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Abstrakti

Téssd artikkelissa tarkastelemme Suomessa asuvien maahanmuuttajavanhempien institutionaalisen

luottamuksen rakentumista silloin, kun perheessd on vammainen lapsi. Aineistona ovat kuudesta

eri maasta Suomeen muuttaneen 20 vanhemman haastattelut, joita analysoimme sisédllénanalyysin

keinoin. Tutkimuksessamme kiy ilmi, ettd nykyiset palveluissa sovellettavat kiytdnnot luovat insti-

tutionaalista epédluottamusta ja vaikeaksi koettuja tilanteita perheiden arkeen. Lisdksi vammaisen

lapsen vanhemman ja maahanmuuttajan sosiaaliset kategoriat ristedvit useissa kohdin, miké tuottaa

riippuvaisuutta palveluista ja rajoittaa vanhempien toimijuutta.

ASIASANAT: institutionaalinen luottamus, maahanmuuttajataustainen perhe, perus- ja vammaispalvelut,

sisédllonanalyysi

Johdanto

Tassd artikkelissa tarkastelemme, milld tavalla
vammaisen lapsen maahanmuuttajavanhem-
pien institutionaalinen luottamus peruspalveluita
kohtaan rakentuu. Aineistona ovat kuudesta eri
maasta Suomeen muuttaneen 20 vanhemman
haastattelut. Tutkimusaihe on véestotieteellisesti
ajankohtainen, silli maahanmuutto Suomeen on
kasvanut 1990-luvulta ldhtien ja sen ennustetaan
kasvavan tulevaisuudessakin, miki oletettavasti

lisdd my0s vammaisten maahanmuuttajien asia-

kasmiirid yhteiskunnan eri palveluissa (Tilasto-
keskus 2015).

Suomessa asuvien vammaisiksi méiriteltyjen
maahanmuuttajien méérad on vaikeaa arvioida,
silld vammaisuutta tai palveluiden kéyttd4 ei ti-
lastoida etnisyyden perusteella. Prosenttiosuudet
vammaisten henkildiden méérésti suhteutettuna
koko viest6on vaihtelevat vammaisuuden méaa-
rittelyn ja médrittelytahon mukaan. Maailman

terveysjdrjestén (WHO) arvion mukaan noin 15



SOSIOLOGIA 4/2020

prosentilla koko maailman véestdstd on jonkinas-
teinen vamma (WH 0 2011). Mikili 15 prosentin ar-
viota sovelletaan Suomessa asuviin vieraskielisiin,
joita vuoden 2019 lopussa oli Tilastokeskuksen
(2020) mukaan 412 644, voi tehdi karkean yleis-
arvion, ettd Suomessa asuu mahdollisesti 61 870
vieraskielistd henkil64, joilla on jonkinasteinen
vamma tai toimintarajoite.

Luottamusta on aiemmissa tutkimuksissa 13-
hestytty pddosin sen myonteisiksi tulkittujen
seurausten kautta. Luottamuksen on esimerkik-
si esitetty edistdvdn demokratiaa, hyvinvointia,
solidaarisuutta, yhteiskunnan vakautta ja talous-
kasvua, ja sen on kuvattu olevan niin sanotusti
yhteiskunnan koossa pitdva liima (Rothstein &
Stolle 2008). Luottajan ndkokulmasta luottamus
lisdd ennustettavuutta ja turvallisuutta sekd va-
hentdd epétietoisuudesta aiheutuvaa ahdistusta,
silld luottaessaan ei joudu olemaan jatkuvasti
valppaana (Sztompka 1999, 43).

Institutionaalista luottamusta pidetdin suju-
van asioinnin (Kotkavirta 2002, 56), palvelui-
den laadun (Lappi-Seppéld ym. 1999, 6) sekd
instituution oikeutuksen osoituksena (Ilmonen
& Jokinen 2002, 12). Luottamuksen tutkiminen
palvelukontekstissa on erityisen kiinnostavaa,
silld siind yhdistyvdt kokemukset palveluiden
toimivuudesta ja kohtaamisista yksittdisten
tyontekijéiden kanssa. Lisdksi Turtiainen (2009,
229) esittéi, ettd peruspalveluiden ammattilaiset
voivat ndyttdytyd maahanmuuttajille heti maa-
han tulon jilkeen laajemminkin suomalaisen
yhteiskunnan edustajina. Tédlléin kohtaamiset
tyontekijoiden kanssa vaikuttavat luottamuk-
seen sekd suomalaista palvelujirjestelmid ettd
valtavédest6d kohtaan.

Valta- ja eriarvoisuuskysymykset ovat osana artik-
keliamme, silld sekd vammaisuus ettd maahan-
muuttajuus ovat sosiaalisia kategorioita, joihin
luokitellut henkil6t ovat usein epétasa-arvoises-
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sa asemassa valtavdestoon ndhden. Vammaisten
henkil6iden kohdalla syrjivét asenteet seka fyysi-
set ja rakenteelliset esteet vaikuttavat siihen, ettd
esimerkiksi ty6ttomyys ja matala koulutus ovat
tdssd kategoriassa yleensa yleisempid kuin valta-
viest6lld (Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2016; Haar-
ni 2006). Vaikka maahanmuuttajaryhmien vélill4
on eroja, yleistden voidaan sanoa, ettd myos ta-
hén ryhméin kategorisoitujen on todennékoista
joutua syrjinnén kohteeksi yhteiskunnan eri osa-
alueilla ja heiddn tydmarkkina-asema on valta-
viestod heikompi (Larja ym. 2012; Aaltonen ym.
2009). Vammaisen lapsen syntymisen perheeseen
on puolestaan havaittu kuluttavan vanhempien
voimavaroja, silld he joutuvat kdsittelemdan uut-
ta tilannetta ja loytdimadn uusia arjen toimintata-
poja, mika lisdd myos ulkopuolisen tuen tarvetta
(esim. Sorkkila & Aunola 2019; Tonttila 2006).

Suomessa on toteutettu vain muutama tutkimus,
joissa késitellddn vammaisten maahanmuutta-
jien julkisten palveluiden kéyttd4d joko vammai-
sen henkilon itsensi tai hdnen asioitaan hoita-
vien henkil6iden ndkékulmasta (Pdivinen 2010;
Kokkonen & Oikarinen 2012; Vuorento & Franz-
Koivisto 2016). Tutkimuksissa on havaittu, ettd
palvelujérjestelmd koetaan pirstaloituneeksi ja
palvelut vaikeasti saavutettavaksi (Pdivinen 2010),
vammaisia henkil6itd tai heiddn ldheisidan ei ote-
tamukaan palveluiden suunnitteluun (Kokkonen
& Oikarinen 2012) ja palvelut koetaan joustamat-
tomaksi. Lisdksi vanhempien ja ammattilaisten
odotuksetlapsen vamman hoidosta ja kuntoutuk-
sesta voivat erota toisistaan, miki aiheuttaa kitkaa
yhteisty6hon. (Vuorento & Franz-Koivisto 2016.)

Aiheesta on my0s vdahén kansainvalistd tutkimus-
ta. Palveluiden vaikea saavutettavuus ja vammai-
sen lapsen vanhempien ongelmat palveluiden
kaytossd puutteellisen kielitaidon ja huonosti
toimivien tulkkipalveluiden vuoksi ovat tulleet
esiin Norjassa (Soderstrom 2014; Tossebro 2012)
ja Kanadassa (Khanlou ym. 2015; Fellin ym. 2013)
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toteutetuissa tutkimuksissa. Yhdysvalloissa toteu-
tetuissa muutamassa tutkimuksessa on puoles-
taan havaittu, ettd maahanmuuttajavanhempien
ja ammattilaisten kidsitykset vammaisuudesta
voivat olla hyvin erilaisia, miké vaikeuttaa lasten
tarvitsemien palveluiden toteuttamista (McLeod
2012; Diken 2006).

Tutkimuksemme yhdistdd kaksi vdhan tutkittua
aihetta. Analyysissa kiinnitimme huomiota sii-
hen, miten haastateltavat tuottavat puhetta omas-
ta asemastaan suomalaisessa yhteiskunnassa
sekd palveluidenkéyttdjand ettd vammaisen lap-
sen vanhempana.

Luottamuksen rakentuminen
institutionaalisessa kontekstissa

Tutkimuskirjallisuudessa erotetaan usein toi-
sistaan luottamuksen (trust) ja luottavaisuuden
(confidence) kisitteet. Luottamuksen katsotaan
kohdistuvan henkil6ihin ja luottavaisuuden abst-
rakteihin jdrjestelmiin ja instituutioihin. (esim.
Luhmann 1988; Seligman 2000.) Institutionaali-
nen luottamus kohdistuu instituutioihin, mutta
siind usein yhdistyy kumpikin luottamuksen laji,
silld kyse voi olla sekd luottamuksesta instituu-
tioissa tyoskenteleviin yksittdisiin tyontekijoihin
ettd luottavaisuudesta koko instituutioon. Kaksi
edelld mainittua luottamuksen lajia tukevatkin
vahvasti toisiaan (Rothstein & Stolle 2008, 13).

Peruspalveluty6hon liittyy vallankéytt6d, silld
palveluissa tydskentelevdt ammattilaiset toimi-
vat palveluiden niin sanottuina portinvartijoina
ja paattdvit, kuka on oikeutettu palveluihin. Li-
sdksi ammattilaisilla on usein harkinta-, paatos-,
ja asiantuntijavaltaa suhteessa palveluiden kiyt-
tdjddn, jolloin heiddn suhteensa on epasymmet-
rinen. Luottamuksen voidaankin tulkita liittyvan
erityisesti vastavuoroisiin suhteisiin. Tallgin kum-
mallakin osapuolella on vapaus toimia ilman toi-
sen hallintaa (Térrénen ym. 2013, 12-13). Vallan-

SOSIOLOGIA 472020

kayttod ei valttamaittd kuitenkaan tarvitse tulkita
toisen hallitsemisena tai alistamisena, silld myos
epdasymmetrisessd suhteessa voi olla luottamus-
ta, joka perustuu uskomukseen siité, ettd toinen
toimii odotetulla tavalla (Laitinen & Kemppai-
nen 2010, 164; llmonen & Jokinen 2002, 104-105).
Anette Baierin (1994) mukaan valta, riippuvuus ja
haavoittuvaisuus ovat aina ldsné luottamussuh-
teessa, silld luottaja on riippuvainen luotetusta
jonkin hénelle tirkeén asian tai henkilén vuoksi.
Se, mitd luotetaan toisen henkildn tai instituution
haltuun, voi olla oma perheenjdsen, kuten oma
lapsi tai idkds vanhempi, tai oman identiteetin osa
palveluiden kéyttdjdn kertoessa omasta eldmén-
tilanteestaan tyontekijille (Sevenhuijsen 1998).

Adam Seligman (2000, 18-37) esittdd, ettd luotta-
mus voi perustua tietoon rangaistusjirjestelmin
olemassaolosta, tai kyse voi olla niin sanotusta
annetusta luottamuksesta, joka muodostuu esi-
merkiksi tuttuuden sekd yhteisten arvojen perus-
teella. Liséksi kyse voi olla luottamuksesta tiettyyn
professioon tai asiantuntijatietoon (emt.). Luot-
tamuksen taustalla ovat usein omat kokemukset,
mutta se voi perustua my6s mielikuviin (Harisalo

& Stenvall 2001, 43).

Luottamus voidaan kuvata tietynlaisena luote-
tun kiytokseen kohdistuvana odotuksena, joka
sisaltdd uskomuksen siité, ettd luotettu ei tarkoi-
tuksellisesti loukkaa luottajaa ja toimii parhaansa
mukaan luottajan intressien mukaisesti (ks. Offe
1999, 47). Epiluottamus on puolestaan odotus sii-
td, ettd toinen henkild saattaa suhtautua ja toimia
vahingollisesti itsed kohtaan (Zechner 2007, 14).
Luottamukseen sisiltyy kuitenkin aina riski, silld
luottamusta tarvitaan nimenomaan silloin, kun
ei ole varmaa tietoa siitd, mitd tulee tapahtumaan
(Luhmann 1988, 100-103).

Luottamus tulkitaan usein myonteiseksi ja epa-
luottamus puolestaan vastakohtaiseksi ja kieltei-
seksi ilmioksi. Erityisesti perus- ja vammaispal-



SOSIOLOGIA 4/2020

veluiden kohdalla institutionaalinen luottamus
voidaan tulkita hyvin toivottavaksi, silld palvelui-
den kayttdjilld ei useinkaan ole mahdollisuuksia
joko lakata kéyttdmastd palveluita kokonaan tai
alkaa organisoida niit4 itse (Julkunen & Niemi
2002, 174).

Maahanmuuttajien institutionaalista luottamus-
ta on tutkittu Suomessa vain muutamissa tutki-
muksissa (Turtiainen 2009; Castaneda ym. 2015;
Heino 2016; Tanttu 2017). Sekd suomalaisessa
(Castaneda ym. 2012) ettd kansainvilisesséd (R6-
der & Miihlau 2012) tutkimuksessa on havaittu,
ettd maahanmuuttajien luottamus sosiaali- ja
terveyspalveluihin sekd muihin julkisiin insti-
tuutioihin on korkeampaa kuin valtaviestolld.
IImi6td on selitetty silld, ettd maahanmuuttajilla
on valtaviest6d alhaisemmat odotukset instituu-
tioita kohtaan. Alhaisia odotuksia taas selitetdan
silld, ettd 1dhtomaan instituutioita, joissa on voi-
nut esiintyd esimerkiksi korruptiota, verrataan
kohdemaan instituutioihin (esim. Heino 2016).
Peter Nannestad ja kumppanit (2014) toteavat
tutkimuksessaan, ettd maahanmuuttajat eivit
sdilytd ldhtomaan kokemuksiin perustuvaa niin
kutsuttua epdluottamuksen kulttuuria, mikali
kohdemaan instituutioiden laatu ja kokemukset
instituutioiden toiminnasta ovat myonteisia.

Liséksi eri tutkimuksissa (Barkensjé ym. 2018;
Heino 2016; Turtiainen 2009) on kiynyt ilmi, ettd
institutionaalinen luottamus rakentuu vuoro-
vaikutuksessa peruspalveluiden ammattilaisten
kanssa. T4lloin tédrkedlld sijalla on palveluiden
kéyttdjan tunne siitd, ettd hénestd vilitetdédn ja
hénen asiansa hoidetaan asianmukaisella tavalla.
Erityisen merkityksellistd on se, ettd ammattilai-
nen vélittdd asiakkaalle tietoa hédnen oikeuksis-
taan sekd perustelee ymmarrettivésti omat paa-
toksensd ja toimintansa. (Emt.)

Institutionaalisen luottamuksen tutkimuksia on

kritisoitu siitd, ettd ei ole selvdd mihin instituu-
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tion ominaisuuksiin luottamus kohdistuu (esim.
Kouvo 2014, 39). Eri tutkimuksissa on kuitenkin
havaittavissa luottamuksen kohteiden erotteluja,
joita yhdistdimme ja hyddynndmme analyysis-
samme. Luottamus voi perustua siihen, ettd Suo-
messa on asumisperustainen sosiaaliturva ja niin
sanottu hyvinvointivaltion lupaus kaikkien Suo-
messa pysyvasti asuvien henkil6iden tukemisesta,
jolloin palveluiden kéyttédjét luottavat ensinnékin
sithen, ettd he saavat apua tarvittaessa (Metteri
2012). Kyse voi toiseksi olla luottamuksesta subs-
tantiaaliseen oikeudenmukaisuuteen, jolloin luo-
tetaan siihen, ettd peruspalvelut toteuttavat niille
asetettuja tavoitteita eli tukevat palveluiden kayt-
tdjien hyvinvointia (Kumlin & Rothstein 2005).
Kolmanneksi luottamus voi kohdistua peruspal-
veluiden toimintaan, jolloin luotetaan menetel-
midilliseen oikeudenmukaisuuteen eli sithen, etta
ammattilaiset noudattavat padtoksissddn ja palve-
luiden kéyttdjien kohtelussa rehellisyyttd, oikeu-
denmukaisuutta ja lainsdddant6d (Zechner 2007,
141). Neljanneksi luottamus voi kohdistua organi-
saation tai siind tydskentelevien ammattilaisten
pdtevyyteen hoitaa annettua tehtdvdd (Kankainen
2007, 45). Viidenneksi sosiaalialan asiakastyossi
olisi suotavaa, ettd palveluiden kéyttdjét voisivat
luottaa ammattilaisten hyvdntahtoisuuteen eli
siihen, ettd ammattilaiset toimivat luottajan etu-
jen mukaisesti kaikissa tilanteissa (Behnia 2008,
1427-1436).

Aiemmin toteutetut institutionaaliseen luotta-
mukseen kohdistuvat tutkimukset ovat pddosin
kvantitatiivisia. Luottamusta ldhestytdankin usein
sen madrdn tai myonteisiksi tulkittujen seuraus-
ten kautta, mutta luottamuksen syntymekanis-
mien tutkimus on saanut vdhemmén huomiota
(Ilmonen & Jokinen 2002; Mékeld & Townley
2013, viii-ix). Téssd tutkimuksessa lihestymme
institutionaalista luottamusta laadullisesti ja
tarkastelemme maahanmuuttajavanhempien
kertomuksia institutionaalisen luottamuksen ra-

kentumisesta.
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Tutkimuksen toteuttaminen

Aineistona ovat kuudesta eri maasta Suomeen
muuttaneen 20 vanhemman haastattelut, jotka
toteutettiin vuosina 2016-2017. Haastateltavat oli-
vat muuttaneet Suomeen Afganistanista, Irakista,
Liberiasta, Ukrainasta, Somaliasta ja Vendjalta.
Haastateltavat vanhemmat on tavoitettu lahet-
tdmalld tutkimustiedote maahanmuuttotydtd
ja vammaistyotd tekeville kolmannen sektorin
jarjestoille sekd sosiaali- ja terveysalan julkisille
organisaatioille, jotka sijaitsevat pddkaupunki-
seudun kunnissa. Haastatellut vanhemmat olivat
muuttaneet Suomeen vuosina 1998-2015. Yleisin
muuttovuosi oli 2009. Haastateltavista 18 asui paa-
kaupunkiseudulla ja kaksi Kaakkois-Suomessa.
Vanhemmat olivat idlt44n 21-50-vuotiaita ja heilld
oli moninaiset muuttosyyt, kuten kansainvélisen
suojelun tarve, tyopaikka, avioliitto ja paluumuut-
to. Vanhemmista 12 oli suorittanut korkeakoulu-
tutkinnon, kahdella oli peruskoulututkinto tai toi-
sen asteen tutkinto, ja kuudella vanhemmalla ei
ollut koulutusta. Perheiden lapset olivat 2-17-vuo-
tiaita ja lasten kokonaislukumééré vaihteli yhden
ja kahdeksan lapsen vililla.

Kymmenen tutkimukseen osallistuneiden per-
heiden lapsista, joilla oli diagnosoitu jonkinastei-
nen vamma, oli syntynyt Suomessa ja yhdeksian
oli syntynyt ulkomailla. Suomessa syntyneiden
lasten vammat liittyivét yleensd kielen kehityk-
sen viivastymiseen, kdytoshdiridihin tai heilla oli
autismin kirjon diagnoosi. Ulkomailla syntyneilld
lapsilla oli diagnoosina eriasteiset kehitysvam-
mat, Cp-vammat, epilepsia, syddnsairaudet ja
eriasteiset halvaukset.

Vammaisuutta voidaan ldhestyéd laédketieteellisen
mallin kautta. TAlloin poikkeavuudeksi maéri-
teltyd vammaisuutta pyritdén lieventdmain tai
poistamaan. Lidketieteellisen mallin rinnalle
on muodostunut sosiaalinen malli, joka keskit-
tyy yksilén ja yhteiskunnan suhteeseen. Nidin

ollen vammaisuutta tarkastellaan sosiaalise-
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na, taloudellisena ja poliittisena kysymyksena.
(Vehmas 2005.) Tdssé tutkimuksessa ldhestym-
me vammaisuutta sosiaalisen mallin mukaisesti
tilana, joka rajoittaa yksilon toimintakykyé arjes-
sa, kun yksilé on vuorovaikutuksessa ympariston
kanssa. Lisdksi huomioimme, ettd vanhemmat
tulevat erilaisista yhteiskunnallisista konteks-
teista, joissa suhtautuminen vammaisuuteen ja
julkisiin palveluihin voi siséltdd erityispiirteitd
(esim. Tiilikainen & Koehn 2011). Kiinnitimme
erityistd huomiota siihen, minkélaisia asioita
perheet voivat Suomessa kohdata ja miten pe-
rus- ja vammaispalvelut pystyvét ottamaan eri
perheiden odotuksia huomioon.

Haastatteluihin osallistui nelja miesti ja 16 nais-
ta. 16 haastattelussa oli 14sné ainoastaan toinen
vanhemmista ja kahdessa haastatteluista kum-
pikin vanhempi. Haastattelut toteutettiin p&a-
osin perheiden kotona, kirjastoissa, kahviloissa
ja yliopiston tiloissa. Yksi haastattelu toteutet-
tiin Skypen vilitykselld ja yksi sdhkopostitse.
Neljd haastattelua kéytiin englanniksi ja kaksi
suomeksi. Loput haastattelut kéytiin tulkkien
vilitykselld. Keskitymme vanhempien kertomuk-
siin, silld vanhemmat yleensé toimivat alaikdisten
lastensa asioiden hoitajina ja usein padasiallisina

hoivan antajina.

Aineistomme rajoituksena voidaan pitdd sen
niin kutsuttua vieraskielisyyttd. Tutkimuksemme
kohdejoukko koostui eri taustaisista ihmisista.
Osa haastateltavista puhui suomea eli itselleen
vierasta kieltd, ja osa haastatteluista toteutettiin
tulkin vélitykselld. T4ll6in haastateltavien puhe
suodattui tulkkauksen ldpi. On mahdollista, ettd
vieraan kielen kéyton ja tulkkauksen myo6td osa
haastateltavien kéyttdmistd kielen vivahteista on
saattanut kadota. Kun tutkimuksen kohdejoukko
koostuu taustaltaan eri kielisistd ihmisistd ja kun
tutkimusta tehdéén tutkijoille tai haastateltavil-
le vieraalla kielelld, edelld mainitut aineistoon
liittyvdt kysymykset nousevat vdistdméttd esiin.
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Olemme ottaneet ndma kysymykset huomioon
siten, ettd kdytimme samaa haastattelurunkoa
kaikissa haastatteluissa. Lisdksi myds suomen-
kielisissd haastatteluissa tulkit olivat mukana,
jolloin haastateltavien oli mahdollista pyytda
tulkilta tukea kesken haastattelun. Kaikki tulk-
kaukset on tehty yksityiskohtaisesti haastatel-
tavien omaa puhetta tauoittaen. Haastattelui-
den aikana varmistimme useita kertoja, ovatko
haastateltavat ymmartédneet kysymyksemme.
Aineiston litterointi on tehty sanatarkasti ja tut-
kijat ovat kuunnelleet nauhoitukset l4pi useita
kertoja. Edelld mainittujen seikkojen perusteel-
la katsomme haastateltavien pystyneen ilmai-
semaan itseddn tarpeeksi selkedsti ja aineiston

siten soveltuvan kielelliselle analyysille.

Kéaytdamme késitettd maahanmuuttajataustai-
nen perhe viitatessamme tutkimukseen osal-
listuneisiin perheisiin, silld kaikki perheenji-
senet eivdt valttamattd olleet maahanmuuttajia:
osa lapsista oli syntynyt Suomessa, ja kahdella
haastateltavalla oli suomalainen puoliso. Tar-
kastelemme julkisia peruspalveluita ja vam-
maispalveluita yhtena palvelukokonaisuutena,
koska haastatellut vanhemmat usein puhuivat
palveluista arkeensa vaikuttavana tekijani teke-
maéttd selvdd eroa perus- ja erityispalveluihin.
Kéytimme yleisnimitystd ammattilaiset, kun
kirjoitamme peruspalveluissa tydoskentelevisti
tyontekijoistd, silld vaikka eri palveluiden am-
mattilaisilla on eroja koulutuksen ja tydn sisdl-
tojen suhteen, heidédn tyotddn yhdistéa se, ettd
ty0 on lailla sdddettyd, ammattilaiset tekevét
asiakasty6ta ja joutuvat tyéssddn sovittamaan
organisaatioldhtoisii ja asiakaskeskeisid tavoit-
teita sekd kayttdimaan julkista valtaa. Tuomme
kuitenkin palvelu- ja ammattikohtaiset erot
esiin, mikdli vanhemmat késittelevat niitd

omissa kertomuksissaan.

Lahestymme haastatteluita kertomuksina, jotka
on tuotettu haastattelutilanteessa tutkijoiden
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kanssa. Ndin kertomus toimii kokemuksen ja-
sentdjdnd, tulkintana ja arviointina, jolloin se on
kertojan keino konstruoida aiempia tapahtumia
ja omaa identiteettid (Riessman 2008).

Tutkimuskysymyksemme ovat:

o Minkilaisia palvelukokemuksia
vanhemmilla on?

¢ Miten institutionaalinen luottamus perus- ja
vammaispalveluita kohtaan rakentuu van-
hempien kokemuksissa?

Kéytdmme aineiston tulkinnassa sisdllénana-
lyysia, jonka tavoitteena on analysoida aineistoa
systemaattisesti ja saada tutkittavasta ilmidsta
kuvaus tiivistetyssd muodossa (Patton 2002,
453). Analyysi eteni siten, ettd erottelimme ne
kertomusten osat, joissa késiteltiin palvelukoke-
muksia, muista késitellyistd teemoista. Timén
jalkeen tarkastelimme sitd, mitkd ovat eri ker-
tomuksissa esiintyvid odotuksia perus- ja vam-
maispalveluita kohtaan, silld edelld méaritte-
limme luottamuksen tietynlaiseksi odotukseksi
luotetun kéytostd kohtaan. Odotukset ilmaistaan
joko tapahtumien suorana arviointina tai epa-
suorasti kielellisten valintojen kautta, ja ne pe-
rustuvat yksiloiden aiemmille kokemuksille ja
kisityksille. Analysoimme sitd, minké&laisia odo-
tuksia on havaittavissa kertojan puheesta, mika
on kertojan tulkinta tapahtumista sekd mikéd on
hénen arviointinsa niista seurauksista, joita odo-
tuksen tayttymisell4 tai tayttymattomyydelld on.
Lopuksi tarkastelimme odotusten tdyttymisen ja
institutionaalisen luottamuksen vilistd suhdetta
ja erittelimme, mihin instituution ominaisuuk-
siin luottamus kohdistuu. Analyysimme tulok-
sena tunnistimme ja nimesimme kolme eri ta-
son perus- ja vammaispalveluihin kohdistuvaa
odotustyyppié, joita ovat: odotukset palveluiden
saavutettavuudesta, odotukset palveluiden sisdl-
loistd sekd odotukset kohtelusta palveluissa. Esit-
telemme tarkemmin sellaisia aineisto-otteita,

joissa tulevat ilmi eri vanhempien kertomuksissa
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toistuvat odotukset. Aineisto-otteiden perédssi
olevat nimet ovat pseudonyymeja.

Odotukset palveluiden
saavutettavuudesta

Vanhemmat aloittivat kertomuksensa siitd ajan-
jaksosta, kun heiddn lapsensa olivat alle kolmi-
vuotiaita, ja vanhemmat alkoivat olla huolissaan
heiddn kehityksestddn sekd hyvinvoinnistaan.
Télloin palveluiden saavutettavuus muodostui
hyvin merkitykselliseksi koko perheen kannalta.
Kaikille vanhemmille lapsen vamma oli tullut
ylldtyksen4, ja he kaipasivat ulkopuolista tukea
sekd lapsen vamman hoidossa ettd oman van-
hemmuutensa rakentamisessa uudenlaisessa
tilanteessa.

Osa vanhemmista kertoi, ettd heiddn oli
lahtokohtaisesti vaikeaa luottaa palveluihin, sil-
14 palvelujdrjestelma oli heille vieras. Osa taas
kertoi alun perin luottaneensa palveluiden saa-
tavuuteen ennen omakohtaisia kokemuksia. Vie-
raskielisyys jdsensi kaikkien vanhempien asemaa
palveluiden kayttdjind ja konkretisoitui palvelui-
den vaikeana saavutettavuutena, silld palveluiden
kayttd edellyttdd palvelutiedon ymmartamistd,
yvhteyden ottamista eri tahoihin sekd asiansa
esittdmistd ymmarrettévalld tavalla. Vanhempien
mukaan "kieli on tdrkedmpi kuin mikdan” ja "il-
man kieltd ongelmat muuttuvat moninkertaisiksi”
Vieraskielisyys loi riippuvaisuutta ulkopuolisesta
avusta joko siten, ettd ottaakseen yhteyttd tiettyyn
palveluun piti odottaa, ettd joku suomen kieltd
osaava tuttu auttaa yhteydenotossa, tai niin, ettd
ammattilaisten aikataulut méérittivét palveluiden
saamista, silld he sopivat tapaamiset ja tilasivat
tulkit. Vanhempien kertomuksissa palveluiden
saavutettavuudesta tuli vahvasti osa vanhem-
muuden toteuttamista, silld taustaoletuksena
on, ettd vanhemmalla on velvollisuus huolehtia
lapsestaan. Liséksilapsen vamma tuotti ulkopuo-

lisen tuen tarpeen.
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Musta tuntuu, ettd voisin joka pdivd mennd jo-
honkin, jos se parantaisi perheeni tilannetta. Heti
ma& menisin ja pyytdisin heiltd apua. Md menisin
heti. M@ menisin ilman muuta. Heti miettimétta
ma& menisin, koputtaisin oveen ja pyytdisin apua.
Mutta tddllda mé en tiedd, mihin mé voisin menna.
Mihin oveen voisin koputtaa. Mistd voisin pyytda
apua. M en tiedd. Tdmé& on minun ongelmani.
(Bashir.)

Edelld esitetyssd esimerkissd kertoja korostaa
omaa vastuutaan sek# perheestdin etti palvelui-
den saamisesta. Samanaikaisesti hdn kuitenkin
tuo esille ulkopuolisen avun tarpeen seki sen,
ettei tiedd mistd apu olisi saatavilla. Juuri se, ettd
luotettu huomioi luottajan riippuvuuden, on Ruo-
kosen (2013, 11) mukaan luottamuksen perusta.
Peruspalvelukontekstissa tdmi voidaan tulkita
niin, ettd palvelut olisivat mahdollisimman no-

peasti ja helposti saavutettavissa.

Useimmat vanhemmat toivat lopulta esiin huo-
lensa lapsensa kehityksestd neuvolassa, mutta
kaikki kertoivat joutuneensa odottamaan pal-
veluita pitkddn, silld jatkotutkimusldhetteen,
diagnoosin, testien ja hoitosuunnitelmien teke-
misessd kesti vahintddnkin kuukausia ja joissain
tapauksissa vuosia, mika viivéstytti asianmulkais-
ten palveluiden saamista. Seuraavan esimerkin
kautta kdy ilmi, ettd vanhempien odotukset niistd
aikarajoista, joiden puitteissa he odottivat saavan-
sa palveluita, poikkesivat peruspalveluissa nou-
datettavista aikakehyksista.

Meilld meni tosi paljon kallisarvoista aikaa huk-
kaan silloin, kun olisi pitdnyt hantd kehittdd ja
tukea hinti siind omassa kehityksessaan. Hukka-
simme paljon aikaa, hén ei saanut apua. Sen voin
sanoa, ettd neljdn vuoden aikana hén ei saanut
minkddnlaista terapiaa. Todella harmillista, ettd
juuri se aika, jolloin hénen piti, minun piti, ty6s-
kennelld hdnen kehityksensd eteen, niin se on

hukattu, eiki sitéd aikaa saa endd takaisin. (Laila.)
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Edellisissd aineisto-otteessa kertoja kayttaa tois-
toja, joiden avulla hidn korostaa nopean palvelui-
den tavoittamisen tdrkeyttd ja samanaikaisesti sen
puutetta sekd omaa pettymystédén. Pitkit odotus-
ajat palveluiden asiakkaaksi pddsemisessd kosket-
tivat erityisesti niitd lapsia, jotka olivat syntyneet
Suomessa, silld ulkomailta muuttaneilla lapsilla
oli joko valmis diagnoosi tai vamma, joka oli niin
selkedsti hoitoa vaativa, ettd ndma lapset padsivét
heti palveluiden piiriin. On lisdksi huomionar-
voista, ettd useat pakolaistaustaiset vanhemmat
olivat yleiselld tasolla tyytyvdisempid palveluiden
saavutettavuuteen kuin muilla perusteilla Suo-
meen muuttaneet vanhemmat.

Kun lapsi oli neljd kuukautta vanha, niin silloin
alkoi saamaan kohtauksia. Ja sitten hén on synty-
nyt, kun oli sota, ettd silloin sielld ei ollut yhtdan
ladkdria tai sairaalaa mihin vois vied4, ja siiné oli
YK, joka antoi silloin tdll6in ladkkeet. Se ei tehon-
nut. Siis ei yhtdédn auttanut, kun sai epésaannol-
lisesti ne lddkkeet ja ei yhtddn ladkdrid, joka voisi
tarkastaa ja kertoa, mistd on kyse. Ei l6ydetty. Kun
perhe muutti tinne Suomeen heti vietiin ladkariin,
tutkittiin, annettiin lddkkeet. Niin sitten yks kaks
niin vihitellen kohtaukset viheni, viheni, viheni,

védheni. (Jabril.)

Edellisessi aineisto-otteessa kertoja korostaa sitd,
ettd kotimaassa hidnen lapsensa ei ollut saanut
hoitoa vammaansa. Hédn luo kontrastin Suomeen
muuton jélkeiseen aikaan, jolloin lapsen kohtauk-
set vihenivét. Voidaan tulkita, ettd pakolaistaus-
taisten vanhempien suhtautuminen selittyy osal-
taan silld, ettd he vertasivat Suomessa saamiaan
palveluita ldhtémaan tilanteeseen, mikd madalsi
heidén odotuksiaan. Lisdksi pakolaistaustaiset
henkil6t olivat muuton jilkeen saaneet nimetyn
sosiaalityontekijdn, joka on tutustuttanut heidét
tarvittaviin palveluihin.

Kaikki vanhemmat puhuivat siit4, ettei heilld ole
ollut kokonaiskuvaa palveluista silloinkaan, kun
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he pédsivit palveluiden piiriin. Ndin ollen he eivit
pystyneet ennakoimaan mahdollisia palveluvaih-
toehtoja erityisesti niin sanotuissa nivelvaiheissa
silloin, kun lapset siirtyivit kouluasteelta toiselle,
tai tietyn hoitojakson loputtua. Néin tulevaisuu-
den suunnittelu muodostui vaikeaksi. Osassa per-
heitd oli kestidnyt vuosia ennen kuin vanhemmat
olivat saaneet tietoa niistd palveluista tai etuuk-
sista, joihin heilld olisi ollut oikeus.

Kuudenteen luokkaan saakka tieddn kylld, mutta
sen jilkeen en tiedd, mitd tapahtuu, sitten saadaan
tietdd. Oon kysynyt terapeutilta ja lddkareiltd, ku-
kaan ei sanonut, ettd mitd sen jidlkeen tapahtuu.
Voi olla, et he eivit tiedd, mutta vield en saa infor-
maatiota. Kun menemme tietyn systeemin lapi,
kun tytdr kasvaa, mind saan pikkuhiljaa tietoa,
mutta en voi ennakoida. Mind en tiedd tdstd suo-
malaisesta jarjestelméstd, mitd tapahtuu tietyn
luokan jilkeen, vaikka mitd tapahtuu kahdeksan-

nen luokan jilkeen. (Zoja.)

Edellisessd aineisto-otteessa kertoja kayttda
toistoa "en tiedd, mitd tapahtuu” kuvastaakseen
palvelutiedon puutetta ja palveluiden saavutetta-
vuuden ennakoimattomuutta. Kaikki vanhemmat
kertovat kaipaavansa tietoja lapsen vammasta, eri
palveluvaihtoehdoista ja lapsen mahdollisuuk-
sista sekd kokonaiskuvaa hoidosta, koulutukses-
ta ja etuuksista. Erityisen tdrkedksi vanhemmat
nostivat tiedon eri palveluiden mydntdmisen
perusteista. Aiemmissa luottamusta koskevissa
palvelututkimuksissa (esim. Saarikkoméki 2015;
Zechner 2007, 141) on kdynyt ilmi, ettd luottamuk-
sen kannalta lopputulosta tdrkedmmaéksi nousee
palveluiden kéyttdjadn kokemus oikeudenmu-
kaisesta kohtelusta. Tama vaatii kuitenkin, ettd
palveluiden kéyttdjalld on tieto niistd perusteista,
jotka vaikuttavat tyontekijan paatoksentekoon
(emt.). Tassd tutkimuksessa kéy ilmi, ettd ni-
menomaan vanhempien tiedon puute saatavilla
olevista palveluista ja niiden mydntdmisen pe-
rusteista estdd luottamuksen rakentumista pal-
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veluiden menetelmallistd oikeudenmukaisuutta
kohtaan. Suurin osa vanhemmista kertoi myoskin
kokeneensa, ettd ymmarrettdvad palvelutietoa on
vaikeaa saada paitsi yhteisen kielen puuttuessa
my0s sen vuoksi, ettd kenelldkddn ammattilaisella
ei ole kokonaiskésitystd perus- ja vammaispalve-
luista. Esimerkiksi terveydenhuollon ammattilai-
set eivdt ole ohjanneet perhetti sellaisten tahojen
puoleen, jotka voisivat auttaa etuus- tai koulutus-
asioissa, vaan he ovat hoitaneet omaa ty6tdén ai-

noastaan oman instituutionsa edustajana.

Vanhempien kertomuksissa toistuvat kuvaukset
epdtoivosta ja institutionaalisesta epéluotta-
muksesta palveluiden vaikean saavutettavuuden
vuoksi. Useat haastateltavat kertovat, ettd saadak-
seen palveluita he joutuivat "taistelemaan” tai
"kamppailemaan” lapsensa puolesta ja kuvaavat
palvelukdytdntsja "taakaksi” ja "ihmisten kiusak-
si”’ Niissd kuvauksissa palvelut eivét olleet tuot-
taneet odotusten mukaista tukea, vaan péinvas-
toin lisdsivét vanhempien kokemaa kuormitusta.
Niklas Luhmannin (1988) mukaan luottamuksen
tarkoituksena on vapauttaa resursseja, ja van-
hemmat toivat selkedsti esille sen, miten jatku-
va institutionaalinen epéluottamus péinvastoin
vei heiddn voimavarojaan. Yleensid vanhempien
kamppailuihin kuuluivat jatkuvat yhteydenotot
eri palveluihin ja palveluiden esimiehiin, viralliset
valitukset viranomaisten péatoksistd, lapsen tois-
tuva vieminen pdivystykseen sekd ammattilaisten
vastustaminen ja eridvien nikdkulmien esiin tuo-

minen tapaamisissa.

Huolimatta saavutettavuuden ongelmista suurin
osa vanhemmista kertoivat yksittdisistd ammat-
tilaisista, jotka ”pitivét lapsesta hyvdd huolta’,
olivat "aktiivisia’;, "ymmarsivét” tai "tulivat pro-
sesseihin mukaan” ja "kertoivat meille kaiken’,
kun vanhemmat yrittivédt hakea lapselleen palve-
luita. Myonteiset kokemukset liittyivét kuitenkin
yleensd yksittdisiin henkil6ihin ja néyttaytyivét

heiddn henkil6kohtaisina ominaisuuksinaan,
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jolloin luottamus kohdistui heihin hyvéntahtoi-
sina yksil6ini, ei organisaationsa tai ammattinsa
edustajina.

Korkeasti koulutetut ja tydssdkdyvat vanhemmat
ratkaisivat osan saavutettavuuden ongelmista
siirtymalld kayttimadn yksityisid palveluita joko
julkisten palveluiden sijasta tai niiden kanssa rin-
nakkain, jolloin epédsuotuisa asema vammaisen
lapsen maahanmuuttajavanhempana yhdistyi
my0s etuoikeuksiin suhteessa sellaisiin perhei-
siin, joilla téllaista mahdollisuutta ei ollut.

Odotukset palveluiden sisdlloista

Toinen odotustyyppi, joka esiintyi vanhempien
kertomuksissa, kohdistui palveluiden sisdltdihin.
T&lloin kertojat olivat pettyneitd lahestymista-
paan, jolla vammaisuus kohdattiin palveluissa,
lasten saamiin diagnooseihin tai yksittdisen pal-
velun méaraan. Erityisesti korkeasti koulutettujen
vanhempien kertomuksissa toistui ndkemys siité,
ettd Suomessa eri palveluissa kdytetty lahestymis-
tapa vammaisia lapsia kohtaan on "passiivinen”.
Kertojien mukaan palveluissa "puhutaan, ettd
kaikki lapset ovat hyvid” ja "lapsille ei aseteta mi-
tddn tavoitteita” Useat vanhemmat maarittivat
lapsen vamman "haasteeksi’, joka voidaan "kor-
jata” tai "parantaa’; jolloin odotuksena on lapsen
kuntoutuminen ja vamman jonkinasteinen ha-

vidminen.

Niin hinelld [lapsella] luokiteltiin kehitysvam-
ma, jotta hén saisi niin sanottua apua. Minulle
sanottiin ndin suoraan. Sitten kun on timé& vam-
mapohja, niin hénet vieddén sitten kehitysvam-
maluokkaan, kehitysvammaryhmiin - koko elam&
on kehitysvammassa. Ja potentiaali kadotetaan.
Lapsellahan voi olla hyvé muisti, joka tukisi opis-
kelua. Lapsella voi olla hyvd kyky opiskella muulla
tavalla, hyvin kuuntelemalla. Mutta kun hidn on
kehitysvammainen, niin sielld vaan kasitellddn

kuka tdnddn tuli ja mitd syotiin ja silleen, ettd
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lapsi turhautuu. Minun lapsi ainakin turhautuu
selkedsti. Ja sitten opettajat sanovat "tilld lapsella
on midritetty kehitysvamma, sinun pitdd ymmar-
tdd” (Khadra.)

Edellisessd aineisto-otteessa kertoja toistaa lapsensa
diagnoosia ja siten korostaa sen vaikutusta lapsensa
eldméadn. Samalla hén luettelee miti kaikkea hédnen
lapsensa tekee hyvin tuoden esille odotuksensa sii-
t4, ettd lapsen palveluita suunniteltaessa tulisi kiin-
nittdd huomiota lapsen vahvoihin puoliin ja kehittaa
niitd. Osa vanhemmista keskittyy kertomuksessaan
pohtimaan, miten lapsen vammaa voidaan hoitaa.
Suomalaisessa vammaispolitiikassa ja vammais-
ty0ssd on korostettu vammaisten henkiléiden hy-
vinvoinnin tukemista, arjesta selviytymistd sekéd
yhteiskunnallista osallisuutta hoidon ja kuntou-
tuksen rinnalla (Tarvainen & Viisdnen 2016; Haarni
2006). Vanhempien kertomuksissa suomalaiseksi
madritelty lahestymistapa ndyttdytyy ammattilais-

”on

ten "osaamattomuutena’ "tietimattomyytend” ja
"haluttomuutena auttaa lapsia kehittym&an” Van-
hemmat kertovat, etteivit he kuitenkaan ole keskus-
telleet eri ldhestymistapojen perusteista tai lapsen
hoidon tavoitteista ammattilaisten kanssa, jolloin
vanhempien odotusten tdyttymattdmyys on jadnyt
kasitteleméattomaksi jannitteeksi heiddn ja ammat-

tilaisten viliseen suhteeseen.

Vanhempien odotusten tdyttymattdmyys koski
my0s lasten saamia diagnooseja. Diagnoosien
epdily johtui kertojien mukaan siitd, ettd lapsille
tehtiin testejd suomen kielelld, vaikka se ei ollut
heidén didinkielensd. Talloin vanhemmat tulkitsi-
vat diagnoosit epéluotettaviksi, silld testitilantees-
sa ei ollut mahdollista varmistaa, ett# lapset olivat
ymmartineet esitetyt kysymykset ammattilaisten
tarkoittamalla tavalla. Osa vanhemmista oli eh-
dottanut mukaan menemisté testiin tai ulkopuoli-
sen tulkin tilaamista, mutta heid4an ehdotuksiaan
ei ollut otettu huomioon. Lisdksi useiden perhei-
den kaksikieliset lapset olivat saaneet dysfasia-

diagnoosin, josta vanhemmat olivat eri mieltd.
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Olemme sitd mieltd, ettd diagnoosi ei ole oikea,
vaan liittyy ensisijaisesti siihen, ettd lapsen kans-
sakdymisen térkein kieli on vieras kieli. Ladkarit,
kasvatusalan ihmiset ja muut niin sanotut asian-
tuntijat joko eivét tunne vieraita kielid, eivit osaa
olla kanssakdymisessd lapsen kanssa, tai eivit ot-

taneet kaikkia seikkoja huomioon. (Fedor.)

Edellisessd aineisto-otteessa kertoja korostaa
erimielisyyttddn asiantuntijoiden diagnoosin
kanssa. Asiantuntijoiden epdily tulee ilmi siind,
ettd heiddn diagnoosinsa méiritellddn vadraksi
sekd epdillddn heiddn tietojaan, osaamistaan ja
kykyddn ottaa kaikkia lapseen vaikuttavia seikkoja
huomioon. Lisdksi kertoja puhuu niin sanotuis-
ta asiantuntijoista ilmaistakseen omaa epiluot-
tamustaan heidin péatevyyteensd. Kielellisten
resurssien epdtasapaino ja epdsymmetrinen
vuorovaikutus tyontekijin ja palveluiden kéytta-
jien vélilld vaikuttaa luottamuksen syntyyn, kun
ammattilainen puhuu &didinkieltddn ja kayttaa
ammattisanastoa ja palveluiden kiyttdja puhuu
itselleen vierasta kieltd (Tanttu 2017, 33). Tdssd
tutkimuksessa tuli ilmi, ettéd kielelliset resurssit
jakaantuivat epdtasapainoisesti sekd vanhempien
ja ammattilaisten ettd lasten ja ammattilaisten
valilld, mikd aiheutti epédluottamusta myos am-
mattilaisten tekemien testien ja lasten palveluita
koskevien péditosten asianmukaisuuteen. Lasten
kaksikielisyyttd ei vanhempien mukaan myds-
kddn otettu huomioon puheterapiassa, ja mikali
vanhemmat halusivat saada puheterapiaa lapsen
didinkielelld, se hankittiin yleensa yksityiselta sek-
torilta. Lisdksi useimmat vanhemmat kokivat, etta
julkiset palvelut ovat riittdimattémid: jonotusajat
ovat liian pitkit, ja palveluita on saatavilla liian
harvoin ja liian vdhén, kuten seuraavasta esimer-

kistd kdy ilmi.

Oon jadnyt aika lailla yksin tdmén asian kanssa.
Ettd kuusivuotiaana lapselle tehtiin leikkaus ja
sitten han kévi puoli vuotta logopedilld noin tun-

nin viikossa. Mutta voitte arvata, etté tistd ei niin
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paljon hyotyd ollut, ettd yksi tunti viikossa on liian

vihén. (Miroslava.)

Edell4 esitetyssd aineisto-otteessa kertoja koros-
taa sitd, ettd hén on jaényt yksin lapsen vamman
kanssa eikd ole saanut tarpeeksi ammattilaisten
tukea. Kuten jo edelld on mainittu, osa vanhem-
mista odotti lapsen hoidon tdhtdévén erityisesti
lapsen vamman jonkinasteiseen paranemiseen,
ja tdmé&n vuoksi osa vanhemmista toivoi palvelui-
ta, kuten tiettyd terapiamuotoa, useammin kuin
niitd oli saatavilla.

Kun vanhemmat puhuvat palveluiden sisdllois-
td, heiddn epédluottamuksensa kohdistuu pait-
si palveluissa tydskentelevien ammattilaisten
pitevyyteen myo6s substantiaaliseen oikeuden-
mukaisuuteen palveluissa eli siihen, ettd palvelut
tahtdisivit palveluiden kéyttdjien hyvinvoinnin
tukemiseen sekd vammaisten henkiléiden osal-
lisuuden edistimiseen kuntoutumisen kautta.
Vanhemmat liittdvit odotuksensa omaan koulu-
tukseensa ja laajaan perehtymiseen lapsen vam-
man hoitovaihtoehtoihin. Maahanmuuttajataus-
ta tulee ilmi siind, ettei perheilld ole Suomessa
tukiverkostoja, jotka voisivat auttaa vammaisen
lapsen hoidossa seké lasten kaksikielisyydessd,
mitd ei vanhempien ndkékulmasta huomioida

diagnoosien tai palvelusuunnitelmien aikana.

Kaikkien vanhempien palvelukokemukset eivit
kuitenkaan olleet ldpeensi kielteisid ja useat
pakolaistaustaiset vanhemmat olivat tyytyvaisid
palveluiden sisdlt6ihin, kuten seuraavassa esi-
merkissd kdy ilmi:

Haluan kertoa siitd, ettd minulla oli todella vai-
keata. Todella vaikea eldméntilanne ja en olisi
varmaan selvinnyt, jos minua ei olisi tuettu niin
hyvin. Eli kun ldhdimme sieltd kotimaasta, niin
min4 olin... Oli téstd vield késittelemé&ttomid asioi-
ta; se oli tosi vaikea se 1dht0 ja se syy. Ja tdmaén jal-

keen menimme asumaan turvapaikkahakijoiden
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vastaanottokeskukseen. Se oli myds todella vaikea
asua sielld. Eli kun ei tiennyt, ettd saako jaada vai
eikd saa. Ja kaikki tuntui totella vaikealta. Eli en
tiedd miten olisin selvinnyt, jollei minua olisi tuet-
tu, ettd olen todella kiitollinen Suomen kansalle.

(Zanna.)

Edelld esitetyssd esimerkissd kertoja korostaa
tilanteensa vaikeutta, ja kertoo olevansa kiitolli-
nen saamastaan tuesta. Kiitollisuus muodostuu
erityisesti silld perusteella, ettd kertoja ei ollut
automaattisesti oikeutettu saamansa tukeen, ja
hénen odotuksensa ylittyivét. Talloin huomio ei
kiinnity niinkdédn palveluiden tarkkoihin sis&l-
toihin, vaan laajempaan kontekstiin vaikeassa
elamintilanteessa ja epitietoisuuteen mahdol-
lisuudesta jaidda Suomeen.

Odotukset kohtelusta palveluissa

Vanhempien ammattilaisilta saama kohtelu
muodostaa kolmannen kertomuksissa esiintyvin
odotustyypin. Odotukset koskevat vanhempien
ndkemysten kuuntelua lapsen palveluiden suun-
nittelussa, lasta koskevan tiedon vilittdmistéd sekd
vanhemman kunnioittamista lapsensa asioiden
asiantuntijana ja kompetenttina aikuisena ihmi-

sena.

Kuuntelu on tdrked luottamuksen luomisen me-
kanismi, silld se viestii arvostuksesta ja empatiasta
puhujaa kohtaan ja luo keskindistd ymmaérrystd
eri osapuolten vilille (Govier 1998, 168-170). Tut-
kimukseen osallistuneet vanhemmat kuitenkin
kertoivat kokeneensa, ettei heille anneta mahdol-
lisuuksia kertoa ndkemyksiddn siitd, minkilaisia
palveluita lapsi tarvitsisi, vaan pdinvastoin heidét
sivuutetaan yhteistapaamisissa asiantuntijoiden
kanssa.

Se on niin kuin pojan aika, niin kysytdan pojalta
eikd minulta, ja kaikki kysymykset liittyy hédneen,

eikd minulta kukaan kysy, ettd miten mind néen
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sen tai ettd miten ma voin vaikuttaa siihen. Ettei
kysytd, niin se on se juttu. Yritdn joka kerta puut-
tua niihin, mutta silti en usko, ettd ne ymmartaa
minua silleen, tai siis ehké ei halua, eivit halua-

kaan ymmartdd minua. (Alima.)

Edellisessd aineisto-otteessa haastateltava koros-
taa omaa sivullisuuttaan lapsen palveluita koske-
vassa padtoksenteossa asiantuntijoiden tehdessa
kaikki paatokset. Myds muut vanhemmat kertoi-
vat tapauksista, jolloin he olivat saaneet tiedon
lapsen siirtymisestd erityisluokalle vasta paatok-
sen astuttua voimaan, eivit saaneet tuloksia l44-
ketieteellisistd testeistd pyynnoistddn huolimatta
tai eivit saaneet pyytdmiddn selvityksid lapselle
tehtavistd lddketieteellisistd toimenpiteistd. Van-
hempien kertomana ammattilaisten kayttdma
lahestymistapa oli hyvin lapsikeskeinen eiki
muita perheenjisenid otettu huomioon. Kuunte-
lun liséksi kunnioittavan suhtautumisen luottajaa
kohtaan on arveltu edistdvin luottamusta (Laiti-
nen & Kemppainen 2010, 170). Vanhempien kerto-
mana informoimatta jattdminen loi kokemuksen
kunnioituksen puutteesta heitd kohtaan, silld se
valitti vanhemmille kuvan, ettei heidédn mielipi-

teellddn ollut vilid lapsia koskevissa asioissa.

Erityisesti korkeasti koulutetut vanhemmat toi-
vat myos esille, ettd sen lisédksi, etteivdt he koke-
neet tulevansa huomioiduksi tarpeeksi lastaan
tuntevana vanhempana, ammattilaiset myos
vahitteliviat heiddn tietojaan lapsen vammasta
ja kehityksestd. Vanhemmat yhdistivét vahétte-
lyn ensisijaisesti siihen, ettd heiddt kohdataan
maahanmuuttajina, ja heihin liitetdén oletettuja
ominaisuuksia alhaisesta koulutustasosta ja sivis-
tyksestd (myos Olwig 2011; Wrede 2010).

Se on aika iso ongelma. Minun kokemuksen mu-
kaan henkilokunta péivékodista ja koulusta eivat
ikind ajattele, ettd vanhemmilla voisi olla sama tie-
don taso. Joka kerta kun mainitsen, ettd minakin

olen opettaja, minékin olen opettaja ja opiskelin

psykologiaa. Tunnen ndm4 alat tosi hyvin. Miksi
et luota minuun ja miksi et kunnioita minun tie-
tojani? (__) Minun kokemuksen mukaan se on
tddlld iso ongelma. Joskus ihmiset pdivihoidossa,
kouluissa, he eivit usko, ettd maahanmuuttajat
voivat olla hyvin koulutettuja henkil6itd. Miksi?
Se on niin loukkaavaa (__) Ja yleensdkin se ndytt4a
siltd, ettd ok, ladkdreilld ja puheterapeuteilla voi
olla mielipide ja sind et voi sanoa mité&n, koska

olet vain vanhempi, et asiantuntija. (Ksenija.)

Edelld esitetyssd aineisto-otteessa kertoja maa-
rittelee maahanmuuttajien saaman kohtelun
"isoksi ongelmaksi” ja tuo heti alussa esiin, etti
hénelld on ollut eri odotukset kohtelusta. Kertojan
odotukset ovat pohjautuneet hinen omaan asian-
tuntijuuteensa. Tall4 tavalla esitettynd ammatti-
laisten toiminta uusintaa maahanmuuttajien
valtavdest6d heikompaa asemaa rodullistetuissa
hierarkioissa ja korostaa epdtasa-arvoista asemaa
niin kutsutusti maallikoiden ja asiantuntijoiden

valilla.

Seuraavassa esimerkissé lapsen vointi oli huo-
nontunut vastoin vanhemman odotuksia, mutta
vanhemmalla ei ollut tarkkaa tietoa, miksi niin oli
tapahtunut:

Janiin he kertoivat minulle, ett4 lapsi ei voi kével-
14, joten olin tosi pettynyt. Niin pettynyt. Kysyin:
"Mitd tapahtui? Emme tulleet tdnne tdimén vuok-
si, tulimme tdméin [lapsen vamma] takia.” Joten
mitéd tapahtui? Kukaan ei kertonut minulle, mita
oikeasti tapahtui. Minusta tuntuu, ettd tapahtui
jonkinlainen onnettomuus, mutta he eivit kerto-
neet minulle. En tied4d. Ehka siksi, ettd olen maa-
hanmuuttaja, en puhu suomea, en tiedd mitédén,

joten ehki he vihaavat minua sen takia. (Sonia.)

Kertoja toistaa edelld esitetysséd episodissa kysy-
myksen "mitd tapahtui” korostaakseen omaa epé-
tietoisuuttaan lapsensa tilasta. Lisdksi han esitt&4,
ettei saanut selkedd tietoa maahanmuuttotaus-
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tansa vuoksi. Episodin lopussa tulee ilmi, ettd ker-
toja epdilee ammattilaisten vihaavan hintd, mika
kuvastaa vahvaa epdluottamusta heitd kohtaan.

Edelld esitetyt esimerkit kertovat, ettd vanhemmat
olivat odottaneet palveluissa saamansa kohtelun
olevan erilaista. Suurin osa vanhemmista puhuu
ammattilaisista yleiselld tasolla, jolloin kyse vai-
kuttaisi olevan rakenteellisista ilmidistd, ei yk-
sittdistapauksista. Vanhempien kertomuksissa
epéluottamus kohdistuu ensisijaisesti ammatti-
laisten hyvéantahtoisuuteen eli siihen, toimivatko
ammattilaiset luottajan etujen mukaisesti. Tyy-
tymittomyys kohdistuu erityisesti palveluiden
kayttdjien ja ammattilaisten epdsymmetriseen
suhteeseen, jossa ammattilaisilla on kaikki valta,
ja palveluiden kayttdja joutuu ikdédn kuin heiddn
"armoilleen” eikd pysty ennustamaan lopputulos-

ta tai vaikuttamaan siihen.

Johtopdatokset

Tésséd artikkelissa tarkastelimme Suomessa asu-
vien maahanmuuttajavanhempien institutio-
naalisen luottamuksen rakentumista perus- ja
vammaispalveluita kohtaan. Tunnistimme ja
nimesimme vanhempien kertomuksissa esiinty-
vid odotuksia, jotka vaikuttivat institutionaalisen
luottamuksen rakentumiseen. Namé& odotukset
kohdistuivat palveluiden saavutettavuuteen,
niiden sisdltoihin ja vanhempien kohteluun pal-
veluissa. Kaikissa odotustyypeissa oli nékyvissa
luottamuksen ja riippuvaisuuden jidnnite, joka
tuo esiin sen, mill4 eri tavoilla vammaisen lap-
sen vanhemman ja maahanmuuttajan sosiaaliset
kategoriat ristedvit.

Maahanmuuttajataustasta johtuen vanhemmat
puhuivat suomen kieltd vieraana kielend. Vieras-
kielisyys loi riippuvaisuutta ulkopuolisesta avus-
ta joko siten, ettd yhteydenottoa varten tarvittiin
suomen kieltd osaava tuttu, joka auttaa yhteyden

ottamisessa tai niin, ettd ainoastaan ammattilais-
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ten aikataulut madrittivét palveluiden saamista,
silld he sopivat tapaamiset ja tilasivat tulkit. Vie-
raskielisyyden vuoksi oli vaikeaa saada tietoa
palvelujérjestelmaéstd ja lapsen vammasta sekd

kommunikoida ammattilaisten kanssa.

Kielellisten resurssien epitasapaino eli tilanne,
jossa ammattilainen puhui didinkieltdédn ja ha-
nelld oli sekd asiantuntija- ettd paatosvaltaa, kun
taas vanhempi puhui itselleen vierasta kieltd tai
kommunikoi tulkin véilitykselld, loi tilanteen,
jossa vuorovaikutus oli epdsymmetristd. Talloin
vanhempien oli vaikeaa luottaa ammattilaisiin ja
heiddn tekemiinsa padtdksiin. Vanhemmat eivat
luottaneet ammattilaisten noudattavan menetel-
mallistd oikeudenmukaisuutta toiminnassaan,
koska heilld ei ollut tietoa niistd perusteista, joi-
den pohjalta paatokset tehtiin.

Riippuvaisuus nédkyi myds siind, ettd ammatti-
laiset asettivat aikakehykset, joiden puitteessa
palveluita oli mahdollista saada ja jotka eivit
vastanneet useampien vanhempien odotuksia.
Vanhemmat olivat kotoisin useista eri maista ja
heilld oli hyvin vaihteleva koulutustaso, joten
on vaikeaa yksiselitteisesti tulkita, mistd heiddn
ja ammattilaisten viliset erot suhtautumisessa
vammaisuuteen johtuivat. Sairauskésityksia kos-
kevissa tutkimuksissa (esim. Hunt, Emslie & Watt
2001) on havaittuy, ettd maallikoilla ja la4ketieteen
asiantuntijoilla on tavallisesti erilaiset terveys- ja
sairauskdsitykset, jotka vaikuttavat siihen, miten
ihmiset suhtautuvat tarjottaviin palveluihin.

Tuloksemme osoittavat, ettd vanhempien odotuk-
set lapsen vamman kuntoutuksesta olivat korkeat,
eivitkd useimmat olleet tyytyviisid tarjottujen
palveluiden mé&irdan. Vanhempien omat odo-
tukset liittyivat pitkalti lapsen vamman paranemi-
seen, kun taas ammattilaiset tarkastelivat lapsen
vammaisuutta kuntoutusta vaativana tilana, joka
ei ole parannettavissa. TAma ristiriita jai késitte-

lemattd vanhempien ja ammattilaisten kesken, ja



SOSIOLOGIA 4/2020

vanhemmille oli epdselvid, mitkd olivat tarjottu-
jen palveluiden tavoitteet. Tdll6in vanhempien
oli vaikeaa luottaa ammattilaisten patevyyteen
ja siihen, ettd ammattilaiset ajaisivat heidin las-
tensa etuja, silld he néyttaytyivat haluttomina ja
kyvyttomind "hoitamaan” lasten vammoja.

Vanhemmat kuvasivat oman asemansa siten, et-
tei heilld ole neuvottelumahdollisuutta lastensa
asioissa, vaan heiddn on otettava palvelut sellai-
senaan. Lisédksi erityisesti korkeasti koulutetut
vanhemmat kokivat, ettd ammattilaiset sivuuttivat
heiddn asiantuntemuksensa lapsensa vammasta
ja kehityksestd ja kohtelivat heitd maahanmuut-
taja-kategorian edustajana. Tdhdn kategoriaan
liitettiin oletus alhaisesta koulutus- ja sivistysta-
sosta.

Vanhemmilla oli kokemuksia erilaisuudesta seka
oman maahanmuuttotaustan ettd lapsen vam-
man vuoksi. Maahanmuuttajataustasta johtuen
heidat liitettiin ammattilaisten taholta negatiivi-
seksileimattuun maahanmuuttajien sosiaaliseen
kategoriaan, heilld oli puutteellinen kielitaito, pal-
velujdrjestelmd oli heille vieras, eikd heilld ollut
sellaisia sosiaalisia verkostoja Suomessa, joiden
apuun he olisivat voineet tarvittaessa nojata. Lap-
sen vamman vuoksi he puolestaan tulivat riippu-
vaiseksi ulkopuolisesta tuesta.

Tulkitsemme tarinoissa esiintyvdn epiluot-
tamuksen syntyvdn erityisesti vanhempien ja
ammattilaisten vélisen hierakkisen suhteen ja
riippuvaisuuden vuoksi. Vanhemmat kokivat
ammattilaisilla olevan kaikki valta ja tieto lapsen
asioiden suhteen ja ndin olevansa ammattilais-
ten armoilla. Kyse onkin siitd, ettd luottamuspda-
toksen tehdessddn ihmisen toimijuus sdilyy, silld
hén ikddn kuin valitsee luottamuksen. Riippu-
vuudessa valinnanmahdollisuutta ei ole, ja sitd
kautta my0s oma toimijuus on rajoitettu. Useim-
mat vanhemmat eivdt voineet lakata kayttamasti
julkisia palveluita epdluottamuksesta huolimatta,
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vaan he joutuivat passiivisesti hyviksymaan am-
mattilaisten tekemit paitdkset, vaikka he eivat
ymmartineet tai hyvéksyneet niita.

Pettymysten ja riippuvuuden kokemuksista
huolimatta kertomuksissa on ndhtivissd myos
erilaisia toimijuuden paikkoja ja kamppailu-
ja, joihin kuuluvat esimerkiksi ammattilaisten
padtosten vastustaminen. TyoOssd kayvilld ja
hyvin toimeentulevilla vanhemmilla oli my0s
mahdollisuus siirtya joko osittain tai kokonaan
kayttdiméain yksityisid palveluita, jolloin myds
heiddn péadtosvaltaansa lastansa koskevissa
asioissa sekd tulevaisuuden ennakoitavuus
lisdédntyivat. Talloin haavoittuvainen asema ristesi

etuoikeuksien kanssa.

Osa pakolaistaustaisista vanhemmista suhtautui
Suomessa saatuihin palveluihin huomattavasti
myoOnteisemmin kuin muilla perusteilla muutta-
neet. Hekin puhuivat samoista palveluiden saa-
vutettavuuden ongelmista ja riippuvaisuudesta
mutta eivit tuoneet vahvasti palveluiden sisalt6-
jd ja kohtelua koskevia odotuksiaan esille, vaan
osoittivat ensisijaisesti kiitollisuuttaan siitd, etta
jotakin apua on ylipdatédén tarjottu. Tulkintamme
mukaan se johtui osaltaan siit3, ettd he vertasivat
Suomessa saatua tukea ldhtémaan oloihin. Nayt-
tadkin siltd, ettd tyytyvadisyys palveluihin rakentuu
osaltaan riippuvaisuuden sekd ammattilaisten ja
vanhempien vélisen epdsymmetrisen suhteen hy-
véiksymiselle. Tall6inkdédn kyse ei valttaimattd ole
luottamuksesta, minka voitaisiin tulkita olevan
aktiivinen valinta, vaan riippuvaisuudesta, jolloin
toimitaan riskien perusteella ja hyvidksytddn pas-
siivisesti ne pdétokset, joita ammattilaiset tekevat
palveluiden kéyttdjien puolesta.

Aiempien tutkimusten tavoin (esim. Nannestad
ym. 2014) tutkimuksemme tulosten kautta kiy
ilmi, ettd kokemukset nykyisen asuinmaan insti-
tuutioiden toiminnasta vaikuttavat ensisijaisesti

institutionaalisen luottamuksen rakentumiseen.
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Samanaikaisesti myos ldhtdmaan kokemukset
vaikuttavat odotuksiin ja sitd kautta institutionaa-
liseen luottamukseen erityisesti pakolaistaustais-
ten vanhempien kohdalla, silld heilld on erityisen
alhaiset odotukset instituutioita kohtaan (my6s
Heino 2016; Réder & Miihlau 2012).

Institutionaalisen luottamuksen tarkastelu laa-
dullisen tutkimuksen keinoin toi esille vam-
maisen lapsen maahanmuuttajavanhempien
monipaikkaisesti haavoittuvan aseman peruspal-
veluiden kéyttdjind. Tutkimuksen tulokset tuovat
nékyville erityisesti vanhempien odotusten tédyt-
tyméttdmyyden ja epédluottamuksen rakentumi-
sen palveluita kohtaan. Onkin mahdollista, ettd
kielteiset kokemukset herdttdvit enemmaén tun-
teita kuin esimerkiksi neutraalit kokemukset tai
ettd tutkimukseen osallistui sellaisia henkil6it4,
jotka kokivat, ettd heilld on sanottavaa aihees-
ta. On kuitenkin merkittdavad, ettd epdluottamus
esiintyi niin vahvana tuloksissamme, silld se vai-
kuttaa yhteisty6hon ammattilaisten kanssa, vam-
maisen lapsen palveluiden saamiseen sekd van-
hempien omien resurssien kiyttdmiseen - heiddn
omien sanojensa mukaan - "taisteluun lapsensa
puolesta” Tutkimustuloksemme haastavat pohti-
maan kriittisesti nykyisid maahanmuuttajavan-
hempia syrjayttavid kdytdntojd sekd miettimadn
sellaisia muutoksia, joiden avulla vanhempien
autonomiaa ja osallisuutta lastensa asioiden hoi-
dossa olisi mahdollista lisata.
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