani etnografisen tutkimusotteen, ei minuun tutkijana
kohdistu neutraaliuden tai objektiivisuuden vaatimusta. Osallistumiseni
hankkeeseen, jossa pilotoitua systeemistd verkostotyota tutkin, asettaa minut omassa
tutkielmassani tutkimusinstrumentin rooliin. Tuttuus voidaan ndhda etnografisessa
tutkimuksessa ongelmana, mutta myos mahdollisuutena (Rantala 2006, 231).

Luotettavuutta arvioitaessa on syytd huomioida, ettd etnografisella
tutkimusotteella tehdyssa tutkimuksessa tulokset ovat vilittyneitd monella eri tavalla:
esimerkiksi tutkija itse mddrittdd, mitkd havainnot ovat relevantteja ja mitkd eivit,
kaikilla tietoldhteilld ei vélttamatta ole kykya itsereflektioon ja tutkimusta varten
tuotettu tieto saattaa olla harhaanjohtavaa tarkoituksellisesti tai tahattomasti. Tutkija
saattaa jadda tutkimuskohteestaan liian etdélle riittaméattoméan perehtymisen vuoksi
tai han saattaa olla liian ldhelld tutkimuskohdetta, jos kyseessd on esimerkiksi hdnen
oma yksikkonsd tai hénelle tuttu yksikké. On myos mahdollista, etteivat
tutkimuskohteen henkil6t oletusten vastaisesti tieddkddn ammattialansa asioista
riittdvasti, tai ettd niin kutsutut taken-for-granted -oletukset eli asioiden ”annettuina
ottaminen” véaaristavat tuloksia. (Jarvinen & Jarvinen 2012, 96-97.)

Havainnoinnin osalta varmistan osallistujien vapaaehtoisuuden esittelemalla
itseni heti tyopajojen alussa, kertomalla tutkimuksestani ja antamalla osallistujille
mahdollisuuden tuoda esille, mikili he eivit halua osallistua tutkimukseen. Rantala
(2006) kiinnittddkin etnografisen tutkimuksen perusteita késittelevassda luvussaan
huomiota muun muassa suostumuksen pyytdmiseen tutkimukseen osallistujilta,
riittdvddn tietoon tutkimuksesta sekd ennen tutkimusta ettd sen jdlkeen ja siihen, ettd
osallistujat tulevat kuulluksi. Suostumuksen pyytdminen edellyttdd, etta
tutkimukseen osallistujat saavat tietoa siitd, mitd tutkimukseen osallistuminen
edellyttdd ja mitd tarkoitusta varten tutkimustietoa kerdtdan. Tietoa tutkimuksesta
tulee olla osallistujien saatavilla myo6s tutkimuksen jidlkeen. Haastattelujen osalta
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Rantala toteaa, ettd tutkijan on hyvé pohtia, millaiset tiedot ja tiedon hankinnan keinot
haastateltavilla on ja millaisen suhteen hdn pyrkii ja kykenee luomaan
haastateltaviinsa. Vaikka etnografiseen tutkimusotteeseen kuuluu tiedon kerdaminen
monella eri menetelmidlld, voidaan haastattelujen keinoin erityisesti pyrkid
tutkimukseen osallistujien kuulluksi tulemiseen. (Mt., 239-245.)

Asiantuntijahaastatteluilla ~ pyritddn  kerddmdan  faktatietoa, = mutta
haastatteluaineistolla on faktatiedon ldhteend omat rajoituksensa. Haastateltavan
tulkinta tapahtumien kulusta on aina tuotettu vuorovaikutustilanteessa. Esimerkiksi
haastateltavan asema, henkilohistoria, se kuinka hdn asemoi haastattelijan, erilaiset
kuvattuihin tapahtumiin liittyvét jannitteet sekd haastattelijan oma toiminta voivat
vaikuttaa haastateltavan kertomaan. Myo6s niin kutsutun ammatillisuusmuurin -
haastateltavan tuottama kuva siitd, kuinka asiat ovat edenneet juuri niin kuin niiden
tulisikin edetd - ylittdminen voi olla haasteellista ja edellyttdd ennen kaikkea
luottamuksellisen ilmapiirin syntymistd haastattelutilanteessa. (Alastalo & Akerman
2010, 318, 321.) Olen itse tutkimassani hankkeessa yhtend osallistujana, ja koska
ainakin osa haastateltavista on itselleni ennestddn tuttuja, on luottamuksellisen
ilmapiirin luominen haastattelun aikana ndkemykseni mukaan vaivattomampaa kuin
tdysin tuntemattoman haastateltavan kanssa.

Asiantuntijahaastattelut toteutetaan rajatulla asiantuntijakentdlld. Talloin
haastateltavien anonymisoiminen niin, ettei tutkimuksen kannalta olennaista
asiasisdltod samalla katoaisi, on vaikeaa. Tutkimuskohteena olevan tapauksen ja
haastateltavien anonymisointi on haastavaa my®os siksi, ettd kentélla toimivat henkilot
tunnistavat helposti toisensa ja kyseisen tapauksen pientenkin vihjeiden perusteella.
Téamin perusteella haastateltavien keskuudessa saattaa herdtd huolta, joka varittaa
my0s haastattelutilanteita. Haastateltavat saattavat esimerkiksi sdddelld kertomiaan
asioita, mikali tunnistettavuuteen liittyvit asiat askarruttavat heitd. (Alastalo & Aker-
man 2010, 321.) Anonymiteetin parantamiseksi muutan haastattelukatkelmia
yleiskielisemmiksi muokaten murreilmaisuja ja poistaen henkildille ominaisia
tdytesanoja. Tdytesanojen poistaminen myos selkeyttdd katkelmien kirjoitusasua ja
parantaa luettavuutta. Lisdksi poistan haastattelukatkelmista tietoja, joiden
perusteella haastateltava olisi mahdollista tunnistaa tai jotka eivit ole asiasisdllon

” ”

kannalta olennaisia: tekstissd tdimd ndkyy merkintana . Jos katkelmassa ei ndy,
mihin asiaan haastateltava viittaa, tarkennan sitd sulkeita kdyttden. Jos kuvaan
vuorovaikutteista keskustelua, kdytdn sitaatin edessd merkintojda K (kysyjd) ja V
(vastaaja). Kysyjdlld viittaan aina itseeni.

Valmiiksi kirjoitettuun kirjalliseen materiaaliin perehtyessa on yhta lailla tarke&a
muistaa kriittisyys sekd huomioida aineiston soveltuvuus tutkimuksessa
hyodynnettdvaksi  materiaaliksii. Muun muassa materiaalin  kirjoittajan

objektiivisuuteen tai subjektiivisuuteen, materiaalissa kdytettyihin termeihin ja niiden
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merkityksiin sekd materiaalin kohderyhmddn on syytd kiinnittdd huomiota.
(Metsamuuronen 2006a, 118.) Lisdksi voidaan arvioida, onko materiaalin
laatimishetkelld todellisuudessa vallinnut kuvatunlainen asiantila vai onko
materiaalin pohjalta syntyvd kuva enemminkin ideaali tai unelma (Jarvinen &
Jarvinen 2012, 152).

Tutkimukseen osallistujat ovat kaikki tdysi-ikdisia henkiloitd, joten
tutkielmassani ei korostu tutkimuksen eettisyys siltd osin kuin lasten kanssa
tehtdvdssd tutkimuksessa korostuu (Rantala 2006, 239). Tutkielmassani on ollut
tarkoituksena, ettd osa haastateltavistani on kokemusasiantuntijoita. Tutkimuseettiset
periaatteet ovat aina ihmisid tutkittaessa keskeisessd roolissa, mutta erityisesti
vammaisten henkildiden osalta Tutkimuseettinen neuvottelukunta (2019) nostaa
pohdittavaksi tutkittavien oman tahdon, itsemddrddamisoikeuden ja edun
toteutumisen. Vajaakykyiseksi mddritellddn Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
mukaan henkilo, jonka ei voida tulkita kykenevdn pédtevdsti antamaan omaa
suostumustaan osallistua tutkimukseen esimerkiksi kehitysvammasta tai
mielenterveyden hdiriostd johtuen. Mikali vajaakykyistd henkilod tutkitaan, on hdnen
oma suostumuksensa ja vapaaehtoisuutensa ensisijaista, vaikka hyvéksyntd
tutkimukseen hdnen mahdolliselta lailliselta edustajaltaan olisi saatu. Tietoa
tutkimuksesta tulee antaa vajaakykyiselle henkillle sellaisella tavalla, joka on hinelle
itselleen ymmarrettdvdd. Jos ndmaé eettiset periaatteet eivit tdyty tai tutkimukseen
osallistuminen ei ole tutkittavan edun mukaista, tulee hinen tutkimukseen
osallistumisensa keskeyttdd. (Mt., 10-11.) Jotta voisin varmistaa, ettd tieto
tutkielmastani valittyisi oikeanlaisena jokaiselle haastateltavalle, olen laatinut
selkokielisen lomakkeen, jossa yhdistyvit tutkittavan suostumuslomake seka
tietosuojailmoitus.

Jari Luomanen ja Pirjo Nikander (2017) pohtivat edelliseen liittyen omassa
artikkelissaan  haavoittuvien = ihmisryhmien  osallistumista  tutkimukseen.
Haavoittuvuus liitetddn esimerkiksi valta-asemaltaan alisteisessa asemassa tai jollakin
tavalla riippuvuussuhteissa oleviin ihmisryhmiin, joihin monesti luetaan myos
vammaiset henkil6t. On kuitenkin syytd muistaa, ettd eri ihmisryhmét ovat hyvin
moninaisia ja moniddnisid, eikd haavoittuvuutta tulisikaan automaattisesti liittdd
koskemaan kokonaista ihmisryhmé&d. Taméa saattaa johtaa siihen, ettd kyseiselta
ryhmaltd riisutaan toimijuus sekd oman péatosvallan ja itsemaéérittelyn mahdollisuus
ja rajataan kyseinen ryhmaé suojelun nimissd tdysin tutkimuksen ulkopuolelle. (Mt.,
245-248.) Osana sitd, mitd vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja heiddn
kanssaan tyoskentelevien toimijoiden tekemd systeeminen verkostotyé on,
tarkoitukseni on tutkia, miten se vahvistaa vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten
osallisuutta. Tdmidn vuoksi nden, etti on ensiarvoisen tirkedd kuulla
kokemusasiantuntijoiden ndkemyksid aiheesta, eikd jdttdd ketddn tutkimuksen
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ulkopuolelle suojelun nimissd. Vammaisten tai tukea tarvitsevien henkiléiden oman
ddnen kuuluminen keré&ttdessd ja tuotettaessa heitd itseddn koskevaa tietoa on myos
YK:n vammaisyleissopimuksen hengen mukaista (mm. SopS 27/2016, 4.3 artikla).
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4 SYSTEEMISESTA VERKOSTOTYOSTA RAKENTUVA
KUVA SUUNNITELMISSA, PUHEISSA JA TOIMIN-
NASSA

4.1 Systeemisen verkostotyon strateginen eteneminen

Systeemisen verkostotyon strategiseen etenemiseen sisdltyy neljd askelta: systeemisen
verkoston kartoittaminen, suunnan ja etenemisen tapojen valinta, yhdessd
eteneminen sekéd verkostosysteemin arviointi osana laajempaa systeemien systeemid.
Namad askeleet voivat myos seurata toisiaan kehdmdisesti. (Jarvensivu 2022, 34-36.)
Tassd luvussa pyrin vastaamaan tutkimuskysymykseeni siitd, millaista on
vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja heiddn kanssaan tydskentelevien
toimijoiden tekemd systeeminen verkostotyd sen strategisen etenemisen osalta.
Etnografista tutkimusotetta noudattaen olen pyrkinyt mahdollisimman syvélliseen
ymmarrykseen kehittdjaverkostosta, joka on osallistunut systeemistd verkostotyota
pilotoivaan hankkeeseen, ja sen tyoskentelystd hyodyntden asiantuntijahaastatteluja,
havainnointia ja valmista kirjallista aineistoa. Saamaani tietoa ja tekemi&ni tulkintoja
olen suhteuttanut jatkuvasti jo kerddmddni aineistoon pyrkien ndin rakentamaan
monipuolista kuvausta systeemisestd verkostotyostd. Tulososiossa puhun
haastattelujen sijaan keskusteluista, silld tekeméni asiantuntijahaastattelut olivat
menetelmaille ominaisesti hyvin keskustelunomaisia ja vastavuoroisia, minun ja haas-
tateltavien vuorovaikutusprosessissa yhteistuottamia tapahtumakuvauksia systeemi-
sestd verkostoty0Ostad.
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41.1 Systeemisen verkoston kartoittaminen

Systeemistd verkostoa ldhdetddn kartoittamaan pohtien yhdessd, mikéd systeemi on
kyseessd ja miksi se on olemassa. Tarkedd on myods hahmottaa, millaisista osista sys-
teemi muodostuu ja minkélaisia vuorovaikutussuhteita eri osien vililld on. Kartoitus-
tyotd tehddan yhdessd ja osana kartoittamista verkostosysteemi kutsutaan koolle tut-
kimaan itseddn. (Jarvensivu 2022, 35.) Systeemistd verkostoty6td pilotoiva hanke on
toteutunut yhden maakunnan alueella, ja sen kdynnistdja on vammaisalan kolmannen
sektorin  toimija. = Hankkeen  projektipddllikké  perehtyi jo  hankkeen
suunnitteluvaiheessa maakunnan vammaispoliittiseen ohjelmaan, ja hanketta
ldhdettiin tuomaan maakunnan alueelle kdynnistdmailld yhteisty6 vammaispoliittisen
ohjelman ohjausryhmidn kanssa. Ohjausryhméd padtti lahted osaltaan edistamddn
hanketta, silld se totesi hankkeen tidydentivin hyvin maakunnan omia
vammaispoliittisia tavoitteita. Hankkeen teemaksi valittiin vammaisten tai tukea
tarvitsevien nuorten osallisuus ja oman paikan 16ytdminen yhteiskunnasta. Nuorilla
tarkoitetaan hankkeessa noin 13-25-vuotiaita henkilditd. Hankkeen teema nousi
laajemmasta yhteiskunnallisesta ndkokulmasta:

”Koettiin niinku ettd on liikaa -- niitd nuoria ihmisié, joilla saattaa olla joku toimintakyvyn
vaje, mut jotka hyvin tuettuna kuitenkin sitten pystyy suuntautumaan opintoihin ja, ja 16y-
tyisi niinku sitd ammatillistakin kykyd4, ja tota. Sitten myoskin tietenkin se, ettd nuorella
olisi se oma kokemus siitd, ettd han on tullut kuulluksi, han on osallinen tdssa yhteiskun-
nassa.”

Hankkeen kehittdjaverkostoa eli systeemistd verkostoa ryhdyttiin kokoamaan
yhteistyossd ~ vammaispoliittisen =~ ohjelman  ohjausryhmdn ja  hankkeen
projektipaallikon toimesta. Projektipddllikko, jota kutsun téstd eteenpdin selkeyden
vuoksi verkoston johtajaksi, laati yhdessa valituille toimijoille vilitettavaksi kutsun ja
sen liitteeksi hankkeesta kertovan materiaalin, ja kutsut vilitettiin toimijoille
ohjausryhmédn kautta. Ydinverkostoon toivottiin mukaan kokemusasiantuntijoita
sekd hankkeen kohderyhmidn kanssa tyoskentelevid toimijoita nuorisotoimesta,
lapsiperheiden  palveluista,  aikuisten = palveluista, =~ vammaispalveluista,
mielenterveyspalveluista, asumispalveluista, tyollistymiseen liittyvistd palveluista,
peruskoulusta, ammatillisista erityisoppilaitoksista ja kolmannelta sektorilta.
Vammaispoliittisen ohjelman ohjausryhméa vilitti kutsuja my6s kohdennetusti
tietyille henkiloille:

“Mutta ettd, ettd tosiaan sitten niitd tdismdiskuja suoraan sinne, padsaantoisesti nyt sinne
nuorisotoimen puolelle kylld ldhti. Meidan kohderyhma tietysti meidan
vammaispoliittisessa ohjelmassakin niin, tai se padpaino jotenkin on ehka sielld nuorissa
aikuisissa siind ohjelman tavoitteissakin -- niin sitten sieltd kautta ldhdettiin niita. Etta
tietysti aina joku tuntee jonkun henkilon, josta ajattelee “tuon olisi hyvéa olla mukana” ja
sitten niinku, ettd semmoisia tasmé&kutsuja heille.”
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Ydinverkoston kokoamisen ohella suunnitelmissa oli pyytdd mychemmin myos
muita toimijoita mukaan tydskentelyyn:

“Meilld oli ajatuksena, ettd verkostossa voisi ajoittain vierailla myts muita nuorten parissa
tyoskentelevid henkiloitd. Osallisuuspalveluista, muista vapaa-ajan palveluista,
liikuntapalveluista, kulttuuripalveluista, my6s ehka liikkumisen kannalta teknisista
palveluista, ja sitten niistd teemoista, mitd sielld verkoston tapaamisissa sitten nousee esiin.
-- Mutta niit4 ei niin sanotusti tdhdn ydinverkostoon ldhdetty alkuvaiheessa kutsumaan
mukaan.”

[Imoittautumisaikaan mennessd 15 henkilod oli ilmoittautunut ydinverkostoon.
Keskusteluissani ydinverkoston jdsenten kanssa selvisi, ettd suurin osa meistd oli
saanut kutsun verkostoon esihenkilltddn, ja joillekin oli saapunut aiemmin mainittu
kohdennettu kutsu. Kaikkien kutsut olivat saapuneet sdhkopostitse. Keskusteluissa
nousi esille hieman ylldttavandkin seikkana, ettd vaikka ydinverkostosta muodostui
lopulta hyvin kohtuullisen kokoinen, eivat kaikkien verkoston jasenten nimet ja tittelit

tapaamisissa, enkd itsekddn padssyt heti alkuun mukaan:

”Et silloin just s4 taisit olla sairaana ja -- se oli just sitd oikein villid syksyn flunssa-aikaa,
kun oli ihan, ihmiset kaatui vuoteeseen, etti.”

Yhteisissd keskusteluissa nousi esille mys mielipiteitd siitd, mitd toimijoita olisi vield
tarvittu mukaan ydinverkostoon. Osa ndistd toimijoista olikin kutsuttu, kun
systeemistd verkostoa oli ryhdytty kokoamaan: muistan odottaneeni innolla
tyoskentelyd esimerkiksi erityisoppilaitoksen edustajan kanssa, silld arjessa yhteiset
kohtaamiset ja keskustelut ovat harvassa. Heiltd ei kuitenkaan ollut paassyt edustusta
mukaan. Osa ehdotuksista tuli myds uutena verkoston jasenilta:

” Ajattelisin ehké ettd kehitysvammapoli, jos ajattelee edelleen hyvinvointialuetta, niin
heilld kuitenkin tulee kaikenikéisid asiakkaita sinne ja ovat timmdisten nuorten ongelmien
kanssa paljon tekemisissa.”

”No ehkd just mielenterveyspuolen, en osaa sanoa ettd mika taho, mutta kuitenkin silta
puolelta. Koska ne mielenterveyden ongelmat on kuitenkin aika isoja, ja paihdepuoli.”

“Tuettu asuminen ei ole mydskaan ollut edustettuna, et sekin olis tietysti voinut. -- Heilld
on kuitenkin siihen arkeen se kosketus ihan toisenlainen, kun nékevit niitd arjen asioita ja
miké sielld arkieldméssa sitten niinku, mitkd on ne haasteet ja mikéa sujuu ja miké ei.”

“Moni teema ja asia, minkd ymparilld tidssd pyoritddn, liittyy nimenomaan tuonne lapsiin
ja sinne niinku varhaiseen tukeen. Olisin pyytanyt -- ehka sosiaalityontekijoitd ja sitten
ehkd perhetukitiimistd. Ja nuorisopsykiatrialta, lasten- ja nuorisopsykiatrian puolelta.”

"Tietysti tdssd nakyy se, ettd (kaupunki 1) ja (kaupunki 2) on hyvin aktiivisia yleensa
ndissd asioissa. Ja nyt on kylld ollut jokunen pikkukuntienkin edustaja -- aktiivisempia,
mutta nakyyhin se (kaupungin 1) vahva osuus ja merkitys tdssd kokonaisuudessa talla
hetkelld.”

Ydinverkostoon oli saatu myos kokemusasiantuntijaedustus, mutta moni verkoston

jasen koki, ettei kutsu ollut tavoittanut riittavasti kokemusasiantuntijoita ja heidan
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dantddn olisi kaivattu enemmankin. Tama koski erityisesti tyoskentelyn alkuvaiheita,
silld useampi kokemusasiantuntija osallistui mukaan tyopajoihin myShemmaéssa vai-
heessa. Odotin itsekin kovasti yhteisid keskusteluja kokemusasiantuntijoiden kanssa
osallistuessani ensimmdistd kertaa verkoston tapaamiseen. Paikalla oli ilokseni yksi
kokemusasiantuntija, mutta tunsin pettymystd siitd, ettei heitd ollut enempéaa. Poh-
dimme yhteisissd keskusteluissa verkoston jasenten kanssa, kuinka kutsu olisi tavoit-
tanut kokemusasiantuntijat paremmin ja kuinka olisimme saaneet mukaan jo alkuvai-
heeseen erityisesti heitd, joilla olisi ollut jaettavana kokemuksia palvelujen toimimat-
tomuudesta tai kipukohdista. Olisiko esimerkiksi kutsussa tullut vilittyd selkeammin,
ettd tyontekijd olisi voinut tuoda asiakkaan mukanaan verkostoon?

”No siis ainahan se olisi parempi, ettd asiakasryhma on itse mukana suunnittelemassa
heitd koskevia asioita. -- Mietin sitdkin, ettd vaikka semmoinenkin nuori, joka olisi vdhdn
semmoinen vastahankainen tai tulisi niinku mukaan, mutta olisi semmoinen omanlai-
sensa, kertoisi ne asiat omalla tavallaan, niin sekin voisi avata tyontekijcille paljon sitd
maailmaa, ettd “niin tosiaan, se ndyttdytyy timmoisend, tuo ihminen ajattelee sen télleen,
ettd me ajatellaan se niinku aivan eri tavalla”. Niin kylldh&n se aina rikastuttaa.”

”Ettd ehkd noihin just johonkin suunnitteluihinkin olisi ollut kiva saada heitd mukaan. --
Ettéd olisi tullut se heidédnkin esille, mika se on se, niinku ne heidénkin toiveet ja tarpeet.”

Erds verkoston jdsenistd pohti, ettd hdanen asiakkailleen, joista monet eldvit taloudel-
lisesti hyvin niukoissa olosuhteissa, maksuton ateriakin voisi motivoida osallistu-
maan:

“Heille jos sanoo ettd sielld on ruokaa, ja kahvia ja pullaa, niin ihan varmasti joku olisi ldh-
tenyt. Ja sitten minulla on timmoisid niinku hyvin pitkdaikaisia asiakkaita mitkad mielel-
laén ottaa kantaa ja osallistuu ja vaikuttaa, mutta koska he eléé tuolla, ovat kodeissaan ja
eivat kauheasti missddn liiku ja toimeentulotuella elelevit hyvin niukasti, niin ei heitd ndy
tuolla missdan. Ettd se vaatii nimenomaan sen, ettd heidit varta vasten kutsutaan.”

Kokemusasiantuntijoiden pohdinnoissa tuli esille, ettd kehittdminen ja vaikuttaminen
sindlldaan kiinnostaisivat. Kynnys osallistumiseen voi kuitenkin nousta muualta:

”Toki kaikilla nuorisotiloilla mainostaminen, sielld kuitenkin py®rii sitd jengid ketkd noita
palveluita kéyttdd aika paljon. Sielld -- periaatteessa saattaisi olla vahan matalampi kynnys
lghtedkin tuohon mukaan, kuin joillain enemmaén meikéldisen kaltaisilla himaan syrjayty-
neilld ihmisilld. Koska meikaldisid on aika vaikea saada sieltd himasta muutenkaan pois,
niin sitten siind on jo yksi ekstra kynnys, mika on jo aika iso monelle.”

”Sanotaan silleen, ettd itsed niinku kiinnostaa kehittiminen -- ettd sitten katsoin, etti oli
tota, (maakuntaan) tuli, ja ettd varmaan hyva olla (mukana) ettd. Arvelin ettd ei siihen lii-
kaa tule kuitenkaan todennékéisesti hakijoita. Niinku ei tullutkaan.”

Termi systeeminen verkostotyo oli verkoston jdsenille vaikea omaksua: moni kertoi,
ettd vaikka se oli esitelty heti tydskentelyn alkuvaiheessa, se ei ollut juuri jadnyt mie-
leen muun informaation seasta. Myos ydinverkoston jasenten ldhtotiedot olivat hyvin
vaihtelevia ja vaihtelivat muun muassa sen mukaan, kuka heidit oli pyytanyt mukaan
verkostoon ja mitd taustatietoa heille antanut. Osa verkoston jdsenistd oli ehtinyt
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ennen ensimmadistd tapaamista kdyda lapi kutsun mukana tulleen materiaalin perin-
pohjaisesti ja hakenut my0s internetistd lisédtietoa aiheesta. He kokivat materiaalin in-
nostavaksi ja ndkivéat selkedsti hankkeen yhteyden omaan tyohonsad. Osa puolestaan
kertoi lukaisseensa materiaalin nopeasti ldpi, ja mieleen oli jadnyt muutama paéllim-
mdinen teema. Keskusteluissa tuli myos esille, ettd osalle kutsu ja materiaali olivat
jattaneet paljon kysymyksid, jotka alkoivat hiljalleen selkiytyéd vasta verkoston ensim-
mdisten tapaamisten myotd. En itsekddn alkuun hahmottanut, mista hankkeessa tar-
kalleen on kyse, ja ensimmadistd kertaa verkoston tapaamiseen osallistuminen tuntui
jannittavaltd, koska en tiennyt mitd odottaa.

4.1.2 Suunnan ja etenemisen tapojen valinta

Suunnan ja etenemisen tapojen valintaa tarkastellaan siitd ndkokulmasta, minkélaisia
kokonaisvaikutuksia systeeminen verkosto yhdessd tavoittelee, mitd tavoitteita sys-
teemin eri osille ja niiden vuorovaikutussuhteille asetetaan, ja miten yhteistd tyosken-
telyd kdytannossd aiotaan tehdd. Systeemisen verkoston olisi hyva asettaa tavoitteet
ja toimintatavat yhdessd, mahdollisia vaikutusketjuja tutkien. (Jarvensivu 2022, 35.)
Tyoskentelyn yhteisten tavoitteiden maédrittely alkoi jo hankkeen kdynnistymisvai-
heessa. Tyoskentelyn laaja tavoite madriteltiin vammaispoliittisen ohjelman ohjaus-
ryhmdn ja verkoston johtajan toimesta vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten
osallisuudeksi ja oman paikan 16ytdmiseksi yhteiskunnasta. Myo6s konkreettisemmat
tavoitteet oli jo hyvin pitkille mietitty siind vaiheessa, kun systeemistd verkostoa
ryhdyttiin kokoamaan: hankeasiakirjojen mukaan tavoitteena oli alueen olemassa
olevan tiedon ja hyvien kdytdntdjen jakaminen sekd verkostojen vahvistaminen.
Konkreettisesti tavoitteita haluttiin edistdd systeemiselld verkostotyoskentelylld seka
sithen  liittyen  erilaisilla  tyopajoilla,  pienimuotoisilla ~ koulutuksilla,
yhteiskehittdmiselld ja muilla yhteistoiminnallisen oppimisen keinoilla. Konkreettisia
tyoskentelyn rakenteita suunniteltiin jo valmiiksi, jotta voitaisiin varmistaa verkoston
jdsenten oman osaamisensa tunnistaminen ja jakaminen:

“Meidan ihan alkuperdinen ajatus -- on ollut se, ettd sielld alueella olevilla tyontekijoilld on
kaikki se olemassa oleva osaaminen jo. Ja me tullaan tavallaan tukemaan heits siitd, ettd he
loytavat, tunnistavat sen oman osaamisensa ja osaavat jakaa sitd alueen muille toimijoille,
yhteistyckumppaneilleen. Mutta me huomattiin vuosien varrella, ettd ihmiset eivat tun-
nista omaa osaamistaan. Heiddn on vaikea sanoa, ettd hei, me ollaan hyvia tédssa tai me
tehd&dan tama asia hirvedn hyvin. Tai sitten jos joku asia tunnistetaan, niin se oman osaa-
misen jakaminen ei ole tuntunut luontevalta. Sen vuoksi me ehka sitten ajateltiin -- ettd
sielld on pienid timmdisid koulutuksellisia alustuksia joistakin tietyistd teemoista, jolloin
ihmiset ehkd huomaa sen oman osaamisensa ja ovat sitten valmiimpia ehka siitd jaka-
maan.”

Suunnan ja etenemisen tapojen valintaan kuuluu osaltaan myos tavoitteiden ja
toimintatapojen vaikutusketjujen tutkiminen. Hankeasiakirjojen mukaan aluksi oli
suunnitelmissa muodostaa vammaispoliittisen ohjelman ohjausryhmaéstd pienempi
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tyorukkanen, joka seuraisi tavoitteiden etenemistd. Varsinaista tyorukkasta ei
kuitenkaan lopulta paadytty muodostamaan, mutta kaksi ohjausryhmin jasenta
olivat tietoisia tyoskentelyn etenemisestd ja osallistuivat vélilld yhteisiin tapaamisiin.
Tyoskentelyn etenemisestd myos raportoitiin  matkan varrella suoraan
ohjausryhmalle.

41.3 Yhdessi eteneminen

Systeemisen verkoston yhdessd etenemistd tarkastellaan siitd ndkokulmasta, kuinka
verkosto on kdytannossd tyoskennellyt yhdessd, kuinka toimijat ovat toimineet itse-
ndisesti osana kokonaisuutta, ja mitd he ovat tuoneet yhteiseen tyoskentelyyn. Valmii-
den suunnitelmien toteuttamisen lisdksi voidaan edetd myos kokeilemalla oppien.
(Jarvensivu 2022, 36.) Systeemisen verkoston tyoskentely painottui yhteisiin tapaami-
siin, joita kutsuttiin myos yhteistoiminnallisen oppimisen pdiviksi ja joita jarjestettiin
hieman harvemmin kuin kerran kuukaudessa. Pdivét alkoivat tyypillisesti aamukah-
veilla, ja kahvien lomassa tutustuttiin muihin toimijoihin sekd kerrottiin omasta lin-
kistd kohderyhmddn, omasta tyostd ja tyon kuulumisista. Keskustelun jélkeen oli vuo-
rossa toiminnallisempaa tydskentelyé yksilittdin, pareittain tai ryhmissd. Tyoskente-
lyd jatkettiin yhteisen lounaan jalkeen. Iltapdivakahvien lomassa oli mahdollista antaa
pdivéastd palautetta ja kertoa muille, mitd ajatuksia veisi omaan arkeensa tai tyohonsa
kyseiseltd kerralta mukanaan.

Toiminnallinen tydskentely painottui sen suunnitteluun, mita asioita vammais-
ten tai tukea tarvitsevien nuorten arjessa ja palveluissa haluttiin vahvistaa ja kehittaa.
Tapaamisissa pohdittiin muun muassa vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten pal-
velupolkuja ja suunniteltiin tulevia tyopajoja. Kahden tulevan tydpajan aiheiksi vali-
koituivat vammainen tai tukea tarvitseva nuori mielenterveyspalveluissa sekd vam-
mainen tai tukea tarvitseva nuori paihdepalveluissa. Myohemmin toteutettavaksi he-
rdsi ajatus vanhemmuuden tuen illoista sekd samanaikaisesti toteutettavista nuorten
omista tyopajoista. Toiminnallisessa tyoskentelyssd hyddynnettiin muun mu-
assa “mikd toimii, mikd ei” -ajattelua, niin kutsuttua polku-tyovilinettd sekd asiakas-
profiilien laatimista:

”Hyvin timmdinen moninainen joukko sitten kokoontui yhteen, ja heidit sekoitettiin silla
tavalla pienryhmédporinoihin pohtimaan, ettd mika sielld (maakunnan) alueella nuorten
palveluissa tdlla hetkelld toimii ja mika ei toimi. -- Kun he oli késitellyt mitka asiat he ko-
kee toimiviksi ja mitké asiat eivat koe, niin he padsivdt nima samat asiat jaottelemaan kol-
melle kehdlle. -- Mihin niistd he kokevat, ettd he itse pystyvit vaikuttamaan? Mihin he pys-
tyvit vaikuttamaan vain jonkin verran? Ja mihin he eivét pysty vaikuttamaan lainkaan? --
He kokivat, ettd ne mitka asiat alueella toimii hyvin, niin heilld oli enemmaén vaikutusmah-
dollisuuksia niihin asioihin, ja sitten taas niihin mitka eivit sujuneet, niin eivit sitten olleet
niin heiddn oman vaikutusalueensa piirissa.”

”No sitten ldhdettiin tyoskentelemédén téllaisen -- polku-ty6vélineen avulla, joka on apuvé-
line tavoitteen asettamiseksi. Ja sen keskeisend ideana on pilkkoa ne tulevat tavoitteet niin
pieniksi, ettd se toteuttaminen on hyvin suunniteltu ja sen takia sitten ei ainakaan jda
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puolitiehen. Ja siind konkretisoidaan niitd “kuka tekee, mitd tekee, milloin tekee, keti tar-
vitaan mukaan” ja timmoisid asioita.”

”Sitten me ollaan kadytetty tadllaista asiakasprofiilin tekemistd, mikd on ehkd enemmaén
tuolta palvelumuotoilun puolelta. Eli kun sieltd nousi niitd asioita, mihin verkosto haluaa
ldhted vaikuttamaan -- niin haluttiin 1dhted sitten profiloimaan, ettd kenestd me oikeasti
puhutaan -- niin tehtiin ryhmatyoskentelyna asiakasprofiilit. Tehtiin asiakasprofiili tallai-
sesta nepsy-henkilostd, jolla on mielenterveysongelma, joka kayttda vammaispalveluita. Ja
sitten tehtiin toinen asiakasprofiili kehitysvammaisesta henkilostd, jolla on mielenterveys-
ongelma, joka kayttdd vammaispalveluita. Ja samalla tavalla tehtiin asiakasprofiilit sitten
tdhan paihdeteemaan liittyen -- eli timmoinen asiakasprofiili oli siind sitten tyovalineend.”

Osallistuin itsekin tapaamiseen, jossa laadimme asiakasprofiileja. Tapaaminen oli ai-
noa, joka jdrjestettiin etdyhteydelld. Tehtdvananto heréatti aluksi minussa hammen-
nystd: kuinka pystyisimme yhteistyossad keskustellen ja pohtien rakentamaan neljd eri-
laista asiakasprofiilia, kun emme olleet fyysisesti samassa tilassa? Pienryhmityosken-
tely kdaynnistyikin hapuilevasti, ja kivimme pienryhmédssamme tehtdvdnantoa muu-
tamaan kertaan ldpi. Pohdin my6s, kuinka hyvin mukana ollut kokemusasiantuntija
sai menetelmastd kiinni. Verkoston johtajan johdolla hahmottelimme lopulta kah-
dessa ryhmaéssé asiakasprofiileista erddnlaiset raakaversiot, jotka jdivéit verkoston joh-
tajalle jatkotyostettavaksi.

Useampi verkoston jasen kuvaili vield puolisen vuotta ensimmadisten yhteistoi-
minnallisen oppimisen pédivien jdlkeen melko tarkasti, milld tavalla yhteista tyosken-
telyd oli tehty:

”Eka kerrallahan me tehtiin se, ettd nostettiin sieltd niitd haastavia asioita, pulmakohtia. Ja

sieltd sitten nousi nama kaksi tyopajatarvetta --. Ettd sielld esimerkiksi oli timmoisesta

isosta vanhempainillasta, tai vanhemmille suunnatusta tilaisuudesta, oli puhe myos nii-
den tyopajojen rinnalla.”

”Sitten kun -- oli kaksi ryhméé, toinen mielenterveystyon ja paihdepuolen, sitten ne niinku
periaatteessa vaihdettiin, tydstettiin sitd, ettd ndhtiin mit4 toiset oli kirjoittaneet ja tehneet
ja. Vield sitten pystyi tiydentamaan, herdsiko ajatuksia, ja sitd kautta sitten syntyi ajatus,
ettd -- minka tyyppinen niistd tulee niistd meidédn tydpajoista.”

”Ne on jaettu niin, ettd toiselle ryhmélle on pdihdeongelma ja toiselle se mielenterveyson-
gelma, ja sitten on taas vaihdettu pdittdin se, mietitty ettd tuleeko sieltd samoja nostoja.”

Tapaamisten ulkopuolella verkoston jasenet tyoskentelivit myos itsendisesti kontak-
toimalla sovittuja yhteistyotahoja ja mainostamalla tulevia tyopajoja. Lisdksi osa ver-
koston jasenistd vahvisti tapaamisten ulkopuolella keskindistd yhteistyotdan tutustu-
malla toistensa tyohon ja pyytdmalld toisiaan tyopariksi myos asiakastyossa.

“Mutta silleen nyt on ollut ainakin ihan selkeét tdssd ndihin tydpajoihin liittyen, ettd kuka
hoitaa mitdkin ja ne ihan kirjattiin ylos”.

”Esimerkiksi -- ettd mind pyydan kokemusasiantuntijaa ja oon NA-ryhmiin yhteydessa ja

ndin, ettd semmoista niinku tyonjakoa, ettd kun on kuitenkin sitad paikallistuntemusta
taalta.”
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”On ollut (asiakastyotd) ja sitten sellaista ehka keskustelua niinku, konsultaatiotyyppista
puolin ja toisin. Kysellyt heiltd neuvoja ja he on minulle pdin ollut yhteydessa ja kyselleet -
- ettd miten meille p&ddsee asiakkaaksi ja.”

Mielenterveys- ja pdihdepalveluteemaisia tyopajoja suunnitellessamme verkostosta
nousi esille ajatus ydinverkoston laajentamisesta: mielenterveysteemaiseen pdivaan
haluttiin kutsua toimijoita, jotka tyoskentelevit mielenterveyden parissa, ja pdihde-
teemaiseen pdivadn kyseisen teeman ymparilld tyoskentelevid toimijoita. Tyopajoihin
kutsuttiin osallistujia lehti-ilmoituksella, sihkopostitse sekd osoittamalla tietyille hen-
kiloille tdismédkutsuja suoraan kontaktoiden. Kutsut vaikuttivatkin vilittyneen hyvin
ja tavoittaneen toivottuja tahoja. Lisdksi mukaan ilmoittautui useampi kokemusasian-
tuntija, erddn nuoren omainen ja kohderyhméan kanssa tyoskentelevid henkilsitd jul-
kiselta, yksityiseltd ja kolmannelta sektorilta. Tydpajoihin suunnittelimme samantyy-
listd pdivan runkoa kuin yhteistoiminnallisen oppimisen péivissa oli ollut. Tyopajoi-
hin kuitenkin toivottiin myos ajatuksia avaavaa tai herittelevad alustusta ja sovittiin,
ettd paikalle pyydetddn niin kutsuttu keynote speaker, joka oli mielenterveyspuolen
tyonohjaaja ja kouluttaja, sekd kokemusasiantuntija tai omainen tuomaan puheenvuo-
rossaan kokemuksen dantd. Lisdksi verkoston jdsenet toivoivat tutustumista, verkos-
toitumista ja konkreettisia tyokaluja ja keinoja omaan tyohon. Tarkempi tyopajoissa
kaytettdvien menetelmien suunnittelu ja toteutus jdi verkoston johtajalle.

Aloitimme molemmat tyopajat aamukahvien ohessa tutustumalla muihin toimi-
joihin speed networking -tyyppiselld harjoituksella, jossa muodostettiin 10 minuutin
védlein uusia pareja ja tutustuttiin vastapuoleen valmiiden kysymyskorttien avulla.
Olin osannut odottaa heti alkuun jonkinlaista menetelmad, joten en ollut yllattynyt,
kun meidét arvottiin numeroitujen pyykkipoikien avulla pareiksi ja pyydettiin siirty-
méddn tuoleista muodostettuun rinkiin. Havaitsin, ettd my6s muut tydpajaan osallis-
tujat siirtyivét ripedsti ja uteliaan oloisina paikoilleen. Osa vaikutti helpottuneelta saa-
tuaan parikseen ennestddn tutun henkilon. Harjoituksen ohjeistus ja kulku olivat sel-
keitd, joten keskustelu kdynnistyi kuitenkin kaikkien parien kohdalla hyvin, eika hil-
jaisia hetkid juuri tullut. Suurimmaksi haasteeksi muodostui se, ettd emme aina kuul-
leet toisiamme, kun kaikki tydpajan osallistujat olivat yhta aikaa danessd. Erityisesti
jalkimmadisessd tyopajassa, jossa harjoitus oli jo osalle tuttu, ylldtyin siitd kuinka vil-
kasta, vapautunutta ja intensiivistd keskustelu oli. Moni meisté ei olisi malttanut lo-
pettaa keskustelua, kun 10 minuuttia oli tdynna ja oli aika siirtyd eteenpdin.

Ajatuksia herittelevin, tyohyvinvointia ja asiakkaan aitoa kohtaamista kasitel-
leen puheenvuoron jdlkeen oli vuorossa kokemusasiantuntijan tai omaisen puheen-
vuoro. Pdihdeaiheisessa tyopajassa kokemusasiantuntija kertoi oman tarinansa péih-
deriippuvuuteen sairastumisesta ja toipumisesta sekd matkan varrella saamistaan oi-
valluksista. Mielenterveysaiheisessa tyopajassa vammautuneen nuoren omainen ker-
toi nuoren tarinan, jossa oli vahvasti teemana oman paikan 16ytdminen ja osallisuus
yhteiskunnassa. Kokemusasiantuntijan ja omaisen puheenvuorot olivat koskettavia,
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ja niiden aikana tilassa oli aivan hiljaista. Tunsin puheenvuorojen aikana monenlaisia
tunteita: iloa, surua ja liitkutusta. Omaisen puheenvuoron aikana tunsin myos hépeaa
siitd, kuinka palvelujarjestelmdmme on sulkenut kyseiseltd nuorelta ovia yksi toisensa
jalkeen.

Yhteisen lounaan jdlkeen aloitimme oppimiskahvilatyoskentelyn, jossa syven-
nyimme ryhmissd eri poydissd oleviin case-tarinoihin. Jotta toimijat sekoittuisivat kes-
kenddn mahdollisimman hyvin, ryhmét muodostettiin satunnaisesti: ensimmaéisessa
tyopajassa osallistujien peukalon pituuden ja jalkimmadisessd syntymédpdivan mukaan.
Tama huvitti tyopajan osallistujia ja toimi hyvidna jaanrikkojana, silld osallistujat vai-
kuttivat jannittyneiltd siitd, mitd seuraavaksi tapahtuisi. Case-tarinoiden pohjana toi-
mivat jo aiemmin laaditut asiakasprofiilit kehitysvammaisesta tai neuroepétyypilli-
sestd nuoresta, jolla on haasteita joko pdihteidenkdyttoon tai mielenterveyteen liittyen.
Keskustelimme poydissd palvelupoluista, palveluiden pullonkauloista ja pohdimme
nuorten osallisuuden toteutumista. Keskustelu oli aluksi varovaista ja hieman pidat-
tyvdistd, ja esimerkiksi pdihdeaiheisessa tyopajassa saimme ensimmadisessd poyddssa
paperille vain muutaman lauseen. Tydskentelyn edetessd keskustelu kuitenkin vilkas-
tui ja kirjoitimme myos ajatuksiamme vapautuneemmin ylos. Iltapdivdkahvien lo-
massa kdvimme purkukeskustelun oppimiskahvilatyoskentelystd ja meiltd keréttiin
palautetta tydpajapdivistd. Purkukeskustelujen aikana oli kuitenkin ndhtévissd, etta
pdivét olivat olleet intensiivisid ja vasyttdvid, eikd keskustelua endd juuri syntynyt.
Vasymyksestd huolimatta tyopajoista ldhti kotiin hyvéntuulisia ja innoittuneita osal-
listujia.

Kavin verkoston jasenten kanssa keskustelua heiddn ndkemyksistddn, mitad he
tai muut toimijat olivat tuoneet yhteiseen tyoskentelyyn, ja mitd he olivat yhteisesta
tyoskentelystd oppineet. Verkoston jdsenten pohdinnoissa korostuivat erityisesti
oman osaamisen, tiedon ja kokemusten jakaminen. My®os yhteisten asiakasrajapinto-
jen ja yhteistyomahdollisuuksien 16ytaminen oli koettu antoisaksi. Keskustelua kay-
tiin paljon myos kokemusasiantuntijoiden merkityksestd yhteisessa tyoskentelyssa:

”Ma4 ajattelen niin, ettd -- kokemuksen ddnen avulla pystytddn saamaan selville niita kipu-
pisteitd, jossa olisi tarvittu tukea, mutta ei olla pystytty vastaamaan tarpeeseen. Palvelu-
verkossa voi olla monia sellaisia hetkid, jolloin toimijat olettavat asioita tai eivét ole tietoi-
sia asioista, jolloin palvelut voi olla paallekkiisia tai sitten niit4 ei ole ollenkaan. Kokemus-
asiantuntija pystyy nostamaan tallaisia ndkokulmia esille.”

”Kokemusasiantuntija -- tuo oman lisdnsd, tarjoaa niinku oman ndkokulmansa, joka on tosi
tervehdyttavaa.”

”Mikd se (kokemusasiantuntijan) anti on, niin se on -- kokonaisuuden niinku parantamista
ja rikastuttamista ja mahdollistamista. -- Ja sitten se on elettyd elamaéd, ettd jos puhuu
omista kokemuksista ja oivalluksista ja ajatuksista, niin ne on elettya elamaa ja ne on todel-
lisia. -- Ettd kylld se mun anti on siind.” ”Se sellainen -- monipuolinen rikkaus todellisesta
elamastd -- mitd on elamassa tullut vastaan, ettd on tullut rajua vastaan ja niinku draamaa,
mutta sitten niistd on selviydytty.”
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“Myo0s sellainen, sellainen vaikutus, ettd ei ole niinku yksin niiden tunteiden ja kokemus-
ten kanssa -- ettd on muitakin, ettd siind on semmoista vertaisuutta myos.”

Keskustelimme verkoston jdsenten kanssa my®os siitd, olisimmeko tehneet yhteisessa
tyoskentelyssd jotain eri tavalla. Suurimmaksi osaksi olimme kaikki kokeneet yhteisen
tyoskentelyn olleen innostavaa, antoisaa ja monipuolista, emmekd kokeneet tarvetta
suuriin muutoksiin. Osan kanssa pohdimme, olisiko tapaamisia pitdnyt olla useam-
minkin ja olisiko se vield madaltanut kynnystd pitdad yhteyttd muihin verkoston jdse-
niin. Osa oli kuitenkin sitd mieltd, ettd oman tydajan puitteissa ei valttamatta olisi ollut
mahdollista irrottautua koko pdivan kestédviin tapaamisiin, jos niitd olisi ollut tiuhem-
min.

Keskusteluun nousi myos digitaalinen alusta, jota oli alun perin tarkoitus hyo-
dyntdd yhteiseen keskusteluun ja mahdollisesti my6s verkoston etdtapaamisiin fyy-
sisten tapaamisten valilla:

”Sielldhdn meilld on sen hankkeen kautta se nettisivu- se tyopoytd, missd voisi jotain kes-
kusteluita ja tommoisia kdyda, mutta ei sielld ole oikein kayty mitdan.”

”Mind en tiedd mistd se johtuu, et se (digitaalinen alusta) on jaanyt. Minulla saattaa itsel-
lani olla myds vahan semmoinen digidhky, ettd on niin monta eri alustaa, ettd kun on
Teamsia, Zoomia, on Moodlea, on niinku kaikkea mahdollista, miss& on. Ett4 sitten ne jo-
tenkin vaan hukkuu tonne kaiken sekaan. -- Sehidn on hirvean selked ja helppokéayttoinen,
mutta se on vaan jotenkin jadnyt, ettd ma en ole oikein keksinyt, mitd sinne laittaisinkaan.”

Kirjauduin myds itse hankkeen aikana muutaman kerran digitaaliselle alustalle,
mutta en oikein tiennyt, mihin sitd oli tarkoitus kayttdd. Keskusteluissa tulikin ilmi,
ettd digitaalinen alusta oli jadnyt enimmékseen tiedon kerdamispaikaksi, johon koot-
tiin tieto yhdessad tehdyistd toimenpiteistd ja sovituista seuraavista askeleista. Sinal-
laan kyseisen alustan mahdollisuudet olisivat kuitenkin monipuoliset esimerkiksi da-
nestysten tai ryhmityoskentelyn toteuttamiseen etdtapaamisissa, ja se mahdollistaisi
sellaisten henkildiden osallistumisen tyoskentelyyn, jotka eivét syysta tai toisesta ky-
kene osallistumaan fyysisiin tapaamisiin. Ndin ollen se soveltuisi hyvin yhdeksi sys-
teemisen verkostotyon tydskentely-ympaéristoksi.

414 Verkostosysteemin arviointi

Systeemisen verkostotyon strategisista askeleista viimeinen on verkostosysteemin ar-
viointi, jossa verkosto pohtii omaa suhdettaan muihin systeemeihin sekd vaikutta-
vuuttaan ja sen kehittdmistd osana laajempaa systeemien kokonaisuutta (Jarvensivu
2022, 36). Systeemistd verkostotyotd pilotoivassa hankkeessa ldhdettiin luomaan ver-
kostoa, jossa on mukana kokemusasiantuntijoiden ohella laajasti eri toimijoita eri
aloilta niin julkiselta, yksityiseltd kuin kolmannelta sektorilta. Verkoston jdsenid yh-
distdvana tekijana oli se, ettd heidan asiantuntijuutensa hankkeen teemasta liittyi joko
kokemusasiantuntijuuteen, vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten parissa
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tyoskentelyyn tai muulla tavoin syntyneeseen ymmadrrykseen heiddn eldméntilanteis-
taan. Ndenkin, ettd hankkeessa luodun systeemisen verkoston rajat menevét osittain
padllekkdin monen muun samanaikaisesti olemassa olevan systeemin kanssa, ja siksi
sen arviointi, kuinka se suhteutuu muihin systeemeihin, ei ole yksiselitteistd tai yksin-
Kertaista.

Yhteisissd keskusteluissa nousi esille, ettd verkoston tyoskentelyn vaikutusten
tai hyodyn arviointi koettiin vaikeaksi toteuttaa kdytannossa:

”Se on kylld ihan hirvedn vaikea kysymys, ettd miten me niinku kokonaiskuvaa siitd saa-
taisi, ettd mitd tdma tuottaa. Meilldhan kaikilla on varmaan, jotka jollain tavalla ollaan oltu
tdman kanssa tekemisissd, meilld on ikddn kuin semmoinen mututuntuma, ettd tima hyo-
dyttda. -- Mutta mind ajattelen, ettd ehka tassd kohtaa se arviointi pitéisi tehdd niiden ih-
misten kautta, ketkd on nyt aktiivisia ollut siind tyopajassa. Eli hehdn ndkevit sitten siind
arkityossd, ettd onko siitd ollut jotain hyotyé, ettd nditd asioita on yhdessa pohdittu. -- Etta
he arvioi sitd, onko tamén kaltainen tyoskentely helpottanut esimerkiksi sitd yhteydenot-
toa toiseen toimijaan, tai onko se sujuvoittanut ihan yksittdisen asiakkaan asioiden hoitoa,
tai onko se tuottanut jotain sellaista niinku yhteistd foorumia, tekemista jatkoon.”

Verkoston tyoskentelyn vaikutusten seuraamista varten luotiin kysely, joka toteutet-
tiin tydskentelyn alussa ldhtotilanteen kartoituksena ja suunniteltiin toteutettavaksi
myos lopussa huomioiden hankkeen aikana tehty tyd. Kyselyssd oli yhdeksdn moni-
valintakysymystd ja asteikko oli: 1 tdysin eri mieltd, 2 jokseenkin eri mieltd, 3 jokseen-
kin samaa mieltd ja 4 tdysin samaa mieltd. Asteikon lisdksi oli mahdollista valita vaih-
toehto x: ei koske minua, en osaa sanoa.

Kysymykset tai vdittamat olivat: 1. minulla on tietdmystd muista toimijoista ja
heiddn palveluistaan, 2. mielestédni alueella on vahvaa yhteistyota eri sektoreilla toi-
mivien tyontekijoiden kesken, 3. minun on helppo ohjata asiakkaitani alueen eri pal-
veluiden piiriin, 4. minulla on vankkaa tietamystd tukea tarvitsevien nuorten tarpeista,
5. minulla on tietamystd, miten nuorten tarpeisiin voi vastata, 6. minulla on tietoa toi-
mivista toimintakdytannoistd ja malleista, 7. mielestdni tukea tarvitsevien nuorten on
helppo saada palveluita alueella, 8. mielestdni tukea tarvitsevat nuoret ovat hyvin
osallisina omien palveluidensa suunnittelussa, ja 9. alueellamme on riittdvésti saata-
villa nuorten tarvitsemaa tukea. Lisédksi oli mahdollista vastata omin sanoin, mitd vas-
taaja toivoi hankkeelta saavansa. Tutkimusaineistoni keruun aikana kyselyn tulok-
sista ei ollut vield tietoa, silld loppuvaiheen kyselya ei ollut vield toteutettu.

4.2 Systeemisen verkostotyon pienet arjen teot

Systeemisen verkostotyon pienid arjen tekoja ovat tunteminen, luottamus, sitoutumi-
nen sekd yhteisen tekemisen ja oppimisen mahdollistaminen. Ne tukevat omalta osal-
taan strategisia askeleita ja luovat systeemiin sen varsinaisen eldmén. (Jarvensivu
2022, 36.) Tdssd luvussa pyrin vastaamaan tutkimuskysymykseeni siitd, millaista on
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vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja heiddn kanssaan tyoskentelevien
toimijoiden tekemd systeeminen verkostotyd, kun tarkastellaan siind ilmenevia pienia
arjen tekoja.

421 Tunteminen

Tuntemisen osalta kiinnostukseni on kohdistunut siihen, kuinka systeemisen verkos-
ton toimijoina olemme oppineet tuntemaan toisemme ja tutustuneet toistemme osaa-
miseen, kykyihin ja tarpeisiin. Tuntemisen kautta syntyy mahdollisuus myds kysya
apua muilta ja tarjota omaa apua toisille. (Jarvensivu 2022, 36.) Verkoston jdasenind
meilld oli mahdollisuus tutustua toisiimme ja kertoa toisillemme toiminnastamme ja
tyostaimme erityisesti yhteisissd tapaamisissa ja tyopajoissa. Flunssakausi kuitenkin
verotti alkuun tapaamisten osallistujaméérad, ja esimerkiksi ensimmadisessd tapaami-
sessa oli paikalla ydinverkostosta vain noin puolet, mika vaikutti myos tutustumiseen
ja verkostoitumiseen:

”Se oli aika onnistunut, ettd just toki se harmittaa tosi paljon ettd sielt niin paljon puuttui
sitd porukkaa, ettd me oltiin tosi pienelld porukalla silloin alkuun. Ja siindkin varmaan just
sitten se, ettd my0s siihen pieneen porukkaan hitsauduttiin.”

Keskusteluissa nousi kuitenkin esille, ettd ainakin osa verkoston jasenistd oli jo muu-
taman tapaamisen aikana tutustunut toistensa osaamiseen, 16ytanyt toistensa tyosta
yhtymékohtia omaansa ja viritellyt yhteisty6td myos hanketyoskentelyn ulkopuolella:

”Néhtiin semmoinen yhteistyon potentiaali sielld. -- Kun tietyistd kdytannon asioista pys-
tytddn, ettd sielld on, kun toimitaan kahden eri organisaation alla, sielld on esimerkiksi
namad tietosuoja-asiat, ettd ne pitdisi kaikki timmoinen just selvittda.”

”Kun huomattiin, ettd apua ettd me tyoskennellddn aika samojen ihmisten kanssa, niin on
sitten siitd noussut sitd keskustelua. Ettd ollaan mietitty, ettd mimmoisia tapauksia ja asiak-
kaita niinku on, on heill4 ja meilld. -- Nyt kun tuntee sieltd etsivastd nuorisotyostd ihmiset,
niin on tosi helppo ottaa yhteytta.”

”Jotenkin itse oppi siind ensimmadisessékin pdivassa hyvin paljon, koska minulle ei siis ole
tullut vammaispalveluista hirvedsti kokemusta -- ettd jotenkin se avasi jo vahan sitd, ettad
mitd kaikkea voi tehdd myos sinne suuntaan yhteistyota.”

“Téassd kohtaa ehkd on vield viahan ohkaista se osaamiseen ja kykyihin liittyvéa tutustumi-
nen. Néen, ettd siihen tarvittaisiin vield vdhdn pidempi aika. Mutta toisiinsa tutustumista
ja yhteistyon lisddntymistd on jo tapahtunut ja oon saanut siitd séhkopostipalautteen. --
Ettd se saman pdydan ddreen saattaminen on toiminut ainakin ndiden osalta niin timmoi-
send tutustumista ja yhteisty6td edistavana tekijana.”

Tapaamisissa ja tyopajoissa vieraili myos osallistujia, jotka eivit kuuluneet ydinver-
kostoon, mutta olivat olleet paikalla esimerkiksi puolikkaan pdivan ajan. Verkoston
jasenten mielipiteet jakautuivat siitd, oliko tutustumista ja verkostoitumista heidan
kanssaan tapahtunut:
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”Sielld on ollut semmoisia vierailevia hetken olevia -- niin on ollut hirveidn hyva jotenkin
lisd. -- Han (vieraileva osallistuja) ei ollut kun puoli pdivédd ja han ei ole sen jdlkeen tullut.
Mutta se ettd han tietdd. Ettd jos hdanelle mennddn sanomaan, ettd “hei ettd ollaan sielta
(hankkeen) asioista”, niin mun mielestd se on jo hyvé, ettd héan ei ole niinku kysymysmerk-
kind, vaan hdn on viettanyt sielld sen useamman tunnin kuitenkin.”

”Sielld oli jotain tyyppejd, ja sitten ne oli osan aikaa paikalla ja ldhti heti ja. Toisella kerralla
oli taas sit uusia naamoja, mad en muista endd ollenkaan, ettd ketd. -- Minulle on nyt jadnyt
ihan mysteeriksi, ettd ketd he kaikki edes oli, koska he oli niin nopeasti vaan siina.”

Tyopajoissa kadytettiin tutustumiseen ja verkostoitumiseen harjoitusta, jossa muodos-
tettiin pareja ja tutustuttiin vastapuoleen valmiiden kysymyskorttien avulla. Kysy-
mykset koskivat tyotamme ja kédsittelivit esimerkiksi sitd, mika tyossimme on parasta,
millaisia tunteita tydmme herittdd ja millainen olisi unelmiemme tyopdiva. Kysymyk-
set olivat mielenkiintoisia, mutta huomasin pohtivani, etteivit ne varsinaisesti edista-
neet verkostoitumista: ensimmadisessd tyopajassa pidetyn harjoituksen jdlkeen monien
osallistujien nimet ja tyonkuvat tai muu kosketuspinta tyopajan teemaan olivat mi-
nulle edelleen epéselvid. Vaikka harjoituksen aikana keskustelua herasi paljon, ver-
koston keskindinen vuorovaikutus oli harjoituksen jdlkeenkin hieman pidéttyvdistd,
ja lounaalla osallistujat hakeutuivat syomadn itselleen ennestddn tuttujen henkildiden
pariin. Huomasin my®s itse istahtaneeni lounaani kanssa poytdén, johon oli kokoon-
tunut tyotovereitani. Jalkimmadisessd tydpajassa verkostoitumiseen oli kuitenkin kiin-
nitetty huomiota, ja kdvimme ennen tutustumisharjoitusta yhteisen kierroksen, jossa
esittdydyimme toisillemme. Tédssd tyopajassa huomasin, ettd osallistujat valitsivat
my0s lounasseurakseen uusia tuttavuuksia. Oppimiskahvilatyoskentelyssd ilmapiiri
oli molemmissa ty6pajoissa vapautuneempi, ja ainakin tyoskentelyéd varten koottujen
ryhmien sisdlld tutustumista ja verkostoitumista tapahtui - ndin kdvi myos omalla
kohdallani.

Keskustelimme verkoston jdsenten kanssa siitd, mitkd asiat koimme tutustumi-
sen ja verkostoitumisen kannalta tiarkeind ja kuinka toistemme osaamiseen ja kykyihin
tutustumista olisi voinut vield vahvistaa. Verkosto oli kokoontunut kerran etidni,
mutta muuten tapaamiset olivat olleet ldhitapaamisia hyvinvointialueen omistamissa
tai yksityisissd kokoontumistiloissa. Fyysisten tapaamisten merkitys ja eri toimijoiden
auttaminen yhteen korostui useassa pohdinnassa:

”Se varmaan on aika olennaista, ettd ihan oikeasti mys on tommosia tapaamisia. Etta ei
vaan kaikki ole etdnd, koska sitten ihmiset ei jdd vélttamatta mieleen, ei kaikilla ndy edes
mitddn kuvaa siitd ihmisestd, ja ei jad oikein mieleen, ettd mistd ndmaé oli. -- Tulisi ihmiset
tutummaksi keskenddn, ettd siitd olis jatkossa oikeasti hyotyd myds meidan asiakkaille.”

”Ehdottomasti néden, ettd fyysiset tapaamiset, ettd istutaan oikeasti saman poydan ddressd,
juodaan yhdessa kuppi kahvia, niin edisté3 sitd, ettd tutustutaan paremmin toisiimme. -- Ja
totta kai aika ja useammat tapaamiset ja. Nden, ettd siindkin on tarkeétd jotenkin struktu-
roida sitd tutustumista, eikd pelkdstdan niin ettd “no niin, kertokaa jotain itsestanne ja tu-

a

tustukaa”.

45



”Ne (Iahtohaastattelut) olisi voinut olla hyddylliset my6s tdssd hankkeessa, jolloin minulla
verkostofasilitoijana olisi ollut kattavampi tieto siitd, ettd miten mind voisin vahdn niinku
tuupata heitd positiivisella tavalla 16ytdamaan toisensa.”

Eré&s verkoston jasenistd pohti aihetta myos osallistujien erilaisiin persooniin ja niiden
huomioimiseen liittyen:

”Kun me ollaan persoonalta erilaisia, toiset on jotenkin, niinku toisilta kdy helpommin se
tutustuminen. Ja se oma mielenkiintokin tietysti, ettd jos on tarpeeksi kiinnostunut toisesta
ihmisestd, sen tekemisista -- niin silloinhan se kylld, kun se foorumi on olemassa missa ne
ihmiset tapaa, niin se kylld sielld edistyy. Mut sitten kun me ei olla kaikki niin sujuvasti so-
sialiseeraavia ihmisid, niin ma luulen, ettd heidén kohdalla se jd& vahan vaillinaiseksi.”

Jotkut verkoston jasenet kertoivat my6s pyytdneensa toisiltaan apua tai tarjonneensa
toisilleen omaa apuaan. Osa oli tehnyt jo yhteistd asiakastyotd verkoston tapaamisten
ulkopuolella ja kokivat hyodyllisend sen, ettd tutustumisen my®otd heilld oli madaltu-
nut kynnys yhteydenpitoon ja yhteistyohon. Erds nuorten kanssa asiakastyota tekeva
henkil6 kertoi 16ytdneensd asiakkaansa vanhemmalle my6s kokemusasiantuntijan
verkostojen kautta apua.

4.2.2 Luottamus

Luottamuksen rakentamista voidaan osaltaan vahvistaa tutustumisen kautta, mutta
se ei yksinddn riitd. Luottamuksen rakentaminen systeemisen verkoston sisdllda mah-
dollistaa sen, ettd toimijat uskaltavat olla toisilleen avoimia ja ottaa riskejd yhteis-
tyossd. Luottamus on myos tdarkedd, jotta voitaisiin yhteisesti rakentaa tila, joka olisi
turvallinen haavoittuvuuksien ja epavarmuuksien ndyttamiseen. (Jarvensivu 2022, 36.)
Yhteistd luottamuksellista ilmapiirid ldhdettiin rakentamaan systeemisen verkoston
ensimmadisissd tapaamisissa. Keskusteluissa nousi esille, ettd ydinverkoston pieni
koko vaikutti luottamuksen rakentumiseen positiivisesti:

V: ”Kun meitd on ollut se pien semmoinen porukka, niin varmaan vield paremmin sielld
ihmiset jotenkin uskaltaa puhua ja ehka tarttuu johonkin epédkohtiin tai tédlleen.”

K: ”Niin, olisiko se ollut sitten ehka eri tilanne jos sielld, vaikka sindllddn olisi ollut hyvd,
ettd olisi ollut enemman porukkaa, mutta...?”

V: ”Niin, ettd se olisi voinut sitten ehkd muuttaa sen semmoisen keskustelun siiti eri-
laiseksi.”

”Me oltiin jotenkin semmoinen hirmu intiimi sakki, kun oli jotenkin niinku vdhemman,
niin sielld oli helppo jotenkin, ett4 sielld ei todellakaan kéttd kauheasti nosteltu vaan kaikki
jotenkin keskusteli.”

“Minulla on ollut semmoinen tunne, ettd sielld on ollut semmoinen rento ja luottamukselli-
nen ilmapiiri, jonne aidosti jokainen on tullut yhdessa tekeméén. Ei kyradilemdan tai hyoty-
madn vain itse, vaan jotenkin rakentamaan yhteistd.”

Pohdimme my®ds, ettd luottamuksen rakentaminen onnistuneesti riippuu osaltaan
siitd, minkd teeman ympadrille verkosto on koottu. Hankkeen teema tuntui
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puhuttelevan osallistujia ja yhteinen sédvel verkoston jasenten kesken 16ytyi helposti,
silld késitellyt ilmiot olivat kaikkien osallistujien tunnistettavissa:

”Jotenkin ehkd se, ettd kaikki on ollut siind, ollaan niinku samasta asiasta puhuttu, ettd ol-
laan oltu sen saman asian ddrelld. Kun joskushan kay silleen, ettd toinen puhuu kirveesta ja
toinen sen kirveen varresta niin. Nyt tdssd on jotenkin fokusoiduttu siihen, ettd kaikki on
ollu samalla kartalla.”

“Minusta se on ollut kylld hyvi, ettd ollaan pystytty keskustelemaan asioista tosi avoi-
mesti. Ja nédistd vaikka kaikista haasteista, mit4 ilmenee, ne on sellaisia ettd kaikki tahot
tuntuu tunnistavan kylla.”

Luottamuksen rakentumisen osalta myts oma kaksoisroolini oli merkittdvassa ase-
massa. Koin, ettd hankkeeseen osallistuminen ja tuttuus rakensivat luottamusta mi-
nun ja haastateltavien vilille, ja yhteiset keskustelut sujuivatkin rennoissa ja vapautu-
neissa merkeissd. Yhdessd koetut asiat loivat vélillemme yhteenkuuluvuutta - “Mil-
laiset fiilikset sinulle jdi siitd viime viikkoisesta?” - ja hdivyttivét haastattelija-haasta-
teltava-asetelmaa. Tyopajojen alussa esittelin itseni osallistujille ja kerroin tutkielmas-
tani sekd tyopajoissa tekemaéstdni osallistuvasta havainnoinnista. Esittdytyessdni tun-
sin jannitystd siitd, kuinka minuun suhtauduttaisiin. Sain osakseni uteliaita, mutta hy-
myilevid katseita ja nyokkdilyjd. Kukaan ei pyytdnyt minua jdttdméadn itseddn pois
tutkimuksesta enkd kokenut, ettd osallistujat olisivat suhtautuneet minuun eri tavalla
kuin muihin. Osallistujat kommentoivat muutamaan otteeseen rooliani humoristisesti:
erds kokemusasiantuntija kertoi esittdytymiseni jalkeen kouluarvosanoihin liittyvdn
vitsin, ja omaisen roolissa tyopajaan osallistunut henkild aloitti keskustelun kanssani
sanoilla: ” Ahaa, tutkija!”

Kokemusasiantuntijat pohtivat omaa rooliaan verkostossa ja omaa ndkemystaan
luottamuksellisen ilmapiirin rakentumisesta. Keskustelussa nousi esille ndkemys, etta
ammattihenkildiden suhtautuminen kokemusasiantuntijuuteen voi ndyttaytya vaih-
televasti:

”Kun muut on todennékoisesti kuukausipalkkaisena ja itse sitten -- kokemusasiantuntija.
Kylldhén siind tietysti, ihan hyvin on otettu kyllda mukaan, mutta ehkd kun toi kokemusasi-
antuntijuus niin se on vdhéan sellainen. -- Ne ketkd ymmartdd sen, niin se on niinku hel-
pompi lahestyd sitten ja omaksua. Mutta jotkut vahédn tuntuu, ettd tyontdd pois vdahan, ja
osa hyviksyy ja. Ettd kylla sen silleen niinku aistii. Mutta se on tavallaan normaalia, kun
puhutaan kehittdmisestd, niin jotenkin se kuuluu kuvioon.”

Toinen kokemusasiantuntija nosti esille tarkedn teeman: kokemusasiantuntija puhuu
henkilokohtaisista kokemuksistaan, ja koska ne voivat olla arkaluonteisia ja kipeitékin,
edellyttdd se verkostolta erityistd sensitiivisyyttd. Avoimen, luottamuksellisen ja tur-
vallisen ilmapiirin rakentaminen on ddrimmadisen tarkedd, jotta yhteinen kohtaaminen
ja keskustelu olisi kokemusasiantuntijalle eheyttdvad, ei haavoittavaa. Myo6s sanatto-
malla viestinnilld ja katseella voi olla toiselle osapuolelle suuri merkitys:
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”Sen liséksi, ettd se oli just, OK talo tdynnd tuntemattomia ihmisid, pitdisi niinku osata jo-
tenkin vield olla. Niin sitten se, ettd puhui vield ensimmadisté kertaa avoimesti omista men-
neisyyteen liittyvistd asioista, niinku addiktiosta tai muusta vastaavasta, niin sekin oli aika
semmoinen hyvinkin pelottava asia. -- Uskaltaa niinku olla enemmén oma itsensd, ettd ei
pelkéd sitd tuomitsemista samalla tavalla, koska -- en mind kokenut ettd kukaan edes valt-
tamaéttd millaédn tasolla tuomitsi. Ettd kun ma -- luen ihmisid aika hyvin, katse jo kertoo
aika paljon siitd, ettd miten joku katsoo minua -- ja negatiivisia katseita en sielld hirveasti
kylla saanut, niin sekin oli jo itselle sellainen tosi iso juttu.”

Keskustelimme my06s kokemusasiantuntijan aiemmista huonoista kokemuksista sosi-
aali- ja terveydenhuollon palveluissa. Pohdimme, mitd olisi tapahtunut, jos tyopaja-
pdivéssd olisikin ollut lasnd henkiloitd, joihin liittyen hanelld on ollut menneisyydes-
sddn negatiivisia kokemuksia.

K: ”"Hyva pointti muuten tuo, ett4 jos sielld olisikin ollut joku timm&inen, jonka kanssa on
mennyt sukset ristiin joskus aikaisemmin, niin niin.”
V:”Se olisi varmaan jannd tilanne.”

Kokemusasiantuntija tuli kuitenkin pohdinnoissaan siihen lopputulokseen, ettd pal-
jon olisi ollut kiinni myos siitd, kuinka hdnen kanssaan aiemmin tydskennelleet hen-
kilot olisivat suhtautuneet yhteiseen tydpajatyoskentelyyn. Tilanne oli onneksi hypo-
teettinen, mutta mahdollinen. Se ndyttaytyi haavoittuvuutena turvallisen ja luotta-
muksellisen tilan rakentamisessa kokemusasiantuntijaa ajatellen.

Kokonaisuutena esille nousi kuitenkin hyvid kokemuksia yhteisen luottamuk-
sen ja avoimen ilmapiirin rakentamiseen liittyen. Esimerkiksi tyopajoissa kdytettya
tutustumisharjoitusta kokemusasiantuntija kuvaili “yllattavankin mukavaksi” ja ker-
toi keskustelun olleen avointa ja rikkoneen hdnen omaa jannitystaan tilanteessa. Tyo-
pajoissa nakyikin, ettd luottamuksen rakentamista voidaan osaltaan vahvistaa tutus-
tumisen kautta, silld pdivan edetessd luottamuksellinen ilmapiiri tuntui vahvistuvan:
kokemusasiantuntijat toivat esille ndkemyksiddn ja myos muut osallistujat jakoivat
avoimesti kokemuksiaan ja esimerkiksi riittiméttomyyden ja turhautumisen tuntei-
taan. Oma vaikutelmani on, ettd kokemusasiantuntijoilla oli tapaamisessa hyva olla ja
heitd haluttiin kuulla.

4.2.3 Sitoutuminen

Vastavuoroinen toiminta systeemisessd verkostossa syntyy parhaimmillaan verkos-
ton jdsenten sisdisestd motivaatiosta, ei pakosta. Sisdisen motivaation syntymiseen
voidaan vaikuttaa mahdollistamalla omaehtoisuus ja vapaus toiminnassa, merkityk-
sellisyyden tunne ja mahdollisuudet kayttda ja kehittdd kunkin toimijan omia kykyja.
(Jarvensivu 2022, 36.) Monet verkoston jasenet kuvailivat motivaationsa olleen korke-
alla tyoskentelyn alusta alkaen:

”Kun meille tuli timi -- kutsu silloin, niin me oltiin molemmat ihan silleen etti hei, tdhin
menniin, ettd kun hiankin innostui.”
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”Se eka tapaaminen niin siis se oli tosi hyva. Me oltaisiin haluttu jadd4d sinne vaan istu-
maan ja kuuntelemaan.”

”Me oltiin ihan lentoo 1dhossa ettd jes, joo tosi hyva juttu, ettd timd on jotenkin nyt sitd ja
se jotenkin sai heti niinku syttymaén, ettd se jotenkin heratti.”

”Oon ollut erittdin yllattynyt, miten sitoutuneesti ndima verkoston jasenet on ldhtenyt ta-
han mukaan ja heilld on selkeésti ollut halu jakaa ja oppia toisilta.”

Kavimme verkoston jasenten kanssa keskustelua siitd, olemmeko kokeneet voivamme
olla toiminnassa mukana omaehtoisesti ja omia kykyjamme hyddyntden. Padsaantoi-
sesti kokemukset teemasta olivat positiivisia. Verkoston jdsenet kokivat voineensa
opettaa toinen toisiaan ja jakaa tietoa oman erityisosaamisensa alueista. Myos tapaa-
misten ulkopuolisesta tyoskentelystd ja tyonjaosta oli sovittu yhteisymmarryksessd,
kunkin kykyjd ja olemassa olevia resursseja hyodyntden. Tyopajoissa tekeméni ha-
vainnot tukevat kasitystd, ettd omaehtoinen tyoskentely kunkin toimijan omia kykyja
hyodyntéden toteutui: osallistujat jakoivat tietoa ja osaamistaan toisilleen aktiivisesti
liittyen muun muassa palvelupolkuihin ja siihen, mihin tahoon voi missdkin asiassa
olla yhteydessa. Lisdksi jaoimme tietoa kdyttdimistimme menetelmistd ja tutustuimme
myo6s konkreettisiin materiaaleihin, kuten erilaisiin korttipakkoihin.

Muiden verkoston jasenten tavoin koin itsekin voineeni jakaa muille omaa osaa-
mistani sekd tietoa esimerkiksi vammaissosiaalityon asiakasprosessista. Omien kyky-
jen hyddyntdminen tuntui inspiroivalta ja motivoivalta. Toisaalta yhteisessd tyopaja-
tyoskentelyssd huomasin kokevani ajoittain my6s uupumusta: erityisesti jalkimmai-
sessd tyOpajassa osallistujat uskalsivat olla keskusteluissaan aiempaa kriittisempid,
mika oli todella tarkedd, mutta myods voimia vievdd. Kaksoisroolini vuoksi pyrin kui-
tenkin olemaan tyoskentelyssd mahdollisimman aktiivinen. My6s muut osallistujat
vaikuttivat tyopajojen pddtteeksi kaikkensa antaneilta, ja useampi totesikin, ettd pai-
vét olivat olleet hyvin intensiivisia.

Kokemusasiantuntijoiden ndkemykset ja kertomukset toivat keskusteluun oman
arvokkaan lisdnsa ja toivotun asiakasndkokulman. Erds kokemusasiantuntijoista ku-
vasi pddsseensd kdyttdimaan osaamistaan jakamalla tietotaitoaan ja elamankokemusta:

"Ttselld on niinku sanotaan semmoinen tietotaito, niin aika kova taso. -- Kun olin kaksi-
kymppinen kun sairastuin ja olin vuoden verran sairaalahoidossa ja sitten puoli vuotta
vield kuntoutusta paélle ja sitten palasin takaisin -- toihin. -- Vaikka vaikeita asioita ja sil-
leen mutta tota. Etti itselld niinku elamdnkokemus on tavallaan semmoinen.”

Ensimmdisessd tyopajassa keskusteluun nousi myos tdarked huomio kokemusasian-
tuntijan itsensd suojaamisesta. Kokemusasiantuntija toi pitdméassaan puheenvuorossa
esille, ettdi omista henkilokohtaisista kokemuksista kertominen voi olla henkisesti
kuormittavaa. Toisaalta mikili kokemusasiantuntija saa muilta ihmisiltd hyvaa pa-
lautetta ja kiitosta kertoessaan kokemuksistaan, voi hyvad palaute olla hdnen mu-
kaansa myos addiktoivaa ja johtaa siihen, ettd kokemusasiantuntijan voi olla vaikea
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tunnistaa ja asettaa omia rajojaan. Tyoskentely on siis ndenndisesti omaehtoista, mutta
kokemusasiantuntija ei tosiasiassa pysty toimimaan toisinkaan. Pohdimme ja reflek-
toimme t&td teemaa toisen kokemusasiantuntijan kanssa:

V:”Kuka olisi sitten niinku valmis tulemaan, ja ylipdatdan soveltuva, ettei kuluta itsednsa
sielld sitten p*skaksi yrittdessadn keskustella vaikeista asioista. -- Ei valttamatta pyytdisi
ihan niitd pahimmassa jamassa olevia ihmisid, jotka ei valttamatta sitten tilannetta osaisi
handlata.”

K: ”Niin ettd jotka vahan pystyisi ottamaan etdisyytta sitten?”

V: ”Niin kuitenkin pitdd osata silleen itsekin irtautua siitd omasta kokemuksesta vahasen,
vaikka se onkin se oma kokemus ja siitd nimenomaan piti tulla puhumaan sen niinku re-
hellisen oman nikokulman kautta, mutta.”

Verkoston jasenet pohtivat myos ndkemyksidgdn muiden verkoston jasenten motivaa-
tiosta tyoskentelyyn. Yleisesti ottaen ndhtiin koko verkoston motivaation olleen kor-
kealla: moni oli ndhnyt tarkedksi varata tyoskentelyyn aikaa tiukasta aikataulustaan.
Pohdinnoissa nousi esille my0s realismin, pitkdjanteisyyden ja kirsivillisyyden mer-
kitys.

”On. On motivoitunutta, mutta sitten varmaan myos realistista, ettd moni asiahan on sitten
niinku kdytdnnossa ja ihan oikeassa elaméassa aika vaikea. Ja sitten jotenkin sitd niinku sel-
laista pitkdjanteisyyttd ja kérsivallisyytta pitdd olla, ettd silld kannattaa olla reppu varus-
tettu, kun ldhtee tonne.”

”Se on katsottu kuitenkin arvokkaaksi se asia, kun sinne ollaan varmaan monenkin niinku
tiukasta aikataulusta nipistetty sitten kalenterista se aika.”

”Hénkin on tosi innoissaan ollut siind mukana ja just niinku, ettd tosi hyva ettd saa sitd
semmoista verkostoty6td vahan niinku laajennettuu. -- Esimerkiksi kun juteltiin kehitys-
vammaisten pdihdeongelmista, niin sitten hekin niinku, tai silleen tuli ihan uutta tietoa
heille. Ettd jotenkin, on ollut heillekin tosi antoisaa. N&din oon ymmartanyt.”

Erds verkoston jasenistd ndki kuitenkin, ettd yhteistyotahojen motivaatio osallistua
tyoskentelyyn vaihteli: hédn ei ollut saanut selitystd esimerkiksi sithen, miksi tietyt ta-
hot eivit olleet vastanneet hanen pyyntdonsa osallistua tyopajoihin.

K: ”Tuntuuks sinusta ettd kun sd oot ollut yhteydessa ndihin tahoihin, ettd he on mielel-
laén lahtenyt sitten kanssa mukaan?”

V:”No ne ketkd oon tavoittanut niin kylld, mutta on jadanyt silleen pimentoonkin, ettd ei
ole tullut osallistumista. En tiedd sitten syitd, kun en ole saanut edes vilttimattd vastausta.
-- Sieltd (yhteistyttaholta) kenenkddn tavoittaminen on kylla oikeasti ihan semmoista sala-
poliisityotd, ettd sieltd ma en saanut kiinni -- en saanut sieltd mitddn vastausta.”

Verkoston johtaja puolestaan pohdiskeli sitd, mitka kaikki asiat toimijoiden motivaa-
tiota ovat tukeneet:

”Tahankin ma ajattelen monelta tasolta. Vahan jo aluksi viittasin siihen, ettd taytyy olla se
vahva yhteys ja linkki sithen omaan tychon, ja ndhdéa se yhteinen tyoskentely merkityksel-
lisend sen oman tyon ndakokulmasta. Toisena mai ajattelen, ettd hyvinvointialueelle siirty-
minen on saattanut -- tuoda semmoisen tunteen siitd, ettd timé&nkaltaisellekin tyoskente-
lylle on paikkansa. Sitten kylld m& néen, ettd se hyvin tehty taustaty6 alueen tuntemiseksi
ja se yhteistyd vammaispoliittisen ohjelman ohjausryhmén kanssa antaa semmoista
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painoarvoa timéan kaltaiselle toiminnalle, jolloin niilld osallistujilla on tunne, etta kylla ta-
hin kannattaa sitoutua.”

Systeemisen verkostotyon merkityksellisyys heritti paljon pohdintoja verkoston jdse-
nissd. He kokivat systeemisen verkostotytn olleen monella eri tapaa merkityksellista
ja ajankohtaista. Toisaalta tiedostettiin, ettd muutoksien aikaan saaminen ei tapahdu
hetkessd: verkostolta vaaditaan pitkdaikaista tyoskentelyd, eikd kaikkiin asioihin ole
mahdollista vaikuttaa. Pohdinnoissa mainittiin niin inhimillinen ndkokulma kuin
my9s kustannustehokkuus.

“Ehka nyt tdlla hetkelld yhteiskunnassa puhutaan enemman téllaisesta systeemisestd ver-
kostotyostd tai systeemisestd tyostd ylipddtaan. -- Jotenkin ajattelen, ettd yleiseen yhteis-
kunnalliseen keskusteluun peilaten timén kaltainen systeeminen, systeemejd ymmartava
verkostoty0 ja yhdessa kehittdiminen ja yhdessa tekeminen olisi aika ajankohtaista.”

“Niinku vield tdmd maailman aika, kun timahéan ei ole ollut mitenkddn meidén terveytta
lisdavéad -- vaan timdhan on nakynyt kylld ihmisten pahoinvoinnissa ja nimenomaan nuor-
ten.”

”Méd mietin jostain syystd myos sitd kustannustehokkuutta ja jotenkin sitd resurssia. Ja sit-
ten, no siind tulee my®os inhimillisyys, koska mitad raskaampia ne palvelut on, niin sen ran-
kempia ne on my0s sille asiakkaalle -- jos ne eskaloituu ja kérjistyy ja padsee pahaksi ne
tilanteet.”

”Ettd jotenkin se semmoinen inhimillinen ndkékulma siind, ettd me pystytdan nuorten ih-
misten mielekds eldma turvaamaan mahdollisimman hyvin, niin kylldhan silld on hirvedn
suuri merkitys ihan kaikkeen hyvinvointiin, ja. Ja siihen sosiaali- ja terveyspalveluiden
kayttoonkin. -- Ja sitten kun me oikeasti tiedetdén, ettd nédissa nuorissa on sitd potentiaalia,
ihan kayttaméatonta potentiaalia.”

Systeemisen verkostotyon merkityksellisyys kytkeytyi pohdinnoissa my®os siihen, etta
hyvinvointialueella on tirkeitd raja- ja yhdyspintoja muun muassa kunnalliseen puo-
leen ja erityisesti sivistystoimeen, nuorisotoimeen ja liikuntatoimeen. Erds verkoston
jdsenistd naki, ettd mitd paremmin systeemiseen verkostoon saadaan kutsuttua edus-
tusta eri yhteisty6tahoilta, mitd vahvemmaksi se saadaan, mitd helpommin tieto kul-
kee verkoston sisdlld ja mitd selkeimmin verkostolla on yhteinen ndky asioista, sitd
varmemmin yhteinen tyoskentely on myos asiakkaan ja maakunnan kansalaisen etu.

Jalkimmadisen tyopajan pddtteeksi kdvimme yhteisen palautekeskustelun rin-
gissd seisoen. Saimme vuorollamme kertoa, mitd veisimme yhteisestd tyoskentelysta
mukanamme omaan arkeen tai tyohon. Tilanne, jossa ollaan kasvokkain ja kukin
odottaa omaa vuoroaan kertoakseen kommenttinsa, voi olla jannittava. Huomasinkin,
ettd osallistujien olemus vaihteli: toiset olivat silminndhden rentoutuneita, toiset taas
hakivat hyvdd seisoma-asentoa ja pohtivat selkedsti, mitd aikoisivat sanoa. Myos itse
olin kokenut tyoskentelyn monella tapaa merkityksellisend ja vuoroni ldhestyessa
koetin keksid jotakin, mitd ei olisi vield sanottu. Nostin esille asiakkaan kohtaamisen
ja rinnallakulkemisen teeman, jota olimme verkostona pohtineet paljon. Muut osallis-
tujat nostivat esille muun muassa tutustumisen ja verkostoitumisen merkityksen,
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kokemusasiantuntijoiden tarinat sekd toiveita systeemisen verkostotyon vakiintumi-
sesta pysyvaksi tyoskentelymuodoksi.

424 Yhteisen tekemisen ja oppimisen mahdollistaminen

Yhteistd tekemistd ja oppimista mahdollistetaan ja edistetddn systeemisessd verkosto-
tydssd muun muassa toiminnan koordinoimisen, laadukkaiden kohtaamisten, toimi-
joiden kuulluksi tulemisen, toiminnan fokusoituneena pitdmisen ja jatkuvuuden ylla-
pitdmisen avulla (Jarvensivu 2022, 36-37). Keskustelin verkoston johtajan kanssa ver-
koston tyoskentelyn koordinoimisesta. Han pohti, ettd koordinoimiseen tarvitaan ak-
tiivinen rooli:

”Olen aika paljon tukenut toimijoita sen oman ruutunsa tekemisessd, ettd etsinyt valmiiksi

yhteystietoja, etsinyt kenelle kannattaa viestid valittdd. Ettd jos ihmiset kokoontuisi, yksi

sanoisi ettd “no niin tehdddn néin ja joku meista sitten tekee”, niin se ei vield ehké tuottaisi
lopputulosta.”

Verkoston johtajan mukaan hdn esimerkiksi muotoili séhkoposteja, joilla tulevia tyo-
pajapdivid voi suoraan markkinoida, ja ldhetti niitd verkoston jdsenille eteenpédin va-
litettdvaksi. Han koki, ettd arjen kiire on monella verkoston jasenelld niin kova, ettd
jos asioita valmistelee heille, on heiddn helpompi tarttua ja sitoutua niiden tekemiseen.
Verkoston johtajan mukaan aktiivinen rooli oli tarpeellinen my6s yhteisen asian mie-
lessd pitdmiseen, muistutteluun ja tarvittaessa verkoston uudelleen koolle kutsumi-
seen.

Verkoston jasenten kanssa kdymieni keskustelujen perusteella he kokivat yhtei-
set kohtaamiset laadukkaina. He arvostivat tyoskentelyn rakenteiden selke&a struk-
tuuria, joka kuitenkin mahdollisti yhteisen pohdinnan ja ronsyilyn tilanteen sitd vaa-
tiessa. Verkoston johtajan taitoa tiivistdd ja vetdd yhteen pohdittuja ja sovittuja asioita
pidettiin myos tarkednd. Yhteisen teeman mielessd pitdmisen ja muistuttelun seka
pohdittujen ja sovittujen asioiden yhteenvedon voidaankin ndhdé keinoina pitéa toi-

minta fokusoituneena.

”Jotenkin on tietty struktuuri miten edetéddn, ettd saadaan asioita aikaiseksi, mutta silti se
saa aika vapaasti eldd ja muotoutua, ettd sielld on tilaa vahdn versota sinne sun tdnne, mika
on hirvedn hyvd, ettd se elavoittad sitd. -- Nakee ettd hdn (verkoston johtaja) itse on innos-
tunut asiasta. Ettd oli hirvedan helppoa, ettd heti alkuldhtoon tuntui, ettd on tehnyt hdnen
kanssaan toitd, vaikka ei oltu aikaisemmin tavattu.”

“Huolimatta siitd, ettd sitd nettisivua ei kauheasti -- ettd se on niinku jadnyt, mutta muuten
kylla tosi hyvin ja hdnelld on semmoinen, niinku ammattilaisella nyt yleensd on, ammatti-
mainen ote.”

“Hén kylld osaa kasata sen kaiken tosi silleen niinku ytimekkaasti ja tiiviisti, koska valilla
tuntuu ettd md menen jotenkin, ettd menee niin syvélle niihin juttuihin ja pohtimaan sit4 --.
Kun on vaikka niitd case-juttuja ollut, tai sitten kun nditd palveluvajeita mietitty, niin sit-
ten hdan osaa tehdd semmoiset hyvit yhteenvedot.”
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Tyopajoissa kdytetyt menetelmdt olivat strukturoituja, mutta ne loivat raamit ja antoi-
vat tilaa yhteiselle keskustelulle ja pohdinnalle. Myo6s pédivien rakenne itsessddn oli
hyvin strukturoitu, mistd olin alkuun hieman ylldttynytkin: olin olettanut, ettd va-
paalle kahvittelulle ja keskustelulle olisi ollut enemmain aikaa. Pienten taukojen ai-
kana virisi erinomaisia keskusteluja, jotka jouduimme lopettamaan lyhyeen siirtyak-
semme pdivan ohjelmassa eteenpdin. Kadytetyt menetelmét oli mielesténi kuitenkin
hyvin valittu ja suunniteltu aikataulukin oli lopulta joustava: verkoston johtaja muok-
kasi aikataulua ja lisédsi taukoja esimerkiksi osallistujien vireystilan perusteella. Oppi-
miskahvilatydskentelyssad keskustelun kdynnistdmisessd auttoi ryhméan ulkopuolinen
henkild - joko hanketyontekijd tai mielenterveyspuolen tyonohjaaja ja kouluttaja -
joka piti pienen alustuksen késiteltdviastd teemasta. Alustuksen jdlkeen keskustelu sai
edetd vapaasti, ja ryhméan ulkopuolinen henkil6 kuunteli ja saattoi esittdd valiin tar-
kentavia kysymyksid tai nostoja aiempien ryhmien pohdinnoista. Aikaa keskustelulle
oli varattu noin 20-25 minuuttia poytdd kohden, mika tuntui omasta mielestani sopi-
valta ajalta. Havaitsin, ettd erityisesti tyoskentelyn loppupuolella, kun tuntui siltd, etta
kaikki oli jo sanottu, ryhmén ulkopuolisen henkilén rooli keskustelun yllapitamisessa
oli tarked.

Verkoston jdsenilld herdsi paljon ajatuksia kuulluksi tulemisen teemasta. Paa-
sddntoisesti kaikki, niin kokemusasiantuntijat kuin muut verkoston jasenet, olivat ko-
keneet tulleensa hyvin kuulluksi.

”Joo ettd kuunneltiin, ettd minun mielipiteitd ei heti torpattu silleen, ettd ”tdima nyt on tdim-

moinen, kenen mielipide ei ole niin validi”.

”Se, ettd hdnet (kokemusasiantuntija) otettiin hienosti mukaan, oli mun mielesta tosi
upeata.”

Erds kokemusasiantuntijoista kertoi, ettd hanelld on ollut ennakkoluuloja ja pelkojakin
sosiaali- ja terveysalalla tyoskentelevid henkiloitd kohtaan, mutta yhteinen tydsken-
tely oli kaikesta huolimatta sujunut hyvin.

V: ”Kun kaikki suurin piirtein tekivét toitd just terveys- ja sosiaalialalla, niin heitdkin koh-
taan minulla on ollut vield omat ennakkoluulot ja tota téllaiset pelot sitten -- oli vahdn oma
jannityksensd siind.”

K: ”Pystyitko sd sielld sanottamaan niinku sité, ettd sulla on ollut ennakkoluuloja, tai tuliko
se esille missdan?”

V: ”Kylld se vdhdn joo. Mind en ihan hirveésti jaksanut kdyda niistd puhumaan.”

Keskustelimme siitd, ettd oppimiskahvilatydskentelyn case-esimerkit olivat hyvii ja
ohjasivat ajatuksia my6s hyodylliselld tavalla, mutta ne saatettiin joissain tilanteissa
kokea rajoittavina omien ajatusten jakamisen ndkokulmasta. Kokemusasiantuntija
pohti, ettd niiden rinnalle olisi voinut nostaa my0s yleisid, laajempia kysymyksia:

V: ”Joissain pisteissd kun oli ne pohjustavat tarinat, niin ymmarran ettd ne oli siind sen ta-

kia, ettd siind sai sen niinku, mist4 sitten lihtee tekemddn sitd ajatuskarttaa tai mitd ikina
lahtikdén kirjoittamaan ylos --. Mutta sitten niinku itselle se tuntui, ettd se ehké vahan
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alkuun meinas rajoittaa sitd. Ettd olisi saattanut olla jotain juttua heittdd suoraan siihen,
vaikka jotain ongelmakohtia tai muuta liittyen sen asian palveluihin tai vastaavaan, mutta
koska sitd lahdettiin ldhestymaan siitd perspektiivistd, ettd keksitty henkilé x ongelmissa X,
niin sitten se vahan johdatteli niitd ajatuksia eri suuntaan.”

K: ”Hyva pointti, koska kylldhén se jossain vaiheessa meni siihen, ettd ajatukset lahti me-
nemddn jotain rataa, ja sitten minun piti ainakin ihan ottaa se paperi ja katsoa, ettd “ei kun
mitd tdssd oli sanottu, kun tdma oli nyt tdimd case, ettd eihdn taima nyt sopinutkaan t&-

i

han”.
V: ”Kaikki yksityiskohtaiset (caset) olisi voinut olla siind, mutta ett4 siiné olisi ollut sen li-
sdksi just se yleinen, yleiset laajemmat kysymykset, ettd mihin me niinku tdssa pyritaan.”

Keskustelussa nousi esille tydpajoihin liittyen my6s se, kuinka sensitiivisistd aiheista
kdaymme keskustelua ja kuinka haastavaa voi olla 16ytdd kokemusasiantuntijoita ker-
tomaan aihepiireihin liittyvistd kokemuksistaan. T&ll6in nuoren puolesta voi hdnen
luvallaan puhua esimerkiksi omainen, kuten jalkimmadisessa tyopajassa tapahtuikin.
Pohdimme toisen verkoston jdsenen kanssa, ettd mikali kokemuksen dédnté olisi muu-
ten vaikea loytdd tyopajoihin, voisi joku nuori myos sanella tai kirjoittaa ldhityonteki-
jalleen kokemuksistaan kertomuksen, jonka ldhityontekijd voisi sitten tydpajassa lu-
kea muille osallistujille. Ndin my®os sellaisen nuoren &ani tulisi kuulluksi, joka ei pys-
tyisi tai haluaisi tulla itse paikan padlle.

Systeemisen verkoston olemassaolo ja tyoskentelyn jatkuvuus hankkeen jdlkeen
herétti monenlaisia pohdintoja. Osa verkoston jdsenistd oli sitd mieltd, ettd tyoskente-
lyn olisi mahdollista jatkua myos hankkeen jdlkeen; osa taas niki, ettd jonkinlainen
jatkumo voisi olla mahdollinen, mutta ei nykyisessd muodossaan tai koko verkoston
voimin. Pohdimme my®s, voisiko hankkeen anti olla jokin tuotos, esimerkiksi kasi-
kirja, josta verkoston jdsenet ja muut toimijat hyotyisiviat myohemmin tyossadn.

”Kylld ma nden, ettd timmoinen voisi jadda elamaan ilman, ettd se tarvitsee sitd hanketta

sithen. Jonkun nékoisid yhteistyomiitinkejd, tiettyd niinku verkosto- niin voisi olla. Jos me

tahdotaan, niin eihdn se ole kuin meidan tahtotilasta kiinni. Ja jos me katsotaan tarpeel-
liseksi ja hyddylliseksi, niin kyllihdn me voidaan tehda ihmeitakin.”

”Ma4d uskon, ettd ideoita ja ajatuksia varmasti syntyy paljon. Mutta ettd verkosto jatkaisi ta-
maén kaltaisesti toimintaansa, joku varaisi seuraavan ajan ja pitdisi huolen siitd, ettd tulee
kutsuttua oikeat ihmiset ja kutsut ldhetettyd ja muuta, niin en pidé sitd kovin todennakoi-
send. Ehkd nden enemman niin, ettd tdssd matkalla luodut yhteydet, se yhteydenpito yksit-
tdisten toimijoiden vililld voi lisdédntyd, ja yhdessa tekeminen toivottavasti lisddntyy.
Mutta koko verkostona en nde semmoista jatkumoa.”

”Ehka tammoisen hankkeen anti voisi olla my®s, ettd tulisi semmoinen lista tai joku, missd
on ne toimijat, ja vdhdn ettd ”"tammoisessd tapauksessa ohjaa tdnne” ja mitd kautta ohjaat.
Jotenkin semmoinen késikirja, ettd ne ei jad vaan muistin varaan ja hajalleen. -- Sitten olisi
jotain kédttd pidempéa siind vaiheessa, kun miettii. Ja sen voisi toimittaa vaikka sinne kehi-
tysvammapolille tai nille téllaisille toimijoille, ketké ei ole nyt tédssa ollut mukana.”

Keskustelimme toisen verkoston jasenen kanssa, ettd ndemme luodun verkoston ylla-
pitdmisen tdrkednd ainakin jossain muodossa. Totesimme kuitenkin, ettd vaikka
kaikki toimijat pitdisivédt yhteistd tekemistd hyvani ja tarpeellisena, unohtuu yhteinen
tyoskentely helposti, jos se ei ole jollain tavalla koordinoitua. Pohdimme, olisiko ver-
koston mahdollista kokoontua sdannollisesti esimerkiksi muutaman kerran vuodessa
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miettimddn yhdessd sitd, missd mennddn, onko yhteistyo ollut toivotun kaltaista vai
olisiko jotain, mitd voitaisiin tehdd enemmaén tai paremmin.

K&dvimme verkoston jasenten kanssa keskustelua yhteisen toimimisen ja oppimi-
sen mahdollisuuksista seka siitd, miké oli ollut meille kohtaamisten anti. Muun mu-
assa yhteisten asiakasrajapintojen lI6ytaminen, tiedon lisidntyminen ja jakaminen seka
osalla my6s konkreettinen yhteistyé verkoston tapaamisten ulkopuolella oli koettu
antoisaksi. Yhteisestd tyoskentelystd oli ollut monelle hytyd ammatillisesti, mutta ko-
kemusasiantuntijan mukaan hén oli hyotynyt siitd myos henkilokohtaisessa elamds-
saan:

”Sen jalkeen on ihan omia henkilkohtaisia asioita pohtinut aika paljonkin, ja ihan uudella

ndkokulmalla. En edes ajatellut sitd, tai mina ajattelin, ettd tulen sinne just kertomaan omia

ndkemyksidni asioista, mutta sitten ma en ajatellut, ettd siind saisi ehka niin paljon itsekin

irti, niinku ihan itselleen, omissa ongelmissa ja arjessa hyodyllisid niinku juttuja.”
Systeeminen verkostoty6 nédhtiin monessa suhteessa hyvina yhteistyén mahdollisuu-
tena. Yhteinen oppiminen mahdollistui, kun voitiin tutustua ja ndhdd muita verkos-
ton jasenid kasvokkain, ihmetelld yhdessd ja kysyd neuvoja toinen toiseltaan. Erityisen
arvokkaana nahtiin kokemusasiantuntijoiden osallistuminen tyoskentelyyn sekd kas-
vokkaiset kohtaamiset sellaisten toimijoiden kanssa, joita ei yleensd omassa arjessa
tule kohdattua.

4.3 Systeemisen verkostotyon vaikutus vammaisten tai tukea tarvit-
sevien nuorten osallisuuteen

Osallisuuden voidaan Helka Raivion ja Jarno Karjalaisen (2013) mukaan n&hda
koostuvan taloudellisen (having), toiminnallisen (acting) ja yhteisollisen (belonging)
osallisuuden ulottuvuuksista. Olen tutkinut systeemistd verkostotyotd pilotoivaa
hanketta, jonka teemana on vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuus ja
oman paikan loytdminen vyhteiskunnasta. T&ssd luvussa pyrin vastaamaan
tutkimuskysymykseeni siitd, miten systeeminen verkostotyd vahvistaa vammaisten
tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuutta.

Hankeasiakirjojen mukaan tydskentelyn ytimessa on vammaisten tai tukea tar-
vitsevien ihmisten osallisuus, itsemé&dradamisoikeus sekd heihin kohdistuvien palve-
luiden parantaminen. Verkoston ensimmadisessd tapaamisessa tarkasteltiin vammais-
ten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuutta ryhmissa siitd ndkokulmasta, mika toi-
mii ja miké ei toimi. Tamén jdlkeen esiin nousseita asioita tarkasteltiin niistd lahtokoh-
dista, voimmeko vaikuttaa niihin. Keskustelussa oli monenlaisia ja monella tasolla
liikkkuvia teemoja. Nuorten osallisuuden néhtiin silld hetkelld toteutuvan kohtuullisen
hyvin esimerkiksi pdivdaikaisissa palveluissa, kuten perusopetuksessa ja
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pdivatoiminnassa, vapaa-ajanviettomahdollisuuksissa seka siind, ettd kokemusasian-
tuntijuutta ja vertaistoimintaa on tarjolla aiempaa enemmaén. Nuorten osallisuus nayt-
taytyi haavoittuvana muun muassa eldmaén eri nivelvaiheissa, tuetun padtoksenteon
toteutumisessa sekd eri vaihtoehtojen avaamisessa nuorelle, riittiméattoméssa van-
hemmuuden, perheen ja kasvuympdriston tuessa sekd mielenterveys- ja paihdepalve-
luihin pddsemisessd, jos nuorella on jokin vamma tai tuen tarve.

Pdihde- ja mielenterveysteemasta, vanhemmuuden tukemisesta ja nuorten
omanndkdisen eldmédn l6ytdmisestd sovittiin jarjestettdvéksi erilliset tyopajat. Pdihde-
ja mielenterveysteemaisten tyopajojen jdrjestely aloitettiin ensin ja niiden tavoitteiksi
sovittiin muun muassa palvelupolkujen selkiyttdminen, toimijoiden yhteistyén vah-
vistaminen, tabujen rikkominen ja tiedon lisddminen, keinojen lisidminen asiakkaan
yksilollisten tarpeiden tunnistamiseen sekd asiakkaan sisdisen motivaation ja omien

voimavarojen 16ytdmiseen.

4.3.1 Taloudellinen osallisuus

Taloudellinen osallisuus liittyy muun muassa riittdvaan toimeentuloon, hyvinvointiin
ja turvallisuuteen, ja sen vastaparina on taloudellinen ja terveydellinen huono-osai-
suus sekd turvattomuus (Raivio & Karjalainen 2013, 16-17). Taloudelliseen osallisuu-
teen voidaan ndhdd kuuluvaksi myos riittdaviat palvelut, joiden avulla varmistetaan
henkilon hyvinvointi ja turvallisuus. Keskustelimme verkoston jdsenten kanssa siitd,
kuinka he nékiviét, ettd systeeminen verkostoty6 voi vahvistaa vammaisten tai tukea
tarvitsevien nuorten osallisuutta. Moni verkoston jasen puhui vilillisestd vaikutuk-
sesta nuorten osallisuuteen tyontekijan tietojen, taitojen ja osaamisen lisddntymisen
myotd, jotta nuori padsisi paremmin itselleen sopiviin, riittdviin ja oikea-aikaisiin pal-
veluihin:

”Ensinndkin pitdisi méadritelld, ettd osallisuutta mihin tai osallisuutta missa tilanteessa ha-
lutaan ldhted vahvistamaan, ja ehkd tama verkosto puhuu télla hetkelld paljon siitd, ettad
osallisuus omissa palveluissa. -- M4 ajattelen, ettd lisdamalld tyontekijoiden ymmarrystd,
tietoa palveluista ja alueen muista toimijoista, ja lisddmalld heidan valistd yhteistyota --. Eli
kun nuori tulee palveluihin ja sielld on tyontekijd vastassa, joka tuntee ja tietdd alueen ja
palveluverkoston, niin hinelld on paremmat mahdollisuudet tukea tata yksittdista
nuorta.”

”Eri toimijat on enemman hereilld jotenkin siind asiassa -- kun me kohdataan niitd nuoria,
niin me helpommin kiinnitetdan huomiota heihin, jotka olisikin voimakkaammin tammoi-
sen ihan yhteisen tyon tarpeessa. Ja se ettd meilld olisi niité ajatuksia siitd, ettd mihin p&in
me voidaan siind omassa tehtdvassamme ohjata ja luotsata menemdén, jotta sen nuoren
asema niinku edistyis.”

”Jos meilld on rinnalla monta eri toimijaa, me ollaan aina vahvempia. Jos jokainen ottaa
jonkun asian hoitaakseen. Me ollaan vahvoja yhdessa asiassa, ja joku toinen taho jossain
toisessa, ja sitten kun ne kaksi vahvaa lyoddan yhteen, niin sitten ollaan tuplasti vahvem-
pia. Ja, jotenkin se on aina sitten sen asiakkaan edun mukaista.”
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Yhteisen tyoskentelyn ndhtiin vahvistavan osallisuutta palveluissa erityisesti niiden
nuorten kohdalla, jotka ovat vaarassa pudota palveluverkon lapi:

”Niitd samoja nuoria eksyyntyy heille (yhteistyotaholle), se kosketuspinta oli jotenkin, etta
ollaan sielld jossain niinku tieddtkd rajaseuduilla -- ja on semmoisia valiinputoajia, jotka
ndyttdytyy heilld sielld ja sitten meilld tadlla. -- Mun mielestd on hirvedn hyvé, ettd me tie-
detddn toinen toisemme, niin me voidaan asiakkaalle tarjota niitd vaihtoehtoja. -- Ja joskus
se tietoisuus voi sitd asiakkaan tilannetta auttaa, ettd kun pystyy kertomaan, ettd ndita
vaihtoehtoja sulla on. Jos ei tdma suunnitelma A auta, niin kokeillaan suunnitelma B:t4, ja
sitten on se C. Niin joskus nékee, ettd se auttaa jo, kun on niitd vaihtoehtoja. -- Ettei tarvitse
niinku kirvesta heittda heti kaivoon.”

Yhtend tarkednd tekijand liittyen siihen, ettd vammaisen tai tukea tarvitsevan nuoren
osallisuus omissa palveluissa toteutuisi, ndhtiin myos se, ettd yhteisen tyoskentelyn
myotd tyontekijoiden tietoisuus vammaisuudesta ja tuen tarpeesta sekd kohtaamisen
taidot vahvistuisivat:

”Kun nditd suunniteltiin ja sielld Teamsissa jaettiin niihin ryhmiin, niin -- siind joku just sa-
noi, ettd heilld ei ole mitdan kasitystd ndistd kehitysvammaisten nuorten asioista. Etta voi-
sin kuvitella, ettd siind (yhteisessa tyoskentelyssd) voisi avautua esimerkiksi ne arkipdivan
haasteet sitten, jos asiakasryhméné kehitysvammaiset on jotenkin hyvin vieras.”

”Mind toivoisin, ettd tdstd saataisiin konkreettista oppia tyontekijoille, myos liittyen siihen
ihmisen kohtaamiseen. Ettd vaikka kaikki on rautaisia ammattilaisia ehdottomasti, mutta
silti jokainen meistd valilld sortuu just sellaiseen virasto-kapula-kieleen, ja jotenkin siihen,
ettd kuinka herkilld siind on, ettd 1dhdet ohjaamaan sitd asiakasta, etkd vélttamaétta ihan
taysin kuule sitd asiakasta. Niin ehkd omaan tydskentelyyn sellaista.”

Keskusteluissa verkoston jdsenet toivat vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten
pdihde- ja mielenterveysongelmiin liittyen esille, ettd vaikka lghityontekija koettaa tu-
kea nuorta, on vaikea pureutua tiettyihin asioihin, kun pdillimmaéinen haaste liittyy
péihteisiin tai mielenterveyteen, eikd nuorella ole syysta tai toisesta padsya ndihin pal-
veluihin. Esimerkiksi sosiaaliohjaajan tai etsivdn nuorisotyontekijan kanssa kaydyt
keskustelut voivat olla nuorelle terapeuttisia, mutta eivit voi toimia terapian korvik-
keena:

”Jos ihmiselld on vaikka tosi villiksi ditynyt paihdeongelma tai, yksi asiakas sanoi, ettd han
ei pysty poistumaan tiettyihin paikkoihin kodistaan, niin tuntuu, ettd pitdisiko sithen nyt
pureutua enemmadn ettd mistd se johtuu, jotenkin auttaa hénta siind? Jos ihminen tarvitsee
pdivdaikaista toimintaa jonkun suuntaista, etsii suuntaa eldmalleen ja parikymppinen ka-
veri, mutta hin ei pédése kotoa pois sen takia, ettd ahdistaa, niin ei siitd meiddn toiminnasta
ole hyotya. Kun ei hidn pysty lahteméaén, eiké se ole siitéd, ettei han halua, vaan han ei ky-
kene.”

”Missddn nimessd mun rooli ei ole olla mielenterveyshoitaja tai terapeutti, mutta kylld ne
keskustelut on varmaan héanelle (asiakkaalle) terapeuttisia. Ja, ettd se kun han on minulle
ohjautunut, niin se oli niin, ettd hoitotaho koki, ettd hénelld ei ole endé tarvetta. Han itse
koki, ettd hanella ehdottomasti olisi. Eli sieltd suunnasta laitettiin niinku se poikki.”

”Esimerkiksi jos on sitd pdihteiden kayttod, niin terapia on poissuljettu. Et pddse kuntout-
tavaan, et padse tyokokeiluun, jos on vaikka sitd kannabiksen polttoa tai muuta paihteiden
kayttod. Ihmiselle niinku tehddén se aika selvéksi yhteiskunnan puolesta, etté sé et kelpaa
tuollaisena. Kun itse taas ndkisin sen niin, ettd jos annettaisiin mahdollisuus menna
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johonkin, osallistua johonkin toimintaan, niin se voisi vahent&a sitd paihteiden kayttoa.
Tulisi joku syy tehdd asioita, mennd jonnekin, kokemus ettd kuulut johonkin.”

Verkoston jdsenet keskustelivat paljon nimenomaan vammaisuuteen liittyvasta erityi-
sestd tuen tarpeesta, joka lisdd nuoren haastetta padstd pdihde- ja mielenterveyspalve-
luihin:
”Oli se toimintakyvyn rajoite nyt fyysinen tai kognitiivinen, niin kylldhén he paljon alt-
tiimpia on ldhted sitd helpotusta hakemaan just vaikka péihteistd. Ja tosiasia on, ettd paih-
depalvelut ei ehké vastaa sitten niiden henkildiden tarpeisiin. Ja jos on nuori ihminen, joka

on jo vaikkapa vammaispalveluiden palveluissa, niin helposti se ajatus -- saattaa olla, etta
OK silld on jo kontaktit, ja ei pddse sen palvelun piiriin yhtd helposti kuin joku toinen.”

”Né&ma samat nuorten ongelmat on kehitysvammaisilla nuorilla, mutta sitten heilld on ne
kaikki lisdhaasteet siind, sen ymmartamisen ja kaiken suhteen. Ja ettd -- onko jotain tera-
piamahdollisuuksia tai téllaisia sitten, mihin myos se kognitiivinen kapasiteetti riittaa. Sit-
ten aina toivoo, ettd missddn tuolla (palveluissa) ei ainakaan ly6tdisi hanskoja tiskiin silld
ajatuksella, ettd kun on kehitysvammainen, niin ei heidédn kanssaan osata tehda.”

”Semmoista inhimillisen kdrsimyksen poistoa, ettd ne palvelut on tarjolla heille aivan sa-
malla tavalla, ja nopeamminkin ehka joskus. Koska mina ajattelen, etté -- se ahdistus voi
olla jopa suurempi kuin henkilolld, jonka kognitio on ikddn kuin normaliteetin rajoissa, jos
semmoisen voi madritelld. Sitten voi olla vield keinottomampi kuin sellainen henkild, joka
itsekin jotain pienid ratkaisuja voi hetkeksi 16ytad, tai on kykenevéa tuottamaan sanallisesti
sitd asiaa ulos.”

Kehitysvammaisten asiakkaiden kanssa tyoskentelevit toimijat jakoivatkin aiheesta
kokemuksiaan: erds verkoston jdsenistd oli tdyttanyt useamman asiakkaansa kanssa
terapianavigaattori-lomaketta mielenterveyspalveluihin hakeutumiseksi ja koki lo-
makkeen asiakkailleen raskaaksi, vaikeaksi ja vasyttavaksi tayttdd tyontekijan tuella-
kin. Toinen verkoston jdsen tuumi, ettd vaikka keskustelutyyppinen terapia ei aina
sovi kehitysvammaiselle nuorelle, toiminnallisempi tyoskentely voisi olla toimivampi
ratkaisu. Han pohdiskeli esimerkiksi draamatyyppisen tyoskentelyn tai psykofyysi-
sen fysioterapian mahdollisuutta. Olennaista on kuitenkin myos se, olisiko tamé&n
tyyppisiin menetelmiin kouluttautumiselle kiinnostusta mielenterveyspalveluissa.
Tyopajoissa mietimme yhdessa verkoston kanssa vammaisten tai tukea tarvitse-
vien nuorten osallisuuden toteutumista, palvelupolkuja sekd palvelujen pullon-
kauloja, joissa palvelut ruuhkautuvat tai sopivia palveluja ei ole lainkaan. Kokemus-
asiantuntijandkokulma oli keskustelun kannalta erittdin arvokas. Jaoimme toisil-
lemme tietoa palveluverkon ldpi putoamisen riskistd, jos vammainen tai tukea tarvit-
seva nuori on esimerkiksi pdihteiden aktiivikdyttdjd, juuri siirtynyt lapsuudesta taysi-
ikdisyyteen tai jos hdn on alaikdinen, jonka vanhemmat eivit hyviksy lapsensa tuen
misen riski kasvaa, jos palveluihin pddsemiseen on tiukat kriteerit, palveluissa on saa-
vutettavuuden ongelmia, nuorelle ei kerrota riittdvasti vaihtoehdoista, nuorella on
kommunikaatioon liittyvid erityistarpeita, tyontekijad siirtdd vastuuta eteenpdin tai
tyontekijdlld ja nuorella on hyvin eridvat ndkemykset tilanteesta. Havaitsin, ettd
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palvelujdrjestelméan haavoittuvuuksia nousi esille todella paljon ja aihe herétti selvasti
suuria tunteita kaikissa osallistujissa. Tunsin itsekin ajoittain turhautumisen ja uupu-
muksen tunteita keskustelun myo6td. Ilmapiiri keskustelussa oli kuitenkin my®os toi-
veikas ja kehittdmismyonteinen, ja riskien jdlkeen siirryimme pohtimaan myds palve-
lupolkuja ja sitéd, kuinka ehkédisisimme esille nousseita pulmakohtia. Osallistujat tote-
sivat tyopajojen aikana useaan kertaan, kuinka tarkedd asiasta on kdyda yhteista kes-
kustelua. Kuvissa ndkyy oppimiskahvilatyoskentelymme pohjalta laatimiamme
koonteja pullonkauloista (kuva 2) ja osallisuudesta (kuva 3).
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Kuva 3 Ajatuksia nuorten osallisuudesta paihdeaiheisessa tyopajassa

Erds kokemusasiantuntijoista pohti keskustelussa esille noussutta tilannetta, jossa
tyontekijdlld ja nuorella on nuoren tilanteesta eridvit ndkemykset. Hanelld oli asiasta
omakohtainen kokemus:

“Tuntui ettd tuolla puhuin ihmisten kanssa, joilla on hyvin paljon samaistuttavampia mie-
lipiteitd, kuin mihin olen itse tormannyt niinku tuolla (palveluissa) --. Sielld on aika paljon
just saanut sukset ristiin eri henkilviden kanssa, kun ei vaan ndkemykset matsdd niinku
mitenkddn, ja sitten se aika mika pitdis mennd juttelemiseen mun ongelmista, niin me jutel-
laan jostain, ettd miten asioita pitdisi hoitaa ja muuta vastaavaa. -- Nyt se (verkoston) ide-
ointi kuulostaa sellaiselta ainakin just minun korvaan, ettd se on menossa niinku sinne oi-
keeseen suuntaan.”

Kokemusasiantuntijan kuvailemassa tilanteessa myos tyoskentelyn tavoitteet asete-
taan helposti tyontekijan toimesta. Kdvimme tyOpajapdivédssd keskustelua siitd,
kuinka voisimme edistdi sitd, etti vammainen tai tukea tarvitseva nuori itse méaérit-
telisi palveluissa omat tarpeensa ja tavoitteensa. Ndimme tdrkednd esimerkiksi ver-
kostopalavereihin liittyen, ettd nuori itse saisi vaikuttaa mahdollisimman paljon pala-
verin aiheeseen, osallistujiin, kulkuun ja siihen, missd ja mihin aikaan palaveri pide-
tdaan. Toisaalta pohdimme myos tilannetta, ettei nuori itse ole valmis ottamaan apua
vastaan, ja kuinka tdrkedd on, ettei nuorta jatetd omilleen kieltdvan vastauksen jdlkeen.
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Kun tarjotaan jatkossakin mahdollisuuksia, voi tulla se kerta, kun nuori onkin valmis
vastaanottamaan apua ja tukea:

”Sitten vaan pitéd jotenkin tarjota se, tdlleen kuvaannollisesti, se kdyntikortti. Elikka se,
ettd niinku sanoin sille ihmiselle, joka ei silld hetkella ole valmis syystd tai toisesta sita
apua vastaanottamaan, niin sitten kuitenkin se toivo sitd kautta, ettd sanot: tdssd on hei pu-
helinnumero, tihin voit soittaa.”

Keskusteluissa verkoston jdsenten kanssa nousi esille myos tarve mahdollisimman
varhaiseen puuttumiseen, ennakointiin ja avun tarjoamiseen:

”Esimerkiksi koulumaailmasta kuuluu nyt sitd, ettd sielld padssa jostain syystd nyt padsee
niinku, tietyn, ma kédytian sanaa seula. -- Etté sitten tulla tupsahtaa oikeasti sieltd koulusta,
peruskoulusta, niitd joilla ei ole tiettyjd valmiuksia kohdata niitd haasteita, mitd senhetki-
nen eldmad vaatisi. En epdile, varmasti koulumaailmassa on tahtotilaa tehdd, mutta sielld ei
ehka ole vaan resursseja. Md liputan koulusosionomien puolesta, jonku joka menisi sinne
niinku. Kuraattoria vaheksymdttd, ma ymmarran ettd kuraattoreilla on hirvittava maara
asiakkaita. Joku joka kulkisi sielld ihan niitten nuorten ja ehké jo lasten keskuudessa, kuun-
telisi ja pddsisi jotenkin -- tutuksi. Semmoinen kouluaikuinen, koulun rinnallakulkija.”

Tyopajapdivissd osallistujilta nousi runsaasti palvelujdrjestelmén ja laajemminkin yh-
teiskunnallista kritiikkid. Turhautumisen ja voimattomuuden tunteet tulivat esille
my9s verkoston jasenten pohdinnoissa:

“Mutta kylla se jotenkin tuntuu, ettd se on sellaista loputonta ty6td, ettd niita tulisi naky-
viaksi niitd muutoksia ja niitd saisi vietyd jotenkin isommin eteenpdin. -- Koska monesti
my06s meiddn keskusteluissa ollaan tormatty siihen, ettd meidén jotenkin tima jérjestelma
on sellainen, ettd se estdd monia néitd hyvid ajatuksia toteutumasta.”

Paihdeaiheisen tyopajan palautekeskustelussa kiteytimme kuitenkin yhdeksi pdivan
suurimmaksi oivallukseksi sen, ettd vaikka usein tuntuu, ettei asiakkaalle ole ole-
massa sopivaa palvelua, voi tilanne todellisuudessa olla se, ettemme tunne riittdvan
hyvin koko verkostoa ja alueen palveluja emmekéd osaa ohjata asiakasta oikealle ta-
holle. Esimerkiksi vammaispalveluissa tyoskenteleva toimija tarvitsisi tuntemusta ja
tietdmystd muun muassa terveydenhuollon, etsivdn nuorisotyon ja kolmannen sekto-
rin palveluista. Systeemistd verkostotyotd tarvitaan siihen, ettd tyontekijdt tulisivat
tietoisiksi koko laajasta palveluverkostosta, tietdisivdt kehen olla milloinkin yhtey-
dessd ja pystyisivat pdivittdméaan tietojaan tarpeen vaatiessa.

4.3.2 Toiminnallinen osallisuus

Toiminnallinen osallisuus liittyy muun muassa valtaisuuteen, toimijuuteen ja mah-
dollisuuksiin vaikuttaa omaan eldmé&an. Sen vastaparina on vieraantuminen ja objek-
tius. (Raivio & Karjalainen 2013, 16-17.) Systeeminen verkostoty6 vahvistaa vammais-
ten tai tukea tarvitsevien nuorten toiminnallista osallisuutta erityisesti tarjoamalla
nuorille foorumin kertoa omista kokemuksistaan ja ndkemyksistaan muille verkoston
jasenille ja mahdollisuuden péddsta suunnittelemaan yhdessa uusia toimintamalleja ja
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kaytantojd. Taméd avaa vammaisille tai tukea tarvitseville nuorille suoria vaikuttami-
sen mahdollisuuksia palveluihin ja muihin heidédn ympaéristossddn oleviin toimimat-
tomiin rakenteisiin. Aihe puhututti kokemusasiantuntijoita:

”Se yksilollinen oma, oma niinku nidkemys ja -- tiedon tuottaminen, elamén tiedon tuotta-
minen. -- Jos me tehd&én yhteiskehittamistd, niin miten ammattitieto ja omaistieto ja asia-
kastieto ja kokemustieto niinku yhdessa toimii, niin se tavallaan tulee sieltd paras moni-
puolinen rikkaus.”

”Sitd konkreettista dataa siitd, ettd miten ne palvelut toimii. Koska kukapa muu osaa pal-
velua arvioida paremmin kuin palvelun kaytt&ja.”

”Léhinnd ettd kun itselld on sakannut noi palvelut aika paljon, ja just minulle se pohjim-
mainen ajatus oli se, ettd jos ma pystyn auttamaan itse missdadn maéarin sitd, ettd ne palve-
lut menis parempaan suuntaan, niin -- ma haluan olla mukana.”

”Silleen niinku haluaisin kehittdd, ettd mahdollisimman moni -- tekisi vaikka sitten osatyo-
kykytoita tai sitten tuntitoitd tai kokopdivitoitd, ettd silleen haluaisin kehittdad niinku
yleensd, yleensd toimintaa ettd.”

Hankkeen kohderyhman maéérittely vammaisiksi tai tukea tarvitseviksi nuoriksi avaa
oven osallistumiselle my®s niille nuorille, jotka tuen tarpeestaan huolimatta eivét koe
olevansa vammaisia tai halua rakentaa identiteettiddn vammaisuudelle:

V: "Meillid useasti -- asiakas on niin, ettd “enhidn ma ole mikddan vammainen”. M3 en tiedd,
miten se on niin leimaantunutta edelleen.”

K: ”Meilldkin nikyy, ketkd on vaikka saanut sen kehitysvammadiagnoosin aikuisena, niin
monet ei sitd niinku, ei sithen mitenkdan identifioidu eika halua sitd diagnoosia tavallaan.”

”Moni nuorihan kertoo niinku kyll4, ettd ottaa itse puheeksi, ettd minulla on Asperger tai
muuta, muuta vastaavaa, tai vaikka lieva kehitysvamma. Mutta -- me ei ldhdetd niinku
diagnoosi edelld tyoskentelemdan. Mutta joissain tilanteissa taasen se, ettd -- vaikka se ke-
hitysvamma aiheuttaa niinku, ettd on sellaista toimintakyvyn puutetta, tarvitsisi apua, niin
-- nuori ei sitten sitid halua ottaa.”

Erés verkoston jdsenistd pohti selkedn ja ymmarrettavan puheen kadyttdmisen merki-
tystd sekad sitd, ettd kasiteltdvid teemoja esitetddn myos ei-ammattihenkilolle ymmar-
rettdvassd muodossa. Pohdin myds itse esimerkiksi etdyhteydell jarjestetyssa verkos-
ton tapaamisessa sekéd tydpajoissa, saivatko kokemusasiantuntijat kiinni siitd, mista
milloinkin puhuttiin, ja etenikd tydskentely valilld liiankin ripedsti. Ndiden asioiden
huomioimisella voidaan varmistaa, ettd kokemusasiantuntijoille on selkedd, mistd pu-
hutaan, ja ettd he kykenevét yhteisissd tapaamisissa aidosti osallistumaan keskuste-

luun ja vaikuttamaan.

”Esimerkiksi -- hdnen kohdalla mulla on pari kertaa tullut silleen, ettd ndinkohdn han
niinku kestdd kartalla, koska sielld me puhutaan sitd ammattilaista ja hdn on sitten koke-
musasiantuntijan roolissa. -- Ettd saako hédn tuotua sitd omaa ndkemystadn riittavasti esille,
ja saako hén irti meistd muista riittdvasti kaikkea. -- Ettd sorrutaanko me muut sitten liikaa
vililld siithen, ettd puhutaan sairaanhoitajaa ja sosionomia ja.”

K: ”Miten si ajattelet, vaikka eilisessd tapaamisessa -- pystyttiinkd me kdymaan sita kes-
kustelua semmoisella tasolla, etti se ei ole liian sellaista viranomaista?”
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V:”Se oli hénelle hirvedn niinku hyva, hyva kokemus. Mutta ettd jos -- ldimaistaan vaikka
palveluverkko siihen, kun oli se yksikin tehty siihen paperille, tai ndma palvelupolut, niin
ei siind voi olettaakaan, ettd han paasee heti karryille.”

Tutustumisharjoitukseen liittyen tyopajoissa nousi esille, ettd kasvokkain oleminen
tuntemattoman ihmisen kanssa voi olla vaikeaa. Pohdin itsekin harjoituksen aikana,
asettuessani vastakkain erddn kokemusasiantuntijan kanssa, onko hénelld hyva olla
tilanteessa. Huomasin myos hakeutuvani samantyyppiseen istuma-asentoon kuin ko-
kemusasiantuntija, koettaen luoda niin sanallisella kuin sanattomalla viestinnallad va-
lillemme luottamuksen tunnetta. Pohdimme mythemmin hdnen kanssaan, kuinka
tarkedd yhteisessd tydskentelyssd on huomioida se, ettd kasvokkain oleminen ja kat-
sekontaktin ottaminen voi olla toisille vaikeaa tai jopa mahdotonta. Samalla tavoin
muut mahdolliset kommunikaatioon liittyvit erityistarpeet tulee huomioida tydsken-
telyssa.

K: ”Mit4 s& ajattelet kun, olikohan se (osallistuja) joka sanoi, ettd se on pelottava tilanne,
ettd ollaan kasvokkain jonkun vieraan ihmisen kanssa, niin tota milt4 se susta tuntui se?”
V:”Siis joo kylld vdhan. Itselld esimerkiksi katsekontakti on sellainen, ettd méa en pysty pi-
tamaéan sitd kun ehkéd 30 % (ajasta), kun mé keskustelen jonkun ihmisen kanssa. Nykyaan
se on parempi -- aikaisemmin en pystynyt niinku kunnolla muiden kanssa keskustelemaan
ollenkaan.”

Erdan verkoston jasenen kanssa pohdimme sitd, kuinka tdarkedd on, etteivit puheen-
aiheet keskity liiaksi tydeldmdn ympérille. Kokemusasiantuntijat ovat hyvin erilai-
sissa eldmaéntilanteissa, eivatka kaikki opiskele tai ole tyoeldméssd. Opiskelun ja tyo-
eldaman haasteet saattavat olla juuri niita kipupisteitd, joista kokemusasiantuntija voisi
tuoda muulle verkostolle arvokasta lisdtietoa, joten myts muun verkoston on tarked
muistaa, ettei keskustelua kaytdisi automaattisesti néista lahtokohdista:

V:”Se ehka heti alkuun, kun siind oli se speed dating -homma, niin siind oli teemana ty®o,
ja hdanhan (kokemusasiantuntija) on ty6ton. Niin siind oli jo iso riski siihen, ettd nyt nyrjah-
tdd niinku vadrille raiteelle timd homma. Mutta onneksi hdn mieltdd sen (harrastuksensa)
sellaiseksi tyoksi, ettd han osasi sitten sitd kautta keskustelua kidyda. -- Kun paljon puhu-
taan justiinsa siitd, ettd pitdisi olla sitd muutakin, ettd miten méaéritelldan ihminen, ihminen
on aika paljon kaikkea muuta kuin se tyo.”

K: ”Niin ja siitdhdn me puhuttiin sitten my6hemmin siind pdivéassa.”

V:”Nimenomaan. -- Onneksi hén sitten sen hyvin handlasi, mutta nuo on just niit4 tilan-
teita, missd ne nuoret kylld erittdin hyvin tiedostavat sen, ja voivat kokea ettd eivét ole sa-
manarvoisia.”

Tutustumisharjoituksessa istuin itsekin kokemusasiantuntijan kanssa vastakkain.
Katsoessani keskustelussa kdytettdvid kysymyskortteja ja ymmartdessani kaikkien ky-
symysten koskevan tyotd, menin sanattomaksi. Katsoimme kokemusasiantuntijan
kanssa hetken toisiamme ja kysyin héneltd, kuinka hén toivoisi, ettd kdvisimme kysy-
myksid lapi. Kokemusasiantuntijan ratkaisu ldhestya kysymyksid harrastuksensa na-
kokulmasta oli hdanen nédkoisensd ja mahdollisti keskustelun kdymisen hanen omilla
ehdoillaan, mutta en voinut vélttyd tuntemasta tilanteessa hdpedd verkoston puolesta.
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Padihdeaiheisessa tyopajassa kdytiin paljon keskustelua siitd, kuinka suuri mer-
kitys lahityontekijdlld tai muulla rinnallakulkijalla voi vammaisen tai tukea tarvitse-
van nuoren eldmadssa olla. Tuttu ja turvallinen ihminen voi vahvistaa nuoren toimin-
nallista osallisuutta saattamalla hidnta eri paikkoihin - esimerkiksi systeemisen ver-
koston tapaamiseen - mikali hdn ei yksin kykene lahtemdén ja tarvitsee tutun ihmisen
paikan péille tueksi. My0s toisessa tydpajassa oli lasnd erds kokemusasiantuntija, joka
oli tullut paikalle ldhityontekijansd saattamana:

K: ”"Mites tda (lahityontekijan) rooli kun hén oli sielld mukana, niin onko se kuinka olen-
nainen, ettd on niinku tuttu tyontekija tavallaan saattamassa sinne?”

V: ”Kylld niinku siihen ldhtemiseen ja siihen alkuun se oli aika pakollinenkin melkein, ettd
tulee ekalle kerralle.”

Keskustelin my6s kokemusasiantuntijan kanssa siitd, kuinka tarke&d systeemisen ver-
koston tapaamisiin olisi saada sellaisia nuoria, joilla olisi arvokasta tietoa palvelujen
toimimattomuudesta tai kipukohdista. Heitd voi kuitenkin olla vaikea tavoittaa. Tar-
vittaessa tydskentelyyn voisi osallistua myds nuoren ldheinen, tai paikan péélle tule-
vat nuoret voisivat kdyttdd dantddan toistensa puolesta:

K: "Heitd on varmaan helppo tavoittaa, niinku sanoitkin, ketké liikkuu paljon eri pai-
koissa. Mut sitten me varmaan haluttaisiin just niitd kotiin jamé&htaneitd, keilld olisi oike-
asti paljon enemman kerrottavaa ehké niistd niinku kipukohdista néissa palveluissa.”
V:”Ihan totta tuokin. Ja totuus on se, ettd ne ihmiset ketka kayttdisi sitd dantd, niin se on se
kaikista vaikein kohderyhmé saada puhumaan.”

K: ”Jossain méirin varmaan nekin nuoret, ketki sitten uskaltautuu, niin voisi vaikka ker-
toa sitten jos heiddn kavereilla -- ettd puhuu sitten muiden puolesta sielld?”

V:”Joo sitdhdn méakin periaatteessa tein. Jo kuukautta etukdteen viha valmistelin, kyselin
frendeiltd paljon asioita.”

Erds mielenterveysaiheiseen tydpajaan osallistunut kolmannen sektorin toimija toi
tyopajassa esille, ettd hdanen nikemyksensd mukaan vammaiset tai tukea tarvitsevat
nuoret ovat tottuneet siihen, ettd heille kerrotaan, mitd tehdddan. Toimijan ylldpita-
maéssd pajatoiminnassa ldhtokohtana ovat nuorten omat toivomukset. Monelle nuo-
relle on kuitenkin vaikeaa esittdd toivomuksiaan, ja he palauttavat vastuun ohjaa-
jalle: “Sano sd, mitd tehdddn”. Omien toiveidenkin esittdminen on tidrked taito, jota
nuorten kanssa tulee harjoitella.

Systeemisen verkostotyon keinoin on my6s mahdollista vahvistaa vammaisten
tai tukea tarvitsevien nuorten toiminnallista osallisuutta valillisesti herattelemalld ja
vahvistamalla verkoston jasenten ymmarrystd itsemaddardamisoikeudesta ja asiakkaan
toimijuuden tukemisesta. Esimerkiksi aiemmin mainittu oman itsen ja oman identi-
teetin maarittely, vammaisuuden maééritelméasta kieltdytyminen, voidaan nahda tar-
kednd osana itseméddraamisoikeutta. Puolesta tekemisen teemaan liittyen erds verkos-
ton jasen pohti:

”Jotenkin se, ettd ei me voida suojella kaikelta, ettd semmoinen niinku - m& puhun curling-
vanhemmuudesta - niin méa joskus mietin semmoista curling- tiedét sa niinku
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sosiaaliohjausta, ettd silotellaan kaikki. Niin eihdn se ole oikeata eldméa. -- Jeesataan silld
oikealla tavalla, ettd tuetaan, miki se minkikin haasteen kohdalla on, mutta ei silotella
kaikkea, koska se antaa aika virheellisen kuvan tistd maailmasta, eiki se auta sitid asiakasta
sitten.”

Teemaa kasiteltiin my6s pdihdeaiheisessa tydpajapdivdssd, ja erds kokemusasiantun-
tijoista oli kokenut teeman puhuttelevaksi:

”Esimerkiksi tota siithen tekemiseen liittyen, niinku (osallistuja) puhui siitd siind hénen pu-
heosuudessaan, kuinka tdrke&da on niinku sen auttavan osapuolen mahdollisimman paljon
yrittdd saada se autettava tekemddn niitd asioita itse, ja sitd kautta kehittymaan. Eika
niinku just, ettd hdanen puolesta ei saisi kauheasti tehda asioita. Koska se ei niin h*lvetisti
edesauta oikein yhtdan mitdaan.”

Myos kaksi muuta kokemusasiantuntijaa jakoivat tyopajassa muulle verkostolle ko-
kemuksiaan siitd, ettd heille kddnteentekevad hetki on ollut, kun he ovat oppineet ja
ryhtyneet itse toimimaan hyvinvointinsa eteen. Palvelujdrjestelman ja ldhipiirin tuki
on ollut heille vilttaméatontd, mutta itse toimiminen on ollut heille viimeinen tiarkead
askel asioiden etenemiseksi oikeaan suuntaan. Toinen kokemusasiantuntijoista pohti,
ettei hdn olisi todenndkoisesti kyennyt palaamaan tydeldmaéédn, jos hin ei olisi jdrjes-
telmén tuella oivaltanut tiettyjd asioita omassa eldmdssddn, vaan olisi “jattanyt oman
tyon tekemattd”.

4.3.3 Yhteisollinen osallisuus

Yhteisolliseen osallisuuteen liittyy muun muassa yhteisyys, yhteisollisyys, jasenyys ja
yhteiskuntaan kiinnittyminen. Sen vastaparina on vetdytyminen ja osattomuus. (Rai-
vio & Karjalainen 2013, 16-17.) Englannin kielen belonging-sana viittaa osuvasti jo-
honkin kuulumiseen, oman paikan 16ytamiseen. Yhteisolliseen osallisuuteen voidaan
ndhdd kuuluvaksi my6s mahdollisuus vertaistukeen, ja systeeminen verkostotyo vah-
vistaakin vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten yhteisollistd osallisuutta tarjoa-
malla heille vertaistuen mahdollisuuksia:

”Mitd sen (kokemusasiantuntijan) jutuissa oli, vaikka ite -- olen poukkoillut ihan muissa
suunnissa, mutta sielld oli silti tosi paljon sellaisia niinku hetkid, mistd hdn puhui, etta
mitk3 oli silleen samaistuttavia. -- Ettd sitten ne heritti tietysti ajatuksia.”

Systeemisen verkostotyon on myos mahdollista vahvistaa vammaisten tai tukea tar-
vitsevien nuorten yhteisollistd osallisuutta vélillisesti jakamalla verkoston jdsenille tie-
toa tarpeista ja toiveista harrastus- ja vapaa-ajan toiminnalle ja nuorten toistensa koh-
taamisen areenoille. Pdihdeaiheisessa tyopajassa keskustelimme erityisesti tarpeesta
jarjestdd nuorille sellaista matalan kynnyksen yhteistd toimintaa, johon osallistumi-
selle ei asetettaisi erityisid kriteerejd, vaan kaikki olisivat ldhtokohtaisesti tervetulleita.
Myos tdssd on kyse osaltaan siitd, mihin ryhmiin nuori itse kokee samaistuvansa ja
haluaa kuulua. Erds verkoston jasenistd pohtikin, ettd nuoren ndkokulmasta silld voi
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olla merkitystd, onko toiminta esimerkiksi matalan kynnyksen harrastus- ja vapaa-
ajan toimintaa vai vammaispalvelua:

”Onhan se kuitenkin kaksi eri asiaa mennd vaikka niinku vammaispalvelujen p&divatoimin-
taan - tai normaaliin harrastukseen, harrastustoimintaan, vaikka sielld olisikin joku erityis-
ryhmd, niin silleen vahén eri juttu kuin se vammaispalvelu.”

Tyodpajoissa tavoiteltiin muun ohella tiedon lisddmistd ja tabujen rikkomista.
Keskustelussa erddan kokemusasiantuntijan kanssa nousi esille, ettd tietoa vammai-
sista tai tukea tarvitsevista nuorista ja heidédn tarpeistaan ja elaméntilanteistaan tarvi-
taan, silld hanen omien sanojensa mukaan “leimausta ja mustamaalaamista vield ko-
kee ihan nykypdivandkin”, eikd kaikkia nuoria katsota tasapuolisesti kuuluvaksi
osaksi yhteiskuntaa. Hdped saattaa saada nuoren vetdytymadan ja kokemaan, ettei ha-
nelld ole paikkaa yhteiskunnassa. Kokemusasiantuntijan mukaan hépeéd saa helposti
myos vaikenemaan, jolloin mahdollisuuksia kokemuksien jakamiseen ja vertaistu-
keen muiden kanssa ei pddse syntymdan. Systeeminen verkostotyd voisi vahvistaa
vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten yhteisollistd osallisuutta jakamalla tietoa
nuorten vahvuuksista, haasteista, tarpeista ja elaméntilanteista verkoston jdsenille ja
vietdvidksi eteenpdin, ja ndin purkamalla vammaisiin tai tukea tarvitseviin nuoriin
kohdistuvia stereotypioita ja ennakkoluuloja laajemminkin yhteiskunnassa.
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5 YHTEENVETO

Téssd tutkielmassa systeemistd verkostoa rakennettiin hanketyoskentelynd yhden
maakunnan alueella. Verkostoa ldhdettiin kartoittamaan yhteistytssd hankkeen pro-
jektipddllikon - eli verkoston johtajan - ja maakunnan vammaispoliittisen ohjelman
ohjausryhmdn kesken. Toimijat haluttiin koota yhteen tiedon ja hyvien kdytantdjen
jakamiseksi ja verkostoitumiseksi, laajempana teemana vammaisten tai tukea tarvit-
sevien nuorten osallisuus ja oman paikan 16ytdminen yhteiskunnasta. Ydinverkos-
toon kutsuttiin jasenid ohjausryhman vilitykselld ja mukaan toivottiin kokemusasian-
tuntijoita sekd hankkeen kohderyhmaén kanssa tyoskentelevid toimijoita julkiselta, yk-
sityiseltd ja kolmannelta sektorilta. Kaikilta toivotuilta tahoilta ei kuitenkaan padssyt
edustusta mukaan, ja ydinverkostoon ilmoittautui lopulta 15 henkilod. Erityisesti tu-
loksista nousi esille, ettd kutsu olisi voinut tavoittaa enemman kokemusasiantuntijoita.

Verkoston kokoontuessa sen tavoitteet ja toimintatavat oli jo hyvin pitkalle
suunniteltu: niitd oli méaéaritelty hankeasiakirjoissa sekd verkoston johtajan ja vam-
maispoliittisen ohjelman ohjausryhmén vilisessd yhteistyossda. Konkreettisiksi toi-
mintatavoiksi oli suunniteltu muun muassa erilaisia tydpajoja, pienimuotoisia koulu-
tuksia, yhteiskehittamistd ja muita yhteistoiminnallisen oppimisen keinoja. Tavoittei-
den ja toimintatapojen vaikutusketjuja suunniteltiin aluksi tutkittavan vammaispoliit-
tisen ohjelman ohjausryhmaéstd muodostetun pienemman tyoérukkasen avulla, mutta
varsinaista tyorukkasta ei lopulta paadytty muodostamaan.

Systeeminen verkosto kokoontui hieman harvemmin kuin kerran kuukaudessa,
ja tyoskentely painottui yhteistoiminnallisen oppimisen pdiviin ja myShemmin tyo-
pajapdiviin. Verkoston jasenet tyoskentelivit yksiloittdin, pareittain ja ryhmissa hyo-
dyntéden erilaisia menetelmid, kuten polku-tyovilinettd, asiakasprofiilien laatimista,
speed networking -tyyppistd harjoitusta ja oppimiskahvilatydskentelyd. Tarkempi
menetelmien suunnittelu ja toteutus jdi verkoston johtajalle. Tyopajoissa tarkedssa
roolissa olivat my6s kokemusasiantuntijan tai omaisen puheenvuorot.
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Kokemusasiantuntijat toivat tietoa kipupisteistd, joissa olivat itse jadneet ilman tukea,
sekd vertaistukea, toivoa ja monipuolisuutta keskusteluun.

Tyoskentely painottui sen suunnitteluun, mitd vammaisten tai tukea tarvitsevien
nuorten arjessa ja palveluissa haluttiin vahvistaa ja kehittdd. Verkosto suunnitteli
pdihde- ja mielenterveysaiheisia tyopajoja, vanhemmuuden tuen iltoja ja nuorten
omia tyopajoja. Tapaamisten ulkopuolella verkoston jasenet kontaktoivat sovittuja ta-
hoja ja mainostivat tulevia tyopajoja. Verkoston tydskentelyn vaikutusten seuraamista
varten luotiin osallistujille myos kysely.

Verkostosysteemin arviointi

Systeemisen verkoston Suunnan ja etenemisen . . .
. X ; X Yhdessd eteneminen osana laajempaa
kartoittaminen tapojen valinta .
systeemien systeemia

e Vammaispoliittisen e Tavoitteet ja toimintatavat e Yhteistoiminnallisen *Kysely verkoston jasenille
ohjelman ohjausryhman ja valmiiksi suunniteltu oppimisen pdivid ja
verkoston johtajan vahva « Laajana teemana nuorten tyOpajapaivia
ohjaus osallisuus ja oman paikan *Eri menetelmia (asiakas-
e Ydinverkosto 15 henkil6a: I6ytaminen yhteiskunnasta profiilit, speed networking,
kokemusasiantuntijoita e Konkreettisina tavoitteina oppimiskahvila...)
sekd toimijoita julkiselta, tiedon ja hyvien * Kokemusasiantuntijan tai
yksityiseltd ja kolmannelta kaytantojen jakaminen omaisen puheenvuorot
sektorilta seka verkostoituminen e Tapaamisten u|kopu0|e||a

yhteistyotahojen
kontaktointia

Kuva 4 Systeemisen verkostotyon strateginen eteneminen tutkimustulosten perusteella

Verkoston jasenilld oli mahdollisuus tutustua toisiinsa yhteisissd tapaamisissa ja tyo-
pajoissa. Ydinverkosto jdi alkuvaiheen poissaolojen vuoksi pieneksi, mutta se muo-
dostui my0s tiiviiksi. Ydinverkoston sisilld tapahtuikin tutustumista ja verkostoitu-
mista, ja yhteistyotd suunniteltiin ja viriteltiin myos hanketydskentelyn ulkopuolella.
Tyopajoissa tutustumista edistettiin muun muassa yhteisten tutustumisharjoitusten
avulla. Tutustumisen kannalta tdarkeitd ovat yhteisten keskustelujen perusteella kas-
vokkaiset tapaamiset, riittdva aika ja riittdvd maara tapaamisia, tutustumisen struktu-
rointi esimerkiksi sopivaa menetelmdd hyodyntden sekd persoonallisuuserojen huo-
mioiminen.

Luottamuksellista ilmapiirid ldhdettiin rakentamaan systeemisen verkoston ta-
paamisissa. Luottamuksen rakentumista edistivdt muun muassa ydinverkoston pieni
koko, osallistujien tutustuminen toisiinsa seké kaikkia osallistujia puhutteleva yhtei-
nen teema. Myo6s kokemusasiantuntijoiden ndkemys oli, ettd ilmapiiri oli avoin ja luot-
tamuksellinen. Erddn kokemusasiantuntijan mukaan kaikki osallistujat eivat kuiten-
kaan suhtautuneet luontevasti hanen ldsndoloonsa. Luottamuksen rakentumisen kan-
nalta tarkedksi koettiinkin erityinen sensitiivisyys arkaluonteisia aiheita késiteltdessd,
arvostava suhtautuminen ja sen ndkyminen myds sanattomassa viestinndssad seka
menneisyyden ikdvien kokemusten huomioiminen. Oman kaksoisroolini osalta
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luottamuksen rakentamista edisti se, ettd osallistuin itsekin hankkeeseen ja olin mo-
nelle osallistujalle ennestddn tuttu.

Verkoston jasenien motivaatio tyoskentelyyn oli tutkimustulosten mukaan kor-
kea. Tydskentely koettiin innostavana, joskin hyvin intensiivisend ja sitd kautta ajoit-
tain myos uuvuttavana. Motivaatioon vaikutti positiivisesti mahdollisuus jakaa omaa
erityistd osaamista sekd oppia ja saada tietoa toisilta. Kokemusasiantuntijoiden moti-
vaatio tyoskentelyyn nousi mahdollisuudesta jakaa omaa kokemustietoaan ja elaman-
tarinaansa sekd vaikuttaa palveluihin, mutta huomioitaviksi nousivat myds kokemus-
asiantuntijan itsensd suojaamisen ja omien rajojen tunnistamisen teemat. Verkoston
jdsenten motivaatiota kohotti myos tyoskentelyn kokeminen merkitykselliseksi, mi-
hin liittyen korostuivat muun muassa realistinen ja pitkdjanteinen asennoituminen,
systeemisen verkostotyon ajankohtaisuus sekd kustannustehokkuuteen, ennaltaeh-
kdisyyn ja inhimillisiin vaikutuksiin liittyvét tekijat.

Tutkimustulosten mukaan systeemisen verkostotyon koordinoimiseen tarvittiin
aktiivinen rooli. Verkoston johtaja tuki toimijoita tehtdvistddn suoriutumisessa, muis-
tutteli sovituista asioista ja kutsui verkoston koolle. Verkoston johtaja myos valitsi ja
suunnitteli kdytetyt menetelmét seké piti toimintaa fokusoituneena laatimalla yhteen-
vedot sovituista asioista. Verkoston jdsenet arvostivat sitd, ettd menetelmadt jattivat ti-
laa vapaalle keskustelulle ja pohdinnalle. Verkoston jdsenet tunsivat myds tulleensa
kuulluiksi ja saaneensa uusia ndkdkulmia. Tydskentelyn jatkuvuus heritti keskuste-
lua: jonkinlaista jatkumoa toivottiin, mutta monen ndkemys oli, ettei tyoskentely ny-
kyisessd muodossaan kykenisi jatkumaan sen edellyttamén aktiivisen koordinoinnin
vuoksi. Systeeminen verkostotyd nadyttdytyikin enemmaén ajallisesti rajattuna toimin-
nan kdynnistyksend, jonka jalkeen tahojen keskindinen yhteistyo sdilyy ja toimijat op-
pivat tuntemaan toisensa aiempaa paremmin.

Yhteisen tekemisen ja

Sitoutuminen: oppimisen

Tunteminen:
Pieni, tiivis ydinverkosto
Kasvokkaiset tapaamiset

Riittava aika
Riittavasti tapaamisia

Strukturoitu
tutustuminen

Persoonallisuuserot

Luottamus:
Ydinverkoston pieni koko
Onnistunut tutustuminen

Puhutteleva yhteinen
teema

Sensitiivisyys, turvallisuus
Arvostava suhtautuminen
Jaettu yhteinen kokemus

Mahdollisuus oppia, jakaa
osaamista ja
kokemustietoa

Mahdollisuus vaikuttaa
Omien rajojen
tunnistaminen

Tyoskentelyn
merkityksellisyys

mahdollistaminen:
Aktiivinen koordinointi

Sovittujen asioiden
kiteytys

Soveltuvat menetelmat

Tilaa vapaalle
keskustelulle

Kuulluksi tuleminen

Mahdollisuus jatkumoon
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Systeeminen verkostotyo vahvistaa vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten talou-
dellista osallisuutta vélillisesti tyontekijan tietojen ja osaamisen lisddntymisen myota.
Tdrkedd on alueen palveluverkoston tuntemus, kdytantojen yhteinen kehittdminen,
vammaisuuteen ja tuen tarpeeseen liittyvin tiedon jakaminen sekd kohtaamisen tai-
dot. T4lloin nuorelle avautuu pédésy itselleen sopiviin, riittdviin ja oikea-aikaisiin pal-
veluihin, mika on tarke&d etenkin niiden nuorten kohdalla, jotka ovat vaarassa pudota
palveluverkon lapi. Erityisen haavoittuvina ndhtiin nuoret, joilla on sekd vamma tai
tuen tarve ettd pdihteidenkayttoon tai mielenterveyteen liittyvid haasteita.

Nuorten toiminnallinen osallisuus vahvistuu, kun heilld on foorumi kertoa ni-
kemyksistddn muille verkoston jdsenille ja suunnitella yhdessd verkoston kanssa uu-
sia toimintamalleja ja kdytantojd. Taméd avaa suoria vaikuttamisen mahdollisuuksia
palveluihin ja muihin ympaériston toimimattomiin rakenteisiin. Jotta aito osallistumi-
nen ja vaikuttaminen olisi mahdollista, tulee kiinnittdd huomiota selkeddn ja ymmar-
rettdavadn puheeseen ja kielenkayttoon, nuorten kommunikaatioon liittyviin ja muihin
erityistarpeisiin sekd ndkemyksen laajentamiseen pois tyoeldaméakeskeisyydestd. Nuo-
ria tulee my0s tukea ja rohkaista oman ndkemyksen esittdmisessa. Lisdksi tyoskentely
tukee nuorten toiminnallista osallisuutta vélillisesti vahvistamalla verkoston jasenten
ymmarrystd itsemaddrdamisoikeudesta ja asiakkaan toimijuuden tukemisesta. Kohde-
ryhmdan maéérittely vammaisiksi tai tukea tarvitseviksi nuoriksi avaa oven osallistu-
miselle niillekin nuorille, jotka tuen tarpeesta huolimatta eivit koe olevansa vammai-
sia tai halua rakentaa identiteettiddn vammaisuudelle.

Systeeminen verkostoty6 vahvistaa nuorten yhteisollistd osallisuutta tarjoamalla
heille mahdollisuuden vertaistukeen sekd edistamaélld nuorten vahvuuksia, tarpeita ja
elamantilanteita koskevan tiedon lisddntymistd, tabujen rikkomista ja stereotypioiden
purkamista. Tyoskentelyn seurauksena voidaan myos jakaa tietoa nuorten tarpeista
ja toiveista toistensa kohtaamisen areenoille, harrastuksille ja vapaa-ajan toiminnoille,
milld on nuorten yhteisolliseen osallisuuteen vélillinen vaikutus.

Taloudellinen osallisuus Toiminnallinen osallisuus Yhteistllinen osallisuus
» Vilillinen vaikutus » Suora vaikuttaminen palveluihin » Mahdollisuus vertaistukeen
tydntekijoiden tietojen ja muihin ympéristén » Tiedon lisd&ntyminen nuorten
lisdantymisen ja toimimattomiin rakenteisiin vahvuuksista, tarpeista ja
verkostoitumisen mydtd = avaa » Vlillinen vaikutus vahvistamalla eldmantilanteista, tabujen ja
padsyn sopiviin, riittaviin ja verkoston ymmarrysta itse- stereotypioiden purkaminen
oikea-aikaisiin palveluihin madrddmisoikeudesta ja = Vlillinen vaikutus jakamalla
s Tietoisuus vammaisuudesta ja toimijuuden tukemisesta tietoa nuorten toiveista
tuen tarpeesta sekd palveluiden * Kohderyhmé&n maarittely: voi toistensa kohtaamisen
pulmakohdista kasvaa, osallistua, vaikkei rakentaisi areenoille, harrastuksille ja
kohtaamisen taidot vahvistuvat identiteettidan vammaisuudelle vapaa-ajan toiminnoille

Kuva 6 Systeemisen verkostotydn vaikutus vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuu-
teen tutkimustulosten perusteella
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6 JOHTOPAATOKSET

Vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten ja heiddn kanssaan tydskentelevien toimi-
joiden tekemd systeeminen verkostoty6 ndyttaytyi tassd tutkielmassa padsaantoisesti
Timo Jarvensivun (2022) jasennyksen mukaisena. Painotukset eri osa-alueiden valilld
kuitenkin vaihtelivat, ja tutkimustulosten mukaan hankkeen kohderyhmén vaikutus
nakyi siind, ettd eettisten periaatteiden merkitys tyoskentelyssad korostui. Vaikka tyos-
kentely oli tutkimustulosten mukaan monella tapaa merkityksellistd, nousi esille
myos tarkeitd kehittamiskohteita.

Verkoston johtajan ja vammaispoliittisen ohjelman ohjausryhmaén vaikutus tyos-
kentelyn kdynnistamiseen, verkoston kartoittamiseen ja sen tavoitteiden ja toiminta-
tapojen médrittelyyn oli vahva. Systeemisen verkoston kartoitustyotd tai tavoitteiden
ja toimintatapojen asettamista ei kuitenkaan Jarvensivun (2022) mukaan tulisi tehda
verkoston ulkopuolelta, vaan yhdessd niin, ettd verkostosysteemi kutsutaan koolle
tutkimaan itseddn (mt., 35). Jarvensivu (2019) kirjoittaakin verkostotyotd kisittele-
vdssd teoksessaan, ettd verkostolle jonkin toisen tahon muodostamaa strategiaa ei var-
sinaisesti voida ndhda verkoston omana strategiana. Jos tavoitteet ja toimintatavat on
ulkopuolelta asetettu, puhutaan enemmaénkin hierarkkisesti johdetusta strategisesta
verkostosta. Toisaalta verkoston toiminta on myos mahdollista kdynnistda hierarkki-
sella paatokselld, jotta toiminta ldhtisi tehokkaasti kdyntiin, ja lisdtd ajan myotd toi-
minnan verkostomaisuutta ja toimintavapauksia. (Mt., 6, 81.) Tutkimustulosten pe-
rusteella vaikuttaakin siltd, ettd tavoitteena oli toiminnan tehokas kdynnistyminen ja
ndin verkoston johtajan ja ohjausryhmén vahva rooli alussa oli perusteltu. Hankkeen
edetessd verkostomaisuus lisddntyi, ja verkoston yhteisessd tydskentelyssd esimer-
kiksi alun perin suunniteltu painotus nivelvaiheiden tukeen muutti muotoaan ylei-
sesti nuorten tukemiseksi ja osallisuudeksi omissa palveluissa.

Tyo6skentelyyn saatiin mukaan kohderyhmaén parissa toimivia tahoja niin julki-
selta, yksityiseltd kuin kolmannelta sektorilta, mutta joiltakin tarkeiltd tahoilta ei ollut
edustusta verkostossa. Namad tahot nousivat esille verkoston jasenten pohdinnoissa,
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mikéd vahvistaa johtopddtostd, ettd verkoston kartoitustyotd olisi ollut hyva tehda yh-
dessd. Tarkednd tutkimustuloksena nousi esille, ettei kutsu tavoittanut riittdvasti ko-
kemusasiantuntijoita, mutta selkedd syytd sille ei selvinnyt. Ehkdpa omista asiakkais-
tamme ei 16ytynyt osallistujia: esimerkiksi itse en hankkeen aikana tyoskennellyt
hankkeen kohderyhmdn parissa. Ehkédpd verkoston jdsenet epdroivat omien asiak-
kaidensa pyytamistd mukaan tyoskentelyyn. Sellaisia nuoria, joilla olisi ollut paljon
kerrottavaa kohtaamistaan kipupisteistd palveluissa ja jotka olisivat halunneet osallis-
tua, ei myoskddn vaikuttanut 16ytyvan. Tatd teemaa pohti erds mukaan ldhtenyt ko-
kemusasiantuntija: hdn viittasi sanalla “meikéldinen” muihin kaltaisiinsa nuoriin,
jotka kuuluvat hankkeen kohderyhméan, mutta eivét juuri liiku kotinsa ulkopuolella.
Téastd syystd heilld oli todenndkdisesti korkea kynnys ldhted mukaan tyoskentelyyn.
Ndin oli my6s kokemusasiantuntijalla itselldédn, mutta mahdollisuus vaikuttaa palve-
luihin ja puhua muiden nuorten puolesta oli saanut hidnet ldhtemdan mukaan. Han
rakensikin omaa kokemusasiantuntijuuttaan esimerkiksi Taina Meriluodon (2016) ku-
vaamalla tavalla marginaalin asianajona ja hiljennetyn ryhméan ddnen kayttamisend,
jota tarvitaan, koska muut ryhman jdsenet eivit halua tai kykene itse lahtemddn am-
mattilaisten joukkoon ddntddn kayttamaan (mt., 18-20).

Yhteiset tapaamiset olivat strukturoituja ja niissd hyodynnettiin erilaisia mene-
telmid, jotka antoivat tilaa osallistujien yhteiselle keskustelulle, pohdinnalle ja tiedon
jakamiselle. Toiminta muistutti Jarvensivun (2019) madritelmadd verkoston fasilitoin-
nista eli ohjatusta oppimisesta. Fasilitoinnin idean mukaisesti yhteistd tyoskentelya
ohjataan ja pyritddan ndin mahdollistamaan osallistujien oppiminen ja yhteinen kehit-
tamistyo. Fasilitointiin soveltuva menetelmd on esimerkiksi tydpajapdivissakin kay-
tetty oppimiskahvila. (Mt., 88.) Systeeminen verkosto tyoskenteli aina kokonaisen péi-
vdn kerrallaan, ja tapaamiset olivat intensiivisid ja vasyttavidkin. Verkoston johtaja
huomioi tdaman jalkimmaisessa tyopajassa lisddmalld taukoja ja muokkaamalla aika-
taulua osallistujien vireystilan perusteella, mikd voidaan ndhd& osana systeemiseen
verkostotyohon kuuluvaa kokeilemalla oppimista (Jarvensivu 2022, 36). On kuitenkin
syytd pohtia, olisiko kevyempi, esimerkiksi puolikkaan pdivan pituinen tydskentely
tuonut lisdarvoa: olisimmeko pystyneet antamaan itsestimme enemmén kuin koko-
naisen pdivan aikana, jolloin osallistujissa oli jo havaittavissa selkedd uupumista?
Myos vapaalle kahvittelulle ja keskustelulle olisi voinut jdddd enemman aikaa, silld
lyhyiden taukojen aikana virisi erinomaisia keskusteluja. Jouduin jattimaan kesken
esimerkiksi mielenkiintoisen keskustelun erdan nuoren omaisen kanssa, miki on saali:
nden, ettd aidon yhteisymmarryksen ja yhteiskehittdmisen edellytyksend on, ettd
nuorten ja heiddn omaistensa kokemuksilla ja tarinoilla on mahdollisimman paljon
tilaa tulla kuulluksi.

Tutkimustulosten perusteella ydinverkosto jdi pieneksi, minkd seurauksena
myos verkostoituminen jdi ajateltua suppeammaksi. Toisaalta ydinverkosto hitsautui
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nopeasti yhteen, ja tyopajapdivissd verkostoitumista tapahtui laajemman osallistuja-
joukon kesken. Tutustumista strukturoitiin tutustumisharjoituksen avulla, mika voi-
kin helpottaa tutustumista, mikali spontaani, vapaamuotoinen keskustelu on haasta-
vaa esimerkiksi vammasta tai tuen tarpeesta johtuen. Tarvetta ilmeni kuitenkin myos
perinteiselle esittdytymiskierrokselle sekd vapaalle keskustelulle, ja tutkimustulosten
mukaan kasvokkaiset tapaamiset olivatkin tutustumisen kannalta olennaisia. Tama
on tarkedd huomioida erityisesti kokemusasiantuntijoita ajatellen: etdyhteys ei valtta-
miéttd ole toimiva kontaktin luomiseen ja aitoon vuorovaikutukseen vammaisten tai
tukea tarvitsevien henkilviden kanssa (ks. esim. Hakola ym. 2021).

Jarvensivun (2022) mukaan luottamuksen rakentuminen vahvistuu osaltaan tu-
tustumalla (mt., 36). Ydinverkoston pieni koko ja tiiviys vaikuttikin tutkimustulosten
mukaan luottamuksen syntymiseen positiivisesti. Tuttuus helpotti myo6s luottamuk-
sen rakentamista omassa kaksoisroolissani. Jarvensivun (2019) mukaan heikkokin yh-
teys voi kuitenkin olla luottamuksellisen ilmapiirin kannalta hyvélaatuinen: vaikka
kohtaisimme toisen toimijan vain satunnaisesti - esimerkiksi kerran tai kaksi tyopa-
jassa - voi luottamus ja tiedonvaihto kohtaamisissa osoittautua hyvinkin avoimeksi ja
rikkaaksi (mt., 122). Esimerkiksi se, ettd kaikki osallistujat olivat saman asian &darella
ja tunnistivat samat ilmiot, lisdsi tutkimustulosten mukaan luottamuksen tunnetta nii-
denkin kohdalla, jotka tapasivat toisensa ensimmadistd kertaa. Luottamus rakentuukin
monella eri tavalla: se on monitahoista, tilannekohtaista ja kokemuksellista, ja liittyy
myos tunteeseen tai kokemusperdiseen uskomukseen toisen henkilon luotettavuu-
desta (Jarvensivu 2019, 53).

Kokemusasiantuntijoiden mukaan yhteinen tyoskentely oli paddsdantoisesti
avointa ja luottamuksellista. Erddn kokemusasiantuntijan tunne siitd, ettd jotkut ver-
koston muista jdsenistd tyonsivit hdntd etddmmadlle hdnen roolinsa vuoksi, saa vah-
vistusta Taina Meriluodon (2016) artikkelista, jossa kokemusasiantuntijat kuvaavat
oman asiantuntijuutensa rakentumista toisenlaisen tiedon kautta ja kokevat tarpeel-
liseksi jopa varoa "viranomaisten varpaille astumista". Kokemusasiantuntijan asian-
tuntijuudella on tidrked rooli tdydentdmaéssd yhteisesti kerdttyd tietoa ja osaamista,
mutta kokemusasiantuntijan pédédsy saman poydan ja keskustelun &éreen ei ole itses-
tdanselvyys. (Mt., 16-17.) My®0s erityistd sensitiivisyyttd ja turvallisen tilan rakenta-
mista tarvitaan, silld kokemusasiantuntijat puhuvat henkilokohtaisista kokemuksis-
taan, jotka voivat olla arkaluonteisia ja kipeitdkin. Jarvensivu (2022) korostaakin tur-
vallisen tilan merkitystd, jossa verkoston jasenet uskaltavat tuoda esille haavoittuvuu-
tensa ja jossa epdavarmuuksia kohti meneminen mahdollistaa myos yhteisen oppimi-
sen (mt., 36). Pohdimme erddn kokemusasiantuntijan kanssa, kuinka luottamuksen
rakentumiseen olisi vaikuttanut, jos tyopajapdivaddn olisi osallistunut henkiloitd, joi-
hin liittyen hénelld oli menneisyydessddn negatiivisia kokemuksia. Jarvensivu (2019)
on pohtinut osallistujien yhteistd historiaa ja menneisyyden kokemuksia siitd
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nakokulmasta, ettd niistd voi olla hyotya tai haittaa. Haastavatkaan kokemukset eivit
automaattisesti tee yhteistyotd mahdottomaksi, jos kummallakin osapuolella on halu
aloittaa yhteisty6 puhtaalta poydalta. (Mt., 44.) Koska kokemusasiantuntijan voidaan
ndhdi olevan tillaisessa tilanteessa haavoittuvammassa asemassa, olisi kohtaamisen
sattuessa jadnyt hdanen ratkaistavakseen, olisiko hdn kokenut yhteisen tyoskentelyn ja
luottamuksen rakentamisen mahdolliseksi.

Verkoston jasenet pystyivat tutkimustulosten mukaan osallistumaan toimintaan
omaehtoisesti ja omia kykyjdadan hyodyntden, mikéd edisti tiedon jakamista ja yhdessa
oppimista. Systeemisen ajattelun ndkokulmasta tdiman voidaan ndhda olevan olen-
naista, mikali pyritddn kohti Pekka Karjalaisen ym. (2019) korostamaa sektorirajat ylit-
tavad, ennaltaehkdisevad ja kokonaisvaltaista tyoskentelyd (mt., 10-11). Tutkimustu-
losten mukaan aidosti omaehtoinen toiminta mahdollistaa myos tyoskentelysta kiel-
taytymisen, mikdli se on liian kuormittavaa, ja kysyy erityisesti kokemusasiantunti-
joilta taitoa suojata itseddn ja ottaa etdisyyttd omaan kokemukseensa. Nakisin, ettd on
koko verkoston yhteinen velvollisuus huolehtia kokemusasiantuntijoiden hyvinvoin-
nista. Ei ole helppo kysymys, missd méaarin kokemusasiantuntijan tulisi kyetd irtautu-
maan omasta kokemuksestaan: esimerkiksi Meriluodon (2016) artikkelissa kokemus-
asiantuntijoiden pohdinnoissa rakentuu kuva erddnlaisesta kokemusasiantuntijan
neutraalista mediaanikokemuksesta, joka syntyy, kun kokemusasiantuntija kykenee
siirtdméadn katseensa omasta erityisestd kokemuksestaan laajemmalle tasolle (mt., 15).
Kokemusasiantuntijalla voi olla myos pelkoja ja ennakkoluuloja sosiaali- ja terveys-
alan toimijoita kohtaan, jolloin luottamuksen rakentaminen on erityisen tarkedd. Par-
haimmillaan kokemus voi olla korjaava kokemusasiantuntijalle itselleen.

Tutkimustulosten mukaan verkoston jdsenet tunsivat tulleensa kuulluiksi. Kes-
kustelunaiheet olivat kuitenkin ajoittain hyvin arkaluonteisia, mikd nosti pohditta-
vaksi my0s puolesta puhumisen teeman, mikali kohderyhméaan kuuluva nuori itse ei
kykenisi jakamaan kokemuksiaan. Puolestapuhuja voisi olla esimerkiksi ystdvd, omai-
nen tai lahityontekijd, joka voisi vaikkapa lukea nuoren itsenséd kirjoittaman tarinan.
Puolestapuhujan on kuitenkin mahdollista vain valittdd verkostolle tietoa, minka ei
voida ndhdéd vahvistavan nuoren itsensé osallisuutta kuin korkeintaan vélillisesti. Esi-
merkiksi Lars Leemann ja Riitta-Maija Hamaéldinen (2016) viittaavat artikkelissaan Jul-
kusen ja Heikkildn (2007) asiakasosallisuuden neljadn osallisuusasteeseen, joista
pelkka tiedon tuottaminen voidaan ndhda asiakasosallisuuden matalimpana asteena,
jopa vain ndenndisend osallisuuden muotona (mt., 587-588).

Vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten osallisuuden vahvistaminen olikin
tutkimustulosten mukaan monelta osin vilillistd osallisuuden vahvistamista, jonka
nahtiin toteutuvan esimerkiksi alueen eri toimijoiden verkostoitumisen ja keskindisen
yhteistyon, lisdéntyneen osaamisen sekd vammaisuutta ja tuen tarvetta koskevan tie-
don ja ymmarryksen kasvamisen myotd. Tamén voidaan kuitenkin ndhda edistdavan
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laajempaa, hankkeen koko kohderyhmain osallisuutta yhteiskunnallisella tasolla. Tie-
don tuottaminen vammaisista tai tukea tarvitsevista henkiltistd ja heiddn eldménalu-
eitaan koskevista kysymyksistd parantaa heiddn mahdollisuuksiaan osallistua yhteis-
kuntaan ja vahvistaa heiddn asemaansa: se ndyttdaytyy ndin YK:n vammaisyleissopi-
muksen hengen mukaisena ja valtavirtaistamisen periaatetta toteuttavana toimintana.
Tama kuitenkin edellyttdd, ettd tieto vélittyy verkostosta myos laajemmalle. Lisdksi
tutkimustuloksissa nousi esille suoria vaikuttamisen mahdollisuuksia ja mahdolli-
suus vertaistukeen.

Tassd tutkielmassa tutkimani systeeminen verkostotyo sijoittui konkreettisesti
yhteiskunnan mikro- ja mesotasolle. Kriittinen realismi, joka toimii tutkielmassani
taustafilosofiana, ohjasi kuitenkin katsettani myos yhteiskunnallisiin ja kulttuurisiin
makrotason rakenteisiin ja niiden vaikutuksiin tutkimuskohteeseeni. Tutkimustulok-
sista tulkitsin erityisesti palvelujédrjestelmé&dn ja laajemmin yhteiskunnan rakenteisiin
kohdistuvan kritiikin: toimijat keskustelivat paljon palvelujdrjestelmén joustamatto-
muudesta, palveluvalikon puutteellisuudesta sekd palveluiden sirpaleisuudesta ja
vastaamattomuudesta asiakkaiden tarpeisiin. Tama johtaa palvelujen ulkopuolelle
jddmisiin ja palveluverkon ldpi putoamisiin. Toisaalta hyvinvointialueille siirtyminen
nostettiin esille tdrkednd ajankohtana vahvistaa systeemisen verkostotyon kaltaista
tyoskentelyéd, jonka monet verkoston jasenet nikivét yhtend keinona ratkoa palvelu-
jdrjestelmdn ja yhteiskunnan rakenteiden ongelmia. Taman ndkemyksen voidaan tul-
kita edustavan kriittiseen realismiin sisdltyvadd emansipatorista painotusta, jonka mu-
kaan havaittuja toimimattomia rakenteita ndhddan mahdollisena myds murtaa, jal-
leenrakentaa ja uudistaa.

Vammaispoliittisista teemoista keskustelussa olivat muun muassa palvelujen
saavutettavuuden kysymykset sekd se, ettei palveluissa ole riittdvasti vammaisuutta
ja tuen tarvetta koskevaa tietoa ja ymmarrystd. Erityisend haavoittuvuutena nousi
esille, ettd mikali henkilolld on sekd vamma tai tuen tarve ettd haasteita mielentervey-
den tai pdihteiden kdyton kanssa, on riski, ettd ovet palveluihin sulkeutuvat hénelta
kaikkialla. Esimerkiksi Saija Kiviméki (2021) on tuonut esille, ettd pdihdepalveluissa
tarvittaisiin vammaiserityisiin kysymyksiin liittyvan tiedon lisddmistd. Palveluihin
pddsy monesti estyy, koska esteettomyyden ja saavutettavuuden kysymyksid ei ole
huomioitu. Suurimmaksi esteeksi asettuvat kuitenkin asenteet sekd riittdméton pa-
neutuminen syihin vammaisen henkilon pdihdeongelman takana. (Mt.) Vammaisten
henkildiden osallisuuden esteind esimerkiksi Marjo Romakkaniemi ym. (2019) ovat-
kin nostaneet esille juuri esteellisyyden, palvelujen joustamattomuuden ja yhteiskun-
nan asenteet (mt., 172-173).

Asenteisiin liittyen ty6td on vield tehtaving, silld kuten erds kokemusasiantun-
tija totesi, “leimausta ja mustamaalaamista vield kokee ihan nykypdivandkin”. Aina
asenteet eivit ndyttdydy tdssda voimakkuudessa, mutta ne voivat olla - ja usein ovatkin
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- tiedostamattomia ja vaikuttavat myos niiden henkildiden toimintaan, jotka tyosken-
televit kohderyhmén parissa. Esimerkiksi tutustumisharjoituksen tydelamén ympaé-
rille keskittyvat kysymykset toisintavat tahattomasti yhteiskunnan tyokeskeistd ajat-
telua, johon myohemmin pdivan aikana kohdistimme vastapuhetta. Tyokeskeisella
ajattelulla on yhteiskunnassamme vahva hegemonia, ja sen ylldpitamiseen tulisi kiin-
nittdd huomiota, silld se voi aiheuttaa tydeldmén ulkopuolella oleville nuorille riitta-
mittomyyden ja kuulumattomuuden tunteita (Agren 2019). Tutkimustulosten perus-
teella ammattihenkilot kayttivat tyoskentelyssd ajoittain myds ammattikieltd ja -sa-
nastoa, joka voidaan Kaspar Villadsenin (2007) mukaan ndhda systeemille ominaisena
kommunikaationa. Se ei kuitenkaan vilttamattd ole systeemid tuntemattomille henki-
16ille, kuten kokemusasiantuntijoille, ymmarrettavaa. (Mt., 3.) Selkedn puheen ja kie-
len merkitys sekd kdytettyjen menetelmien soveltuvuus ja ymmarrettavyys kokemus-
asiantuntijoille onkin tdrkedd huomioida heiddn aidon osallistumisensa ja yhteisen
tyoskentelyn mahdollistamiseksi.

Tutkimustuloksissa tuli my6s esille vammaisuuden kaisite ja se, etteivat hank-
keen kohderyhmddn kuuluvat nuoret vilttamattd halua rakentaa identiteettiddn vam-
maisuudelle tuen tarpeestaan huolimatta. Tdaman ovat nostaneet esille my6s postmo-
dernit vammaistutkijat, jotka korostavat ihmisten omaa kokemusta ja joiden mukaan
ihmisid ei tulisi luokitella kielen avulla toiseuteen tai jaotella vammaisiin ja vammat-
tomiin (Vehmas 2005, 140-142). Mahdollisuus mééritelld omaa itsed ja omaa identi-
teettid sekd valita ryhmd, johon samaistua, on tarked osa itseméadraamisoikeutta. Tasta
syystd myos kohderyhman maarittely vammaisiksi tai tuen tarpeessa oleviksi nuo-
riksi antaa tilaa nuorten omille kokemuksille ja erilaisille elaméntilanteille.

Yksi tutkimustuloksia eniten varittdneistd teemoista oli hdped. Se nousi keskus-
teluun kokemusasiantuntijoiden aloitteesta: tunne siitd, ettei kuulu yhteiskuntaan
eikd vastaa sen asettamia odotuksia, saa hdpedmaddn, vetdytymain ja vaikenemaan.
Haped nousi esille nuoren omaisen puheessa: oman lapsen itseensd ja muuhun per-
heeseen kohdistama vékivalta tai sopeutumisen haasteet heréttivit hdpedn tunnetta.
Haped oli tuttu tunne myo6s meille ammattilaisille: se ndyttdaytyi, kun kokemusasian-
tuntija tai omainen kertoi kipupisteistdan palvelujdrjestelmadssd, tai kun laadimme lo-
puttomalta tuntuvaa listausta palvelujdrjestelmdmme haavoittuvuuksista. Nden, ettd
hadpedn tunne on vaistaméton osa pyrkimyksidmme tydskennelld ympéaroivan yhteis-
kunnan ja sen toimimattomien rakenteiden puristuksessa eettisesti kestavilla tavalla.
Paras tapa purkaa hdpe&da on puhua sitd ulos, lisdtd yhdessa tietoa ja ymmarrysta. Tata
kautta voimme my6s tuoda esille yhteiskunnassamme olevia vammaisten tai tukea
tarvitsevien henkiltiden eldmisen ja osallistumisen - osallisuuden - esteitd, mikd on
ensimmdinen askel kohti niiden murtamista ja uudistamista.
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7 POHDINTA

Kiinnostuin systeemiajattelusta jo useampi vuosi sitten osallistuessani tyoni puitteissa
systeemistd tyootetta koskevaan koulutukseen ja ndin, ettd sille olisi paikkansa vam-
maisalan kentdlld. Se, kuinka vammaisuus tdnd pdivdnd suomalaisessa yhteiskun-
nassa késitetddn, on vahvasti sidoksissa vammaisen tai tukea tarvitsevan henkilon
ymparistoon: mahdollistaako ymparisto henkilolle taysiméadrdisen ja tehokkaan osal-
listumisen vai tuottavatko siind ilmenevit esteet ja asenteet henkil6lle vammaisuutta.
Sen lisdksi, ettd vain tarkastelisimme tuota ymparistod, voimme omalla toiminnal-
lamme my®os vaikuttaa sithen. Vammaisilla tai tukea tarvitsevilla henkil6illd on usein
monien eri palvelujen yhteensovittamisen tarvetta, ja mikili heiddn ympaéristossadn
tydskentelevit toimijat tunnistavat mahdollisuutensa verkostoitua ja omaksua jaetun
systeemisen ndkemyksen asiakkaidensa aseman edistdmiseksi, on tyoskentelyd mah-
dollista viedd suuntaan, jossa vammaisten tai tukea tarvitsevien henkildiden yhden-
vertainen yhteiskunnan jasenyys vahvistuu.

Tassd tutkielmassa tutkimani systeeminen verkostotyd on yksi esimerkki siitd,
kuinka systeemiajattelua vammaisalan kentéllda on mahdollista soveltaa. Toiminta-
tapa oli meille hankkeeseen osallistuneille uutta, ja se oli hyvin pitkalti yhdessa kokei-
lua ja oppimista, mikd on Jarvensivun (2022) mukaan systeemisen verkostotyon
ideakin. Saimme hankkeen pohjalta paljon hyvadd oppia, ideoita ja valmiuksia myos
kehittdd toimintaa edelleen eteenpdin, mikali siihen tarjoutuu tilaisuus. Huomioiden
sen, ettd monialainen, sektorirajat ylittdava tyoskentely ei ole tulevaisuudessa ainakaan
vdhentymadssd, nékisin toivottavana, ettd systeemisen verkostotyon mahdollisuuksia
pidettdisiin tdrkednd hyodyntaa.

Tutkielmani on etnografinen tutkimus, jossa kerdsin tutkimusaineistoni moni-
menetelmallisesti asiantuntijahaastatteluin, osallistuvan havainnoinnin keinoin seké
valmista kirjallista materiaalia hyodyntden. Etnografista metodia noudattaessani py-
rin menemddn sisdlle tutkimuskohteeseeni - systeemistd verkostotyo6td pilotoivaan
hankkeeseen osallistuneeseen kehittdjaverkostoon - ja perehtymé&an sen toimintaan,
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mika oli vaivatonta, silld olin itsekin yksi verkoston jdsen. Etnografinen tutkimus oli
haastavaa, mutta mielenkiintoista toteuttaa. Se oli jatkuvaa oman paikan hakemista
kaksoisroolini maarittamalld kentdlld: milloin olin silmédnrapdyksen ajan vain osallis-
tuja, milloin tutkija ja milloin kykenin olemaan etnografisen tutkimusotteen mukai-
sesti kumpaakin yhtd aikaa. Etnografiassa on tuttuudesta huolimatta tarkedd pyrkid
nikemddn tutut asiat uusin silmin, minkd pyrin pitimaan mielesséni. Tamd vaati mi-
nulta tietynlaista itseni herattelyd ja muistuttelua, silld tuttuus on miellyttdava tunne ja
omalle mukavuusalueelle on tutkimusta tehdessékin ylldttavan helppoa jaada ilman,
ettd sitd itse edes huomaa.

Toteutin haastattelut yhtd haastattelua lukuun ottamatta yliopiston omalla tieto-
turvallisella videoyhteydelld, jota kdytin myos haastattelujen déniraidan nauhoittami-
seen. Yhden haastattelun toteutin kasvokkain nauhoittaen sen haastateltavan suostu-
muksella lentotilassa olevalla puhelimella. Haastattelun toteuttamisen j&lkeen litte-
roin sen vilittomasti ja poistin nauhoituksen omalta laitteeltani. Muiden haastattelu-
jen nauhoitukset tallensin yliopiston salasanasuojatulle sdhkdiselle alustalle, josta ne
poistuvat automaattisesti 180 vuorokauden kuluttua, ja litteroin ne padsaantoisesti sa-
mana pdivand. Litteroinnin yhteydessd pseudonymisoin haastatteluaineiston.

Kayttamani haastattelurunko noudatteli aluksi melko tarkasti systeemisen ver-
kostotyon sekd osallisuuden kolmen ulottuvuuden teoreettisia jasennyksid, mutta se
muutti muotoaan matkan varrella, silla tutkimusaineistoni analyysi kietoutui yhteen
aineiston keruun kanssa eikd analyysia voinut erottaa omaksi tyovaiheekseen. Viimei-
sen haastattelun kohdalla pohdin, hyddyntédisinkod haastattelurunkoa ensinkddn vai
kavisimmeko haastateltavan kanssa vain vapaamuotoista yhteistd keskustelua ja poh-
dintaa aiheen tiimoilta. Paadyin kuitenkin lopulta ottamaan tuekseni yksinkertaisen
listauksen haastattelun kannalta kiinnostavista teemoista, silld tiesin aiempien haas-
tattelujen perusteella, ettd yhteinen keskustelu on ddrimmaéisen mielenkiintoista ja voi
viedd mennessddn. Roolini yhtend tutkimusinstrumenttina omassa tutkielmassani oli
nakyvilld myds haastatteluissa: sain nopeasti rohkeutta tuoda esille omia kokemuk-
siani ja ndkemyksidni vastapuolen arvioitavaksi ja kommentoitavaksi. Haastattelut
olivatkin todella antoisia ja systeemisen verkostotyon ilmiokentdn rakentaminen yh-
dessd, vastavuoroisesti pohtien, muistellen ja ihmetellen, oli mielekés tapa kerdtd tut-
kimusaineistoa.

Etnografisessa tutkimuksessa tulokset ovat aina vilittyneitd. On mahdollista,
ettd madrittelin tietyt havainnot relevantimmaksi kuin toiset sen perusteella, mitd itse
pidin tutkielmani kannalta tdrkednd. Jdin my6s pohtimaan esimerkiksi sitd, sainko
jonkin haastattelun perusteella tietyn tulkinnan tapahtumien kulusta, jota sitten seu-
raavissa haastatteluissa itse tiedostamattani rekonstruoin. Koska tutkimaani systee-
mistd verkostotyotd toteutettiin alueella uudenlaisena pilottityyppisend toimintana,
voi myos olla, ettd haastateltavat halusivat tuoda tyoskentelyn mahdollisimman
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positiivisessa valossa esille ja tuottivat ndin tiedostamattaan niin kutsutun ammatilli-
suusmuurin: kuvan siitd, ettd asiat ovat edenneet juuri kuten niiden on kuulunutkin
edetd. Haastatteluissa tuli kuitenkin esille my6s mielenkiintoista rakentavaa kritiikkia
ja kehitysehdotuksia.

Tutkimusta tehdessani havaitsin, ettd etnografian keinoin olisin voinut saada
vastauksia moniin erilaisiin tutkimusongelmiin. Etnografia tarjoaa ldhes loputtomasti
mahdollisuuksia mielenkiintoisen tutkimusaineiston kerddamiseen. Olisin mielelldni
uponnut vield syvemmadlle esimerkiksi hdpedteemaan tai siihen, millaisille asioille
mukana olleet kokemusasiantuntijat rakensivat omaa identiteettiddn ja millaisia posi-
tioita he yhteisessd tyoskentelyssa tai laajemminkin eldaméassddan omaksuivat. Nama
olisivat kuitenkin olleet aivan erilaisia tutkimuksia kuin mit4 olin tekemaéssd, joten ne

Tutkielmani tavoite oli tuottaa tietoa vammaisten tai tukea tarvitsevien nuorten
ja heiddn kanssaan tyoskentelevien toimijoiden tekemdn systeemisen verkostotyon
mahdollisuuksista: miten sen avulla voidaan vahvistaa nuorten osallisuutta ja olisiko
se toimintatapa, joka olisi syytd ottaa laajemminkin kdyttoon vammaisalan kentalla.
Toivon tutkimustulosteni tarjoavan sosiaalityon tiedeyhteisolle ideoita systeemisen
verkostotyon hyodyntdmiseen muutenkin kuin hanketyyppisend ajallisesti rajattuna
toimintana. Néen, ettd systeeminen verkostotyd vammaisten tai tukea tarvitsevien
nuorten - ja miksei kaiken ikdisten - parissa tarvitsee edelleen kehittimistd ja
jatkojalostamista, jossa kohderyhmaén itsensd ndkemyksid on olennaista hyodyntaa.
Se kuitenkin avaa ehdottomasti yhden polun, jolla ohjautua yhdessd kohti
vammaisten tai tukea tarvitsevien henkil6iden osallisuutta.
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LIITTEET

LIITE1

SUOSTUMUS TIETEELLISEEN TUTKIMUKSEEN

Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen ”Poluilla vammaisten tai
tukea tarvitsevien nuorten osallisuuteen: etnografinen tutkimus systeemisesta
verkostotyostd”.

Olen perehtynyt tutkimusta koskevaan tiedotteeseen (tietosuojailmoitus) ja
saanut riittdvasti tietoa tutkimuksesta ja sen toteuttamisesta. Tutkimuksen
sisdlto on kerrottu minulle ja olen saanut riittdvan vastauksen kaikkiin
tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Ymmarrdn, ettd tdhdn tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Minulla
on oikeus, milloin tahansa tutkimuksen aikana ja syytd ilmoittamatta
keskeyttdd tutkimukseen osallistuminen tai peruuttaa suostumukseni
tutkimukseen. Tutkimuksen keskeyttdmisestd tai suostumuksen
peruuttamisesta ei aiheudu minulle kielteisid seuraamuksia.

Allekirjoittamalla suostumuslomakkeen hyvaksyn tietojeni kdyton
tietosuojailmoituksessa kuvattuun tutkimukseen.

Allekirjoituksellani vahvistan, ettd osallistun tutkimukseen ja suostun
vapaaehtoisesti tutkittavaksi sekd annan luvan edelld kerrottuihin asioihin.

Allekirjoitus Paivays

Nimen selvennys
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Suostumus vastaanotettu

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus Pdivdys

Nimen selvennys

Alkuperdinen allekirjoitettu asiakirja jad tutkimuksen vastuullisen johtajan arkistoon
ja kopio annetaan tutkittavalle. Suostumusta sdilytetddn tietoturvallisesti niin kauan
kuin aineisto on tunnisteellisessa muodossa. Jos aineisto anonymisoidaan tai
hévitetddn suostumusta ei tarvitse endd sdilyttaa.
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