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Tutkimuksen tarkoitus on kuvata, millainen on menetelma ja tydskentely-
tapa, joka perustuu vanhempien ja ammatti-ihmisten tasavertaiselle
yhteistyolle. Tutkin my6s, mitd menetelman kayttgjilta edellytetdan, jotta
interventio  voisi  tapahtua perheldhttisesti, ja mik& merkitys
perheldhtoisella interventiolla on perheen liséksi palvelujarjestelmalle.
etsitdan vastauksia naihin kysymyksiin.

Véitoskirja sisaltdd taman yhteenvetoartikkelin liséksi kirjallisuus-
katsauksen tapausesimerkkeineen (1993), kaks teoreettisia suuntauksia
pohtivaa artikkelia (1994b, 1997), kaksi empiiriseen tutkimukseen perust-
uvaa artikkelia (1995, 2001a) ja opaskirjan tutkitun haastattelumenetelman
(HMI) kayttgjille (1994a, péivitetty 1999).

Tutkimustyon primaarivaiheen tuloksena on kehitetty perhel&htdinen
tyovaline (Haastattelumenetelmé interventional (HMI) perheiden kanssa
tyoskenteleville kuntoutuksen, varhaisvuosien erityiskasvatuksen ja
lastensuojelun ammatti-ihmisille. Uuden toimintatavan arviointi suoritetaan
empiirisen tutkimuksen pohjalta julkaistun aineiston sekundaarianalyysilla
Suodattimena analyysissa kaytetddn Kkasitteitd valtaistaminen vs.
valtaistuminen (empowerment), yhteistybn avaaminen (partnership) ja
perheldhtGinen interventio. Taustateoria l&htee ekologisista teorioista,
mutta perheen arjen ja perhekulttuurien huomioon ottaminen edellyttéa
lisdksi ekokulttuurista gjattelua.

Tutkimustulokset osoittavat, ettd 1) valtaistaminen ja valtaistuminen
kuvaavat vallan ja vastuun jakamisen eri puolia, 2) auttamisesta ei ole aina
apua, ellei erilaisia perhekulttuurgja ja perheenjasenten erilaisia roolgja
oteta huomioon ja 3) jaettu asiantuntijuus perheiden, ammatti-ihmisten ja
viranomaisten kesken saattaa antaa  hyvinvointiyhteiskunnan
palveluj arjestel mélle kayttokel poisia toimintatapoja.

Avainsanat: valtaistaminen, valtaistuminen, yhteistyd, haastattelu,
perhel&htdisyys, interventio
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The purpose of my study is to describe what kind of aworking method is a
method that is based on parent-professional partnerships. Furthermore, |
study what is presupposed from its users in order to implement family-
centered intervention and what does it mean to the service system. This
dissertation work consists of eight different publications where there are
answers sought to these questions.

Besides this present article, my dissertation work includes a review
with examples of a couple of cases (1993), two theoretical articles (1994b;
1997), two articles based on emprical study (1995; 200l1a), and two
manuals for the users of the method studied here (1994a; 1999).

The result of the primary study was a family-centered instrument
called Alnterview as intervention@ for professionals who work with families
of children with special needs. The new working style has been evaluated
by analysing formerly published material based on my empirical study. As
a filter of the secondary analysis were used concepts of empowerment,
partnership, and family-centered intervention. The theories in the
background are ecological and ecocultural because of the need to consider
daily life and different cultures of families.

The results of my study show that 1) empowerment means power as
well as responsibility, 2) helpful helping requires that family cultures and
different roles of family members are taken into consideration, and 3)
shared expertise between families, professionals, and public authorities
may give a useful policy to the service system of an affluent society.

Keywords. empowerment, partnership, interview, family-centered,
intervention
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1 JOHDANTO

Ajetaan me tandemilla.
Niin kuin tanssi, matka kay.
Mina poljen, sind ohjaat

C vai oliko setoisin pain?

1.1 Tutkimuskysymykset

Tutkimukseni tarkoituksena on selvittdd, olisiko hyvin tai vahintdan
kohtuullisesti toimivan palvelujarjestelman menettely- ja toimintatapoja
syyta gjoittain tarkistaa kansalaisen nékokulmasta (vrt. Urponen 1994,
257). Tyontekijat saattavat kokea uhkana uudenlaisen tydskentelytavan,
joka perustuu asiakkaan ja ammatti-ihmisten tasavertaiselle yhteistytlle
(Satka 1994, 332). Perhe on tyontekijdlle vield yksittaistd asiakasta
monimutkaisempi kohdattava (vrt. Eriksson & Arnkil 1995, 3). Lis&ksi
erilaisessa jarjestelmassa  kokelllut ja  kéyttokelpoiseksi  todetut
toimintatavat eivat automaattisesti sovellu suomalaiseen perhekulttuuriin
tal ammattikaytantoihin.

Tutkimukseni kontekstina on vammaisten lasten varhaiskuntoutus
ymmarrettyna laajemmin varhaisvuosien erityiskasvatuksena, jossa perheen
rooli lapsensa arkielaméan asiantuntijana on merkittava (Rantala 1998, 317,
Ma&atta 1999, 41). Historiallisesti tutkimus asettuu 1990-luvulle siten, etta
suomalaisen hyvinvointivaltion sosiaalipolitiikassa tapahtuneet muutokset
(ks. esim. Suikkanen & Piirainen 1995, 47; Kinnunen 1998, 11; Rauhala
1998; Simpura 1999, 8) ovat tehneet tutkimuksen kohteena olevan
tyoskentelytavan gjankohtaiseksi sekd perheiden etta palvelujarjestelman
kannalta. Naistd merkittavimpia lienevéat valtionosuusuudistukset vuosina
1984 ja 1993. Ensimmaisen uudistuksen seurauksena tapahtui muutoksia
sosiaalitoimen ja terveydenhuollon vdlillg, jakimmaisen seurauksena
kuntien, laitosten ja vammaisten lasten perheiden tyonjako muuttui.
Kuntoutuksen painottuminen l88ketieteellisesti suuntautuneeksi vahvistaa
ammatti-ihmisten asemaa suhteessa asiakkaisiin, joista tulee potilaita
samanaikaisesti kun toisaalta puhutaan kuntoutujasta (kuntoutuslait 1991).

Perheen merkitys ja perhekeskeisyys kasitteena on ollut periaatteessa
ja periaatteena itsestéanselvyys sosiaalitydssa (vrt. Forsberg-Kupias &
Salminen 1986, 89; Satka 1995, 161; Forsberg 1998, 249). Sisalldltdan
perhekeskeisyys on kuitenkin niin monimerkityksinen kéasite, ettd olen
ottanut kayttoon kasitteen perheléhtdisyys (Mattus 1999, 16; myts Mé&étta
1999, 96) merkitseméan tietynlaista perhekeskeista tydskentelyotetta, jota
tutkimus pyrkii selventamaan.

Tarkasteltava tyOmenetelma on haastattelu. Haastattelua kaytetdan
tiedonkeruussa (esim. Detzner 1992, 90; Witkin & Altschuld 1995, 47C49,
145; Baker 1997, 130) tal interventiona esimerkiksi perheterapiassa
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(Selvini-Palazzoli ym. 1980, 12; Tomm ym. 1983, 48; Tomm 1987, 182).
Olen kiinnostunut siita, miten tietylla tavalla toteutettua haastattelua
voidaan kayttéa perheldhttisena interventiona (Dunst 1986, 122; Dunst ym.
1991, 119) olosuhteissa, joissa tyontekijoilla on vahva yksilokohtaisen tyon
ammatti-identiteetti ja -taito mutta el perheterapiakoulutusta. Talldin he
saattavat kokea koulutuksensa muutoinkin perheiden kanssa tehtavaan
tyohon riittdméattomaéksi ja uuden tyoskentelytavan uhkana (vrt. Hurtig
1997, 37).

Lainsd&dantomme  velvoittaa, méaréa tai suosittaa harkinnan
perusteella valtion ja kuntien viranomaisia jakamaan kulloinkin erikseen
maéaritellyille yksildille tai perheille yhteiskunnallisia tuloja, palveluja ja
tukea tiettyjen jarjestelmien kautta (vrt. Raty & Virta 1994). Kun
perheeseen syntyy vammainen lapsi tai perheen lapsi vammautuu,
ensimmainen perheen kohtaama yhteiskunnan palvelujarjestelma on
terveydenhuolto mukaan lukien synnytyssairaala ja lastenneuvola (Raivio
ym. 1989, 12C13). Jos vammaisuus todetaan pysyvaksi tai pitk&aikaiseksi,
seuraavina  yhteiskunnan  palvelujarjestelmind  tulevat  vastaan
Kansaneldkelaitos, kunnallinen sosiaalitoimi ja  esimerkiksi
kehitysvammaneuvola. Sosiaaliturvaetuuksia ja palveluja tarjoavien
tahojen suuri lukumaara, monimutkainen hakumenettely ja vaikeaselkoinen
lainséadantd aiheuttavat perheille ylimdardista vaivaa lapsen vamman
aiheuttaman huolen liséksi (mt., 11).

Vammaisen lapsen varhaiskuntoutus edellyttéd vanhempien ja
ammattihenkilGiden tiivista yhteistyota Todellisesta yhteistyostd ammatti-
ihmisten ja vanhempien vdlilla ei voida maaréta lailla eikd sen toteutumista
kukaan voi valvoa (vrt. Satka 2000, 59C60). Vaikka lainséadantomme on
vuosikymmenten varrella edellyttanyt asiakkaan ja hé&nen omaistensa
kuulemista suunnitelmia tehtéessa (erityishuoltolaki 1977; peruskoulul aki
1983; paivahoitolaki 1985; vammaispalvelulaki ja -asetus 1987,
kuntoutuslait 1991), niin asiakas- ja perheldhtbisyys on usein jaanyt
toteutumatta kaytannon tyossa (ks. essim. Virpiranta-Salo 1992, 116C120).
Osaltaan siihen vaikuttaa sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadannon
hajanaisuus ja pirstaleisuus. Sitd on pyritty korjaamaan muun muassa laissa
sosiaalihuollon asiakkaan oikeuksista (2000), johon on koottu yhteen
asiakasta koskevat oikeudet. Uuden lain virittdma aktiivinen
kouluttautuminen ja asioiden mieleen palauttaminen saattaa osaltaan
alentaa tyontekijoiden kynnystéa kohdata myos perheitéa.

Kansalaisten mahdollisuus osallistua palvelujarjestelmien suun-
nitteluun tai palvelutuotannon arvioimiseen on varsin rgoitettua (Satka
1994, 335). Palvelut toimivat organisaatioldhtdisesti, eika niiden
Epdtasapaino ja epasuhta tarpeiden ja palveluiden vdlilla aiheuttaa
tyytyméattomyyttd ja  ristiriitoja (vrt.  Ervasti 1998, 170).
Hyvinvointipalveluja arvostellaan asiakkaan ja hanen yksildllisten
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tarpeidensa kunnioittamisen puutteesta. Heikki Ervasti (mt., 181) toteaa
kuitenkin, etta kritiikki voi olla myds rakentavaa ja purkautua haluna
kehittéd hyvinvointivaltiota. Silta pohjalta tamakin tutkimus l&htee.
jolloin yhteisty0 voi jatkua jopa akuutin kasiteltavan asian yli (Pohjola
1993, 72). Y hteinen toiminta edellyttd4 asiakkaan resurssien taysimittaista
hyvaksymista Esimerkiksi sosiaalitydssd asiakas voitaisiin ndhda oman
eldméansi asiantuntijana ja tyontekija tydprosessin asiantuntijana (mt.).
Vasta yhteinen tydskentely tuo tuloksia.

Suomalainen palvelujarjestelma toimii organisaatiol 8htdisesti ja taipuu
vain vaivoin ottamaan huomioon yhteiskunnan jasenten tarpeet ja
lahtokohdat. Toisaalta toimijoita ovat ihmiset eivatka jérjestelmat
(Matinvesi 1997, 62). Yhteiskuntien vdalilla nayttéd olevan eroja niille
ominaisten ilmiGiden vaihtelun laguudessa (Mills 1990, 143).
Tutkimukseeni sisdltyy yhteiskuntarakenteiden vertailua sen verran kuin on
tarpeen tutkimuskohteeni eli varhaiskuntoutuksen ja varhaisvuosien
erityispedagogiikan sekd  niithin liittyvien sosiaalipoliittisten
menettelytapojen suhteen.

Yhteiskunta sisaltdd historian, valtasuhteet, arvojarjestelmét ja
ideologiat (vrt. Jaakkola ym. 1994; Rauhala 1998). Palvelujarjestelma
realisoi yhteiskunnan ja yksilon valiset suhteet. Perhendkokulma haastaa
samalla kertaa seka yhteiskunnan palvelujarjestelman teoriat etta
yksilokohtaisen tyon toimintamallit (vrt. Sipila 1989; Toikko 1997, 170).
Y ksilokohtainen sosiaalityo (case work) perustuu asiakas-tyontekijasuhteen
k8yttamiseen, mutta se ei sulje pois asiakkaan sosiaalisten verkostojen
kartoitusta (Ala-Nikkola & Sipila 1996, 22). Sellainen tiedonkeruu el
valttamatta kunnioita asiakkaan itsemaaraamisoikeutta (Toikko 1998, 400),
mink& vuoksi sitd e luonnehdita asiakass tal perheldhtdiseksi
toimintamalliksi.

Tarkastelen tutkielmassani lyhyesti my6s suomalaisen sosiaaliturvan
piirteita ja vertailen niita yhdysvaltalaiseen jarjestelméan. Olen valinnut
sikaldisen perhearviointimenetelman pohjaks tydskentelytavalle, jota olin
kiinnostunut kokeilemaan suomalaiseen ammattikaytantoon. Y hdysvaltain
palvelujarjestelma toimii yksilolliselta pohjalta silloinkin, kun puhutaan
perheesta (esim. Individualized Family Service Plan, ks. essim. McGonigel
ym. 1991). Toisaalta Yhdysvalloissa e pienten lasten kohdalla kayteta
kasitettd kuntoutus vaan varhaisvuosien erityiskasvatus (early childhood
special education, esim. Jordan ym. 1988). Sita pidet&an niin tarkeang, ettei
osavaltioiden lainséadannon erilaisuus saa vaikuttaa oikeuteen saada apua
jatukea silloin, kun lapsella on joku vamma tai hanen on todettu kuuluvan
riskiryhméaan (Education of the Handicapped 1986). Avun ja tuen piiriin
katsotaan kuuluvan koko perheen (ks. essm. Gallagher 1990) jopa niin, etta
se on herédtanyt myos kysymyksen, ollaanko samalla lis88massa
vanhempien harteille ammattilaisviittaa (Allen & Hudd 1987).
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Tyoskenneltyani pitkdan monikielisella ja -kulttuurisella alueella
oletin, ettel menetelman siirtdminen Kkulttuurista toiseen olisi ylivoimaista.
Toiseksi kuntoutuksen kasite on |a&ketieteellisesti painottunut jopa siina
maarin, ettd vammaisia lapsia el kutsuta suomen kielessa vammaisiksi vaan
sairaiksi: vammaisen lapsen vastakohta ei tall6in ole vammaton vaan terve
(M&étta 1981). Kolmanneks minua kiehtoi perheen mukaan ottaminen
sekd palvelujen suunnitteluun ettd toteuttamiseen C olkoonkin, ettd se
tapahtui siksi, ettei yhdysvaltalaisella palvelujarjestelmélla ollut resursseja
ottaa vanhempien paikkaa. Suomessa taas ammatillisella asian-
tuntemuskehityksella on historiallinen taustansa jo 1800-luvulta (ks. esim.
Ojakangas 1998, Maitta 1999). Kysyn, miksi yhteiskunnan pitaisikaan
ottaa vanhempien osaa. Tutkimukseni vammaisten lasten perheiden
auttamisesta ja tukemisesta perheiden ehdoilla Sivuaa
lastensuojelututkimusta ja perheterapiaa sek& perhesysteemista ja
ratkai sukeskeista g attel ua.

Aulikki Kananoja (1997, 116) toteaa, ettd sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluissa on kysymys vastavuoroisesta prosessista, jonka
analogiaksi sopisi tanssi tai joukkuepeli mieluummin kuin tuottaminen,
kayttdminen tai kuluttaminen. Siita tassékin tutkimuksessa on kysymys:
Milla ehdoilla voimme gaa tandemilla? Kuka polkee, kuka ohjaa? Kayko
matkanteko tanssien vai taistellen?

Tutkimukseni  perustuu  Suomessa uudenlaisen perhearvioinnin
tyovalineen Haastattelumenetelmé interventiona (josta kaytan lyhennetta
HMI) kehittelylle perheldhtGisen tyon toteuttamiseksi. Tasta valineen ja
menetelmakehittelyn prosessista julkaistujen raporttien
sekundaarianalyysissa tarkastelen aineistoa suodattimena k&yttamieni
kasitteiden C valtaistaistaminen/valtaistuminen, yhteisty6/kumppanuus ja
perheldhtdinen interventio C kautta. Tama artikkeli on kvalitatiivinen
analyys sekundaariaineistosta (kuvio 1, vrt. Thorne 1998, 548), joka on
syntynyt vuosina 1992C1993 tehtyja haastatteluja analysoimalla ja
peilaamalla analyysia vastaavaan tutkimuskirjallisuuteen.

Tutkimuskysymykseni ovat seuraavat:

1. Millainen on tydskentelytapa, joka perustuu vanhempien ja
ammatti-ihmisten tasavertaiselle yhteistydlle?

2. Mitd menetelman kayttgjilta edellytetdan, jotta interventio
vois tapahtua perhel &htoisesti?

3. Mika& merkitys perheldhttisella interventiolla on perheen
lisdksi palvelujarjestelmalle?
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Yhteenvetoartikkeli
A

SEKUNDAARIANALYYSI
suodattimena kasitteet
-valtaistaminen/valtaistuminen
- yhteistyd/kumppanuus

- perhelaht6inen interventio

/1 A A A A V\

SEKUNDAARIAINEISTO

Lahtokohta Teoriaa Empiriaa HMI
1993 » 1994b  [¥7 1995 > 1994a
1997 2001a 1999

A A A A

Primaaritutkimusaineistona
-lomakkeisto
-haastattelut

Kuviol. Tutkimusasetelma
Sekundaariaineistoon kuuluvat seuraavat julkaisut (ryhmittely, ks. kuvio 1):

Mattus, Marjo-Riitta 1993: @Kotikuntoutus on kovaa tyota.(
Varhaisvuosien erityiskasvatuksen késitteitd ja kaytantoja |I.
Research Reports 43, Jyvaskylan yliopiston erityispedagogiikan
laitos. Jyvaskyld, 125 s.

*k*
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Mattus, Marjo-Riitta 1994b: Interview as Intervention: Stra-
tegies to Empower Families of Children with Disabilities. In
Leskinen, Markku (ed.): Family in Focus. New Perspectives on
Early Childhood Special Education. Jyvaskyla Studies in
Education, Psychology and Social Research 108. Jyvaskyla,
87C108.

Mattus, Marjo-Riitta & Mé&itta, Paula 1997: Perhe asiantunti-
jana. Teoksessa Jokela, Kaisu & Kivistd, Juha-Matti (toim.):
Y hteisty6ssa kohti jaettua asiantuntijuutta. Nakokulmia perheen
ja ammattilaisten yhteistyohon. Kolpeneen palvelukeskus A4.
Rovaniemi, 24C39.

* k%

Mattus, Marjo-Riitta 1995: Haastattelu perhekeskeisen tyon
valineena. Teoksessa Maétts, Paula & Mannisto, Eija (toim.):
Perheen merkitys vammaisten lasten varhaiskasvatuksessa
Julkaisusarja B 89. Jyvaskylan yliopiston Kasvatustieteiden
tutkimuslaitos. Jyvaskyla, 29C47.

Mattus, Marjo-Riitta 200la: Family Involvement in the
Rehabilitation of Children in Finland. In Helppikangas, Pirjo
(ed.): International Summer School of Social Work C NGOs,
Socio-Political Systems in Different Countries. Lapin yliopiston
yhteiskuntatieteellisiajulkaisuja C 42. Painossa.

***

Mattus, Marjo-Riitta 1994a: Haastatteluopas perhekeskeiseen
tyohon C HMI. Kasikirja ja lomakkeisto. Sairaanhoitgjien
koulutussaatio. Helsinki, 56 s.

Mattus, Marjo-Riitta 1999: Perhel&htGinen arviointi: Haastat-
telumenetelma interventiona. HMI. Opetusmateriaali  11.
Jyvaskylan yliopiston erityispedagogiikan laitos. Jyvaskyla, 75
S.
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1.2 Tutkimukseni kytkokset yhteiskuntaan ja palvelujarjestelméaan

Palvelujen palapeli

Vammaisen lapsen ja hénen perheensa tilannetta Suomessa voidaan
kartoittaa historiallisesti sosiaalipolitiikan ja erityispedagogiikan taustalta.
Perhepolitiikka korostui sosiaalipolitiikan painopisteend 1940-luvun lopulla
(Urponen 1994, 252). Varhaissimmassa vaiheessaan sosiaalihuolto sisélsi
pedagogiikan, mahdollisesti my6s erityispedagogiikan (Paukkunen 1982,
265). Erityiskasvatusta ja -opetusta pidettiin viela 1980-luvulla kouluun
kuuluvana (Runsas 1986, 36; Tuunainen & Nevala 1989, 162). Suomessa
sirryttiin koko ikduokan peruskouluun C siis my6s vammaiset lapset
mukaan ottavaan C lahes viimeisena Euroopassa (Tuunainen & Nevala
1989, 157), eika esimerkiksi Kansainvalisen vammaisten vuoden 1981
Suomen komitea pitédnyt vammaisuustutkimusta omana erityisalanaan
(Niemi 1982, 15). Veikko Niemi (mt., 16) toteaa edelleen, etta vaikka vam-
maisuus ja kuntoutuksen tarve eivét ole yhtenevaiset kéasitteet, siihen
alkaan pddosa vammaisuuden tutkimuksesta kohdistui kuntoutuksen eri
muotoihin.  Varhaiskasvatus esiintyy monissa Kkielissd kasitteena
esikoulukasvatus (Ojala 1985, 12C13), ja méaritelman mukaan sita
etenkin naiden perheista oli Suomessa viela 1980-luvulla varsin vahan
tutkimusta (M&atta 1981, 1982; Tuunainen & Nevala 1989, 164C165).

Huomattavaa sen sijaan on, etta jokainen vamma sai paljon kaytetyssa
perusoppikirjassa oman lukunsa, kéasittelynsa ja sosiaaliturvansa (ks. esim.
Runsas 1986). Asiantuntijoiden tarkastelukulma painottuu edelleenkin
biologis-l&aketieteellisiin ja hoidollisiin kysymyksiin (Kaski ym. 1997, 11).
Vakka lapsiperheita varten rakennettu sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujarjestelmd on monipuolinen, se on eriaikaisesti syntyneiden
erikoistuneiden palvelupisteiden kokoelma, jonka kokonaisuutta ei ole
varsinaisesti suunniteltu (Eriksson & Arnkil 1995, 2).

Taa vammaisen lapsen ja hénen perheensa tilanteen pirstaleisuutta
kuvaan palapelina (kansikuva, vrt. Simeonsson 1988, 142; Mattus 1994b,
92). Vammaiselle lapselle tarjotaan palveluja diagnoosin mukaan, ja
jokaista diagnoosia varten on olemassa oma palvelujérjestelmansa. Jos
lapsi on monivammainen, kukin vamma saa omat palvelunsa,
tutkimuksensa ja kuntoutuksensa. Lapsen kokonaiskehityksesta huolehtiva
yksilokohtainen palveluohjaus (case management) on edelleen
kokeiluasteella (ks. esm. Pietilainen ym. 1999, 109). Nimike ei ole
vakiintunut (Ala-Nikkola & Sipila 1996, 17), vaikka Synnove Karvinen
(1996, 38) arvelee sen olevan syrjayttdmassa jopa sosiaalityd-kasitteen.
Jarjest6t ovat tehneet palveluohjauksesta lakiesityksen
(Pitk&aikaissairaiden... 1998). Kritiikkidkin tama toiminta on saanut siihen
liittyvan amerikkalaisen yksilovakuutusgjattelun vuoksi (ks. esim.
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Vilkkumaa 1997, 91).

Joidenkin sosiaaliturvaetuuksien ehdot ja toimintatapa edellyttévéat
nykyiselldan hakijaltaan passiivisuutta (Julkunen ym. 1993, 34). Se, etta
vammaisen lapsen takia vanhemmatkin luetaan potilaiksi tai etta
asiakkaaksi tuleminen vaatii oman toiminnan riittamattomyyden julkista
tunnustamista (vrt. Ferguson & Ferguson 1987, 351; Pohjola 1994, 160),
on monelle vammaisen lapsen perheelle ylldttavaa.

Palapelin palaset on yleensa tarkoitus saada nelikulmaisen kehyksen
siséan. Takakannen kuvassa on tavoite, johon tyollani pyrin. Perhe
osallistuu niiden palvelujen suunnitteluun, toteuttamiseen ja arviointiin,
jotka kyseinen perhe kokee tarvitsevansa. Olettamukseni on, etta kun
vanhemmat jaksavat, se on hyva kasvuausta niin vammaisille kuin
vammattomillekin lapsille. Sitoutuminen yhteisty6hon ja hy6ty voivat olla
molemminpuolisia. Sen sijaan perhe, joka e saa tarvitsemaansa apua ja
tukea gjoissa ja riittavasti, kroonistuu avunhakijaksi (vrt. M aétta 1999, 54).

Edellisessa on olennaista sana (tarvitsemaansal. Hyvinvointi-
valtiollinen palvelujarjestelmédmme kéyttdd runsaasti aikaa, rahaa ja
resurssegja jakaakseen apua, tukea ja palveluita olettamiensa tarpeiden
perusteella. Valitukset palvelujen laadun heikkoudesta, huonoudesta,
riittamattomyydesté tai vaarin kohdentumisesta saattavat johtua siita, ettel
ennen palvelujen antamista aina oteta huomioon, mita kukin asiakas itse
asiassa tarvitsee.

Perheiden patol ogisoinnista ja perhekulttuureista

Dianne ja Philip Ferguson (1987) tutkivat varhaiskuntoutuksen ja
-kasvatuksen ammatti-ihmisten toimintaa ja teorioita, jotka ohjaavat téta
toimintaa. Heita kiinnosti, onko silld, miten vanhempien tarpeet
ymmarretdan, yhteyttd siihen, millaista yhteisty6td ammatti-ihmiset
ehdottavat vanhemmille ja miksi (vrt. Ké&hkonen 1991, 25). Vam-
maisuuteen suhtaudutaan monesti kuin sarauteen. Vammaisen lapsen
perhettd patologisoiva gattelu lahtee siitd, ettd lapsen vammaisuus
aiheuttaa perheelle kriisin, stressid, kroonista surua, rooliristiriitoja, jopa
avioeron (Longo & Bond 1984; Ferguson & Ferguson 1987). Olettamus,
ettd vanhempien toiminnan perustana on lapsen vammaisuus ja pyrkimys
kompensoida tastd johtuvia negatiivisia tunteita, johtaa lapsen
kuntoutuksen kannalta ammatti-ihmisten roolin korostumiseen (vrt. Taanila
1997, 83C84). Perheet pyrkivét omasta mielestdan toimimaan normaalin
perheen lailla niin pian kuin mahdollista (Seligman & Darling 1989, 53;
Robinson 1993, 24).

Kun perheeseen syntyy vammainen lapsi tai lapsi vammautuu,
ammatti-ihmiset olettavat, etta perhe tarvitsee sen takia runsaasti henkista
apua (Ferguson & Ferguson 1987; Maéatta 1999). Ristiriitoja saattaa tulla,
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jos ammattihenkilostd ndkee normalisoitumispyrkimyksen osoituksena
Gkieltdmisestdl. Jokaisella perheella on vahvat puolensa, joiden
korostamisella ja tukemisella saavutetaan paremmat mahdollisuudet
helpottaa lapsen ja perheen elaméaa kuin heikkouksia karsimalla ja virheita
korjaamalla (Ferguson & Ferguson 1987; Dunst & Trivette & Deal 1988).

Suomalaisessa palvelujérjestelmassa vammaisten lasten vanhempien
valinnanmahdollisuudet ovat rgjalliset (mm. Kovanen & Ma&atta 1997, 25).
Perheen toimintaan vaikuttavat saadut tuet ja palvelut seka tyytyvaisyys
niithin. Lapsen kehitysta voidaan tukea ja edistda tarjoamalla palveluja,
jotka parantavat tal yll&pitdvéat perheen selviytymista arkipéivastéan.
Kuntoutus kasitteena (rehabilitation) kytkeytyy |aheisesti
palvelujarjestelméan, sen toimintamalliin ja perusoletuksiin toiminnan
sisdloista ja paamaarista (ks. essm. Piirainen 1995; Suikkanen ym. 1995;
Vilkkumaa 1999, 80). Laaketieteellisten, yksilon hoitoa korostavien
mallien soveltamisen takia lasten kuntoutuksen kaytantd sulkee
ulkopuolelleen niin kasvatuksen kuin perheenkin (vrt. Julkunen ym. 1993,
37; M&atta 1999, 22C24).

Urie Bronfenbrennerin (1981) ekologinen teoria osoittaa perheen
roolin yhteiskunnan kokonaisuudessa ja lahiyhteisbssaan ja lapsen paikan
perheessédn. Vanhemmat ovat lapsen ensisijaisia kasvattgia
Kulttuuriantropologian piirissd kehitetty ekokulttuurinen teoria toteaa
lisdksi, ettéa perheet omassa yhteisissdan ovat toistensa kaltaisia rii ppumatta
siita, onko perheessa vammaisia ta vammattomia perheenjésenia
(Gallimore ym. 1993, 188; Weisner & Gallimore 1994, 17).

Ekokulttuurisessa gjattelussa korostetaan perheen toimintatapojen ja
valintojen huomioon ottamista osana lapsen arkiel&man jérjestamista. Perhe
mukautuu  (eli  akkommodoituu  erotuksena  sopeutumisesta  eli
adaptoitumisesta) lapsen vammaisuuden aiheuttamiin  muutoksiin
yksildllisesti ympéristonsa olosuhteiden ja perhekulttuuriaan edustavien
perheteemojen ohjaamana. Perhekulttuurilla tarkoitetaan niiden kasitysten
ja uskomusten C perheteemojen C kokonaisuutta, joka viime kadessa
sédtelee, mihin muutoksiin perhe on valmis ja halukas vammaisen lapsen
kehityksen tukemiseksi (Bernheimer ym. 1990, 224). Kaikkien
voimavarojen sitominen lapsen kuntoutukseen voi olla yhden perheen
johtava perheteema, toinen korostaa lasten mahdollisimman normaalia
elamdd Kolmannessa perheessd vanhempien urakehitys menee muun
edelle. Sllla on seurauksensa my6s lapsen kuntoutuksen suunnitteluun.
Perhe arvioi tarpeensa joka tapauksessa itse. Tyontekija realisoi ja tiedottaa
virallisen tuen mahdollisuudet. Perhe ottaa oman kulttuurinsa mukaisesti
vastuun epévirallisesta tuesta ja tuottaa aktiivisesti omat ratkaisunsa
(proactive) eika vain reagoi (react) ympariston tapahtumiin. (Gallimore
ym. 1989, 218; Bernheimer ym. 1990, 221.)
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Alussa on arviointi

Haluttaessa tietéa, mink& vuoksi yhden perheen lapset voivat huonommin
taa paremmin kuin toisen, ulkonaisesti samanlaisen perheen lapset,
kaytetéan erilaisia perheiden arviointiin kehitettyja menetelmia Toisaalta
resurssien rgallisuus tunnetaan kaikessa inhimillisessa toiminnassa.
Resurssien tarkoituksenmukaiseen jakamiseen ja kayttoon kehitell&&an myos
jatkuvasti menetelmid, joista ensimmaisend on tilanteen kartoittaminen tai
arviointi. Esimerkiksi vammaisen lapsen perhettd voidaan arvioida
haastattelemalla perheenjdsenia tal pyytaméla heita tayttaméaan
kyselylomakkeita.

Arviointimenetelmid on laadittu mittaamaan muun muassa perheen
patologiaa (Jacob & Tennenbaum 1988), sosiadlista tukea (Dunst &
Trivette & Gordon & Pletcher 1989; Dunst & Trivette 1990), stressia
(McCubbin & Patterson 1983), selviytymista ja sopeutumista (Gallimore
ym. 1993), perheenjésenten vuorovaikutusta (Turnbull & Turnbull 1986;
Papousek & Papousek 1987), elinympéristta (Caldwell & Bradley, 1984),
perheen tarpeita (Bailey & Simeonsson 1988a; Dunst & Trivette & Deal
1988) sekd voimavaroja, toimintatyylia ja hyvinvointia (Dunst & Leet
1987; 1988; Dunst & Leet & Trivette 1988; Trivette ym. 1990).

Voidaan arvioida myo6s lasta ja hadnen kehitystdan (Simeonsson &
Bailey 1988, 1991b; Dunst & Holbert & Wilson 1990) seka lapsen niin
fyysista kuin psyykkista ja sosiaalista elinympéristdd (Thurman &
Widerstrom 1990). Ympériston arvioinnin ja muokkaamisen merkitys
korostuu vammaisen lapsen kasvatuksessa ja kuntoutuksessa. Tallodin
ympéristoon luetaan lapsen koko ekologinen ja kulttuurinen tausta, perheen
uskomukset eli perheteemat ja koko arkielaman sujuminen, jopa
vanhempien mielenrauha (Bernheimer ym. 1990, 224).

Donald Bailey Jr. tydoryhmineen (1986) arvioi perheen tarpeita ja
voimavaroja tavoitteena perheen yksildllinen  palvelusuunnitelma
(Individual Family Service Plan). Donald Bailey Jr. ja Rune Simeonsson
(1988hb) ovat kehittaneet menetelmdd edelleen kolmesta syystd. Perheen
arvioimisvaiheeseen Kkaytettavdd akaa haluttiin vahentéd. Toiseksi
osoittautui tarpeelliseksi sisallyttdd arvioon myo6s perheen vahvat puolet
(strengths). Kolmanneksi malliin lisdttiin moniammatillinen ryhméaistunto.
Néita tarve- ja tavoitteen saavuttamisskaaloja on kaytetty Pohjoismaista
ainakin Suomessa (ks. esim. Tauriainen 1995; Leskinen 1999, 34) ja
Ruotsissa (Roll-Pettersson 1992).

Tutkimustehtdvakseni nousi ja kasvoi sillan rakentaminen tietynlaisen
valineen, interventiona toimivan haastattelun, avulla vammaisen lapsen
perheen ja ammatti-ihmisten vélisen kuilun yli. Kaikenlainen
viranomaisten puuttuminen perhetilanteeseen voidaan kokea valiintuloksi
eiké aina positiivisessa mielessa. Perhe tarvitsee ammatti-ihmisten apua,
mutta avun hakemisen ja avun antamisen problematiikka on
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monimutkainen (Dunst & Paget 1991, 35). Tehtava merkitsee myds kuilun
syntyehtojen tarkastelua. Jos kuilua ei alunperin muodostuisi, ei tarvittaisi
siltaakaan.
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2 MENETELMA

2.1 Sekundaarianalyysista

Metodit ovat menettelytapoja, joita kaytetdan pyrittdessa ymmartamaan tal
selittamaan jotakin ilmiota Metodi koskee sitd, miten Kysymykset
asetetaan ja miten niihin tulee vastata, jotta tutkijalla on ainakin
jonkinlainen varmuus vastausten kestavyydestd (Mills 1990, 117). Kun
tutkija purkaa primaariaineiston haastattelunauhoja tekstiksi ja analysoi
niit4, el tule mieleen muuttaa mitéan. Tekstid kuuntelee haastatteluna, lukee
tekstina ja tulkitsee valitsemansa tulkintakehyksen mukaisesti (Gilgun ym.
1992). Omia aiempia julkaisuja lukiessaan ajattelee usein, miten monet
asiat sanoisi nyt toisin. Meta-analyys voi parhaimmillaan olla juuri t&ta
toisin sanomista, kriittistd omien tulkintojen arviointia, mutta kaytan meta-
analyysin sijasta kasitettd sekundaarianalyysi (vrt. van IJzendoorn &
Kroonenberg 1988).

Sally Thorne (1998, 548) edttelee viisi sekundaariaineiston
analyysityyppia kvalitatiivisessa tutkimuksessa. Ensimmainen merkitsee
sellaista analyysin lagentamista, missé tutkija toteuttaa oman aineistonsa
pohjalta uuden tulkinnan vastatakseen aikaisempaa |agempaan
tutkimuskysymykseen. Toisena anayysityyppind on retrospektiivinen
tulkinta, jossa olemassa olevasta aineistosta nostetaan esiin teemoja, jotka
sella olivat mutta kenties riittaméattomasti analysoituina. Kolmannessa,
nojatuoli-induktiossa, toisen tutkijan kertaalleen analysoimaa aineistoa
analysoidaan aikaisemmasta poikkeavalla metodilla.  Neljannen,
vahvistetun otannan, avulla vertaillaan useita teoreettisesti edustavia
aineistoja alkuperéista lagjemman analyysin toteuttamiseksi, ja viidenneksi
ristiinvalidoinnilla aineistojen analyysia kdaytetéan vahvistamaan tai
kumoamaan tutkijalle ldheisten aineistojen antamia mallgja ja teemoja
(mt.).

Tunnistan omani ensimmaisestd analyysityypistd, mutta samalla
joudun pohtimaan, onko tutkimuskysymykseni todellakin aikaisempaa
lagjempi. Ottaen huomioon, ettd yhteiskuntatieteellinen tutkimus
suuntautuu  yksilon  elaméanhistoriaan, yhteiskunnan historiaan ja
yhteiskuntarakenteeseen (vrt. Mills 1990, 129), olen pyrkinyt kahteen
suuntaan.  Ensinndkin  tutkimukseni on  laheisessd  yhteydessa
arkitodellisuuteen ja siihen, mik& on tdman todellisuuden merkitys siina
elaville ja toimiville ihmisille: vammaisten lasten perheille ja heidan
kanssaan tydskenteleville ammatti-inmisille. Toisaalta pyrin osoittamaan,
etta talla henkilokohtaisella on jotain merkitysta myés yhteiskunnallemme
ja palvelujarjestelméllemme. Uusi tulkinta ei ehk& niinkéan lagjenna vaan
syventéd analyysia.

Tasta julkaisuistani kootusta sekundaariaineistosta voin tehda myos
retrospektiivistd tulkintaa nostamalla esiin aiemmin riittAmattomasti
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analysoituja teemoja tai teemoja, joita aikaisemmin en ole voinut
analysoida. Niitd el alussa viela ollut nimettavéksi tai sitten e ollut
analyysiin  soveltuvia vdlineita  Tietyistd, myohemmin vield
tasmallisemmin kuvaamistani l&htokohdista aloitin tutkimuksen ja kerasin
aineiston, joka sai minut nakemaan uusia ilmidita ja pohtimaan uudelleen
suhdettani kaytant6on ja teorioihin. Esittelen yhteenvedon aikaisemmin
tekemistani havainnoista ja tulkinnoista ja pohdin, miten olen joutunut
luopumaan monista gatuksista ja saanut tilalle uusia. Toiset ovat
osoittautuneet kestaviksi, mutta kun tietoa kaiken aikaa tulee lisdd, myds
|ahtokohtia on pitanyt tarkastella uudelleen. Teoriassa asiat nayttavéat
joltakin, mutta kaytannossa ne saattavat olla jotain muuta tai kokonaan
piilossa. Pyrin tekem&in nakyvéaksi sen dialogisen suhteen, joka vallitsee
kéytdnnosta lahtevassa tutkimuksessa, jossa samanaikaisesti pyrin
kehittam&an teoreettista gjattel uani.

Alun perin tutkimukseni on ldhtbisin omasta kokemuksestani ja
tarpeesta késitteellistdd ja selvittéa sekava vyyhti, joka haittaa ammatti-
ihmisten ja perheiden yhteistyota. C. Wright Millsin (1990, 121) mukaan
empiirisen todentamisen ongelmana on, miten laskeutua tosiasioiden
tasolle sotkeutumatta niihin ja miten ankkuroida agjatukset tosiasioihin
kadottamatta gjatusta. Toisaalta han muistuttaa, miten tutkija on
kasitydlainen, joka jaksaa panna aineistokortit niin monta kertaa uuteen
jarjestykseen, etta niista viimein alkaa hahmottua jotain kasitettavas, mikali
sellainen on l6ydettavissa. Sekin on tulos, ettei mitéan 10ydy. Tosin sitd saa
harvemmin julkaistua vaikka olisi aiheellistakin (Niemelda ym. 1991, 65).

Haasteena yhta tarkeita ovat siis seka se mita todennetaan kuin se
miten todennetaan. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa e operationalisoida
validiteettia ja reliabiliteettia samoin  kuin  kvantitatiivisessa tal
tilastollisessa tutkimuksessa (Morse 1999, 717; Sparkes 2001). Letting go
of -validiteetti el kuitenkaan merkitse samaa kuin anything goes (Sparkes
2001, 548). Mikéén e dis vapauta minua arvioimasta tutkimukseni
uskottavuutta, aitoutta, tasmallisyytta, perinpohjaisuutta tai
yhteensopivuutta muiden vastaavien tutkimusten kanssa, jopa luovuutta ja
herkkyyttd (Whittemore ym. 2001, 534). Toisaalta tallaisen tutkimuksen
toistettavuus on hyva, silla kuka tahansa voi ottaa samat aineistot ja
tarkistaa tulkintojeni oikeutuksen. Orientaatiosta riippuen painotukset ovat
kenties toisenlaiset, erilaiset, mutta paremmuugarjestykseen tulkintoja on
vaikea laittaa.

Pidattaydyn tassa artikkelissa toistamasta viime vuosikymmenten
menetelmékeskustelua kvalitatiivisen, kvantitatiivisen ja tilastollisen
|ahestymistavan paremmuudesta tai huonommuudesta (vrt. Makela 1996).
Taméan tutkimuksen metodit olen omaksunut paddosin kvalitatiivisen
tutkimuksen kirjallisuudesta.  Klassikot on tarkea tuntea, mutta
sekundaarianalyysin tekoon sain niista vain yleista apua Valitsin
sosiaalipolitiikan ja sosiaalityon tutkimuksen (Karvinen ym. 2000) lisaksi



21

kvalitatiivisen (Silverman 1997) perhetutkimuksen (Gilgun ym. 1992) ja
terveystutkimuksen (Morse 1992) ohjenuorakseni. Sekundaarianalyysilla
tarkoitan t&ssa tutkielmassa pyrkimystani 16ytéa kasitteellisempia tapoja
kuvata primaaritutkimuksella ssamiani tuloksia, joita sekundaariaineisto on
tuottanut.

2.2 Suodattimena kaytetyt kasitteet

Analysoin julkaisuistani muodostuvan sekunraariaineiston suodattamalla
sen kasitteiden 18pi, jotka tutkimusprosessin tuloksena ovat osoittautuneet
keskeisiksi. Nama kasitteet ovat valtaistaminen ja valtaistuminen
(empowerment), yhteistydbn avaaminen ja kumppanuus (partnership) seka
perhel&htdinen interventio. Kaikki ne ovat moniselitteisia ja moneen
tarkoitukseen kaytettyjd. Ne myo6s kietoutuvat kirjallisuudessa toisiinsa
siten, etta niiden esittely taysin erikseen e ole mahdollista. Kasitteita
voidaan ja on tarkasteltu eri ndkokulmista, mutta liitteessa 1 olen jakanut
ne kahteen, perheiden ja ammattikaytantojen, nakokulmaan viitaten samalla
niihin lahteisiin, joiden kasitteista tarkalleen ottaen on kysymys. Pohdin
seuraavassa keskeisten kasitteiden merkitysta ja kaytt6a suhteessa omiin
tutkimuskysymyksiini.

Valtaistaminen ja valtaistuminen

Késitetta empowerment on kaytetty lisdantyvasti 1970-luvulta alkaen.
Termi on liitetty seka teoriaan ettd k&ytdannon toimintaan useilla
tieteenaloilla, esimerkiksi sosiaalityossa (Adams 1996), mielen-
terveystyossa (Chamberlin  1997), sosiaali- ja vammaispolitiikassa
(Morrison & Finkelstein 1994), |&8ke- ja hoitotieteessi kuntoutus mukaan
lukien (Brown 1996; Labonté 1996; Raeburn & Rootman 1996) seka
kasvatuksen osa-alueilla (Cochran 1987; Dunst & Trivette & Deal 1988).

Ké&sitteen avulla on pyritty kuvaamaan ja kehittamdan muun muassa
perheen tukemista seka yleisesti perheléhtoista tydotetta (Dunst & Trivette
& LaPointe 1992, 111). Viime vuosina empower ment-nakokulma on
nostettu keskeiseksi asiantuntijoiden ja vanhempien vélisessa yhteistydssa
diten, ettd vanhempien paikka on asiantuntijoiden rinnalla. Taléin he
tuovat yhteistyohon oman, lasta ja perheen arkielamdd koskevan
asiantuntemuksensa.  Aikuisten vammaisten itsendisen eldman puolesta
puhujat korostavat valtaistumista (vrt. Morrison & Finkelstein 1994, 123;
Jarvikoski  ym.  1999). Kysyn toistuvasti, miten paastéan
vastavuoroisuuteen, vai voidaanko siihen paasta.
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Verbille empower annetaan useissa sanakirjoissa vain yksi merkitys
@valtuuttaal, mutta silloin voisi yhta hyvin olla kysymys delegoinnista tai
vallan lainaamisesta sellaiselle, jolta se normaalisti puuttuu. Haluan
tutkimuksessani korostaa kasitteen empower ment sellaista merkitystd, etta
valta palautetaan sille, jolta se on (tilapéisesti) otettu pois. Anne Opie
(1998, 189) kayttdd Oxford Dictionary of Current English -sanakirjaa, joka
méadrittelee (empowerment as giving authority to@ eli antaa arvo- tai
maardysvaltaa jollekin. Han jatkaa, ettd talla lauseella on kahtalainen
merkitys: antaminen viittaa toimintaan, joka tapahtuu kahden eriarvoisen
tahon vdlill4, ja toisaalta arvovalta edellyttéd kyseisen vastaanottgjatahon
vakavasti varteenotettavaksi. Naistutkimuksessa kieltaydytdan sellaisista
tulkinnoista, joissa valtaa siirretddn toimijalta subjektille (VanderPlaat
1999, 773C774). Sen sijaan kysytédn, kuka jossain prosessissa tal
tilanteessa olisi kykeneva valtaistamaan toisen.

Englannin kielessd on vain yksi ilmaisu suomen kielen kahdelle,
transitiiviselle  ja  intransitiiviselle,  verbimuodolle. Suomessa
(téysi)valtaistumisen rinnalla (taysi)valtaistamista ovat kayttaneet sellaiset
tutkijat, jotka ovat tutkineet lapsia ja perheitd (Mattus 1994a, 12; Kuru
1999, 19; Maé&itta 1999, 38). Aikuisten parissa tutkimustyotdan tekevét
korostavat (taysi)valtaistumista (Pohjola 1997a, 182; Chamberlin, suom.
Tuppurainen 1997; Kemppainen ym. 1998, 22; Jarvikoski ym. 1999, 103).
Muitakin suomenkielisia kasitteitd on kayttssa, esimerkiksi voimistaminen
ta vahvistaminen lastensuojelutyossa (Forsberg 1998, 205),
voimaantuminen  kasvatusyhteistyossa (Anttonen 2000, 52) ja
valtuuttaminen tai valtauttaminen arviointitutkimuksessa (Laitinen 2000,
27).

Markku Leskinen (1999, 30) puhuu perhekeskeisesta ohjelmasta
(empowerment model) vastakohtana asiantuntijamallille (expertice model).
Anneli Pohjola (2001, 67) toteaa, etta termin empower ment suomentaminen
on osoittautunut ongelmalliseksi myds kulttuuristen painotusten takia
Suomalainen gattelu hyvinvointipalveluista on jarjestelmékeskeista.
Asiakas- ja perhel@htdisyys j8a tavoitteeks tai jopatyhjaks sanahelindksi.

Arviointiin on myo6s aettu liittdd empower ment-lahestymistapoja
(Fetterman 1996) tai on alettu puhua valtai stavasta eval uaatiosta (Rajavaara
1999, 52; Pohjola 2001, 68). Valtaistava arviointi edellyttaa irtaantumista
totutuista gattelumalleista. Asiakkaiden n&kokulmasta se mahdollistaa
myds vallan jakamisen ja todellisen yhteistyon. Esimerkiksi Carl Dunstin
tutkijaryhman gjattelussa (Dunst & Trivette 1988; 1990; Dunst & Trivette
& Gordon & Pletcher 1989; Dunst & Johanson & Trivette & Hamby 1991;
Dunst & Paget 1991) perhearviointi perustuu kasitteille enabling and
empowering families. Mahdollistamisella (enablement) he tarkoittavat
perheen toimintatyylin vahvistamista kaikkien perheenjdsenten osalta ja
valtaistamisella (empowerment) perheen kykya tyydyttdd tarpeensa ja
saavuttaa tavoitteensa tavalla, joka edistéa perheen eldmanhallinnan
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tunnetta. Y hteiskunnan tuki ja palvelut kohdistetaan siihen, minka perhe
itse arvioi avuntarpeekseen eika pelkastdan lapsen vammaan tai johonkin
muuhun, ammeatti-ihmisten olettamaan tarpeeseen.

Suomalainen keskustelu perheen toimintatyylin vahvistamisesta
sisdltéd monesti gatuksen, etta kaikki toimintatyylit eivét ansaitse tulla
vahvistetuksi (vrt. Forsberg 1998, 148). PerheléhtGinen gattelu lahtee
yksiselitteisesti siitg, etta kaikissa perheissa on |0ydettavissa voimavaroja,
joita kannattaa vahvistaa (Ferguson & Ferguson 1987, 380; Dunst &
Trivette & Deal 1988; 1994). Itse asiassa ammatti-ihmisten tulee kayttéa
aikaa ja energiaa etsidkseen toimintatyylin, jonka varassa kyseinen perhe
on saanut arkielamansa sujumaan tahankin asti. Jos se el joltakin osin ole
sujunut, syytd el pida etsid perheestd tai vammaisesta lapsesta vaan
yhteiskunnan palvelujarjestelmasta tai lainsdadannostd, joka e ole
tarjonnut riittavasti tukea (mt.). PerheldhtGisyys on keino avata yhteistyo
perheen suuntaan ja toimia jatkossa yhtei styokumppaneina (partner ship).

Vataistaminen ja yhteistyon avaaminen kuuluu ammatti-ihmisen
rooliin (Mattus 1995, 43). Suhteessa ammatti-ihmiseen perhe on
alisteisessa asemassa (Ferguson & Ferguson 1987) ja mukautuu taitavasti
tyontekijéd kiinnostaviin asioihin. Arvioitaessa lasta tal perhetta on
arvioinnin suorittamisen tapaan syyta kiinnittéd huomiota (Mattus 1999,
17). Terapeuttinen tavoite on pidettavd mukana, ettei sarjeta perheen
olemassa olevia selviytymismekanismeja.

Anne Opie (1998, 191) luonnehtii valtaistavaan ammeattikéaytantéon
kuuluvat ominaisuudet seuraavasti: Tyontekijan tulee kunnioittaa yksilon
padtoksentekokykya ja tunnistaa tuo kyky. Hanen tulee myo6s luopua
kontrolloinnista ja yhdistéa tukiverkot yhteistyohon. On tarkedé tunnistaa
my06s hylata tarjotun avun. Tyontekija vahvistaa ja kéyttéa resursseja, jotka
voivat edistéa hallinnantunnetta ja yksilon kykyja Hanen tulee omaksua
thmisarvoa kunnioittava lahestymistapa.

Yhtei styOn avaaminen

Carl Dunst ja Kathleen Paget (1991, 28) toteavat, etta kumppanuutta ja
yhteistyon avaamista kasitellaan usein ikéan kuin ne olisivat synonyymeja.
He kayttavat mieluummin termi& kumppanuus (ks. myds Dunst & Trivette
& Johanson 1994, 197). He m&arittelevat vanhempien ja ammatti-ihmisten
valisen kumppanuuden {liitoksi (association) perheen ja yhden tai
useamman ammatti-ihmisen valillg, jotka toimivat yhteistytssa sovittujen
roolien puitteissa yhteisten tavoitteiden saavuttamiseksi@ (Dunst & Paget
1991, 29).

M&aritel méassa yhteisty6 siis sisdltyy kumppanuuteen. Kysymyksessa
on yhteistoiminta tasavertaisten osapuolten valillg, jolloin ammatti-ihmiset
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ovat osaltaan vastuussa vanhemmille (Mittler ym. 1986, 11). Tasavertainen
kumppanuus ja yhteistyd0 ammatti-ihmisten ja vanhempien valilla tehostaa
auttamista ja tekee interventiosta asiakas- ja perheldhtdistd (Dunst &
Trivette & Johanson 1994, 199). Carl Dunstin ja Kathleen Pagetin (1991,
39) mukaan kumppanuutta voidaan pitéad synonyymina tehokkaalle
auttamiselle. Paula Maatta (1999, 99) toteaa, ettd vanhempien asemaa
perheléhtdisessa tydssd voidaan luonnehtia késitteilla  kumppanuus
(partnership) ja valtaistuminen (empower ment).

Yhteisty6 ja kumppanuus sisdltavat sen, ettd kaikilla osapuolilla on
monta roolia ja identiteettid yhteistyosuhteessa omaksutun roolin lisdksi.
Kéytettavét roolit on jo maaritelman mukaan yhteisesti sovittava (Dunst &
Paget 1991, 29). Koska vammaisia lapsia saattaa syntya kenelle tahansa,
ammatti-ihminen e vammaisen lapsen perheeseen mennessdan Voi
varmuudella tietdd olevansa niin sanotusti asiantuntevampi (Ferguson &
Ferguson 1987, 391). Jos vanhempien ja ammaitti-ihmisten suhde perustuu
kumppanuuteen, se merkitsee, ettd kumpikin osapuoli tydskentelee
yhteisen, yhteisesti sovitun tavoitteen saavuttamiseksi (Mattus 1994a, 6).
Talloin vanhempien henkilokohtaista lapsensa tuntemusta pidetéan yhta
tarkedna asiantuntemuksena kuin ammatti-ihmisten tietoja lukuisista muista
samankaltaisista lapsista ja tilanteista.

Kumppanuus on myads sitd, ettd vanhemmat voivat sitoutua aktiiviseen
yhteistyohon ja avoimeen kommunikaatioon ammatti-ihmisten kanssa. Se
e kuitenkaan merkitse, ettd vanhempia pitdisi painostaa t&han
yhteistyohon, mikali he jostain syysta eivat koe voivansa, 0saavansa,
jaksavansa tai haluavansa. Se el myodskaan sisélla sitg, etta sitoutuminen
olisi yksipuolista suunnitel mia tehtéessa ja toteutettaessa.

Interventio

Vammaisten lasten perheissa palveluiden tarkoituksenmukaisuus vaikuttaa
perheen toimintaan (Leskinen 1999, 28). Ekokulttuurisen ndkemyksen
mukaisesti maariteltyna interventio tarkoittaa sitd, etta perheen on
muutettava  arkirutiingjaan  suunnitelmallisesti. Hyvaa tarkoittava
ulkopuolisten asettama suunnitelma ei toimi arkielamassa, mikali se vaatii
perheelta liian suuria uhrauksia siten, etta perheen muut tarkegksi kokemat
asiat eivét enda ole yllapidettavissa (mm. Bernheimer ym. 1990, 228).
Interventio sindnsé ei valttamétta toimi valtaistaen eika yhteistyota
avaten. Kasitteelld interventio on tilanteesta riippuen eri merkityksia, joista
vdliintulo tai sekaantuminen lienevét tutuimpia mukaan lukien sotilaallinen
valiintulo tal toisen valtion sisdisiin tai ulkoisiin asioihin puuttuminen.
L atinan kielen sanakirjassa (Streng 1933, 396) on kuitenkin samakantainen
sana interventus, jolla on merkityksena myds apu. Siind merkityksessa
kasitetta interventio kaytetdan tassa tutkimuksessa kuvaamaan haastattel ua,
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jolla on tarkoitus puuttua asioiden kulkuun auttamismielessa (Mattus 1999,
15).

Interventiolla tarkoitetaan kaikkia niita perheen seka viralliselta etta
epaviralliselta sosiaaliselta verkoltaan saamia ja perheelle hyddyllisia
tukimuotoja, jotka vaikuttavat suorasti tai epasuorasti lapsen, vanhempien
ja koko perheen toimintaan (Dunst 1986, 122). Haastattelumenetelma
interventiona (HMI) on kehitetty virallisen palvel ujarjestelman kayttoon.

Koska tutkimuksessani kehitetty perhetta valtaistava arviointi perustuu
haastattelulle aivan tietylla tavalla (Mattus 1994a, 1999), sen
suomenkielinen nimi on haastattelumenetelma interventiona (HMI)
erotukseksi perheterapiassa kayttssa olevasta kasitteesta interventiivinen
haastattelu (Tomm 1988). Interventiivisen haastattelun ja ratkaisukeskeisen
gattelun  kysymyksenasettelun (ks. esim. Riikonen 1992, 1C4)
haastatteluun. Jos jo ennakolta oletetaan tietynlaisia ongelmia esimerkiksi
vammaisen lapsen perheessa, saadaan perhe helposti puolustuskannalle
(vrt. Oranen 1997, 23). Sailyttdmalla neutraalisuus sallitaan ongelmien
esille tuominen, mikali niit koetaan olevan (Selvini-Palazzoli ym. 1980).
K oska tavoitteena on lapsen kuntoutus ja perheen kokonaisvaltainen hyvin-
vointi ja selviytyminen, ei ongelmia tarvitse olettaa, vaikka avuntarvetta
olisikin.

Mikd osa avuntarpeesta on tyydytettdvissa perheen omin ja
epavirallisen tukiverkon voimin ja mika viime kadessa j&4 yhteiskunnan
tehtavaks, on erotusdiagnostiikkaa, johon kasitykseni mukaan on
riittdmattomasti paneuduttu. Esimerkiksi Hannele Forsberg (1998, 286)
pohtii, onko viranomaisilla (varaal olla kannustamatta asiakkaitaan
epavirallisen tukiverkon etsimiseen.

Sosiadlipoliittisesti asia on my0ds periaatteellinen, slla toisena
darimmaisyytena ja vaarana on se, etta avunhakijaa vaaditaan kayttamaan
epavirallista tukiverkkoaan paikkaamaan yhteiskunnallisen tuen puutteita ja
riittamattomyytta (vrt. Satka 1994, 334). Seurauksena voi olla, ettel
viralisia tukiverkkoja kehitetad riittavasti. Esimerkkina voidaan nahda
1990-luvulla tapahtunut psykiatrisen laitoshoidon purkaminen kehittamétta
luvattuja avohoitopalveluja, jolloin omaishoito on jaanyt monille potilaille
ainoaksi tueksi.

Perhelahtoisyys C vaan mika on perhe?

Ké&siteryppaddssa vammaisen lapsen perhe piilee ongelma. Siiné yleistetdan
joukko perheitd, joilla ei ole valttaméattd muuta yhteista kuin perheys ja
lapsi, jolla on jokin tai joitakin vammoja. Ekokulttuurisissa tutkimuksissa
on todettu, ettd perheet saman Kkulttuurin sisdlla ovat keskendan
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esim. Gallimore ym. 1993, 188). Lapsen vammaisuus ei ole sellainen
yhteinen nimittgjg, joka oikeuttaisi néiden lasten perheita kasiteltdvan
yhtena homogeenisena ryhmana yhteisine ominaisuuksineen, tarpeineen ja
olosuhteineen erillisena muista saman kulttuurin perheista.

Toisaalta voidaan problematisoida puhe perheesta perheend, yhtena
kokonaisuutena. Jorma Sipila (1989, 116) toteaa, ettd ainoa yhteisd, jonka
olemassaolosta yleensa ollaan yksimielisia, on perhe. Sen avulla voidaan
tarkastella yhteisoissa elamisen etuja ja ongelmia. Han jatkaa kuitenkin,
ettd yhteiskuntatieteissa tuskin kéytetdan myyttisempéd késitettd kuin
perhe. Perhe on arkiymmérryksessa ydinperhe isineen, &iteineen ja
lapsineen. Tédallainen perhe e ole vyleinen todellisuudessa, silla
perherakenteet ovat jatkuvan muutoksen tilassa. Aino Ritala-Koskisen
(2001, 9) mukaan perheen arvostuksesta kertoo kuitenkin se, ettéa ihmiset
palaavat perheeseen ja muodostavat uusia perheité avioeron jalkeen.

Keskustelua voisi kayda analyyttisemmilla kasitteilla kuin perhe,
mutta suomen kieli el anna sopivia valmiita vaihtoehtoja (vrt. Sipila 1989,
116). Kotitalous painottaa perheen taloudellista ulottuvuutta. Koti taas el
viittaa mihink&an sosiaaliseen yhteision, ja esimerkiksi Anni Vilkon (2000,
227) mukaan se on (vahvoilla tunteilla ladattu paikkal. Perhe tarkoittaa
yksityisen alueelle kuuluvaa (tai pddsaantdisesti ei-julkista), muihin
yhteisOihin verrattuna suhteellisen kiinteda yhteiseldman muotoa, jossa
ensisijaisesti uusinnetaan ihmisen toimintakykya. Vaikka lakisdéteiset ja
biologiset tekijat kuuluvat perheen mééritelmédan, olen omassa tutkimuk-
sessani ottanut huomioon my6s seuraavat seikat (Mattus 1999, 5): 1)
henkil6t médrittelevét itsensa ja toisensa molemminpuolisesti perheensa
jaseniksi, 2) perheenjasenilla on sitoumuksia toistensa kanssa ja 3)
perheenjésenet kokevat jakavansa yhteisté historiaa (Gilgun 1992, 23).

Rajanvetoja

Tutkimukseni alkuvaiheessa oli kaksi suuntaa, jotka halusin rgata
vammaisen lapsen perheen arvioinnin ulkopuolelle. Ensimméinen oli
mielenterveyden hairiét. Vammaisen lapsen perheessa el pida olettaa
olevan psyko- tai perheterapian tarvetta. Carl Dunst tydryhmineen (Dunst
& Trivette & Deal 1988) ilmaisi asian siten, etta el pida olettaa perheen
olevan jotenkin @rikki@ tai (korjauksen tarpeessaj.

Rajaus johtui havainnostani, efta terveyden- ja sosiaalihuollon
ammatti-ihmisten gattelua ja toimintakaytantdja ohjasi toisaalta
kriisiteoreettinen, ongelmakeskeinen ja perhetta patologisoiva gattelu
(Ferguson & Ferguson 1987, 372; vrt. Riikonen 1992, 38), toisaalta
lastenpsykiatriasta 18htdisin oleva kasitys vanhempien ja erityisesti ditien
ongelmien yhteydestéa lasten ongelmiin (ks. esim. Satka 1995, 162).
Tyokokemukseni pohjalta olettamukseni oli, etta téllainen gjattelutapa voi
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haitata yhteistyon ja luottamuksellisen suhteen muodostumista ja toimia
nain ollen valtaistumista ehkaisevana.

Toinen rganveto oli lastensuojeluun péin, toisin sanoen vammaisen
lapsen perheessé el pida ol ettaa olevan ensisijaisesti lastensuojelun tarvetta.
Esimerkiksi Mikko Oranen (1997, 23) toteaa, ettda tyontekijGilla on
vamiina enemman tai vahemman suljettu méritelma siitd, mika
asiakkaiden tilanteessa on interventiota edellyttdva ongelma. TyoOntekijét
lahtevat keskusteluun mielessdan tama ongelmanmaéérittely, joka pyritéén
sitten muotoilemaan yhdessd perheen kanssa, mika monesti merkitsee
samaa kuin perheen &@din kanssa. Ilmassa leijjuu sanattomana lapsen
menettamisen uhka, jonka juuri lapseen liittyvien ongel mien mainitseminen
saattaisi  aktualisoida.  TyoOntekijan laatiman  ongelmanmaéaérittelyn
purkaminen tai mitatGiminen keskustelussa on perheen kannalta
ymmaérrettdva tavoite (mt.). Oranen havaitsi, ettd keskusteluista puuttuu
puhe, jossa tyOntekijat ja asiakkaat yhdessa tarkastelisivat tilannetta,
tavoitteita ja eldmisen ehtoja. Lastensuojelu piiloutuu muun tyon sisélle,
eika siita valttamatta keskustella omalla nimelléén. Asiakkaat saattavat
kokea itsensd uhatuiksi, vaikka heitd el uhata eika uhkailla, silla he tietvét
ammatti-ihmisten kéyttdvan valtaa, vaikka sitd ei daneen sanottaisikaan
(mm. Heino 1997, 370).

Ajatus, ettd on kahdenlaisia perheiden toimintatyylejd, joista toiset
eividt ole kayttokelpoisia, aiheuttaa erityisesti lastensuojelutilanteissa
ristipaineita (vrt. Forsberg 1998, 205, Hurtig & Laitinen 2000).
Perhekeskeisyydessa on lapsen kannalta tarkasteltuna ongelmia (Pohjola
1997Db, 14), jotka eivét kuulu tdman tutkimukseni kysymyksenasettel uun.

Perhelahtoisyyden méaritelma (mm. Dunst & Trivette & Deal 1994,
222) kuitenkin sisaltda perheenjasenet yksiloind. Valtaistamiseen tahtéava
toimintatapa edellyttda avoimuutta ja rehellisyytta Sita edellyttavat myos
yhteisty6n avaaminen, kommunikaatio ja kumppanuus (Dunst & Trivette &
Dea 1988, 52; 1994, 10; Maattd 1999, 102). Interventio voi olla
perheldhtdinen siina tapauksessa, ettd kaikki osapuolet tietdvat olennaiset,
padtoksentekoon vaikuttavat seikat. Perheldhtdisen tyon ldhtokohtia on se,
etta kaikilla perheilla on vahvuuksia. Vaikka perhelahtdinen tytskentelyote
alunperin koski vammaisten lasten perheitd, niin gattelu- ja toimintapaa
voisi hyodyntéd myds lastensuojelutydssa ainakin ennalta ehkaisevassa
vaiheessa (vrt. Hurtig 1997, 26; Meltaus 1997; Mattus 2001b).

2.3 Sekundaariaineiston tulosten esittely

Olen analysoinut sekundaariaineistoni (kuvio 1) julkaisut aluksi
akgarjestyksessa.  Olen etsinyt kustakin  tutkimustehtavan, tutki-
muskysymykset ja sen, mihin primaariaineiston analyysiin kukin perustuu.
Kolmanneksi olen etsinyt teemat, jotka tarjoutuivat suodattimeeni, jona
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téssd toimivat kasitteet valtaistaminen vs. valtaistuminen (empower ment),
yhteistyon avaaminen (partner ship) ja perhekeskeinen interventio. Teemoja
ilmaantui runsaasti, ensin iduillaan ja vahitellen hahmottuen.

Sitten olen laatinut aineistostani taulukon (liite 2). Siinajulkaisut eivét
enda ole aikagdrjestyksessd vaan ryhmiteltynd kuten luvussa 1.2.
Ensimmaisend on ldhtokohtaraportti (1993), toisena ovat kaksi teoreettista
artikkelia (1994b, 1997), kolmantena kaks empiirisia tutkimustuloksia
esittelevaa artikkelia (1995, 2001a) ja viimeisend (Haastattelumenetelma
interventionall -oppaat perhetyota tekeville ammatti-ihmisille (HMI 19944,
1999). Seuraavassa luonnehdin kunkin julkaisun ja sen tulokset edella
mainitussa jarjestyksessa.

Ensimmdinen julkaisu on tutkimusraportti ja kirjallisuuskatsaus
fKotikuntoutus on kovaa ty6td./ Varhaisvuosien erityiskasvatuksen
kasitteita ja kaytantgja | (Mattus 1993). Tutkimustehtavanani oli
ensinndkin tapausesimerkin valossa analysoida keskoslapsen mah-
dollisuuksia vuorovaikutukseen sairaalassaoloaikana ja monivammaisten
kaksosten elaméa kolmen ensimméisen elinvuoden aikana. Toisena
tentdvand oli kuvata varhaiskuntoutuksen tilannetta Suomessa ja
varhaisvuosien erityiskasvatusta (early childhood special education, jolle
vasta 1990-luvun alussa kehitettiin tdméa suomenkielinen kasite) muissa
maissa. Kolmas tehtdva oli pohtia vanhemmuutta suhteessa lapsen
vammai suuteen ja ammatti-ihmisten auktoriteettiin.

Raportti antaa tutkimukselleni seké& kaytanndlliset etté kéasitteelliset ja
teoreettiset  lahtokohdat, vaikkakin vasta iduillaan ja varsinkin
kasitteellisesti vield epamdrdisind. Mutta ne havainnot, joita olen
eldmastani ja tyostani tehnyt, ja se kirjallisuus, johon olen tutustunut,
nostattivat jo siind vaiheessa esiin ne olennaiset kysymykset, joita olen
viimeiset kymmenen vuotta tutkinut.

Ensinndkin esittelen suomalaista palvelujarjestelméd vammaisten ja
keskoslasten sek& heidan perheidensa kannalta ja vertailen téa muiden
maiden kuntoutus- ja varhaisvuosien erityiskasvatuksen jarjestelmiin.
Tahan asetelmaan sisdltyy ensimmainen jannite: jossain on kokeiltu
jotakin, voitaisiinko ndin tehda meillakin. Voitaisiinko perheita auttaa
paremmin kuin nyt, jos se tapahtuisi perheiden ehdoilla?

Toiseksi kyseenalaistan ammatillisuuden, asiantuntemuksen ja vallan
automaattisen kytkennan, silla my6s vanhemmuuteen liittyy asiantuntemus
ja erityisesti vastuu. Kysymys vallasta asiantuntijavaltana nousee
raportissani  esiin.  Kysymys on myds ammatti-ihmisten kayttamista
teorioista, jotka johtavat perheiden patologisointiin. Kolmantena
kysymyksend voidaan ndhda jannite |88ketieteellisen ja téta lagjemman
sosiaalipsykol ogispedagogisen kuntoutuksen tai varhaisvuosien
erityispedagogiikan valilla. Téhan voidaan lukea kuuluvaksi seké jannitteet
palvelujarjestelman ettd perheiden sisalla Tarve nahda perheenjdsenet
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yksil6ina tulee myds raportissa esiin.

Minulla oli tietynlainen kokemus ilmiésta vammaisen lapsen perhe.
Siihen e tuntunut sopivan lauseke muotoa (kun a niin bf, silla
kokemukseni mukaan perheenjésenen, tassa tapauksessa lapsen,
vammaisuus ei determinoinut sitd, mita perheessa tapahtuu. Toisaalta néen
nyt, etta se determinoi yhteiskunnan palvelujérjestelméan suhtautumisen
vammaiseen lapseen. Sen seurauksena perhe oli asemoitu yhteiskunnan
koordinaatistoon tiettyyn kohtaan, jota leimasivat olettamukset
avuttomuudesta  (vrt.  MoOnkkonen 2001, 131), wusein myos
yhteistyokyvyttomyydesta.

Raportista voidaan vetdd johtopdatds, ettd ndin jannitteen olevan
olemassa toisaalta suomalaisen ja ei-suomalaisen palvelujérjestelman
valilld, mutta my6s suomalaisen jarjestelméan sisalla. Erityispedagogisista
lahtokohdista alkamani tutkimus nostaa vastattavaksi sosiaalipolitiikkaan
kuuluvia kysymyksia.

Toisena sekundaariaineistoon kuuluvista julkaisuista on haastattelu-
menetelméan teoreettisia |ahtokohtia syventdva artikkeli Interview as
Intervention: Strategies to Empower Families of Children with Disabilities
(Mattus 1994b). Artikkelissa pohditaan medikalisaation alistavuutta,
perhekulttuurgja,  vanhempien ja  ammatti-ihmisten  yhteistyota
kumppanuuden (partnership) késitteen kautta, auttamista ja sosiaalista
tukea varhai slapsuuden interventioissa seké perhetyon erilaisia muotoja.

Pohdinnan tuloksena piirtyi suomalainen valtaistumismalli (kuvio 2),
jota olen kayttanyt pelkistettynd esimerkkind ongelmastani: jos
valtaistuminen onkin valtaistamista €i  avunantotapahtuma on
yksisuuntainen, niin miksi on néin? Carl Dunst ty6éryhmineen (Dunst &
Trivette & Davis & Cornwell 1994, 175) on péaitynyt sihen, etta
valtaistuminen tapahtuu, mikai apu annetaan perheen kannalta
tarkoituksenmukai sesti ja  tyontekija  kykenee  valtaistamaan
asiakasperheensa.

Artikkeli voidaan Kkiteyttdd myos diten, ettd haastattelu on aina
interventio, mutta interventio on dialoginen vasta silloin, kun se on
perheldhtdinen. Tavoitteeksi asettuu, etta perheen pitda olla dialogin osana,
el vain intervention kohteena. Dialogisessa suhteessa sosiaalinen toiminta
on keskeisessd asemassa, e asiakkaan tunteiden erittely (M onkkonen 2001,
132). Haastatteluista saatujen tulosten mukaan siihen my6s voitaisiin
paasta.

Kolmantena julkaisuna on toinen teoreettinen artikkeli Perhe
asantuntijana (Mattus & Maattd 1997). Artikkeli kuuluu Kolpeneen
palvelukeskuksen projektiin, jonka nimi oli aluksi Perhe ja asiantuntijuus
(kursivointi M.-R. M.), mutta puheena olevassa loppuraportissa menndan jo
lyhteisty0ssa kohti jaettua asiantuntijuutta. Tutkimukseni tavoite voidaan
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ilmaista my0s siten, etta asiantuntijan kuva on taydellinen vasta, kun siihen
sisallytetdan seka perhe ettd ammatti-ihmiset ja viranomaiset (mt. kuviot s.
24 ja 35). Taman artikkelin merkitys on siing, etta kayttamistani kasitteista
oli tullut runsaasti uudempaa kirjallisuutta ja tutkimusta, joiden
peilaaminen aineistooni tuli ajankohtaiseksi.

Artikkelissa  pohditaan  palvelujen  kayttgdn  osallistumista
yhteistyohon, tuki- ja palvelusuunnitelmien laadintaan ja suunnitelmien
toteuttamiseen seka siihen liittyvid ammattikéytantéjen muutospaineita.
Pohdimme myyttejd ja kasityksig joita vammaisten lasten perheista
yleisesti toistetaan kyseenalaistamatta niitd. Esitamme my0Os miten perheen
vahvuuksia ja perhettd resurssina voidaan hyodyntéa perhekeskeisessa
tyossa.

Edelleen selvitetddn kéasitteitd valtaistuminen ja yhteistyd perhe-
arvioinnissa. Tall6in jo tulee esiin se, ettei yhteistyo voi olla yksisuuntaista,
vaan kaikki vaikuttaa kaikkeen, jokainen toinen toiseensa. Olennaista
perheléhtdisyydessd on se, etta tarpeiden arviointi tapahtuu perheen
nadkokulmasta. Arvioitsijana toimii perhe itse, osana palveluja tuottavaa
jarjestelmd8, esimerkiks veronmaksgjana tal vammaisen lapsensa
tydllistavan vaikutuksen kautta.

Perhelahtoinen
interventio

Amma- Perheen

tillinen [\ osallis- Perheen
perheen tumis- valta-
haastat- /| mahdol- istuminen
telu lisuus

Kuvio2. Perheléhtdisen intervention tavoite on perheen valtaistuminen
(vrt. Mattus 1994b, 104; 1999, 23).
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Neljantend analysoitavana julkaisuna on perheiden ja haastattelijoiden
haastatteluihin perustuvia tutkimustuloksia esitteleva artikkeli Haastattelu
per hekeskei sen tyon valineena (Mattus 1995). Artikkelissa on tuloksia siita,
miten uus véaline, Haastattelumenetelma interventiona (HMI) on toiminut
ammatti-ihmisten ja vammaisten lasten perheiden yhteistyfssa. Siita
nousee ensinnakin kysymys, milloin avusta on apua (mt., 39). Edella
rakennettu suomalainen valtaistumismalli (kuvio 2) osoittautuu vastaavaksi
kuin Carl Dunstin ja Kathleen Pagetin (1991, 35) kehittama malli
auttami stapahtumasta.

Tuloksena esitetéan myds havainto, ettd perhettd ei talla menetelmdlla
tarvitse olettaa yksimieliseksi kokonaisuudeksi. Lahtbkohtana on, etta
perheessd on monessa eldmanvaiheessa olevia jasenid, joilla jokaisella on
oma todellisuutensa ja nakokulmansa omaan ja perheensa elamaan.
Mahdollisuus tarkastella perheenjasenten erilaisia roolga ja késityksia
osoittautui perheiden kannalta hedelmalliseksi.  Erityisesti isdn roolin
nakyvaksi tuleminen vammaisen lapsensa asioissa oli avuks kaikille
osapuolille dideista tyontekijoihin (Mattus 1995, 40).

Tutkimuksen keskeisena tuloksena voidaan pitéa sitd, etta edellytykset
taysivaltaistamiselle nayttivat [6ytyvan (mt., 42). Ei tarvittu ennestéan
olemassa olevaa luottamuksellista suhdetta. Se saattoi syntya myos
haastattelun kuluessa. Riittava edellytys néytti olevan, ettd tyontekija
malttoi kuunnella ja antaa perheenjdsenten tehda omat tulkintansa
tilanteestaan. Taldin he 10ysivéat itsestdan ja lahiympéristostéan niita
voimavaroja, joita tarvittiin muutoksen aikaansaamiseen, mikdli tilanne oli
epatyydyttavd.  Valttamaon ehto oli, etta tyontekija  otti
haastattel umenetelman osana omaa tyotéan sen sijaan, etté olisi toiminut
tutkimusapulaisena, joka tekee haastattelun osana toisen tutkimusta.

Ammatti-ihmiset ja viranomaiset pohtivat usein, eivatkd vanhemmat
pyyda mahdottomia saadessaan luvan esittdd todelliset tarpeensa. Varsin
yleinen on olettamus, ettd vanhemmat ovat epérealistisia. Tutkimukseni el
tue téllaista oletusta, silla vanhemmat nayttivat suhtautuvan varsin
realistisesti lapsensa ja omiin  mahdollisuuksiinsa (mt.). Toisaalta
viranomaiset olettivat avun olevan kohdallaan, mutta perheessi todettiin
esimerkiksi apuvaline sopimattomaks ja kayttokelvottomaksi. Seuraukset
saattavat olla lapselle kohtalokkaat, mikali vanhemmat eivét tieda riittavasti
osatakseen vaatia (mt., 39). Vaativat vanhemmat voisivat olla
palvelujarjestelman todellisia yhtei styokumppaneita.

Ammatti-ihmisten ja ammattikaytantdjen kannalta kysymys on
gattelutavasta ja siina tarvittavasta muutoksesta, esimerkkind siirtyminen
perhettd patologisoivasta gjattelusta monien erilaisten perhekulttuurien
ymmartamiseen. My0s tahan liittyi teoreettista pohdintaa ja mallintamista.
Artikkelissa on tiimalasimalli siitd, miten jyva kerrallaan p&astaan perheen
patologiasta perheen ekologiaan eli ekologiseen arviointiin (mt., 36; vrt.
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Thurman & Widerstrom 1990). Uudenlaisen kuuntelemisen ja ndkemisen
omaksuminen tyovalineeksi el kay helposti eika ainakaan vaivattomasti,
mutta tyontekijét ovat kokeneet itse muuttuneensa tassa prosessissa. Mita
tahansa |ahestymistapaa my6hemmin kayttéessaéan he arvelivat nékevansa
perheet aikaisempaa yksilollisemmin jarealistisemmin (Mattus 1995, 41).

Viidentend julkaisuna on toinen empiirisiin tutkimuksiin perustuva artikkeli
Family Involvement in the Rehabilitation of Children in Finland (Mattus
2001a). Siind on analysoitu eri vaiheet ja prosessi, joka interventiona
k&ytetyn haastattelumenetelman ja erityisesti lomakkeiston kehittelyssa on
tapahtunut. Tutkimuksen tulokset esittelen erikseen véalineen kehittelya,
ammatti-ihmisia ja perheitd koskevina. Perehtyminen sosiaalipoliittiseen
kirjallisuuteen tuo artikkeliin lagiempaa ymmarrystd siitd, missa
kontekstissa  haastattelumenetelman konstruointi perheldhtdisen
intervention tarpeisiin tapahtuu.

Perhelahtdisen haastattelumenetelman kehittelyn monipolvisuus ja -
vaiheisuus oli oppikirjaesimerkki laadullisesta tutkimuksesta ja siitd, miten
aineiston keruuta el voi lopettaa ennen kuin aineistoa on tarpeeksi ja miten
analyysi tapahtuu rinnan aineistonkeruun kanssa. Analysoin aineiston ensin
haastattelunauhoituksista ja sitten niistéa kirjoitetuista teksteista ilman
tarkoitukseen laadittuja tietokoneohjelmia. Taménkaltaisen tutkimuksen
tieteellinen arviointi on monisdikeistd (vrt. Ruonavaara 2001, 151).
Voitaneen siksi kysyd, onko mahdollista vetéa tekeméni kaltaisia
johtopaatoksia tutkittavan tyOskentelytavan toimivuudesta yleensa
vammaisten lasten perheiden kanssa tydskenneltdessa.

Artikkelissa totean, ettd ammatti-ihmisten etukdteen kokemat uhkat ja
pelot giitd, eftd asiantuntemus tai sen arvostus katoaa, jos perheelle
annetaan tasavertainen rooli, nayttivat halvenevan. Myos kysymys siitg,
arvioiko palvelujérjestelma sellaista, mika ei jérjestelmalle kuulu, tai
toisadta lastensuojelugattelusta nouseva kysymys, jdavatko lapset
vahemmalle, jos huomio kiinnitetédn koko perheeseen, e osoittautunut
oletetun kaltaiseksi uhkaksi (Mattus 2001a).

Perheiden ja perheenjésenten erilaiset roolit ja niiden merkityk-
sellisyys nousivat aineistosta korostuneesti esille. Isien tyytyvaisyys siihen,
etta he saivat tdla menetelmalla puheenvuoron, ja aktiivisuus intervention
arvioinnissa oli niin kaytantd- kuin teoriasuhteenikin kannalta térked
havainto (mt.). Kokemukset interventiosta, josta perheet eivéat heti
haastattelun jalkeen osanneet sanoa mitdan erityistd, osoittautuivat vasta
my6hemmin merkityksellisiksi. Perheiden puhelinhaastattelut tein itse. Sen
perusteella olen todennut intervention tapahtuneen perheldhttisesti, silla
sekd keskustelu perheenjasenten kesken ettd perheenjdsenten itsenédinen
pohdinta omista valinnoistaan oli jatkunut tyontekijan [ahdettya (mt.).
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Aineistoon kuuluvat olennaisena o0sana, nimenomaan tyovélineen
kehittelyprosessin  tuloksena, HMI:n  kaksi julkaistua versiota.
Ensimmainen on Haastatteluopas perhhekeskeiseen tydhén C HMI* (Mattus
1994a). Koska se on laadittu haastattelumenetelméan kayttGoppaaksi
vammaisten lasten kuntoutuksen ja samalla perheiden parissa
tyoskenteleville ammatti-ihmisille, se e noudata tutkimusraportin tai -
artikkelin muotoa. Sen sijaan siind on ohjeita ja neuvoja haastattelun
tekemisesta ja kysymysten esittamisesta (mt., 15C16). Anssi Perdkyla ja
Sanna Vehvildinen (1999, 332) toteavat, ettd vuorovaikutuksen dynamiikka
on toisenlaista kuin niin kutsutussa vuorovaikutusideologiassa oletetaan.
En ole olettanut, ettd opaskirjan yksinkertaistavat ohjeet muuttaisivat
nopeasti vuorovaikutuksen kaytantgja (vrt. Mattus 1999, 24C25).
Tarkoitukseni on kiinnittdd huomiota kysymisen tapaan ja kaytettyihin
tyomenetel miin.

Haastattelumenetelma  interventiona on  perhearviointi, jossa
arvioitsijoina toimivat perheenjdsenet omana itsenddn, el perheensi
edustgina. Kysymyksessd el ole perheen arviointi, jossa arvioinnin
suorittaa joku ulkopuolinen. Toinen térkea seikka on se, ettd kaikki
perheenjdsenet, niin aikuiset kuin lapset ja mahdolliset kolmannen
sukupolven edustajat tai uusperheen jasenet, osallistuvat perhearviointiin,
luonnollisesti vapaaehtoisuuden pohjalta. Kysymys el ole siis vain
perheiden valtaistamisesta vaan kunkin perheenjdsenen valtai stumisesta.

Arvioinnissa perhetta kasitellddn usein kokonaisuutena, jota edustaa
joko yhden perheenjasenen késitys muidenkin puolesta tai sitten
keinotekoisesti aikaan saatu konsensus. Isén rooli (vrt. Huttunen 1990)
vammaisen lapsen perheessa (vrt. Virpiranta-Salo 1992; Palsio 1994; Alho
1995, 60; Hartonen & Kuhanen 1997) on pitk&an ollut nékymaton. Voidaan
kysy&, pysyttelevétko isét yleensi poissa vammaisen lapsensa asioista siksi,
ettei heidan aina haluta, toivota tai sallita niithin puuttuvankaan. Anneli
Pohjola (1993, 77) toteaa, ettd sosiaalityontekijan ja asiakkaan suhteessa
sukupuoleen sisdltyy arvolatauksia ja moraalisia arviointegja. Mies- ja
naisasiakkaiden asemaa ja toimintaa tarkastellaan erilaisista
perusolettamuksista kasin. Tama erilaisuus johtaa myaos erilaiseen asiakas-
tyontekijasuhteeseen ja toimintaan. Naisen rooli méarittyy paljolti hanelle
asetetuista uusintamisen ja sosialisaation odotuksista (mt., ks. myo6s
Kuronen 1994). Lastensuojelussaisien ja isyyden kohtaaminen on jo nahty
tulevaisuuden haasteena (Hurtig 1997, 97). Nain tullee olemaan myG6s
vammaisten lasten perheiden kohdalla.

! Nimitysta Haastattelumenetelma interventiona olen kayttanyt alusta asti
vrt. Mattus 1992.
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Monet varhaisvuosien erityiskasvatustutkimukset osoittavat ditien ja
isien kokemuksissa ja ndkemyksissa selkeitd painotuseroja (Maki &
Rusanen 1991, Virpiranta-Salo 1992, Leskinen 1994, Mattus 1995, M &itta
& Maattad 1999), vaikka vanhempien hyvinvointi on viime kadessa
riippuvainen samankaltaisista tekijoista (ks. essm. Alho 1995, 10). HMI:n
kyselylomakkeet annetaan jokaiselle perheenjasenelle erikseen, ja
lomakkeen instruktiossa on selkeasti ilmaistu puheenvuorojen jako (Mattus
1994a; 1999). Se toimii keskustelun tasapuolistgjana, toistensa kuuntelun
mahdollistajana ja perheen sisdisen keskustelun avagjana (Mattus 2001).
perheen tarpeet tyydytetéan. Ellel perheen ja perheenjésenten tarpeisiin
vastata siten, efttd ndiden omanarvontunne ja keinot ohjata kehitysta
haluamaansa suuntaan lisdantyvét, ei voida puhua perheen toimintakyvyn
vahvistamisesta (mt., 26). Tama on kuitenkin teoreettista pohdintaa ja
vaatii jatkossa lisétutkimuksia.

Ensimméisen HMI:n jalkeen tutkimukset jatkuivat (my6s Kantinkoski &
Rannila 1996; Meltaus 1997; Talikka 1998, Maitta & Maatta 1999).
Tutkimusten perusteella tehtyjen parannusten sekda uudemman
kirjallisuuden perusteella muokattu versio on Perheldahtbinen arviointi:
Haastattelumenetelméa interventiona HMI (Mattus 1999). Tama sisdltéa
perhearviointilomakkeiden lisdksi edellistd tarkemmat  perustelut
haastattelumenetelman kaytolle. Lomakkeiden kayttbohjeet ovat saadun
tutkimus- ja kayttg dpalautteen perusteella aikaisempaa
yksityiskohtaisemmat (mt., 36C45).

Perheen valtaistumiseen ja perheenjasenten yksilollisyyteen liittyva
merkille pantava seikka on se, etta vastattaessa kyselylomakkeeseen
gatellaan koko perhettd, mutta haastateltaessa pyydetééan kertomaan, mita
kyseinen yhteinen asia merkitsee vastagjale henkilOkohtaisesti. Toisin
sanoen perhettéd el HMI:ta kaytettaessa kasiteta eika kasitella monoliittisena
kollektiivinatal yksimielisena kokonaisuutena.
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HMI mahdollistaa keskustelun puheena olevien seikkojen
merkityksesta perheelle yhdessd ja kullekin perheenjésenelle erikseen.
Keskustelua syntyi myds siita perinteestd, perhehistoriasta ja vanhempien
eri perhekulttuureista, joista koetut asiat, kasitykset ja mielipiteet nousivat.
Keskustelun pohjalta perheenjésenet saattoivat muuttaa kasityksiaan,
mikali huomasivat  niiden olevan jollain  tavoin  esteend
tarkoituksenmukaiselle toiminnalle tai esimerkiksi jaksamiselle (Mattus
1999, 48). Se, onko jokin asia perheen kannalta eduksi vai haitaksi, tulee
arvioida sen mukaan, millaisen merkityksen perhe sille antaa. Sellaisia
ekokulttuurisen ympéariston olosuhteita kuin tarjolla oleva sosiaalinen tuki,
paivahoito tai kuntoutuspalvelut el sellaisenaan voi pitda positiivisina tal
negatiivisina tietaméttd, miten perhe nama tilanteet tulkitsee (M&étta 1999,
83).

Sukupolvelta toiselle siirtyvat perheteemat ja perhekulttuurit on
todettu varsin pysyviks perheiden arkipavan selviytymiskeinoiksi (ks.
esim. Gallimore ym. 1989). Jos ne kaipaavat tarkistamista tai rukkaamista,
keskusteluhetken koettu turvallisuus ja tasapuolisuus voi mahdollistaa
melkein mahdottomiksi luultuja asioita Ammatti-ihminen
haastattelumenetelmineen toimii  téssd tilanteessa valtaistajana tai
valtaistumisen mahdollistajana perheelle ja sen jasenille.

HMI-lomakkeistoa on kaytetty myos osana postikyselyissa (Kantin-
koski & Rannila 1996; Talikka 1998; Maitta & Méaatta 1999), jolloin
interventiokdyttoon ja keskustelun pohjaksi kehitellyn lomakkeiston
erityisominaisuudet ovat nousseet esiin. Esimerkiksi suomalaisperheissa el
juuri kayda keskustelua siitd, minkalaiseen jarjestykseen laitetaan ilmaisuja
harvoin, joskus, satunnaisesti, usein, tavallisesti, yleensd ynnd muita
vastaavia arkipaivan kasitteitda. Ammatti-ihmiset eivat mydskdan rohkaise
asiakasperheitéan téllaiseen keskusteluun pelosta, ettd nostattavat pintaan
ristiriitoja, joiden kasittelyd he eivat esimerkiksi perheterapeuttisen
koulutuksen puuttuessa hallitse. Tutkimukseni osoitti ainakin sen, miten
helpottuneita seka perheet etta ammatti-ihmiset olivat arkisten kasitteiden
kasittelysta, silla niiden ymmartaminen eri tavoilla oli saattanut pitk&&n
kytea pinnan alla ja aiheuttaa vaarinkasityksia. Postikyselyn lahettgja (vrt.
Kantinkoski & Rannila 1996; Talikka 1998) ei tiedd, mita keskustelua
tutkittavassa perheessa kaydadan, vaikka myos kysely saattaa toimia
interventiona. Perheldhttiseksi sellaistainterventiota el kutsuta
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3TULOKSET

Tutkimukseni tulosten saattaminen yhteenvetovaiheeseen oli prosessi, jossa
primaaritutkimuksen haastatteluaineiston tulokset sekundaariaineiston
muodossa |dpaisivat sekundaarianalyysin suodattimen ja puristuivat
teemoiksi, joista saadaan taman yhteenvetoartikkelin tulokset. Tiivistetysti
tulokset voi ilmaista ulottuvuuksilla vallasta, yhteistyosta ja auttamisesta.
Lukuohje siihen, miten ndihin on péaasty, lienee paikallaan. Liitteen 2
viimeisessa sarakkeessa on kunkin teeman jaljessa suluissa numero, joka
viittaa tutkimuskysymyksiini ja samalla tdméan tulosluvun numeroituihin
osin.

Ennen kuin l&ahden vastaamaan tutkimuskysymyksiin yksi kerrallaan,
nostan esiin lahtokohtaraportista (Mattus 1993, 69) muokatun kuvion 3.
Kaikkiin tutkimuskysymyksiin liittyvana yhtei sena tekijané nousi tuloksista
vastaus kysymykseen, milloin HMI on kayttokelpoinen menetelma.
Saadakseni paremmin esille tutkimukseni tulokset teen matkan
tulevaisuuteen, jolloin kuvittelen valtaistavan ja yhteistyotda avaavan,
perheldhtGisen intervention olevan perheiden ja ammatti-ihmisten
arkitodellisuutta. Vierailu muutamassa kuviteltavissa olevassa perheessa
voisi valottaa sitd, millainen palvelujarjestelmdmme olisi toimiessaan
HMI:n periaatteiden mukaisesti.

Kun perheeseen A syntyis lapsi, joka todetaan vammaiseksi, alkaisi
ensitiedon antamisen jalkeen ankara mietinta siitd, miten taman lapsen ja
hanen perheensa elamastda tehda@n niin normaalia kuin mahdollista.
Kysyttdisiin ~ vanhemmilta, mita he odottavat ammatti-ihmisilta
selviytydkseen arkipéivastdan, johon kenties kuuluu erilaisia terapioita,
monenlaisia apu- ja hoitovalineitd sekd asentohoitojen ja vaihtoehtoisen
kommunikaation opettel ua.

Siihen el vélttamétta tarvittaisi HMI:ta eilkd muitakaan haastat-
telutekniikoita, mutta jos perheelta kysyminen tuntuisi vaikealta, HMI olisi
kaytettavissd heti alkuvaiheessa (kuvio 3, kohta A). Vanhempien
tiedettdisiin rakastavan uutta vauvaansa ja miettivan vain, mita he itse
voivat tehda. Jos vanhemmat kysyisivat, mik& on taman lapsen tulevaisuus,
heille annettaisiin mahdollisuus tutustua vammaisiin nuoriin tai aikuisiin.
Perheelle annettaisiin toivoa ja nékdal oja omaan ja lapsensa tulevaisuuteen.
Y hdessa perhe ja ammatti-ihmiset miettisivét, mik& on jatkossa kenenkin
rooli ja kuka mistékin vastaa. Sovittaisiin my6s yksilokohtainen
palveluohjaaja, joka on perheen kéytettavissa.

Pienen lapsen kuntoutuksessa moniammetillinen arviointi olisi tarpeen
hyvinkin tiuhaan. Perhetilanteen muuttuessa tai uusien haasteiden
Ilmaantuessa myos HMI voitaisiin tehda uudelleen tai ensimmaisen kerran,
mikali sitd aikaisemmin ei ole tehty (kuvio 3, kohta B). Se olisi pohjana
koko perheen tuki- ja palvelusuunnitelmalle. Se voitaisiin toistaa sovituin



37

valein tai perheen tarpeiden mukaan, kokonaan tai osittain, ja perhe itse
voisi valita kulloinkin tarvittavat lomakkeet. Pé8stessdan alusta asti mukaan
tasavertaisena kumppanina perheesta tulisi asiantunteva osapuoli kaikessa
lasta koskevassa suunnittel ussa ja toteutuksessa.

Perhe B on jo saanut lapselleen kuntoutussuunnitelman, joka olisi aika
tarkistaa. Tahan asti kaikki on viela jarjestynyt, mutta on tullut lisda lapsia
tal muita haasteita, joten lapsen tilanteen ekologinenkaan arviointi ei riita.
Paadyttaisiin  toteuttamaan HMI (kuvio 3, kohta B), jotta kaikki
perheenjasenet saisivat kertoa oman kasityksensa niin suurista linjoista
kuin pienista yksityiskohdista. Sen jalkeen perhe, palveluohjagja, ammatti-
ihmiset ja viranomaiset yhdessé tekisivéat koko perhettéd koskevan tuki- ja
pal vel usuunnitel man sopien samalla seuranta-gjankohdasta.

Perhe C olisi halunnut eléd omaa elamdinsid turvautumatta
yhteiskunnan palvelujarjestelman apuun muuten kuin hététilassa. Nyt
sellainen hétdtila on kuitenkin tullut, joten katsottaisiin HMI keinoksi
|ahestya perhettd, josta ammatti-ihmiset eivét tiedd paljon (kuvio 3, kohta
C). Kahtena iltana istutun kaksituntisen jalkeen kaikki tuntisivat toisensa
vahan paremmin kuin ennen. Y hdessa laadittava, koko perhettd koskeva
tuki- ja palvelusuunnitelmaolisi saanut vankan pohjan.
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Lapsi tulee palvelujarjestelmaan

l l

Seulonta » Diagnoosi

4
A

Perheen ohjanta/HMI

A 4

Kuntoutuksen aloittaminen

A

Monitieteinen arviointi

)

|

Yksilollisen perhepalvelusuunnitelman
laatiminen

H

Palvelut ja tukitoimet

Uudelleenarviointi/HMI

ﬂ

Perhepalvelusuunnitelman tarkistaminen
sovitussa aikataulussa

Kuvio 3. HMI:n toteuttamisen mahdolliset gjankohdat (vrt. Mattus 1993,
69).



39

Mikko Oranen (1997, 22) toteaa, eftd tyontekijan ja perheen yhteisten
ongelmanmaarittelyjen rakentaminen ja yhteinen késitys tarvittavista
interventioista on vaikeasti saavutettavissa. Tata havaintoa selittéa hanen
mielestddn osittain se, ettd kyseessa olivat asiakkuuden alkuvaiheeseen
gjoittuvat keskustelut, jolloin yhteista maastoa vasta tunnustellaan (mt.).
Pidemmissa asiakassuhteissa keskustelut ovat oletettavasti toisenlaisia, han
lis88. Voihan se niinkin olla, mutta mihin suuntaan keskustelut gjan myo6ta
muuttuisivat, siihen Oranen ei ota kantaa.

HMI:n toteuttamisen kannalta intervention gankohta el nayta
merkitsevaltad vaan intervention suorittamisen tapa eli sen perhel&htoisyys
(Mattus 2001a). Kuviossa 3 on esitetty, miten HM | voidaan tehda heti, kun
lapsi on niin sanotusti jaanyt seulaan tai saanut diagnoosin, jolloin
tehtdvana on suunnitella elamaa eteenpéin yhdessa perheen kanssa. HM1 on
riittdvan neutraali ja antaa vanhemmille aikaa pohtia, mika perheen tilanne
on nyt. Y hta hyvin HMI voidaan tehdd my6hemmin, kun tarvitaan yhteista
pohjaa lapsen ja perheen tuki- ja palvelusuunnitelmalle. Se voidaan tehda
my0Gs sellaisessa vaiheessa, jolloin ammatti-ihmiset tai viranomaiset eivét
mielestéén paédse muuten riittavasti selville, mihin seuraavaksi pitéisi
ryhtya. Silloin kannattaa kysya perheeltd, ja kysymisen vélineena voidaan
kayttdd HMI :t&.

Ajankaytdssd on kysymys myos siitd, miten paljon aikaa tarvitaan,
jotta avun hakija saa sen avun, jota on hakemassa. Perhe, jonka yhteydessa
kaytetéan kasitteita moniongelmainen tai moniasiakkuus, vaatii yleensa
tyontekijoilta runsaasti ja toistuvasti aikaa. Se e kuitenkaan viela ole
luottamuksellisen suhteen syntymisen tai tuloksellisuuden tae. Kéaytettaessa
haastattelumenetelmaa perhel&htdisen intervention valineena voidaan
gankayttod hallita yhdessa. Arviointiin voi kayttéa loputtomasti aikaa,
mutta arviointi on myds kustannus, joka on pidettava kurissa (Ala-Nikkola
& Sipila 1996, 24). On seka perheen etta palvelujarjestelman etu, jos
arviointimenetelma toimii seké tarkoituksenmukaisesti ettéa kaikkien osa-
puolten aikaa sé&staen.

3.1 Valtaistuimelle per he

Tavanomaisesti tuloksista kerrottaessa sanottaisiin, ettd haastattelu-
menetelm& erottelee perheet, joilla menee hyvin tai kohtuullisesti,
perheistd, jotka tarvitsevat runsaasti yhteiskunnan apua ja tukea. Vaikka
olen ilmaissut asian ndin suurellisesti ja epatasmallisesti artikkelissani
(Mattus 1995, 38), niin taman tutkimuksen kannalta se ei ole olennaista.
Tarke&a sen sijaan on, etta perhe voi itse todeta tilanteensa ja suhteuttaa sen
muiden vastaavassa tilanteessa olevien perheiden tilanteeseen (mt.). Téman
aineiston perusteella en voi sanoa mitéan varmaa haastattelumenetel man
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erottelukyvystd, mutta voin todeta haastateltujen perheiden kokeneen
asioita (mt., 41), joita tassa tutkimuksessa kutsutaan valtaistumiseksi (kuvio
4). Silla perusteella teen joitakin johtopddtoksia askeisista esimerkeista,
joiden kaltaisia perheité tutkimuksessani oli mukana.

Valtaistaminen Valtaistuminen

Ammatti-ihmisten ja viran- Perheen, vanhempien ja asiakkai-

omaisten tehtéva den mahdollisuus

Ei onnistu ylhaélta alas vaan Tapahtuu aktiivisesti osallistumalla

yhteistyon avaamisen hengessa seka dialogisessa vuorovai-
kutuksessa

Kuvio4. Kasitteiden valtaistaminen ja valtaistuminen keskinéiset
suhteet.

Valta ja vastuu

Vallan ja vastuun suhde on toisiinsa sidoksissa kuin kolikon kaksi puolta
(vrt. Mattus 1993; Mattus & Mé&itta 1997). Perhe ja vanhemmat voivat
valtaistua, mikéli ammattikéytannoét toimivat valtaistavasti. Se el onnistu
asetelmassa, jossa ammatti-ihminen on auktoriteettiasemassa, ainoana
asiantuntijana. Vain harvoin asiakkaana olevilla vanhemmilla on rohkeutta
ja riittavasti tietoa osatakseen vaatia, joten valta valtaistaa on edelleen
ammatti-ihmisilla javiranomaisilla.

Kun valtaistaminen suhteutetaan interventioon (vrt. Mattus 1994b;
1995; 2001a), ndhdaan, etta kasitetta interventio el voida sellaisenaan
ké&yttaa téssa yhteydessa. Intervention tulee olla perhelahttistd, jos halutaan
pdasta dialogiseen vuorovaikutukseen, valtaistumiseen ja kumppanuuteen.
Perhel&htdisen intervention tavoitteena on perheen oma oivallus ja perheen
toimintatyylin vahvistaminen, e sen muuttaminen. Perheterapiaan
verrattuna ero on siing, etta perheet eivét lahde terapiaan ilman, etta
perheessa on jonkinlaisen muutoksen tarve. Vammaisen lapsen vanhemmat
joutuvat palvelujarjestelmaan riippumatta siitd, onko perheessa muutoksen
tarvetta tai el. Siita syysta korostan, etta tarkoitus el ole muuttaa mitdan
ellei perhe itse née tarvetta muutoksiin.

Vastattavaksi tuleekin kysymys, kuka tietdd, mika kenellekin on
parasta. Kysymys on my0s vastuusta. Sallitaanko perheen paéttdd omasta
elamastéan ja ratkaista tarkeysj arjestyksenséa omalla vastuullaan, vai ovatko
ammatti-ihmiset tarjoamassa jotakin parempaa elamisen mallia, josta perhe
el ole kiinnostunut tai jota se el edes halua? Viime kadessa kysymys on
myds vammaistyon ammattikdytanndista, jotka saattavat poiketa
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lastensuojelutyon kaytanndista. Mik&an valttaméttomyys se el ole, mikali
esimerkiksi ehkdisevdan lastensuojelutyohon kaytetéan perheléhtoista
gattelua. Ammatti-ihmisten vastuu on ensisijaisesti kuunnella ja sen
jalkeen tukea tarpeen mukaan jaetun asiantuntijuuden periaatteella.
Kysymykseni jatkotutkimukselle kuuluukin, maltetaanko
ammattikaytannoissa kuunnella perheenjdsenten esittamia tulkintoja omasta
tilanteestaan, val tarjoaako ammatti-ihminen omasta kokemuksestaan,
kuulemastaan tai kirjallisuudesta lahtoisin olevia tulkintoja (Mattus 1995,
43).

Perhekulttuurit

Perhekulttuurien huomioon ottaminen (vrt. Mattus 1993; 1994b; 1995) on
tarked osa valtaistavaa ammattikdytantda. Jos perheet ja ennen kaikkea
vanhemmat voivat avoimesti kertoa, pystyvatko, kykenevatko tai
haluavatko he sitoutua lapsensa kuntouttamiseen ja kuinka intensiivisesti,
voidaan arvioida, mitd yhteiskunnan palvelujérjestelméalta odotetaan.
Lapsen kannalta e ole merkityksetontd, mitd vanhemmat haluavat. Tassa
palataan toisaalta ekokultturisen teorian perheteemoihin ja toisadta
lastensuojeluun. Jos palvelujarjestelman toimijat eivat tieda, mista
perheessa on kysymys, saattaa tarjottu apu menna hukkaan tai niin
sanotusti vaardan osoitteeseen. Aikuiset voivat selviytya siitd huolimatta,
mutta lapsen kasvun ja kehityksen nopeus vaatii avun oikeaa
suuntautumista ja ajoittumista.

Kysymys on my0s eettinen (Bailey & Simeonsson 1986, 226). Pitddko
vanhemmilta edellyttdd surutyota ja lapsensa vammaisuuden hy-
vaksymistd? Va pitdisikd mieluummin lapsen kuntoutussuunnitelmasta
laatia koko perheen palvelusuunnitelma (kuvio 3) siten, etta siihen tulisi
selvasti ilmaistavaksi muidenkin kuin vammaisen perheenjasenen tarpeet?
Richard Brinker tutkijatovereineen (1994, 477) varoittaa, eftel
varhaiskuntoutuksen tyontekijan tarvitse arvailla eika pitdd mitéan tuloksia
itsestéansel vyytena etukateen. Tarkein tyoévaline saattaa olla korvat (Dunst
& Dedl 1994, 77; Mattus 2001a). Kuntoutus-, toiminta-, tuki-, palvelu- ja
huoltosuunnitelmia laadittaessa on syyta ottaa huomioon lapsen
ominaisuuksien liséksi koko perheen tarpeet ja voimavarat, jos halutaan
saada lapsissa aikaan toivottua kehitysta ja perheiden arkielama sujumaan
(Mattus 1995, 44).

3.2 Yhteistydn avaimet kateen

Ei ole helposti kuviteltavissa tilanne, jossa asiakas |ahestyy ammatti-
Ihmisiatai viranomaisia ehdottaen yhteisty6ta tasavertaisen kumppanuuden
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hengessd. Selkedmmin on gjateltavissa, etta yhteistyon avaaminen perheen
suuntaan on tyontekijan tehtéava ja hanen vallassaan. Kuviossa 5 teen
nakyviksi jatkumon arip&ét eli ne vaihtoehdot, jotka seuraavat siita, etta
yhteistyo tapahtuu palvelujérjestelman tai perheen ehdoilla.

Y hteisty6 palvelujarjestelman Y hteisty6 per heen ehdoilla
ehdoailla

Asiantuntemus ammatti-ihmisilla | Kumppanuus;
jaettu asiantuntijuus ja molem-
minpuolinen hyo6ty

Avunhakijalta edellytetdan sitou- Avun hakijaja avun antgja sitou-
tumista annettuihin ehtoihin tuvat sovittuihin asioihin; edel-
lytt&d8 ammattikaytantdjen ideo-
logian muutosta

Kuvio 5. Yhteisty6 palvelujéarjestelmén ja perheen ehdoilla.

Jaettu asiantuntijuus

Oletettaessa asiantuntijuuden olevan sidottu esimerkiksi  johonkin
ammattiin tai virkaan jaa huomiotta, ettd myds vammaisten lasten
vanhemmat ovat jossain ammatissa tai virassa. Vanhempien monet roolit
sadttavat sisdltéd myos asiantuntijaroolgia (vrt. Mattus 1993; Mattus &
Maétta 1997).

Hannele Forsberg (1998) jakaa asiantuntijuuden eri alkakausiin ja
toteaa, ettda esimerkiksi asiakkaan ja asiantuntijan tasavertaisuus on jo
moderniksi nimitetyn kauden idea (mt., 167). Viime vuosikymmenella
yleistynyt postmoderniksi kutsuttu gattelu on kyseenalaistanut totuttuja
kasityksia auttamisen k&ytannoista ja asiantuntijuudesta.
Asiakasndkokulmaa korostava retoriikka el kuitenkaan takaa kansalaisen
osallisuutta asioidensa kasittelyssa (mt., 169).

Anneli Pohjola (1999, 119) toteaa, ettd asiakkaat antoivat arvoa
tyootteelle, joka nosti heidét tasavertaisiks yhteistyokumppaneiksi heidan
omien asioidensa hoitamisessa. Heille oli kokemuksena uutta, ettd heidan
kiinnostuksiaan aidosti  kuunneltiin  tyon lahtokohtana. Arvostetuksi
tuleminen rakensi myods aikaisempaa vahvempaa motivoitumista ja
sitoutumista. Tahan gatteluun perustuu se, ettd HMI:I1& on merkitysta
my6s palvelujarjestelmélle, mikadli sen avulla perheet voivat sitoutua
nykyistd paremmin yhteistydhon ammatti-ihmisten kanssa lapsensa ja
samalla oman tulevaisuutensa hyvaksi.
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Auttamisen ehdoista ja kontekstista

Palvelujarjestelméan keinoin tarjottavalle auttamiselle voidaan asettaa ehtoja
esimerkiksi sen suhteen, milloin ja missd sen katsotaan parhaiten
toteutuvan (vrt. Mattus 1994a; 1995). Koska edella on jo kéasitelty
kysymysta @milloing, keskitytéan tassa pohtimaan kysymysta §imissaj.

Missa perheldhtdinen interventio voi tapahtua? Arja Meltaus (1997,
73) havaitsi, etta kotonaan haastateltavat kokivat olonsa yleensa
rentoutuneeksi, jolloin henkilokohtaisten kokemusten kéasittely oli
luonnollista. Mirja Tolkki-Nikkonen (1985, 107) on todennut, etté kotona
haastateltaessa  saa  monipuolisemman kuvan haastateltavien
elinolosuhteista, mutta sielld el ehk& kaikista asioista kerrota yhté vapaasti
kuin neutraalimmassa ymparistossa Toisaalta hénen
tutkimuskysymyksensa oli toinen kuin minun. Vammaisten lasten perheet
joutuvat niin usein ldhtemaan ammatti-ihmisten ja viranomaisten luo, etta
monet vanhemmat saattavat kokea helpotuksena, kun tyontekija tulee
kotik&ynnille.  Tassékin  perheen  toiveiden  kuunteleminen ja
perhekulttuurien huomioon ottaminen osoittaa hienotunteisuutta ja osaltaan
toimii valtaistavasti.

Perheen kannalta tyontekija tulee reviirille, jossa perheella on
kotikenttéetu. Siina tapauksessa, etta tilanne kay ahdistavaksi, kotona aina
|6ytéa jotain pientd puuhaa, joka laukaisee tilanteen. Perheen tunne
tilanteen hallinnasta séilyy, mista voi olla suoranaista hy6tya lopputuloksen
kannalta. Hannele Forsberg (1998, 142) toteaa, eftd tavasta mieltda perhe
selkedragjaiseks yksityisalueeksi ja paikantaa perhe maantieteellisesti kotiin
on seurannut metodologinen vaatimus, etta todellinen tieto perheesta on
saatavissa vain menemalla foikeisiing perheisiin, fyysisesti koteihin. Taman
Ihanteen toteuttaminen on hanen mielestéan ongelmallista ja jopa eettisesti
kyseenalaista. Asiakasmyodnteisyyden, ihmisten tavoitettavuuden ja suhteen
luomisen ohella kodeissa tehtévaa tyota perustellaan haastattelutilanteissa
myOs agjatuksella siitd, etta perheenjasenten suhteet ovat aidoimmillaan
kotiympéristossa (mt.). Koti tytskentelytilana eroaa toimistosta C olkoon
toimisto jarjestetty kuinka kodinomaiseks tahansa. TyoOntekija tulee
asiakkaansa kotiin ulkopuolisena, jossa hénet otetaan vastaan vieraana,
ystdvana tai kenties tungettelijana. Vaikka kohtaamisen puitteet asiakkaan
kodissa saattavat muistuttaa tuttavien keskinaistd kylailya, kohtaamisen
sisdlldllinen ydin on ammatillisesti s&adelty. Koti auttamisen kontekstina ei
pura asiantuntija-asiakashierarkiaa, mutta voi katked sen nakymattomiin
(mt., 143C144).

Tutkimuksessani HMI:t& on kaytetty kotikaynneillg, kuntoutus-
kodeissa ja sopeutumisvalmennuskursseilla. Ainoa selked ero nékyi siing,
ettd kotikdynneilla mahdollistui HMI:n toteuttaminen kokonaisuudessaan.
Kuntoutugiaksoilla tai sopeutumisvalmennuskursseilla riittavan gan
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|6ytyminen osoittautui ongelmalliseksi (Mattus 2001a). Koska kysymys on
toimintatavasta ja vuorovaikutuksesta, ratkaisevaa ei ole paikka, jossa
interventio tapahtuu. Jos interventio on valtaistava, yhteisty6ta avaava ja
perhel&htdinen tai vaihtoehtoisesti vastentahtoinen ja tunkeilevaks koettu,
sita el tapahtumapai kka paranna eika pahenna.

3.3 Milloin avusta on apua?
Ammattikaytantojen ja ajattelun muutostar ve

Palvelujarjestelman laadun arvioinnissa tulisi asiakas nahda palve-
luprosessin kumppanina ja yhteisen tuloksen tekijana (vrt. Mattus 1995;
Mattus & Madta 1997; Mattus 2001a). Se edellyttds, etta
palvelujarjestelmd omaksuu sellaisen toimintatavan, joka mahdollistaa
asiakkaan osallistumisen ja tukee hanen toimintamahdollisuuksiaan myGs
kdytanndssa (vrt. Kananoja 1997, 122). Se edellyttéa reflektiivista
tyoskentelyotetta (vrt. Karvinen 1996, 41), jolla tarkoitetaan ndkemiseen
(peilikuva), gatteluun ja moraaliin liittyvié asioita, kun taas refleksio liittyy
esimerkiksi biologisesti automaattiseen toimintaan (Karvinen 1993, 27).
Riitta Vornanen ja Juha Hamaldinen (1998, 204) puolestaan tarkastelevat
Kriittisten tapahtumien menetelmaa, jota voidaan kayttaa tyossa tarvittavien
vaatimusten tutkimiseen ja tyon hyvaa suoritusta estévien tai edistavien
tekijoiden selvittdmiseen. Nakemys siitd, etta tyontekijdiden omat arviot ja
kuvaukset ovat tarkeitd, liittyy uuden luomisen ideaan entisten kokemusten
pohjalta (mt., 213). Se, joka tekee, tietda parhaiten, miksi han onnistui tai
epaonnistui.

Sosiadli- ja terveystoimen tyontekijét joutuvat pohtimaan tyotéan
my0s tyOnantgjaorganisaationsa ndkokulmasta. Talléin he joutuvat
kasittelemaan asiakkaitaankin samasta nékokulmasta. Saastotoimenpiteita
perustellaan organisaatiosta kasin, ei perheen tai lapsen edusta lahtien.
Tulosvastuullisuuden nimesséa velvoitteena on saada mahdollisimman
paljon suoritteita, joita mitataan lukuméaring aikana tai rahana
Suoritetilastoja tutkailevat eivét ole riittdvan kiinnostuneita laadusta. Tama
tuli esille tutkimuksessani, kun vuoden 1993 alusta astui voimaan uusi
valtionosuuslainsdadantd. Se merkitsi monen hoitosuhteen katkeamista,
kun kunnat paattivat kunnallistaa aikaisempia kuntainliittopalveluja
Perheitd el kuultu eik& kuunneltu pé&dtoksia tehtdessd. Tyontekijoiden
vastuullisuutta osoittaa, etta he jatkoivat haastattel ut loppuun asti.

Perhelahtdisyyden ehdoista

Perhelahtdisen intervention pddmadrana on tehda avunhakijoista entista
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parempia omien ongelmiensa ratkaisemisessa, omien tarpeidensa
tyydytyksen |6ytamisessd ja omien tavoitteidensa saavuttamisessa, mutta ei
suinkaan ongelmattomia tai vaivattomia (Mattus 1995, 39). Kysymys avun
luonteesta saattaa kuulostaa triviaalilta, mutta auttamishalu ei viela riita
(Dunst & Trivette 1988). Avunannon ja avunhakemisen ilmi6 on
monimutkainen psykologinen ja psykososiaalinen tapahtuma, jolla on
monia tapahtumia edell&&n ja vield useampia seurauksia. Kun tama ilmio
asetetaan kontekstiinsa keskustelussa tarpeista, voimavaroista ja tuesta,
voidaan paitya seuraavaan johtopadtokseen: Ei ole niink&an tarkeda se,
tuleeko jokainen tarve tyydytettya Kysymys on toimintatavasta, jolla
voimavarat saadaan kayttdon ja olemassa oleva tal tarvittava tuki
kohdalleen. Vasta silloin voidaan puhua sek& mahdollisuuksien luomisesta
ettd vallan palauttamisesta perheille, siis valtaistamisesta (vrt. Mattus
1994b; Mattus & Maétta 1997; Mattus 20014).

C. Wright Mills (1990, 43) toteaa, etta pakko on vallan perimméinen
muoto. Pakon ohella on otettava huomioon auktoriteetti eli valta, jonka
vallanalaiset vapaaehtoisesti antavat, ja manipulaatio eli valta, jota
harjoitetaan hallittujen olematta siita selvilla. Valtaistamisessa on kyse
vallan palauttamisesta sille, jolta se on tilapdisesti otettu pois.
Vataistamalla voidaan avata yhteistyd. Interventio voidaan tehda
perheldhtGisesti. Mik&an taikatemppu se e ole, silla se vaatii tietoista
uudenlaisen ammattikaytannon opettelemista (Winton & Bailey 1988,
201C203). Nykyajan perheet ovat valmiita sitoutumaan yhteistyohon, joka
tapahtuu perheen ehdoilla jajohon myds palvelujérjestelma sitoutuu (kuvio
6).

Mita odottaa...
Perhe Palvelujérjestelma
Kenen Palvelu- Asiallisuutta; Taloudellisuutta ja
ehdoilla jarjestelman tukeajapalve- | tehokkuutta
toimitaan | ehdoilla luita
Perheen Arkielaman Y hteisia sopimuksia
ehdoilla sujumista; jasitoutumista;
avun saamista | molemminpuolista
tarpeidensa hy6tya
mukaan

Kuvio6. Perheen ja palvelujarjestelméan odotukset toimittaessa perheen
tal palvelujéarjestelman ehdoilla
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Luottamus sitoutumisen edellytyksena

Luottamus tyontekijan ja perheenjdsenten valilla mahdollistaa sen, etta
valkeistakin  asioista pystytédn  keskustelemaan. Perheldhttisessa
interventiivisessa haastattel ussa eri tahojen |uotettavuuden
arviointimahdollisuus on terapeuttista siksi, etta perheet harvoin péésevét
virallisesti  kertomaan oman  kasityksensd  kenenk&&n  muun
luotettavuudesta. Kokemukseni mukaan tavanomainen tilanne on se, etta
viranomaiset yhdessd ammatti-ihmisten kanssa arvioivat perheiden
luotettavuutta. Sitd tama tutkimus & voi todentaa, koska téssa e ole
senkaltaisia viranomaiskeskusteluja (vrt. Jalava 2001).

Edellytyksend HMI:n toteuttamiselle ei ole ennestédan olemassa oleva
luottamuksellinen suhde (vrt. Mattus 1995, 42; vrt. kuvio 3). Omien
voimavarojen kartoittaminen antaa perheille oivallusta sita, mihin
kannattaa alkaa ja energiaa kayttdd apua tarvitessaan. Se, mitd
yhteiskunnan tukea perheessa koetaan tarvittavan, tulee yhdessa tyontekijan
kanssa pohdittavaksi. TallGin on olennaista, etta perhe voi luottaa ammatti-
ihmisen pyrkivan yhtei sty6hon toisaalta koko perheen ja erityisesti perheen
eri jasenten tunnistamien tarpeiden tyydyttamiseksi (vrt. Winton & Bailey
1993, 211C212). Tassa suhteessa perheldhtdisen intervention g attel utapa
toimii kohdattaessa monenlaisia perheitd, joiden haasteet liittyvat perheen
arkiel&man jarjestymiseen.
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4 POHDINTA

L ahtokohdissani palvelujérjestelman puutteet ja jannitteet olivat antamassa
sysdyksen koko tutkimustyolle. Erik Arnkilin (1992, 26) toteamus, etta
sellainen palvelujarjestelmien tutkimus, joka etsii ja |6ytéa tyontekijoiden
tyosta puutteita ja vajavuuksia, voi ylldpitda rakennetta, jossa tyontekijét
|oytavat asiakkaistaan ennen muuta puutteita ja vajavuuksia. Samanlaisen
oivalluksen tein ohjatessani tyontekijoita haastattelun tekemiseen ja
antaessani  heille palautetta: ellen itse tutkijana pysty valtaistamaan eli
saamaan tyontekijGille tunnetta siitd, ettd he osaavat ja hallitsevat tyonsa,
he eivat kykene valtai stamaan asiakasperheitaan.

Olen vuosien varrella ihmetellyt, kenen etu on, jos lapsen vanhemmat
eivét ole aktiivisia ja lapsi j&a vaille niita palveluita, tukia ja oikeuksia,
jotka hanelle kuuluvat. Vammaisten lasten perheet essmerkiksi puhuvat yha
taistelusta kuvatessaan kohtaamisiaan yhteiskunnan palvelujarjestelman
kanssa. Edelleen meill& pohditaan riittaméattomasti sellaisia kysymyksia
kuin esimerkiksi milloin avusta on apua. Vahan kaydaan keskustelua
menettelytavoista ja niiden seurauksista yksittaisten ammatti-ihmisten ja
yleensa palvelujarjestelmén kaytdssa. Y hteiskunnallinen policy-nékokulma
el nouse otsikoihin eikd aiheuta yleisbonosastopurkauksia. Jannitteet
suomal ai sessa pal vel ujarjestel mésséa saavat olla rauhassa.

Tallaisella tutkimuksella ei ole merkitysté ainoastaan olemassa olevien
tilanteiden rekisterdintind. Tavoitteeni olivat korkeammalla: antaa perheille
jayhteiskunnan pal vel ujarjestel man ruohonjuuritason toimijoille yhteistyon
avaimet kateen. Nyt voin todeta, ettd tutkimuksestani saa tukea muun
muassa yksilokohtai sen palveluohjauksen kehittaminen.

Haastattel umenetel méa lomakkeistoineen vaatii edelleen kehittamista ja
jatkotutkimuksia sen selvittamiseksi, mihin ja miten sitd voidaan kayttaa.
Vakka se on osoittautunut lahtokohta-gjattelultaan kayttokelpoiseksi,
tyontekijoilla on aina riittméttomasti aikaa. Jatkossa siitd voitaisiin
kehittdd erilaisiin tarkoituksiin helppo- ja nopeakayttdisia versioita
Kokonaisuudessaan sitd tullaan varmaan toteuttamaan silloin, kun
perheiden kanssa joudutaan muutenkin kayttamaan runsaasti aikaa.

Tutkimukseni  ulkopuolelle rgasin  seurantaan perustuvan ja
jarjestelmdanalyyttisen otteen. Se merkitsee muun muassa Sitg, etta
esimerkiksi lainséaddannon tavoitteiden ja toteutumisen vdlistd yhteis-
kunnallista suhdetta ei tassa tutkimuksessa arvioida, vaikka lahtokohdissani
minulla oli olettamuksia myo6s siitd. Uusi lainsdadanto potilaan ja asiakkaan
oikeuksista tuottaa seurantatutkimusta, johon opinndytetyossd e ole
tarkoituskaan paneutua. Tukeutuminen yksilGtasoisiin aineistoihin on
palvellut nimenomaan menetelman ja tydskentelytapojen kehittelyd. Tasta
on hyva jatkaa, mika on ndkynyt siing, etta HMI-lomakkeita on kaytetty jo
moni ssa tutki muksissa.

Ongelmanratkaisun tulee sisltéd muun muassa toimenpidestrategia,



48

jossa tarkastellaan niitd @vipusimial, joiden avulla rakenteita voidaan
yllapitéa tai muuttaa, ja niitd henkil Gitd, jotka asemansa perusteella voisivat
puuttua asioihin mutta eivéat sita tee (Mills 1990, 127). Tutkimuksellani
olen pyrkinyt tuomaan esille arkipaivan toimintatapojen ja valintojen
merkitystd kansalaisten, perheiden eldméssd. Viime kédessa jokainen
toimintatavan valinta on sosiaalipolitiikkaa. Ei ole yhdentekevad, miten
perheisiin vaikutetaan tai jatetéan vaikuttamatta vain siksi, ettéa asiakkaaksi
méadritelldan joko yksinomaan lapsi tai vanhemmat. Toimijoiden el
ammatti-ihmisten ja viranomaisten valitsemien tyoskentelytapojen
seurauksia tulisi aina tarkastella suhteessa ilmididen
vuorovaikutukselliseen [uonteeseen.

Tutkijan rooli ja positio

Mahdollisuuksia perinpohjaiseen tutkijan roolin tai position pohtimiseen
minulla on ollut kenties enemman kuin olen osannut kéyttadkaan.
Tamankaltai sessa vuosikymmenen kestaneessa tutki musprojektissa on seka
etuna etta haittana se, ettd aloittaessani monet lahtdkohdat ja ajatukset
olivat uusia, joku oli ldhes vallankumouksellisen uhkaavalta tuntuva
glloisissa ammattikédytannoissd.  2000-luvulle  pdastyd  puhutaan
valtaistumisesta, kumppanuudesta ja perheldhtdisyydesta ainakin
retoriikan, osin myds lainsdadannon tasolla itsestéanselvyyksind. Edelleen
kasitteiden sisalto ja merkitys vaihtelevat tutkijasta ja puhujasta riippuen,
joten siind mielessa naiden kasitteiden pohtiminen on aiheellista.

Projektitutkijan rooli arviointitutkimuksessa on saanut viime aikoina
huomiota (esim. Pohjola 2001), mutta myds kvalitatiivisen tutkijan roolia
on pohdittu (ks. esim. Sword 1999; Chesney 2001). Ratkaisin oman roolini
tutkijana aikoinaan siten, etten tehnyt itse haastatteluja, ja perustelin sita
kahdellakin syylla. Ensinndkin koin olevani liian 18hella tutkimusaihettani
ja tutkittaviani monivammaista lasta koskevan yhteisen kokemuksen takia
(ks. esm. Munford & Sanders 2000, 847). Toiseksi arvelin, ettd saisin
haastattel umenetelman toimimaan omassa tydssani. Se el viela todistaisi,
ettd se toimis yleensa sosiaali- ja terveydenhuollon ja kuntoutuksen
ammatti-ihmisten ammattik&ytanndissg, mihin sen kuitenkin olin toivonut
soveltuvan.

Téassa vaiheessa arvioidessani tutkimusta ja sen toteuttamista voin olla
tyytyvédinen tésta ratkaisusta. Toki primaarin haastatteluaineiston tulkintaa
ohjasivat omat ennakkokasitykseni ja -olettamukseni. Keskustelut
haastattelijoina toimineiden tyontekijoiden kanssa ja heidan arviointinsa
omista haastatteluistaan vaikuttivat kuitenkin osaltaan tulkintoihini ja
tasapainottivat niitd. Arvioin saaneeni tutkimuksen kuluessa etaisyytta
primaariaineistoon (vrt. Richards 1998).

Vaikka tutkimuksen tehtdvana ei ole asettaa normeja tai arvottaa
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tehtyja havaintoja vaan kuvata olemassa olevia kaytantoja (Perdkyla &
Vehvildinen 1999, 331), niin kaytdnnbn kokemukset tutkijanroolini
taustalla ovat vaikuttaneet siihen, miten olen asettanut tutkimukselliset
tavoitteeni. Minua voidaan kritisoida siitd, ettd olen pitanyt tietynlaisia
ratkaisuja, toimintamallgja ja gattelutapoja tutkimukseni tavoitteena.
Voidaan kysya miksi perheen pitdisi valtaistua tai miksi perhe pitéisi
valtaistaa, jotta lapsen hyvinvointi voitaisiin taata esimerkiksi kuntoutuksen
muodossa. Voidaan kysya, vaadinko liikaa, jos esitéan toimintamalliksi
yhteistybn  avaamista ja  kumppanuuttas ~ Vaadinko  samalla
asiantuntijuudesta luopumista?

Tutkimukseni perusteella voin nyt sanoa, ettel ammatti-ihmisen
asiantuntemus havid mihinkdan, jos tunnustetaan, ettd perheella on
asiantuntemusta omissa ja lapsensa asioissa. Asiantuntija on henkild, joka
0saa, tietéa ja tuntee jonkin asian ja jolta kysytéan tatd tietamysta
Spesialistiksi kutsutaan tietyn erikoisalan tuntijaa ja tutkijaa. Asiantuntija
voi olla kuka tahansa omassa asiassaan, mutta asiantuntijaa voidaan kutsua
myds asian tietdjaksi (Mattus 1993, 90). Kun naiden kaikkien osapuolten
tietmys, tuntemus ja voimat yhdistetddn, saatetaan saada aikaan
kolmiulotteinen malli asiasta, josta ilman yhteisty6ta voi kullakin
osapuolellaolla vain kaksiulotteinen kuva.
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to Empower Families of Children
with Disabilities. In Leskinen, Markku
(ed.): Family in Focus. New Perspecti-
ves on Early Childhood Special Educa-
tion. Jyvaskyla Studies in Education,
Psychology and Social Research 108.
Jyvaskylg, 87C108.

Keywords: early childhood special
education, ecocultural theory, parent-
professional collaboration, assessment,
empowerment, disability

V anhempien ja ammatti-ih-
misten kumppanuus,
Perhetyon paradigmat;
Tarvelahtoisyys,

Haastattelu on interventio,
mutta mill& ehdoilla interven-
tio on perhel&htdinen?

Perhekulttuurit (1)
Auttaminen ja sosiaalinen
tuki (2)

Perhelahtoisyys (3)
Suomalainen valtaistamis-
malli (1)

Kirjallisuuskatsaus ja
teoreettinen kehittely

Mattus, Marjo-Riitta & M&attd, Paula
1997:

Perhe asiantuntijana. Teoksessa
Jokela, Kaisu & Kivist6, Juha-Matti
(toim.): Y hteisty6ssa kohti jaettua
asiantuntijuutta. Nakokul mia perheen
jaammattilaisten yhteistyohon.
Kolpeneen palvelukeskus A4.
Rovaniemi, 24C39.

Perhe ja asiantuntijat;
Perhekeskeinen arviointi;

Y hteisty6ssa kohti jaettua
asiantuntijuutta;
Ammattik&ytantdjen muutos-
paineita

Jaettu asiantuntijuus (2)
Perhel&htdisyyden ehdot (3)
Y hteisty6n avaaminen (2)
Ammattikaytantdjen ja gjat-
telun muutos (3)




Perheiden ja haastatteli-
joiden haastattelujen
analyysin perusteella

Mattus, Marjo-Riitta 1995:
Haastattelu per hekeskeisen tyon va-
lineena. Teoksessa M &itta, Paula &
Méannisto, Eija (toim.): Perheen merki-
tys vammaisten lasten varhaiskasvatuk-
sessa. Kasvatustieteiden
tutkimuslaitoksen julkaisu B 89.
Jyvaskyla, 29C47.

Asiasanat: haastattelu interventiona,
empowerment = taysivaltaistaminen,
sosiaalinen tuki, avun hakeminen ja
saaminen.

Perheen patologiasta perheen
ekologiaan;

Sosiaalinen tuki C seka viral-
linen etta epavirallinen;
Milloin avusta on apua?
Perheenjasenten monet roolit;
L uottamuksellisen suhteen
syntyminen

Perhekulttuurit (1)
Auttamisen ehdot (2)
Ammattikaytanttjen ja gjat-
telun muutos (3)
Valtaistuminen (1)
suhteessa interventioon (3)
L uottamus (3)

Menetelméan kehittely-
prosessi perheiden ja
haastattelijoiden haastat-
telujen ja muiden tutki-
joiden saamien tulosten
analysoinnin perusteella

Mattus, Marjo-Riitta 2001a:

Family involvement in therehabilita-
tion of children in Finland. In Helppi-
kangas, Pirjo (ed.): International Sum-
mer School of Social Work C NGOs,
Socio-political Systems in Different
Countries. Lapin yliopiston yhteiskun-
tatieteellisiajulkaisuja C 42. Painossa.
Keywords: rehabilitation of children
with disabilities, family assessment,
family involvement, interview as inter-
vention, empowerment.

M enetelman kehittelyn moni-
vaiheisuus;
Ammatti-ihmisten kokemuk-
set ja g atukset, uhkat ja pelot
uudenlaisen tydmenetel man
kéytosta;

Perheiden kokemukset inter-
ventiosta

Intervention (3) perhelahtoi-
syysjavaltaistuminen (1)
Ammattikaytantdjen ja gjat-
telun muutos (3) yhteistyon
avaamiseen (2)




Perheiden ja haastatteli-
joiden haastattelujen
analyysin perusteella

Mattus, Marjo-Riitta 1994a:
Haastatteluopas per hekeskeiseen
tyohon C HM . Sairaanhoitajien
koulutuss&atio. Helsinki, 40 s. + liitteet
16s.

Véattaméaton vaan ei riittdva
ehto, etta perheen tarpeet tyy-
dytetaan;

Riittava ehto, etta tarpeet tyy-
dytetdan siten, ettd perhe val-
taistuu

Vataistuminen (1) suh-
teutettuna perhelahttiseen
interventioon (3)

Perheiden ja haastatteli-
joiden haastattelujen
analysoinnin ja toisten
tutkijoiden saamien tu-
losten analysoinnin pe-
rusteella

Mattus, Marjo-Riitta 1999:
Perhelahtdinen arviointi: Haastatte-
lumenetelma interventiona HM .
Opetusmateriaali 11. Jyvaskylan yli-
opiston erityispedagogiikan laitos. Jy-
vaskylg, 59 s. + liitteet 16 s.

Perheenjasenten erillisyyden
tarve korostuu edelleen

Perhekulttuurit (1)
Ammattikaytantdjen ja gjat-
telun muutos (3) yhteistyon
avaamiseen (2)
Valtaistuminen (1) suh-
teutettuna perhel&htdiseen
interventioon (3)






