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Maahanmuuttajataustaisten vammaisen lapsen
vanhempien arjen kansalaisuuden rakentuminen

Johdanto

Tassd artikkelissa tarkastelemme Suomessa
asuvien maahanmuuttajataustaisten van-
hempien arjen kansalaisuuden rakentumista
silloin, kun perheessd on vammainen lapsi.
Aineistona ovat kuudesta eri maasta Suo-
meen muuttaneen kahdenkymmenen van-
hemman haastattelut, joita analysoimme
sisidllonanalyysin keinoin. Kiinnitimme eri-
tyistd huomiota peruspalveluiden ja vam-
maispalveluiden toimintaan perheiden ar-
keen vaikuttavana tekijdni. Peruspalveluilla
tarkoitamme julkisia sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluita, Kansaneldkelaitoksen
palveluita, tyd- ja elinkeinopalveluita sekd
varhaiskasvatuksen ja perusopetuksen pal-
veluita. Lisdksi méaarittelemme taloudellisten
etuuksien myontidmisen sekd maahan muut-
taneille suunnattujen kotouttamistoimenpi-
teiden sisdltyvin peruspalveluiden maéritel-
madn, silld ne toteutetaan peruspalveluiden
piirissd. Vammaispalveluihin maéarittelemme
sisdltyviksi vammaisuuden tai sairauden
perusteella henkilolle jarjestettdvida palve-
luja, tukitoimia ja etuuksia. Tarkastelemme
peruspalveluita vammaispalveluiden liséksi,
silld vammaispalveluihin ohjaudutaan usein
peruspalveluiden kautta. Lisdksi haastatel-
lut vanhemmat usein puhuivat palveluista
arkeensa vaikuttavana kokonaisuutena te-

kemittd selvdd eroa perus- ja erityispalve-
luihin.

Suomessa asuvien maahanmuuttaja-
taustaisten, vammaisiksi méariteltyjen hen-
kiloiden méarda on vaikeaa arvioida, silld
Suomessa ei tilastoida vammaisuutta tai
asiakkuutta etnisyyden mukaan. Prosent-
tiluvut vammaisten henkildiden méarasta
suhteutettuna koko véestoon vaihtelevat.
Vuonna 2016 Kelan vammaisetuuksien saa-
jia oli 274 945 henkil6d, mikd on viisi pro-
senttia Suomen koko viestosti (Kela 2016,
121). Euroopan tilastoviraston toteuttamassa
tutkimuksessa vammaisiksi mééariteltiin ne
henkilst, jotka kokivat terveysongelman tai
toimintarajoitteen rajoittavan osallistumis-
taan johonkin kymmenestd eliménalueesta,
kuten opiskeluun tai vapaa-ajan viettoon.
Télloin Suomessa asuvien vammaisten hen-
kiloiden méaraksi tuli 511 000 eli 15 prosent-
tia koko véestostd. (Eurostat 2012.) WHO:n
vuoden 2011 arvion mukaan noin 15 prosen-
tilla eli yli miljardilla ihmiselld koko maa-
ilman viestostd on jonkinasteinen vamma
(WHO 2011). Mikéli 15 prosentin laskelmaa
sovelletaan Suomessa asuviin vieraskielisiin,
joita vuoden 2017 lopussa oli Tilastokeskuk-
sen (2017) mukaan 373 500, niin on mahdol-
lista tehd&d karkea yleisarvio, ettdi Suomessa
on mahdollisesti 56 025 vieraskielistd henki-
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164, joilla on jonkinasteinen vamma tai toi-
mintarajoite.

Suomessa on asumisperusteinen sosiaali-
turva, mika tarkoittaa sitd, ettd oleskelulu-
van saamisen ja kuntaan rekisterditymisen
jalkeen maahanmuuttajilla on yhtélédiset
oikeudet kuntien tarjoamiin palveluihin ja
etuuksiin (Laki asumiseen perustuvan so-
siaaliturvalainsddadannon soveltamisesta
1573/1993)". Vammaisista maahanmuuttaja-
taustaisista henkiloistd sekd heidén asemas-
taan sosiaalipalvelujarjestelmédssd on kui-
tenkin vdhén tutkittua tietoa niin Suomessa
(esim. Vuorento €& Franz-Koivisto 2016, 108)
kuin kansainvilisesti (Khanlou ym. 2015).
Suomessa on toteutettu maahanmuuttaja-
taustaisia asiakkaita koskevia tutkimuksia
esimerkiksi terveydenhuollon (Sainola-Ro-
driguez 2009), kuntoutuksen (Buchert &
Vuorento 2012) sekéd eri palveluinstituutioi-
den (esim. Buchert 2015, Hammar-Suuta-
ri 2009, Brewis 2008) nidkokulmista. Edelld
mainituissa tutkimuksissa on todettu, etti
maahanmuuttajille erityisid haasteita aiheut-
tavat episelvd palvelutieto ja palveluiden
pirstaloituneisuus, jotka vaikuttavat palve-
luiden saavutettavuuteen ja kayttoon. Lisak-
si palveluissa tyoskentelevdat ammattilaiset
kokevat erityisesti yhteisen kielen puuttumi-
sen ja kulttuurierojen vaikeuttavan asiointia.

Suomessa on tehty muutama selvitys ja
kysely vammaisten maahanmuuttajien pal-
veluiden kaytostd. Vammaisten maahan-
muuttajien tukikeskus HILMA:n toteuttaman,
sekd ammattilaisille ettd palveluiden kiytta-
jille suunnatun, selvityksen mukaan vam-
maisia henkil6itd ei huomioida kotoutumis-
toimenpiteitd suunniteltaessa. TAima ilmenee
siten, ettd soveltuvaan kielikoulutukseen
pddseminen saattaa kestdd useita vuosia ja
tyovoimapoliittiseen koulutukseen paisy on
evitty joissain tapauksissa siksi, ettei maa-
han muuttaneiden vammaisten henkildiden
uskota tyollistyvan. Lisdksi selvityksestad kay
ilmi, ettd kotoutumiskoulutuksen saatavuus
ja tukitoimien mahdollisuus vaihtelevat

1) Poikkeuksena ovat ne Kelan etuudet, joissa on
asumisaikavaatimus. Nditd ovat 16 vuotta tayttd-
neen vammaistuki ja takuueldke.
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paikkakunnittain. (Kokkonen €& Oikarinen
2012.)

Myo6s vammaisten lasten ja nuorten tu-
kisdation sekd Kuntoutussdition yhteistyo-
né toteuttamassa kyselyssi, joka suunnattiin
maahanmuuttajataustaisten vammaisen lap-
sen perheiden kanssa tyoskenteleville ammat-
tilaisille, kdvi ilmi, ettd yhteisen kielen puu-
te, palvelujirjestelmén vieraus, hajanaisuus
ja vastuutahon puute vaikeuttavat niiden
perheiden asioiden hoitoa. Lisdksi erilaiset
nivelvaiheet, kuten diagnoosin odottaminen
tai hoidon aloittaminen ja paattyminen, sa-
moin kuin vanhempien epérealistiset odotuk-
set lapsen paranemisesta, tuottavat erityisid
haasteita. (Vuorento € Franz-Koivisto 2016.)
Palveluiden sektoroituneisuuden on todettu
aiheuttavan ongelmia palveluiden kéytossa
my0s sisdasiainministerion pakolaistaustaisil-
le henkil6ille suuntaamassa kyselyssi (Paivi-
nen 2010). Samanlaisia palveluiden kiyttoon
liittyvid ongelmia on havaittu my6s Norjassa
ja Kanadassa maahanmuuttajataustaisia per-
heitad koskevissa tutkimuksissa (Khanlou ym.
2015, Sodestrom 2014, Tassebro 2012).

Maahanmuuttajataustaisten vammaisten
tarkastelu palveluiden kayttijind on kuiten-
kin merkityksellistd, jotta palvelujarjestel-
maii voitaisiin kehittdd vastaamaan eri taus-
toista tulevien ihmisten tarpeisiin. Lisdksi
vammaisten henkildiden tuen tarpeen arvi-
oidaan olevan kasvussa, silld vdest6 vanhe-
nee, vammaisten henkiloiden elinikd kasvaa
ja iakkailla on yleisesti korkeampi vammau-
tumisriski (WHO 2011). Maahanmuutto Suo-
meen on kasvanut 1990-luvulta ldhtien, ja
sen ennustetaan kasvavan myés tulevaisuu-
dessa, minki voidaan olettaa lisd&dvan myds
maahanmuuttajataustaisten vammaisten
henkil6iden asiakasmé&érid eri palveluissa
(Tilastokeskus 2018).

Nojaamme tutkimuksessamme intersek-
tionaaliseen nikokulmaan, miki tarkoittaa
sitd, ettd otamme huomioon yhteiskunnas-
sa samanaikaisesti wvallitsevat ja toisiin-
sa kietoutuvat kategoriat, jotka perustuvat
esimerkiksi etnisyyteen, vammaisuuteen,
sosiaaliseen statukseen ja sukupuoleen.
Maahanmuuttajien kohdalla timi on erityi-
sen tirkedd, jotta erilaisuutta ei ldhestyttaisi
pelkistddn yksildiden oletetun taustakult-



tuurin kautta, vaan kiinnitettdisiin huomio-
ta myo6s yksildllisiin ja rakenteellisiin teki-
joihin. (Myos Fuentes 2012.) Kotoutumisen
ensisijainen painotus voi taas ohjata siihen,
ettd maahanmuuttajien eldmidid Suomessa
tarkastellaan ennalta méarittyjen kriteerei-
den, kuten kielen oppimisen, suomalaiseen
kulttuuriin sulautumisen ja tyollistymisen,
kautta, jolloin perheiden yksil6lliset tilanteet
ja resurssit sekd omat madritelmédt suoma-
laisen yhteiskunnan jasenyydestd ja jase-
nyyden ehdoista voivat jaidda huomioimatta
(esim. Eastmond 2012).

Nikemyksemme mukaan olisi tirkeda
tarkastella vammaisen lapsen vanhempien
kokemuksia lapsensa ja perheensd tuen tar-
peesta sekd kiinnittdd huomiota myos per-
heiden resursseihin. Arjen kansalaisuuden
viitekehys soveltuukin tulkintamme mukaan
hyvin tutkimukseemme, silld siind korostuu
yksiloiden toimijuus arjessa (Lister 1997).
Téamén ldhestymistavan avulla saatuja
tuloksia on mahdollista kiyttda palveluiden
kehittdmisessa.

Tassd tutkimuksessa on vahvasti ldasné
perheen ndkdkulma. Keskitymme vammais-
ten lasten vanhempien kokemuksiin, silld
vanhemmat toimivat yleensa alaikdisen lap-
sensa asioiden hoitajina ja usein p&iasialli-
sina hoivan antajina. Lisdksi lapsen vamma
vaikuttaa koko perheen arkeen ja perheen-
jasenten vilisiin suhteisiin. Suomessa hoi-
totyon painotus on erityisesti 2000-luvulta
alkaen ollut perhekeskeisyydessd, miki tar-
koittaa sitd, ettd hoitoprosessin aikana van-
hempien mielipiteitd kuunnellaan ja koko
perhe otetaan hoidon suunnittelussa huo-
mioon. (Esim. Larivaara ym. 2009, Koistinen
ym. 2004.) Onkin kiinnostavaa tarkastella
sitd, toteutuuko perhekeskeisyys maahan-
muuttajataustaisten vanhempien kokemus-
ten mukaan.

Arjen kansalaisuus nakéokulmana

Vammaisuuden méérittelyd on perinteises-
ti leimannut ladketieteellinen ldhestymis-
tapa sekd lddketieteessd ettd ladketieteen
ulkopuolella, mikd tarkoittaa sitd, ettd tar-
kastelun keskitssa ovat olleet yksilo ja ha-
nen ominaisuutensa. Ndin ollen vamma on

tulkittu yksilon puutteelliseksi ominaisuu-
deksi. 1900-luvun lopulla lddketieteellisen
madrittelytavan rinnalle ja haastajaksi on
tullut yhteiskuntatieteellinen ldhestymistapa,
jossa korostetaan yhteiskunnan rakenteita
sekd wvallitsevia asenteita vammaisuuden
madirittelyssd (Gilson & DePoy 2002). Kan-
salaisuuden ja yhteiskuntatieteellisen ldhes-
tymistavan vammaisuuteen voidaan tulkita
olevan yhteydessa toisiinsa siten, ettd kum-
massakin kiinnostuksen kohteena ovat tasa-
vertaisen yhteiskunnan jisenyyden ja osalli-
suuden mahdollisuudet.

Kansalaisuus on perinteisesti maaritelty
muodolliseksi statukseksi, joka kuvastaa tie-
tyn kansallisvaltion tdysvaltaista jasenyytti
ja joka tulee ilmi virallisina oikeuksina ja
velvollisuuksina (Marshall 1950). Yhtdalta
globaaleiden muutosten ja ylikansallisten
organisaatioiden kuten YK:n ja EU:n muo-
dostumisen myo6td on esitetty, ettd pelkka
kansallisvaltion juridinen kansalaisuus ei
vilttiméttd endd anna kokonaiskuvaa yk-
silon kansalaisuudesta. Télloin tulisi siir-
tyd laajempaan kansalaisuuskisitteeseen
kuten maailmankansalaisuuteen (Turner
2001, Urry 2000, Soysal 1994). Toisaalta
huolimatta globaaleista muutoksista kansa-
laisuuden paikallisuutta on korostettu, silla
ylirajaiset suhteet eivit valttiméattd poista
yksiléiden halua toimia vastaanottavan yh-
teiskunnan tdysivaltaisina jdsenind (Levitt
& Schiller 2004). Lisdksi valtiot yllapitavat
sisd- ja ulkopuolisten vilisid rajoja maahan-
tulolainsddddnnoén ja rajavalvonnan avulla,
sosiaalipolitiikkaa toteutetaan paikallisesti
ja valtavieston asenteet vaikuttavat maahan
muuttaneiden arkeen (esim. Olwig 2011, Leit-
ner 2008, 47-48).

Kansalaisuusteorioita on kritisoitu niiden
oletuksesta universaalista, kaikille samanlai-
sesta kansalaisuudesta. Kdytdnndssi yhteis-
kunnan jasenyys ei kuitenkaan ole kaikille
kansalaisille samanlainen kokemus, vaan
kansallisvaltiossa voi elda yksiloiti, jotka ei-
vit ole tdysvaltaisia. Nama yksilot ovat jol-
lakin tavalla riippuvaisia muista, ja heidin
oikeutensa seki toimivaltansa on rajoitettu.
(Kuusela € Saastamoinen 2006, 10-11.) Li-
saksi Listerin (1998, 8-10) mukaan tulisi
huomioida, ettd yhteiskunnan jisenyys on
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riippuvaista sekd henkilokohtaisista resurs-
seista ettd yksiloita kehystavistd, paikallisesti
muodostuneista rakenteista.

Yksiloiden henkildkohtaisiin ja paikalli-
siin kokemuksiin kansalaisuudesta on ollut
kasvavaa kiinnostusta erityisesti 1990-luvun
lopulta 1dhtien. Télloin on kiytetty esimer-
kiksi sellaisia kisitteitd kuin arjen kansalai-
suus ja eletty kansalaisuus. (Esim. Andreouli
& Howarth 2013, Lister 1997, 4.) Niissa tutki-
muksissa huomion keskipisteend ovat olleet
oikeuksien ja velvollisuuksien lisdksi osallis-
tuminen, kiytdnnot, kuulumisen kokemuk-
set ja identiteettikysymykset (Kivisto € Faist
2007, Isin & Turner 2002, 4). Lihestymista-
van vahvuudeksi voidaan tulkita se, ettd sen
myo6td kansalaisuutta kehystavit paikalliset
kontekstit, kuten kulttuuriset odotukset, so-
siaalisesti tuotetut positiot, institutionaaliset
kidytdnnot ja materiaaliset olosuhteet, tule-
vat nikyviksi (Lister ym. 2007, 89, Werbner
& Yuval-Davis 1999, 4).

Téssa tutkimuksessa maarittelemme arjen
kansalaisuuden yhteiskunnan jasenyydek-
si ja lahestymme sitd Listerin (1998, 2007)
tavoin elettynd kansalaisuutena eli kdytdn-
toni, jossa korostuu toiminnan nikoékulma.
Kéaytinnolla tarkoitamme toistuvia arjen
tilanteita, joiden kautta tarjoutuu erilaisia
osallistumisen mahdollisuuksia (Vuori 2015,
395). Toinen kirjoittajista on aiemmassa tut-
kimuksessaan (Heino 2018) tarkastellut arjen
kansalaisuutta empiirisen aineiston valossa.
Télloin sen sisdlloiksi maéadrittyiviat auto-
nomia, tunnustus sekd kuuluminen. My®s
tdssd tutkimuksessa nojaamme tihdn maa-
ritelmddn ja kiinnitimme analyysissamme
huomiota mainittuun kolmeen arjen kansa-
laisuuden osa-alueeseen.

Aineisto ja tutkimuksen
toteuttaminen

Tutkimus on laadullinen haastattelututki-
mus. Aineistona ovat kuudesta eri maasta
Suomeen muuttaneen kahdenkymmenen
vanhemman haastattelut, jotka toteutet-
tiin vuosina 2016-2017. Haastateltavat oli-
vat muuttaneet Suomeen nykyisen Venijin
alueelta (osa Ingusetiasta), Somaliasta, Uk-
rainasta, Liberiasta, Afganistanista ja Irakis-
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ta. Haastateltavat vanhemmat on tavoitettu
lahettdmalla tutkimustiedote maahanmuut-
toty6td ja vammaistyotd tekeville kolman-
nen sektorin jarjestoille sekd sosiaali- ja
terveysalan julkisille organisaatioille, jotka
sijaitsevat pddkaupunkiseudun kunnissa.
Haastateltujen vanhempien muuttovuodet
olivat 1998-2015. Yleisin muuttovuosi oli
2009. Haastateltavista 18 asui padakaupunki-
seudulla ja kaksi Kaakkois-Suomessa. Haas-
tatteluihin osallistui neljd miestd ja 16 nais-
ta. Kuudessatoista haastattelussa oli lasné
ainoastaan toinen vanhemmista ja kahdessa
haastattelussa kumpikin vanhempi. Haastat-
telut toteutettiin paddosin perheiden kotona
mutta myos kirjastoissa, kahviloissa seka yli-
opiston tiloissa. Yksi haastattelu toteutettiin
Skype-videopuheluohjelman vélitykselld ja
yksi sahkopostitse. Nelji haastattelua kaytiin
englanniksi ja kaksi suomeksi. Loput haas-
tattelut kaytiin tulkkien vélityksella.

Vanhemmat olivat iédltddn 21-50-vuo-
tiaita, ja heilld oli moninaiset muuttosyyt,
kuten kansainvilisen suojelun tarve, tyo-
paikka, avioliitto ja paluumuutto. Kahdella-
toista vanhemmalla oli korkeakoulututkin-
to, kahdella peruskoulututkinto tai toisen
asteen tutkinto ja kuudella vanhemmalla
ei ollut koulutusta. Perheiden lapset olivat
2-17-vuotiaita, ja lasten kokonaislukumaara
vaihteli yhdestd kahdeksaan. Lapsista, joilla
oli diagnosoitu jonkinasteinen vamma, kym-
menen oli syntynyt Suomessa ja yhdeksdn
ulkomailla. Suomessa syntyneiden lasten
vammat liittyivit yleensd kielen kehityksen
viivistymiseen ja/tai heilld oli autismin kir-
jon diagnoosi. Ulkomailla syntyneilld lap-
silla oli diagnosoitu vakavampia vammoja,
kuten eriasteisia kehitysvammoja, CP-vam-
moja, epilepsia, syddnsairauksia ja eriasteisia
halvauksia.

Vammaisuuden madritelmét vaihtelevat
kontekstin ja maiarittelevin tahon mukaan.
Vammaisuutta voidaan tarkastella esimer-
kiksi yksilollisend kokemuksena, yksilon ja
yhteiskunnan vélisend suhteena, lddketie-
teellisend kategoriana tai yhteiskunnallisena
ja sosiaalipoliittisena kysymyksend (esim.
Haarni 2006). YK:n yleissopimuksen mukaan
vammaisiksi méaéaritellidn ne henkil6t, joilla
on “pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen,



dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, jonka
vuorovaikutus erilaisten esteiden kanssa voi
estid heiddn tdysiméirdisen ja tehokkaan
osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertai-
sesti muiden kanssa” (YK 2006). Nojaamme
tdhdn mairitelmddn vammaisuudesta ja la-
hestymme vammaisuutta tilana, joka rajoit-
taa yksilon toimintakyky4 arjessa, kun yksilo
on vuorovaikutuksessa ympéristén kanssa.
Tarkoituksena ei ole tarkastella perheitd ja
perheiden lapsia homogeenisena joukkona
vaan kiinnittdd huomiota siihen, minkélai-
sia asioita perheet voivat Suomessa kohdata
ja miten perus- ja vammaispalvelut pystyvit
ottamaan eri perheiden tarpeita huomioon.
Kéaytdmme tutkimuksessamme vakiintu-
neita késitteitd maahanmuuttajataustaiset
vanhemmat ja maahanmuuttajataustaiset
perheet silloin, kun puhumme tutkimuk-
seemme osallistuneista henkildista. Késitteet
viittaavat siihen, ettd joko koko perhe tai
vanhemmat ovat syntyneet toisessa maassa
ja muuttaneet Suomeen. Kisitteitd voidaan
pitda siind mielessd ongelmallisina, ettd ne
jattavat pimentoon haastateltavien taustojen
ja yksilollisten ominaisuuksien moninaisuu-
den. Ne eivit mydskddn ilmennd yksittiis-
ten henkiloiden identiteettid, suomen kielen
osaamisen tasoa ja kokemuksia Suomessa
asumisesta. Samanaikaisesti muutto toiseen
maahan asettaa yksilot maahanmuuttajan
kategoriaan, joka vaikuttaa vahvasti ihmis-
ten arkeen, toimintamahdollisuuksiin seka
valtavdeston suhtautumiseen kategoriaan
kuuluviksi méiriteltyja kohtaan. Maahan-
muuttaja-kategorian on arveltu saaneen
kielteisid savyja, silld se sisdltdd leiman ul-
kopuolisuudesta tai erilaisuudesta valtavies-
t66n nihden (myo6s Buchert 2015, 71, Wre-
de 2010). Tamédn vuoksi on merkityksellista
tarkastella maahanmuuttajataustaisten
henkil6iden omia kokemuksia ja maaritelmia
suomalaisen yhteiskunnan jisenyydesta.
Artikkelin tavoitteena on vastata seu-
raavaan tutkimuskysymykseen: Miten maa-
hanmuuttajataustaisten vanhempien arjen
kansalaisuus rakentuu? Vastaamme tutki-
muskysymykseen analysoimalla aineistoa
sisidllonanalyysin avulla. Analyysitapamme
on luonnehdittavissa teorialdhtoiseksi sisil-
lonanalyysiksi, silld aineiston luokittelu pe-

rustuu aiempaan teoriaan arjen kansalaisuu-
desta, jota sovellamme tidssd tutkimuksessa.
(Tuomi & Sarajirvi 2009, 96-98.) Tavoit-
teena on analysoida aineistoa systemaatti-
sesti ja saada tutkittavasta ilmiostd kuvaus
tiivistetyssé ja yleisessd muodossa (Zhang &
Wildemuth 2009, Patton 2002, 453). Aineis-
ton analyysi eteni siten, ettd aluksi kivimme
aineistoa 1api kysymalld, mitkd tekijat vai-
kuttavat arjen kansalaisuuden eri osa-alu-
eisiin, joita ovat autonomia, tunnustus ja
kuuluminen (Heino 2018). Analyysimme
perusteella haastateltujen vanhempien arjen
kansalaisuus rakentuu suhteessa kolmeen te-
kijaan, joita ovat perheiden resurssit, julkiset
perus- ja vammaispalvelut sekd yksityiset
palvelut. Namai tekijit toimivat temaattisina
analyysiyksikkdind. Seuraavassa analyysi-
vaiheessa madrittelimme kullekin teemalle
tarkemmat siséllot ja suhteutimme tuloksem-
me aikaisempiin tutkimuksiin. Havainnollis-
taaksemme analyysiamme kdytdmme suoria
aineisto-otteita. Haastateltaville on annettu
peitenimet heiddn anonymiteettinsa suojele-
miseksi.

Vanhempien arjen kansalaisuuden
rakentuminen

(1) Perheiden resurssit vahvuutena
Haastateltujen vanhempien kertomuksissa
lapsen vamman diagnoosi oli laajasti vai-
kuttanut koko perheen arkeen. Eri perheen-
jasenten sopeutuminen uuteen ja odottamat-
tomaan tilanteeseen, lasten hoidon jirjestely
sekd vanhempien jokapdivdinen huoli lap-
sesta oli kestdnyt useita vuosia.

"Kun henki on vaarassa niin koko ole-
mus ja tietenkin didinrakkaus ja huoli,
se huipentuu ja se tiivistyy. Ja silloin ei
ajattele paljon oma itseddn eikd tuota
tyotd. Tai siis eldmdn arvot menee ihan
toiseen jirjestykseen. Hyvi kun pystyy it-
sestddn pitdmddn huolta, et syé ajoissa
ja kéy suihkussa. Ja on tarpeeksi sosiaa-
linen siksi, ettd pddsee purkamaan nditd
tuskia.” (Vera)

Vanhemmat kertoivat, etta heilld on erilaisia
voimavaroja, jotka auttoivat heitd selviyty-
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madn uudesta elaméntilanteesta. He esittivit
perhesuhteet seki tukea tuottavana tarkedni
resurssina ettd jannitteitd luovana tekijana.
Puolisot saivat osassa perheitd toisistaan
tukea, silld he jakoivat huolen lapsestaan,
hoitivat lastansa sekd lapsensa asioita yh-
dessd seki tukivat toisiaan emotionaalisesti.
Aineistossa oli seitsemédn yksinhuoltajaper-
hettd, joista kuudessa &diti oli ensisijainen
lapsen hoitaja. Kolmessa perheessid vanhem-
milla oli yhteishuoltajuus. Perheilld ei ollut
sukulaisverkostoa lastenhoidon tukena, ja
erityisesti yksinhuoltajat kokivat jidneensa
lapsen hoidossa yksin. Yksinhuoltajien mu-
kaan ulkopuolista tukea oli vaikeaa saada
taloudellisten resurssien puutteen vuoksi.
Lisdksi heiddn oli vaikeaa luottaa ulkopuo-
liseen, vaihtuvaan hoitajaan, joka ei tunne
lasta ja lapsen tarvitsemaa erityishoitoa.
Ne vanhemmat, jotka saivat tukea lapsensa
hoitoon sddnnollisen viikoittaisen tai kuu-
kausittaisen kodin ulkopuolella tapahtuvan
lyhytaikaishoidon avulla, kertoivat sen tu-
keneen koko perheen jaksamista ja muiden
perheenjasenten keskindisid suhteita.

"Etti kuukaudessa [vammainen lapsi]
kiy sen nelji kertaa [viliaikaishoidossa]
ja on yotd. Se auttaa minua tosi paljon
koska muut lapset olivat tosi visynei-
ti ja piiloutuukin hdneltd. Ja minulla
oli raskasta. Kerron, ettd sain tdillaisen
mahdollisuuden. Se auttaa. Aikaisemmin
oli kolme pdivid, nyt on nelji pdivid
kuukaudessa. (___) Niin silloin kun hdin
on pois, niin muiden lasten kanssa kdym-
me uimassa tai sitten jossain Hoplopissa
ja missd he haluavat.” (Zanna)

Usko jumalaan oli usein mainittu resurs-
si niin kristinuskoisilla kuin islaminuskoi-
silla vanhemmilla. Péivittidiseen uskonnon
harjoittamiseen kuuluvat rituaalit, kuten
rukoileminen, toivat vanhemmille rauhan
ja turvallisuuden kokemuksia. Lisdksi usko
jumalaan loi luottamusta siihen, ettd lapsen
ja koko perheen asiat jarjestyvit tulevai-
suudessa, ettd tapahtunut on vaihtoehdoton
ja ettd silld on jokin tarkoitus. Osalle van-
hemmista uskonnollinen yhteisé mahdollisti
yhteenkuuluvuuden tunteen “johonkin suu-
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rempaan” ja toi jatkuvuutta sekd pysyvyytta
arkeen.

Koulutetuilla vanhemmilla koulutus toi-
mi monen asian mahdollistajana. Ensinnikin
se mahdollisti sellaisen tiedon saamisen, joka
koski lapsen vammaa sekd saatavilla olevia
hoitomuotoja ja palveluita. Lisdksi korkeas-
ti koulutetut vanhemmat olivat useimmi-
ten tyossdkayvid, mika lisdsi tuloja ja sitd
kautta mahdollisuutta hankkia perheelle
yksityisid palveluita, mikili julkiset palve-
lut koettiin riittiméattomiksi. Ndin koulutus
lisdsi vanhempien toimintamahdollisuuksia
arjessa. Usea vanhempi mainitsi resurssiksi
myd6s vaihtoehdottomuuden ja “pakko pér-
jatd” -ajatusmallin. Tahdn ldhestymistapaan
kuului vastuun ottaminen tilanteesta ja
pyrkimys auttaa lastaan kaikin mahdollisin
keinoin. Useimmille vanhemmille tdmé tar-
koitti my6s ilon 16ytdmistad arjesta sekd ela-
mistd pdiva kerrallaan, koska tulevaisuuden
suunnitelmia ei ollut mahdollista tehda.

"Eihdn muita vaihtoehtoja ole. Varsinkin
kun on semmoinen sairas lapsi mukana.
En voi sanoa hinelle ettd parane. Pakko-
han on sitten sietdd sitd. Emme voi itked,
enkd voi huutaa. On siedettivd, ja tar-
vittaessa pitdd pyytid apua muilta (___)
Siis kuitenkin joka pdivi viettdvi silleen,
ettd pdivdi kerrallaan. Ei ole vaihtoehto-
ja.” (Alima)

Vanhemmilla oli my&s konkreettisia véli-
neitd arjen tilanteista selvidmiseen, kuten
kuvakortteja kommunikoimiseen tai erityisia
toimintatapoja konfliktitilanteisiin. Lisdksi
osa vanhemmista oli saanut keskustelutukea
perus- ja vammaispalveluista ja he pystyivat
mielestddn kisittelemédin lapsensa tilannetta
paremmin vuosien kuluessa kuin heti diag-
noosin jilkeen. Konkreettiset vilineet lisa-
sivat vanhempien autonomian kokemusta,
silla arjesta tuli aiempaa ennakoitavampaa.
Kuuluminen Suomeen perustui vanhem-
pien kertomana erityisesti siihen, ettd arki
lapsen kanssa tuntui ennakoitavalta ja tur-
valliselta. Talléin vanhemmilla oli selked
késitys lapsensa vammasta ja hoidosta sekd
tarvittavat palvelut. Lisdksi asumisaika ja
lasten syntyminen Suomessa tai tottuminen



Suomessa asumiseen vaikuttivat myos van-
hempien Suomeen kuulumisen kokemuksiin.
Toive lapsen juurtumisesta Suomeen motivoi
puolestaan vanhempia suomen kielen oppi-
miseen ja sosiaalisten verkostojen luomiseen.

(2) Julkiset perus- ja vammaispalvelut
osana perheiden arkea

Suomen 2000-luvun vammaispolitiikassa
keskeisella sijalla ovat olleet oikeus yhden-
vertaisuuteen, osallisuuteen seka tukitoi-
miin. Perus- ja erityispalveluiden on esitetty
olevan avainasemassa poliittisten tavoittei-
den kdytdnnon toteuttamisessa (Tarvainen &
Viisdnen 2016, 62). Lapsiperheet kiyttavit
useita peruspalveluita samanaikaisesti, ja
vammaisen lapsen kohdalla palveluita kiy-
tetddn vield laajemmin, mikali lapsi tarvitsee
erityistd tukea arkeen sekd hoitoa. Haastat-
telemamme perheet kokivat kuitenkin usei-
ta haasteita palveluiden saavutettavuudessa
ja kéaytettavyydessa. Kaikki haastateltavat
kertoivat, ettd sekd perus- ettdi vammais-
palveluita on hyvin vaikeaa saavuttaa, kos-
ka muuton jilkeinen jarjestelmad on tiysin
vieras.

"Jos md pyydin [kotimaassa] heiltd [jul-
kisilta organisaatioilta] jotain apua, niin
he auttavat mua heti. Md menen heti. Md
menen ilman muuta. Ilman miettimistd.
Heti md menen ja koputan ja md pyyddin
apua. Mutta tddlld md en tiedd mihin md
voin mennd. Mihin oveen md voin koput-
taa ja pyytid apua.” (Kasim)

Liséksi puutteellinen kielitaito vaikeutti haas-
tateltavien mukaan palvelumahdollisuuksien
selvittdmistd sekd lapsen asian esittdmista
ymmarrettivalld tavalla. Vanhemmat koki-
vat puutteellisen kielitaitonsa ja palveluiden
vaikean saavutettavuuden vaikuttavan suo-
raan vanhemmuutensa toteutumiseen, silld
heidin vastuullaan oli lapsen hoidon jarjes-
tdminen. Se tarkoitti lapsen hoidon koordi-
nointia, yhteydenottoja eri palvelutahoihin,
aikojen varaamista seki kirjallisten lomak-
keiden tdyttamisti. Sellaisetkin vanhemmat,
jotka olivat asuneet Suomessa pitkddn ja
puhuivat suomea hyvin, kokivat, ettd lap-
sen vamman ja hoidon ymmartdminen seka

selittdiminen on haastavaa vieraalla kielel-
14 ladketieteellisen sanaston vuoksi. Lisdksi
vanhemmat kokivat, ettei heilld ollut riittd-
visti aikaa tehdad kysymyksid ja keskustella
vamman merkityksistd ja seurauksista. Hy-
vin englantia puhuvilla vanhemmilla taas oli
usein se kokemus, ettd julkisissa palveluissa
tyoskentelevdat ammattilaiset eivit puhuneet
englantia, eikd kanssakdyminen tai kirjalli-
sen informaation saaminen muulla kuin suo-
men kielelld ollut mahdollista. Ammattilaiset
kuitenkin kayttivit usein tulkkeja, mikali
kummankaan vanhemman suomen kielen
taito ei ollut tarpeeksi hyvi asioimiseen, ja
se yleensd auttoi yksittdisissd tapaamisissa.
Riittimittoman kielitaidon liséksi riittdma-
ton ja episelvi palveluinformaatio muodos-
tui ongelmaksi palveluiden saavuttamisessa.
Palvelutiedon epéselvyys tuli ilmi siind, ettd
vanhempien kokemusten mukaan ammatti-
laiset eivit kertoneet selkeidsti, minkélaisia
palveluvaihtoehtoja perheilla oli.

"Luulen, ettd sellaisten perheiden koh-
dalla, jotka eivit puhu suomea didinkie-
lenddn tai tunne systeemid kovin hyvin,
isoin ongelma on puuttuva informaatio.
Et voi saada informaatiota omalla kielel-
li: et tiedd mitd mahdollisuuksia sinulla
on, miten pddstd alkuun, mitd voi aloit-
taa ja milloin. Ndmd ovat tdrkeimmdt
asiat. Eikd ole mitddn tietoa mistidn.
Esimerkiksi jos neuvola epdilee jotakin,
olisi hyvi saada informaatiota tai kes-
kustella asiantuntijoiden kanssa, jotka
selittdisivit, ettd ok, ndmd ovat mahdol-
liset skenaariot siitd, miten se voi mennd.
Sen ei tarvitse mennd ndin ja voi olla,
etti lapsesi kasvaa pois tisti ongelmasta,
mutta nimd ovat mahdollisuudet. Ja ai-
kakehykset, milloin ja mitd. Ettd lapselle
voidaan tehdd kokeita tai héin voi saada
hoitoa tai terapiaa tai jotain. Koska me
emme tiedd mitd kysyd.” (Larisa)

Vanhemmat kaipasivat erityisesti sitd, ettad
ammattilaiset antaisivat kokonaiskuvan lap-
sen mahdollisista kehityssuunnista, saatavil-
la olevista palveluista ja tukimuodosta. Useat
haastateltavat kokivat stressaavaksi sen, etti
lapsen ja muiden perheenjisenten tulevai-
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suutta oli mahdotonta suunnitella sen vuok-
si, ettd ei tiennyt mitd mahdollisuuksia lap-
sella oli esimerkiksi opiskeluun ja itsendiseen
asumiseen tiettyjen ikdvaiheiden jélkeen
sekd nivelvaiheissa lapsen siirryttyd kou-
luasteelta toiselle tai edellisen hoitojakson
loputtua. Vanhemmat olivat kysyneet vaih-
toehdoista yksittiisiltd ammattilaisilta mutta
eivit kokeneet saaneensa selkeitd vastauksia.
Suurimmaksi ongelmaksi muodostui se, et-
tei mikddn taho koordinoinut perheen saa-
mia palveluita, eivitkd erilliset palveluiden
edustajat ohjanneet perheitd sellaisen tahon
puoleen, jolta vastauksia olisi saatu. My®s
taloudellisten tukien, kuten vammaistuen,
omaishoidontuen sekid kuljetus- ja saatta-
japalveluiden, ehdot olivat jidneet monelle
perheelle epidselviksi pitkdksi aikaa. Tulok-
set tukevat myds aiemmissa tutkimuksissa
tehtyja havaintoja palvelujirjestelman pirs-
taloituneisuudesta ja palveluiden vaikeasta
saavutettavuudesta (Vuorento € Franz-Koi-
visto 2016, Pédivinen 2010).

Palveluiden saavutettavuus aiheutti on-
gelmia suurimmalle osalle vanhemmista
silloinkin, kun he hakivat apua. Yleensa
palveluiden saaminen kesti kuukausia aina
ensimmaisestd kdynnista lahtien. Lisdksi ta-
paamisaikoja saatettiin siirtda ja pyytia lisa-
selvityksid, mikd vanhempien ndkékulmasta
hidasti tuen saamista lapselle ja minka vuok-
si vanhemmat kokivat joutuneensa kohtuut-
tomiin tilanteisiin.

"Mind ja mieheni otimme yhteyttd eri or-
ganisaatioihin ja pyysimme apua. Myds
poikani opettaja tuli tihdn prosessiin
mukaan ja hin kirjoitti eri organisaati-
oille, mutta emme saaneet mistéidn apua.
() Aloimme tekemddin sitd, ettd me-
nimme eri sairaaloihin ja ensiapuun.
Mutta sieltd meille aina sanottiin, lihe-
tettiin pois ja sanottiin, ettd pitdisi men-
nd vammaispalveluihin. (___) Useamman
kuukauden kauhujen jilkeen kun menim-
me vammaispalveluun niin ajattelimme
ettd saisimme sieltd pian jotain apua,
mutta sehdn ei ollut niin. He kuuntelivat
meitd ja sanoivat, ettd no niin nyt mie-
titddn mitd tehdddn ja sitten soitamme
teille (___) Ymmdrsimme, ettd seuraava
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kdynti on 2-3 kuukauden pddstd. (___)
Ja meilld meni tosi paljon kallisarvoista
aikaa hukkaan silloin kun olisi pitinyt
hénti [lasta] kehittid.” (Laila)

Suurin osa vanhemmista kertoi joutuneen-
sa taistelemaan” saadakseen lapselleen
diagnoosin sekd tarvittavat palvelut, mika
toi lisdhaasteita perheen arkeen muutenkin
vaikeassa eldméntilanteessa. Perheen arki ei
kuitenkaan vilttimittd helpottunut diag-
noosin saamisen jialkeen. Loppujen lopuksi,
kun vanhemmat saivat lapselleen virallisen
diagnoosin, he kokivat, ettd eivit saaneet
tarpeeksi tietoa lapsen vammasta ja hoito-
mahdollisuuksista. Erityisen vaikeaksi van-
hemmat kokivat kuitenkin sen, ettd heiti ei
tunnustettu tasa-arvoiseksi keskustelukump-
paniksi ja lapsensa tuntevaksi vanhemmaksi
silloin, kun tehtiin lapsia koskevia hoito- ja
palvelusuunnitelmia. TAma nékyi esimerkiksi
siing, ettd osa vanhemmista oli saanut tietad
lapsiaan koskevista padtoksistd vasta niiden
astuttua voimaan ja osa taas ei ollut saanut
lastensa virallisia paatoksia tai kokeita itsel-
leen pyynndistd huolimatta. Tdméa aiheutti
yleensi epéluottamusta palveluihin.

"Meille kerrottiin lastamme koskevista
pddtoksistd vasta niiden astuttua voi-
maan, eikd meiddn mielipiteitdimme otet-
tu millddn tavalla huomioon, joten meille
ei jadnyt muuta vaihtoehtoa kuin kirjoit-
taa lainmukainen valitus. (___) Liittyen
meiddn henkilokohtaiseen tapaukseen,
joka tapahtui vanhassa koulussa tietty-
jen ammattilaisten kanssa, olemme Rkiel-
tineet poikaani koskevan tiedonvaihdon
viranomaisten kesken ilman meiddin lds-
ndoloa. Olen aivan vakuuttunut siitd, ettd
viime kerralla, kun tehtiin laiton pddtds
koskien nuorinta lastamme, niin kutsutut
ammattilaiset kdyttivit valtaansa vdidrin
tiedonvaihdon yhteydessd, ja téstd toi-
minnasta aiheutui lapselle haittaa.” (Fe-
dor)

Useat vanhemmat kokivat, ettd heidin mie-
lipidettddn ei kuultu lapsensa asioissa. Eri-
tyisesti suomea toisena kielend puhuvien



lasten vanhemmat kertoivat, ettd heidin na-
kemystddn siitd, ettd lapsen kehitystaso oli
madritelty liian alhaiseksi sen vuoksi, ettd
testid ei ollut tehty lapsen &idinkielelld, ei
huomioitu millddn tavoin. Ongelmalliseksi
kuvattiin myds se, etteivit vanhemmat saa
olla lapsen turvana silloin, kun lapselle teh-
dddn erilaisia kokeita. Vanhemmat kokivat
kiellon epiluottamukseksi itsedédn kohtaan,
silla harvalle heista oli selvdi, miksi heidan
lasndolonsa on kielletty. Sellaiset vanhem-
mat, joille oli kerrottu toimenpiteistd sekéa
lasta koskevista asioista selkeammin, suh-
tautuivat palveluihin yleensad paljon luotta-
vaisemmin.

Erityisesti entisen Neuvostoliiton tasa-
valloista muuttaneilla vanhemmilla oli eri
nikemykset kuin ammattilaisilla sitd, miten
vammaa tulisi hoitaa ja onko se parannet-
tavissa. Suomalaista ldhestymistapaa lasten
neurologisiin hairi6ihin kuvattiin "passiivi-
seksi”, miki tarkoitti sitd, ettd lasta ei pyritd
aktiivisesti kuntouttamaan, vaan tarjottavat
toimenpiteet ovat ainoastaan tiettyd tasoa
yllapitavia.

"Ei ole annettu mitddn selityksid. Pu-
huttiin vaan siitd, ettd jokainen lapsi on
hyvi. Eli ihan ilman rajoja tdllaista seli-
tysti kdytettiin. Minusta ei ole normaali
tillainen suhtautuminen. Eli tavallaan
kasvattajan pitdisi erottaa se, ettdi on eri
asia suhtautua lapseen hyvin ja eri asia
ymmdrtid sen lapsen kehitysvaiheita.
(___) Kun olimme menossa ensimmidiselle
luokalle niin mind vaadin, ettd hin me-
nisi normaaliluokalle. No. Oli selvdid, ettd
hdn voisi olla sielld viimeinen, mutta mi-
nun mielestd auttaisi se, ettd hén yrittdisi
saavuttaa sitd korkeampaa tasoa, yrittid
kulkea muiden mukana.” (Miroslava)

Neuvostoliitosta muuttaneiden vanhempien
suhtautumista ei kuitenkaan ole valttdmatta
syytd méidiritelld kulttuuriseksi, silli saman
kulttuuriryhmén sisdlld ihmisten kéasitykset
vammaisuudesta voivat olla toisistaan eroa-
via. Tulosta voikin selittdi se, ettd suurin osa
néistd vanhemmista oli itse korkeasti kou-
lutettuja, mikd mahdollisesti lisdsi heiddn
odotuksiaan mydos lapsiaan kohtaan. Lisdksi

he olivat perehtyneitid eri hoitovaihtoehtoi-
hin, mik3 antoi heille perusteita kyseenalais-
taa perus- ja vammaispalveluiden ammat-
tilaisten padtoksid. On myo6s mahdollista,
ettd diagnoosi ja hoitosuunnitelma ovat
hyviksyttivissd helpommin silloin, kun
niiden perusteet selitetidn vanhemmille
heiddn omalla didinkielelldén, jolloin ne on
helpompi ymmartdd. Vuorento ja Franz-Koi-
visto (2016) toteavat tutkimuksessaan, ettd
vammaisten maahanmuuttajataustaisten
lasten kanssa tyoskentelevit ammattilaiset
kokivat raskaina vanhempien epéirealistiset
odotukset lapsen vamman hoidosta. Van-
hempien odotukset ja tarjottavat palvelut
eivit nidytd kohtaavaan myoskdidn tdmén
tutkimuksen perusteella.

Haastatteluissa tuli esiin, etti maahan-
muuttajataustaisia vanhempia, erityisesti
diteja, kohdellaan palveluissa ensisijaisesti
lapsensa hoitajina. Myos Nordberg (2015) on
havainnut tutkimuksessaan, ettd ammattilai-
set eivit tarjoa maahanmuuttajataustaisille
naisille mahdollisuuksia lasten viemiseen
paivahoitoon. Keskeiseksi selitykseksi Nor-
dberg esittid sen, ettd ammattilaiset eivit
lahesty maahanmuuttajataustaisia naisia
samalla tavalla aktiivisina tydssd kiyvina
toimijoina kuin valtavdeston naisia, vaan
heidin oletetaan hoitavan lapsiaan kotona.

Tyottomat vanhemmat kokivat tyotto-
myyden raskaaksi, silld vammaisen lapsen
hoito vei paljon aikaa ja rajoitti suhteita
muihin aikuisiin vapaa-aikana. Lisdksi ko-
tona olo aiheutti osalle vanhemmista sen,
ettd ajatukset kiertdvit kehdd ja pydrivit
pddssd”, milld tarkoitettiin sitd, ettd lapsen
vammasta ja lapsen hoidosta ei ollut mah-
dollista irrottautua hetkeksikddn. Erityises-
ti vanhemmat, joiden lapset olivat piivisin
kodin ulkopuolisessa hoidossa, olivat pyy-
tdneet TE-toimistosta ja perheiden asioita
hoitavalta sosiaalityontekijaltid tukea omaan
tyollistymiseensd, mutta eivit kokeneet saa-
neensa tarvittavaa tietoa ja tukea.

"Menin tydvoimatoimistoon, pyysin kou-
lua, pyysin tyoharjoittelua, pyysin ihan
mitd vaan. He sanovat ei. En voi saada
siti koska hoidan lasta. Mind sanoin,
ettd minulla on koko pdivi aikaa. Voi-
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sin aloittaa koulun kello 9 tai 8 tai 8.30
ja lopettaa kello kolme. He kieltdytyiviit,
joten siitd lidhtien minulla ei ole mitddn
(___) Koska huolehdin vammaisesta lap-
sestani. He sanoivat, etti se on se minun
ty6. Tamdn takia he eivit anna minulle
mitddn.” (Solena)

Tyossa kdyvat vanhemmat kokivat, ettd
palkkaty6 toi vaihtelua arkeen, mahdollisti
sosiaalisten suhteiden solmimisen ja suomen
kielen oppimisen sekd toi tunteen itsensi
toteuttamisesta. Myds valtavdestod koske-
vissa tutkimuksissa (esim. Ylikauma 2007, 5,
Tonttila 2006, 133) vammaisen lapsen van-
hempien ty6ssdkdynnilla on todettu olevan
myonteisid vaikutuksia vanhempien hyvin-
vointiin. Tyollistyminen erityisesti omaa
koulutusta ja ammattitaitoa vastaavaan tyo-
hon tuki vanhempien mukaan myo6s heidian
kuulumistaan Suomeen, silld sen kautta oli
mahdollista "tuntea itsensd hyddylliseksi ja
arvokkaaksi yhteiskunnan jiseneksi”.

(3) Yksityisten palveluiden kéytto
toimintamahdollisuuksien tukena

Osa vanhemmista kdytti Suomessa tai ulko-
mailla toteutettavia yksityisia palveluita joko
suomalaisten julkisten palveluiden kanssa
rinnakkain tai niiden sijasta. Yleisimpia yk-
sityisid palveluita olivat puheterapia omalla
didinkielelld, fysioterapia, toimintaterapia,
yksityinen piaivdhoito sekd hieronta. Van-
hemmilla oli erilaisia syitd hakea palveluita
yksityisiltd markkinoilta. Yleisin syy oli van-
hempien kokemus siitd, ettd peruspalvelui-
den kautta ei saatu mitddn tukea.

"Joka kerta kun kysyin esimerkiksi neu-
volasta, ettd pitdisikd teiddn tehdd jota-
kin. He sanoivat ei, ettid se on ok. Hin
kasvaa ja se muuttuu ajan kanssa. Mut-
ta se ei muuttunut, joten kun hdn oli
2,5-vuotias aloin etsimddn yksityisti
asiantuntijaa, koska julkiselta puolel-
ta en saanut mitidn apua. He sanoivat
[yksityisesti palvelusta], ettd hinelld on
jokin ongelma lihaksissa, siksi hin ei voi
rentoutua ja nukkua normaalisti. Hin oli
hereilld koko ajan disin. Siksi hin ei saa-
nut lusikkaa ja kyndd pidettyd kddessd
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normaalisti. Joten aloitimme tapaamiset
vksityisen asiantuntijan kanssa.” (Irina)

Vanhemmat hakivat yksityisida palveluita
myds siksi, ettd julkiset palvelut koettiin riit-
tamattomiksi lapsen kehityksen kannalta tai
esimerkiksi tiettyd terapiamuotoa haluttiin
saada useammin kuin se olisi ollut julkisten
palveluiden kautta tarjolla. Talldin lapsi sai
esimerkiksi puheterapiaa sekd julkisten ettd
yksityisten palveluiden kautta. Osa vanhem-
mista haki omakielisid palveluita sen vuoksi,
ettd he kokivat yhteydenpidon palveluissa
tyodskenteleviin ammattilaisiin helpommaksi
omalla didinkielelldén ja uskoivat, ettd myds
lapsen on helpompi vastaanottaa palveluita
omalla didinkielelladn. Lisdksi ammattilaiset
saattoivat ohjata vanhempia tukemaan las-
ta kotona, jolloin vanhemmat kokivat saa-
neensa konkreettisia valineitd arkeen. Vena-
jaa puhuvat vanhemmat hakivat yksityisia
vendjinkielisid palveluita paitsi Suomesta,
myds Vendjiltd, Virosta ja Kiinasta. Palvelut
loydettiin yleensd omien verkostojen kautta.
Vanhemmille oli térkedd saada suosituksia
sekd muiden perheiden kokemuksia palve-
lusta ennen kuin he hakivat siti itse.

"Aloin ymmdrtamddn, ettd tddltd [julki-
sista palveluista] emme saa tukea emme-
ki apua. Aloin sddstdmddn rahaa, aloin
kerddmddn informaatiota. Jonkun ver-
ran internetistd, mutta ei kaikkea, koska
tiedin ettd aina internetldhteisiin ei voi
luottaa. Keskustelin sellaisten ihmisten
kanssa, jotka olivat kohdanneet vastaa-
vanlaisia haasteita tddlld ja muualla.
Viimeinen suositus oli se, ettdi minun
maamieheni, joka asui [paikan nimi],
niin hdn suositteli titd klinikkaa, koska
hin oli kdynyt oman poikansa kanssa
sielli ja sitten saanut sieltd apua.” (Laila)

Kaikki yksityisid palveluita kidyttavat van-
hemmat kokivat, ettd palveluista on ollut
hyotyd siind mielessd, ettd lapsen kehityk-
sessd on tapahtunut muutoksia mydnteiseen
suuntaan ja ettd koko perheen arki on hel-
pottunut palveluiden kidytén jialkeen. Yksi-
tyisissd palveluissa vanhemmat olivat myo6s
kokeneet tulleensa kuulluiksi sekd tunnuste-



tuiksi oman lapsensa tuntevana henkiléni ja
ettd heiddn mielipiteensi otettiin huomioon
lapsen hoidon suunnittelussa. Tarkeintd van-
hemmille oli se, ettd he kokivat huolensa oi-
keutetuksi, mikad tuki heiddn vanhemmuut-
taan sekd autonomiaansa. Moni vanhempi
kertoi kieltdytyneensd hyviksymastd neuvo-
lan kannanottoa, etti lapsen kehitysviivasty-
mai tai kdytoshairio olisi ainoastaan "vaihe,
josta lapsi kasvaa pois” Vanhempien néko-
kulmasta juuri lapsen ensimmadiset elinvuo-
det ovat pdinvastoin se tirkein vaihe, jolloin
tarvitaan tyoskentelyd lapsen kanssa, jotta
kehitys olisi mahdollista saada toivottuun
suuntaan.

"Olen korkeasti koulutettu ja minun tdy-
tyy olla samaa mieltd lapseni autismin
mddritelmdn kanssa. Se, mistd olen eri
mieltd, ja se, misti en pidd on se, etti
uskon, ettd hinelle on mahdollista saada
enemmdn apua. Enkd ole samaa mielti
siitd, ettd 15 tuntia puheterapiaa vuodes-
sa on riittdvd mddrd. En pidd siitd, se
ndyttid siltd, ettd ok, poikasi ei kehity,
eikd ole mahdollista tehdd mitddn. Kai-
killa on oikeus saada apua ja erityistu-
kea. Emmekd vaadi, tieditko, kuuta tai-
vaalta.” (Ksenija)

Osa perheistd kaytti yhta yksityistd palve-
lua, osa useampaa palvelua samanaikaises-
ti. Suurimmalla osalla yksityiset ja julkiset
palvelut tukivat toisiaan, mutta muutamalla
perheelld oli my6s kokemuksia siité, ettéd jul-
kisissa palveluissa tyoskentelevien ammatti-
laisten saatua tiedon siité, ettd perhe kiytti
yksityisid palveluita, julkinen palvelu oli pe-
ruttu. Téllainen toimintatapa koettiin hyvin
epdoikeudenmukaiseksi. Lisdksi osa yksityi-
sistd ja julkisista palveluista oli vaikeasti so-
vitettavissa yhteen. Tama nikyi esimerkiksi
siind, ettd lapsen ei ollut mahdollista saada
yksityiseen piivikotiin julkisesti tuettua
avustajaa, mutta avustaja on mahdollista
saada julkiseen péaivékotiin, vaikka yksityi-
nen péivikoti sopi perheelle paremmin esi-
merkiksi pienen ryhmikoon sekd sopivan
sijainnin vuoksi. Niin ollen julkiset palvelut
vaikuttivat hyvin joustamattomilta erityises-
ti suhteessa yksityisiin palveluihin.

Vanhempien kokemusten perusteella yk-
sityisten palveluiden kaytt6 tuki lapsen kehi-
tystd ja helpotti perheen arkea kokonaisuu-
dessaan. Samanaikaisesti niiden kaytto asetti
vanhemmat eriarvoiseen asemaan, silld yksi-
tyiset palvelut olivat kalliita ja pd4osin mah-
dollisia ainoastaan tyossi kiyville ja hyvin
toimeen tuleville vanhemmille.

Johtopaatokset

Téssa artikkelissa olemme tarkastelleet vam-
maisen lapsen maahanmuuttajataustaisten
vanhempien arjen kansalaisuuden rakentu-
mista. Tutkimustulosten mukaan haastatel-
tavien vanhempien arjen kansalaisuus ra-
kentuu jokapiiviisessd eldmdssd, ja siihen
vaikuttavat vanhempien erilaiset resurssit
sekd julkisesti ja yksityisesti tuotetut pe-
rus- ja erityispalvelut. Arjen kansalaisuuden
osa-alueiksi maéirittelimme Heinon (2018)
mukaan autonomian, tunnustuksen seki
kuulumisen.

Vanhemmilla oli erilaisia yksil6llisid re-
sursseja, joihin he nojasivat. Perhesuhteet
olivat tadrked arjessa vaikuttava resurssi,
mutta usein perheilld ei ollut ydinperheen
ulkopuolisia verkostoja apunaan, ja yksin-
huoltajat kokivat jddneensd lapsen hoidon
kanssa yksin. Usko jumalaan oli tirked re-
surssi, joka antoi useammille vanhemmille
voimaa, merkityksellisyyden kokemuksia ja
luottamusta tulevaisuuteen. Koulutus toimi
resurssina siten, ettd se mahdollisti lapsen
vammaa ja saatavilla olevia palveluita kos-
kevan tiedon saamisen seki yksityisten pal-
veluiden hankkimisen. Vaihtoehdottomuus
ja "pakko péarjatd” -ajatusmalli tuki tilantee-
seen sopeutumista seki ilon 16ytamista arjen
pienistd asioista. Konkreettiset vilineet lap-
sen kanssa toimimiseen mahdollistivat arjen
ennakoitavuuden.

Kun tutkimustuloksia tarkastellaan van-
hempien arjen kansalaisuuden rakentumisen
kannalta, niin vanhempien autonomia joutuu
monella tavalla horjutetuksi lapsen vamman
diagnoosin jialkeen. Kaikki haastateltavat
kertoivat joutuneensa riippuvaiseksi ulko-
puolisesta avusta, silld jokaiselle perheelle
lapsen vamma oli tullut yllatyksend. Lisak-
si vanhempien oma suomen kielen opiskelu,
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muu koulutus sekd tyopaikan etsiminen oli
lykkdantynyt lapsen hoidon vuoksi, mikéli
lapsen vamma vaati pitkdaikaista ympéri-
vuorokautista hoitoa. Riittiméton kielitai-
to, palvelujirjestelmin pirstaloituneisuus
ja epidselva palveluita koskeva informaatio
vaikeuttivat vanhempien autonomiaa enti-
sestddn, silld palveluiden ja hoidon ajoitus,
sisdlto ja maara toteutuivat vanhempien ko-
kemusten mukaan palveluiden tarjoajien ja
palveluissa tyodskentelevien ammattilaisten
ehdoilla.

Tutkimustulosten kautta hahmottuvat
suomalaisen hyvinvointivaltion ulossulke-
misen ja mukaan ottamisen mekanismit.
Vanhempien kokemusten mukaan heitd ei
tunnustettu palveluissa lapsensa hyvin tun-
tevina henkil6ind tai ammattilaisten kanssa
tasa-arvoisina neuvottelukumppaneina eikd
heiddn ndkemyksiddn otettu huomioon lap-
sen hoidon ja palveluiden suunnittelussa.
Lisdksi vanhempia ldhestyttiin ensisijaisesti
lapsensa hoitajina, heitd ei tunnustettu itse-
ndisinid toimijoina tai ammattilaisina, eika
heille tarjottu tyollisyyspalveluita vanhem-
pien omista pyynndistd huolimatta. Tastd
syystd erityisesti pitkdan tyottomind olleet
naiset, joiden lapset olivat péivisin kodin
ulkopuolisessa hoidossa, kokivat jadneensi
yksin Suomessa, silld heillad ei ollut mahdol-
lisuutta solmia uusia sosiaalisia suhteita, op-
pia suomen kieltd ja toteuttaa itseddn muu-
ten kuin ditiyden kautta. Miesten ja naisten
arjen kansalaisuus niyttaytyivit erilaisina,
silli vammaisen lapsen hoito jii ldhes kai-
kissa perheissd péiasiallisesti naisten vas-
tuulle, erityisesti jos nainen oli yksinhuoltaja
tai hédnelld ei ollut aiempaa koulutusta tai
tyopaikkaa. Maahanmuuttoerityisyys niakyy
siind, ettd kielitaidon ja sosiaalisen verkos-
ton puute vaikeutti asiointia palveluissa,
eikd perheilld ollut sukulaisia tai ystavia tu-
kenaan.

Osa perheistd kaytti yksityisid palveluita
joko julkisten palveluiden tukena tai niiden
sijasta. Syynid yksityisen palvelun hakemi-
selle oli kokemus siitd, ettd peruspalvelui-
den kautta ei saatu mitdadn tukea tai julkiset
palvelut koettiin riittimattomiksi. Yksityiset
palvelut koettiin hy6dyllisiksi monin tavoin.
Kaikkien vanhempien mukaan lapsen kehi-

16 kunTouTuS 41]4 2018

tyksessi oli tapahtunut muutos myonteiseen
suuntaan palvelun aloittamisen jilkeen, van-
hemmat saivat my6s muuta tukea ammatti-
laisilta arkeen, tulivat kuulluiksi lapsensa
asioissa ja heihin suhtauduttiin tasa-arvoi-
sina keskustelukumppaneina, jolloin myds
heiddn autonomiansa vahvistui. Haasteeksi
monessa tapauksessa muodostui kuitenkin
yksityisen ja julkisen palvelun yhteensovit-
taminen.

Vanhempien kuuluminen perustui asu-
misajan lisdksi erityisesti siihen, ettd arki
lapsen kanssa tuntui ennakoitavalta ja tur-
valliselta. Télloin vanhemmilla oli tietoa
lapsen vammasta ja hoidosta seké tarvittavat
palvelut. Lisdksi vanhempien oma tyollisty-
minen koulutustaan vastaavaan ty6hon tuki
sekd vanhempien jaksamista ettd kuulumista
Suomeen.

Tutkimustulosten mukaan julkisissa pal-
veluissa eivét toteudu niiden taustalla olevat
periaatteet vammaisten henkiléiden osalli-
suuden lisddmisestd tai perhekeskeisyydesta
vammaisen lapsen hoidon suunnittelussa.
Liséksi sekd vammaisen lapsen ettd muiden
perheenjisenten kotoutuminen néyttdd hy-
vin haasteelliselta perus- ja vammaispalve-
luiden vaikean saatavuuden ja kaytettavyy-
den vuoksi.

Kun laadullisessa tutkimuksessa puhu-
taan tulkintojen yleistettdvyydestd, yleistet-
tavyydelli ei tarkoiteta sitd, ettd viitettaisiin
loydetyn ilmion pitdvin paikkansa myds laa-
jemmassa joukossa. Laadullisessa tutkimuk-
sessa ratkaisevaa ei ole aineiston koko vaan
tutkimuksen luotettavuus sekd tulkintojen
lapindkyvyys. Kyse on siitd, ettd jo muuta-
mien tapausten kautta pyritidn ymmarta-
madn tiettyja sosiaalisia prosesseja ja oppi-
maan lisdd tarkasteltavista ilmidistd. Tdma
on ollut myds tutkimuksemme tarkoitus. On
huomionarvoista, etti tutkimuksemme tu-
lokset palveluiden kiytén ongelmista ovat
hyvin samansuuntaisia aiempien kansain-
vilisten ja suomalaisten tutkimusten kanssa
(Vuorento €& Franz-Koivisto 2016, Khanlou
ym. 2015, Sodestrom 2014, Tessebro 2012,
Pédivinen 2010). Kéytinnossd tdmé tarkoit-
taa, ettd sekd perus- ja vammaispalveluiden
rakenteita etti palveluiden kiyttdjien ja am-
mattilaisten vuorovaikutusta tulisi kehitta,



niin, ettd ne vastaisivat paremmin maahan-

muuttajataustaisten perheiden tarpeisiin.

Tulosten merkitys: Tutkimustulosten
perusteella  maahanmuuttajataustaisille
vanhemmille olisi annettava selkedd in-
formaatiota palveluista tai heidadt olisi
ohjattava sellaisen tahon puoleen, jol-
la tietoa on. Lisdksi olisi varmistettava
tulkkauksen avulla, ettd vanhemmat ovat
ymmairtdneet heille annetun informaati-
on, sekd toteutettava lapindkyvyyttd lasta
koskevissa asioissa, huomioitava lapsen
kaksikielisyys ja kohdeltava vanhempaa
tasavertaisena kumppanina ja itsendisena
toimijana kiinnittden huomiota vanhem-
pien mahdollisuuksiin oppia suomen kiel-
ta ja tyollistya.

Tiivistelma

Artikkelissa tarkastellaan Suomessa asu-
vien maahanmuuttajataustaisten van-
hempien arjen kansalaisuuden eli yh-
teiskunnan  jasenyyden rakentumista
silloin, kun perheessi on vammainen
lapsi. Tutkimustulosten mukaan vanhem-
mat rakentavat arjen kansalaisuuttaan
suhteessa henkil6kohtaisiin resursseihin-
sa sekd julkisiin ja yksityisiin perus- ja
vammaispalveluihin. Erityisesti julkisissa
palveluissa on vanhempien kokemusten
mukaan sellaisia ulossulkevia mekanis-
meja, jotka vaikeuttavat perheiden arkea
sekd vanhempien autonomista toimintaa.
Lisdksi vanhemmat eivit useinkaan tule
tunnustetuiksi tasavertaisina keskuste-
lukumppaneina ja lapsensa tuntevina
henkil6ind lapsen hoidon ja palveluiden
suunnittelussa. Palveluissa tydskentele-
vat ammattilaiset kohtaavat vanhemmat
yleensd ensisijaisesti lapsensa hoitajina
eiviatkd tarjoa heille tyollisyyspalveluita.
Arjen ennustettavuus luo vanhemmille
kokemuksen kuulumisesta suomalaiseen
yhteiskuntaan. Téll6in vanhemmilla on
tietoa lapsen vammasta ja hoidosta seka
tarvittavat palvelut. Lisdksi vanhempien
oma tyollistyminen tukee vanhempien
jaksamista ja kuulumista Suomeen. Tutki-

muksen tulokset osoittavat, ettd sekd pe-
rus- ja vammaispalveluiden rakenteita etté
palveluiden kéyttdjien ja ammattilaisten
vuorovaikutusta tulisi kehittdd niin, ettd
ne vastaisivat paremmin maahanmuutta-
jataustaisten perheiden tarpeisiin.

Avainsanat:  maahanmuuttajataustaiset
perheet, peruspalvelut, vammaispalvelut,
arjen kansalaisuus, sisdllonanalyysi

Abstract

In the fields of uniformity, unawareness
and battle. Construction of everyday
citizenship of parents with migrant back-
ground who have a disabled child.

In this article the focus is on migrant par-
ents construction of everyday citizenship,
that is membership of society, when there
is disabled child in the family. Accord-
ing to our results parents construct their
everyday citizenship in relation to per-
sonal resources, and in addition to public
and private basic and disability services.
According to parents’ experiences there
are exclusionary mechanism especially
in public services that hamper families’
everyday life and parents’ autonomous
agency. This means that parents are often
left unacknowledged as equal negotiators
and their knowledge of their child are not
either recognized in meetings with pro-
fessionals. Parents are usually seen as a
caregiver of their child, which means that
professionals do not offer them unemploy-
ment services. Parents sense of belonging
is based on predictability of everyday life,
when parents have information about
disability and treatment of the child and
all necessary cervices are available to the
family. In addition, employment of the
parents supports their coping and belong-
ing. According to results of this study it is
necessary to develop structures and ways
of encountering between professionals
and service users of basic and disability
services, so that services could meet needs
of families with migrant background.
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