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1 JOHDANTO

Vammaisuuden kasitteen merkityksestd on kiistelty vahintddn siitd ldhtien kun vam-
maisuuden lddketieteellistd mddrittelyd alettiin kyseenalaistaa 1970-luvulta alkaen
vammaisaktivistien ja yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen piirissd (esim.
Shakespeare 2013, 214-215). Se, miten vammaisuus mddritellddn ei ole merkityksel-
tdan vahapatoistd, koska se vaikuttaa esimerkiksi sithen, miten vammaissosiaalitydssa
asiakkuuden kriteereitd arvioidaan tai paatoksid perustellaan. Se voi vaikuttaa keskei-
sesti my6s vammaisen henkilon mindkuvan ja identiteetin rakentumiseen (esim. Rei-
nikainen 2007, 49-50). Vammaisuuden késitteestd ei kuitenkaan ole olemassa yksi-
selitteistd madritelmdd, vaan se on aina sidoksissa sithen kontekstiin, jossa késitetta
kaytetdan.

Tassd tutkielmassa kontekstina on vammaispalvelulain uudistus Suomessa.
Uutta vammaispalvelulakia on valmisteltu 2000-luvun alusta saakka sosiaali- ja ter-
veysministerion ja eri hallitusten toimesta, ja se on astumassa voimaan 1.1.2025. Tut-
kin sitd, mink&laisten vammaisuutta méadrittelevien diskurssien varaan késitystd vam-
maisuudesta on pyritty lain uudistuksen yhteydessa rakentamaan, ja miten nama dis-
kurssit médrittelevat vammaisuutta. Tarkastelun kohteena on vammaispalvelulain
uudistukseen liittyvé lausuntopalaute. Nojaan tutkielmassa foucault’laiseen vallan,
hallinnallisuuden ja biopolitiikan analyysiin. Tastd nakokulmasta katsottuna kasittei-
den merkityksiin ja diskurssien hegemoniaan liittyvat kamppailut ovat yksi keskeinen
vallan ilmenemisen muoto, joka maéérittelee sitd, miten ymmarrys asioista ja todelli-
suudesta rakentuu ja miten asioita hallitaan. Tarkoitukseni ei ole mé&aritelld vammai-
suutta “oikealla” tavalla, vaan tehdd nidkyvéksi se, miten kielen avulla pyritdan lain-
valmistelun yhteydessd rakentamaan ja tuottamaan ymmarrystd vammaisuudesta.

Tutkielman tavoitteena on tehdd nakyvéaksi se minkalaiset diskurssit, jarkeilyt ja
tieto vaikuttavat sithen minké&laiseksi kasityksemme vammaisuudesta rakentuu.
Tdama on sosiaalitytn, mutta myos laajemmin yhteiskunnan, kannalta tarkedd ja vai-
kuttaa konkreettisesti vammaisten asemaan ja oikeuksiin yhteiskunnassa. Vammais-
palvelulaissa sdddetddan monien vammaisten kannalta keskeisistda palveluista, jotka



mahdollistavat muun muassa osallisuuden, osallistumisen tydeldmaén ja harrastuk-
siin sekd joillekin ylipdansa liikkumisen kodin ulkopuolella. Vammaisuuden madarit-
tely vaikuttaa keskeisesti siihen, ketkd kuuluvat ndiden palveluiden piiriin.

Tutkielman ndkokulma on teoreettis-kéasitteellinen, eikd se siten edusta tyypil-
listd kdytannonldheistd sosiaalityon tutkimusotetta. Pidan kuitenkin tutkimusta rele-
vanttina myo6s kaytdnnon vammaissosiaalityon nédkokulmasta. Vammaissosiaali-
tyossd sosiaalityontekijan tdytyy jatkuvasti arvioida sitd, kenet médritellddn vam-
maiseksi ja kuka suljetaan vammaispalveluiden ulkopuolelle. Tama arviointi perus-
tuu ennen kaikkea lakien ja asetusten tulkitsemiseen, mutta myos esimerkiksi oikeus-
kdytantoon, viranomaisohjeisiin ja tyoskentelykulttuuriin. Voidaan siis sanoa, ettd so-
siaalityontekijd kayttdd tyossddn merkittdvad madrittelyvaltaa, jolla voi olla hyvinkin
kauaskantoisia seurauksia yksilon eldmé&dn. Nakemykseni mukaan on sosiaalityonte-
kijan tyon kannalta tirkedd ymmartdd, minkélaisten diskurssien varaan kasitysta
vammaisuudesta rakennetaan, ja minkélaisia reunaehtoja ndma diskurssit asettavat
vammaisuudelle.

Idea tutkielmaan syntyi kdytannon tyokokemuksen kautta, silld olen tyosken-
nellyt vammaissosiaality0ssd sosiaalityontekijd viransijaisena vuoden 2023 alusta al-
kaen. Koko tyoskentelyni ajan vammaispalvelulain uudistus on ollut tuloillaan, mina
vuoksi se on herdttanyt myos paljon keskustelua lain oletettavasta sisdllostd ja tulkin-
nasta. Lisdksi, kuten aiemmin tuli ilmi, vammaisuuden mééritelmd on tydssé jatku-
vasti ldsnd, kun arvioidaan sitd, kuka tayttdd asiakkuuden kriteerit. Néistd lahtokoh-
dista koin kiinnostavaksi lihted selvittamiidn sitd, minké&laista keskustelua vammai-
suuden mddritelmastd on lain sddtamisen yhteydessa kayty. Lisdksi koen tyon kan-
nalta tarkedksi oman asiantuntijuuteni lisdidmisen aiheeseen perehtymiailla.

Tutkielman toisessa luvussa esittelen tutkielman ldhtokohtia. Kéyn tiiviisti lapi
vammaispalvelulain uudistuksen historian, vammaisuuden ja vammaispalvelulain
suhteen sosiaalityohon sekd kuvaan vammaissosiaalityon sisdltod. Lisdksi alaluvussa
2.3 késittelen vammaisuuden maérittelemistd aiemman tutkimuskirjallisuuden poh-
jalta ja esittelen taman tutkielman kannalta keskeisimmaét vammaisuuden mallit. Kol-
mannessa luvussa esittelen tutkielman teoreettisen viitekehyksen, joka foucault'lai-
seen kasitykseen diskurssista, vallasta, hallinnallisuudesta ja biovallasta. Neljds luku
keskittyy tutkielman toteutuksen esittelyyn. Kayn lapi metodologiana toimivan kriit-
tisen diskurssianalyysin, esittelen aineiston, ja sen rajaamisen liittyvit valinnat seka
sen, miten analyysiprosessi on kdytdnnossa toteutettu. Luvun pdattaa tutkimuseetti-
nen pohdinta, jossa tuon esiin myds oman asemani suhteessa tutkittavaan aiheeseen.
Viidennessd luvussa esittelen tutkielman keskeiset tulokset. Tyon padttavassa kuu-
dennessa luvussa esittelen johtopadtokset ja pohdin tulosten merkitystd vammaisuu-
den méérittelyn ja vammaissosiaalityon kannalta.



2 TUTKIELMAN LAHTOKOHDAT

2.1 Vammaispalvelulain uudistus

Nykyinen voimassa oleva vammaispalvelulaki (380/1987) on sdddetty vuonna 1987.
Lain uudistamisen tarpeet ovat nousseet esiin jo 1990-luvulla, ja lakiin onkin tehty
vuosien varrella lukuisia muutoksia, jotta se esimerkiksi tdyttdisi vuonna 2016 voi-
maan astuneen YK:n vammaissopimuksen méaardykset (YK:n vammaissopimus 2016).
Sosiaali- ja terveysministerio on aloittanut lain uudistamisen tavoitteellisen valmiste-
lun 2000-luvun alussa, jolloin tavoitteeksi on otettu muun muassa vammaispalvelu-
lain ja kehitysvammalain yhteensovittaminen. (Vammaislainsdddannon uudistamis-
tyoryhmén loppuraportti 2015, 9.) 2000-luvun lopulta alkaen lakia on tdydennetty ja
uudistettu useita kertoja. Vammaispalvelulain uudistaminen oli mukana Jyrki Katai-
sen ja Alexander Stubbin hallitusohjelmassa (2011-2015). Juha Sipildn hallitus (2015~
2019) ehti viedd lakiehdotuksen eduskunnan késittelyyn, mutta sit4 ei ehditty kasitelld,
jolloin lakiehdotus raukesi vaalikauden péattyessd. Sanna Marinin hallitus (2019-2023)
sai lopulta sdddettyd uuden vammaispalvelulain, jonka eduskunta hyvaksyi 1.3.2023.
Lain oli maddrd astua voimaan 1.10.2023. Petteri Orpon hallitus (2023-) p&étti kuitenkin
lykéta lain voimaantuloa 1.1.2025 saakka ja otti lain uudestaan valmisteluun.
Voimaantulon lykkays johtui siitd, ettd alkuperdisessa lakiehdotuksessa oli mu-

kana ikdantymisrajaus. Se tarkoittaa sitd, ettd vammaisen henkiléon “avun, tuen tai
huolenpidon tarve johtuu péddasiassa muusta kuin idkkaana alkaneesta ja tyypillisesti
idkkailla henkilsilld esiintyvastd sairaudesta tai yleisestd vanhuudesta johtuvasta rap-
peutumisesta taikka heikkoudesta” (HE 191/2022, 264). Vastaava ikddntymisrajaus on
myos nykyisen vammaispalvelulain (380/1987) 8 c §:ssd, ja se koskee henkilokohtaisen
avun palvelua. Perustuslakivaliokunta kuitenkin katsoi, ettd ikddntymisrajaus siind

muodossa kuin se on lakiesitykseen kirjattu, on perustuslain vastainen, joten rajaus jai
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lopullisesta laista kokonaan pois. Valmisteilla olevan lain sdddosvalmisteluasiakir-
joissa todetaan, ettd ikddntymisrajauksen tarkoitus on sdilyttdd vammaispalvelulaki
vammaisille henkiléille tarkoitettuna erityislakina ja korostaa sosiaalihuoltolain mer-
kitystd yleislakina, jolla vastataan muun muassa ikddntyneen vdeston tarpeisiin. Tal-
16in vammaispalvelulailla pystyttdisiin turvaamaan vammaisten henkildiden palvelut.
Lisdksi edellisen hallituksen hyvéaksymaén lain kustannusvaikutuksista ei ollut ole-
massa selkedd arviota, kun ikddntymisrajaus jdi laista pois. Valmisteluasiakirjoissa to-
detaan, ettd Orpon hallitusohjelmassa vammaispalvelulain kustannusvaikutus saa
kasvattaa vuosittaisia menoja 100 miljoonalla eurolla nykytilanteeseen verrattuna.
(STM 2023.)

Marinin hallituksen lakiuudistusta varten sosiaali- ja terveysministerit asetti
osallisuustyoryhmén arvioimaan ja valmistelemaan sddnnosehdotuksia vammaisten
henkildiden osallisuuden turvaamiseksi palveluihin liittyvissd asiakasprosesseissa
(Sivula 2020). Lain valmistelussa on kdytetty myos edellisen hallituksen rauennutta
lakiesitystd sekd siitd annettuja lausuntoja. Ministerié pyysi lakiehdotuksesta myos
uusia lausuntoja aikavalilld 17.2.-4.4.2022. Nama uudet lausunnot ovat taman tutkiel-
man aineistona.

2.2 Vammaissosiaalityo

Vammaissosiaalityolld tarkoitetaan tavallisesti hyvinvointialueen vammaispalve-
luissa tai kehitysvammahuollossa jdrjestettdavad sosiaalityotd (Autio ja Niemeld 2017).
Vammaispalvelulla tarkoitetaan puolestaan laajemmin sosiaalihuollon palvelutehta-
vdd, “jonka tavoitteena on edistdd ja tukea vammaisten henkildiden yhdenvertai-
suutta, osallisuutta ja osallistumista yhteiskunnassa, itsendistd elamaa ja itsemaaraa-
misoikeutta sekd ehkdistd ja poistaa niiden toteutumisen esteitd” (THL 2024).
Vammaispalveluita ohjaa kaksi keskeistd lakia, jotka ovat vammaispalvelulaki
(380/1987) sekd kehitysvammalaki (519/1977). Kehitysvammalaissa on sdddetty eri-
tyishuollon ja siihen liittyvien palveluiden antamisesta henkildille, joiden kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynndisen tai kehitysidssa saadun
sairauden tai vamman vuoksi. Vammaispalvelulaissa on puolestaan sdddetty vam-
maisille tarjottavista palveluista ja tukitoimista sekd maadritelty se, ketd lain silmissa
pidetddn vammaisena henkilond. Vuoden 2025 alussa voimaan astuvan uuden vam-
maispalvelulain (675/2023) myotd suurin osa kehitysvammalain pykalistd kumotaan
ja jdljelle jadvit vain itsemddraamisoikeuden vahvistamista, perusoikeuksien rajoitta-
mista sekd tahdosta riippumatonta erityishuoltoa koskevat pykaldt. Uudessa vam-
maispalvelulaissa sdddetddn vastaisuudessa kaikista vammaisille annettavista palve-
luista ja tukitoimista. Muita tyotd ohjaavia lakeja ja sopimuksia ovat YK:n
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vammaissopimus (2016), perustuslaki (731/1999) sekd muut sosiaali- ja terveyspalve-
luita koskevat lait, kuten sosiaalihuoltolaki (1303 /2014) ja asiakaslaki (812/2000). T4-
maén lisdksi vammaispalvelulakia tdydentdd vammaispalveluasetus (759/1987). La-
kien lisdksi hallinto-oikeudet, oikeuskdytanto, viranomaisohjeet sekd sosiaali- ja ter-
veydenhuollon jaostot ohjaavat lakien tulkinnassa.

Vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki ovat erityislakeja, joita sovelletaan sil-
loin, jos palveluita ei pystytd jarjestiméddn muiden lakien kuten yleislakina toimivan
sosiaalihuoltolain keinoin. Lisdksi vammaispalvelulain uudistuksen myotéd kehitys-
vammalaki on erityislain asemassa suhteessa vammaispalvelulakiin. Asiakkaalla on
lahes kaikkiin vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin subjektiivinen oikeus, mika
tarkoittaa sitd, ettd hyvinvointialueella on ehdoton velvollisuus jdrjestdd palvelu, eika
sitd voi sitoa esimerkiksi mddrdrahoihin.

Sosiaalityon palveluiden jdrjestimisen tavat vaihtelevat hyvinvointialueittain,
joten sosiaalityontekijoilld ei ole olemassa yhtenevdistd tyonkuvaa. Varsin yleistd kui-
tenkin on, ettd vammaispalveluiden ja kehitysvammahuollon tehtdvid tekevdt eri
tyontekijat. Lisdksi toisilla alueilla sosiaalityontekijan tyonkuvaan saattaa kuulua esi-
merkiksi vammaisen toimeentulotukeen liittyvien pddtosten tekoa, kun toisilla alu-
eilla tukipdatokset hoitaa aikuissosiaalityd. Vammaispalveluiden kdytannot keskitty-
vt erityisesti palveluohjaukseen ja vammaispalveluiden jdrjestdmiseen, joista keskei-
simpid ovat lilkkkumisen tuki, asumispalvelut ja henkilokohtainen apu (Kivistt ja Hok-
kanen 2023, 337-338).

Vammaissosiaalityon asiantuntijuus edellyttda vahvaa tietoa lainsdadannosta ja
palvelujdrjestelmasta sekd sosiaaliturvasta ja -palveluista. Kdaytannon tyossd korostu-
vat vuorovaikutustaidot. Lisdksi vammaisosiaalityon erityispiirteend on kokonaisval-
taisuus, jossa tdytyy huomioida ja arvioida asiakkaan fyysistd, psyykkistd ja sosiaa-
lista toimintakykyd sekd ymparistod. (Autio ja Niemeld 2017.) Vammaissosiaality©
poikkeaa muista sosiaalityon aloista siing, ettd asiakkuus on ldhtokohtaisesti pitkdai-
kaista, eikd tyon tavoitteena ole “kuntouttaa” asiakasta. Sen sijaan pddmaééarana on tar-
jota pitkdaikaisia palveluita ja tukea, joiden avulla asiakas voi eldd mahdollisimman
itsendistd eldmaa.

Oman kokemukseni mukaan tyon ytimen muodostaa vammaispalveluhake-
musten késittely, sithen liittyva palvelutarpeen arviointi sekd paatoksenteko. Yleisesti
voidaan sanoa, ettd asiakkuuden arviointi alkaa siitd, kun asiakas ldhettdd viranomai-
selle vammaispalveluhakemuksen tarvittavine liitteineen (mm. lddkdrinlausunto).
Hakemuksen saavuttua sosiaalitydntekijd tai muu sosiaalialan ammattilainen késitte-
lee hakemuksen ja yleensé tapaa asiakasta ja tekee palvelutarpeen arvioinnin. Saadun
tiedon pohjalta viranomainen arvioi tdyttadko asiakas vammaisuuden kriteerit, ja
saako hidn hakemiaan vammaispalveluita. On varsin tavallista, ettd vammaispalvelui-
den asiakkuudesta huolimatta asiakkaan saatua péddtoksen, hdnen kanssaan ei
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tyoskennelld aktiivisesti, ellei hdn hae uusia palveluita tai ellei hdnen eldméntilan-
teensa vaadi sitd. Tosin kehitysvammahuollon asiakkaiden kanssa tyoskentely on
yleensa aktiivisempaa.

Vammaisuuden kriteereiden arvioiminen ei ole useinkaan yksinselitteistd ja on
paljon hakijoita, jotka ovat kriteereiden perusteella rajatapauksia tai harmaalla vyo-
hykkeelld. Vammaispalveluiden asiakkuus ei lain tulkinnan mukaan edellytd lddke-
tieteellistd diagnoosia ja viime kddessd tulisi aina tarkastella kunkin henkilon yksilol-
listd tarvetta palveluihin (esim. THL 2023a). Kadytannossd terveydenhuollon ammatti-
laisen lausunto on kuitenkin pakollinen ja palveluiden saaminen ilman selkedd diag-
noosia on hyvin vaikeaa, ellei mahdotonta (ks. Kivistd, Kuusikko ja Sivonen 2021, 190).
Yksinkertaisinta arviointi on silloin, kun asiakkaalla on selked toimintakykyé alentava
diagnoosi, kuten ndko- tai kuulovaurio tai eteneva neurologinen sairaus. Vaikeampaa
arviointi on silloin, kun diagnoosi on epamadéardinen tai sellainen, jonka perusteella ei
ole aiemmin mydnnetty vammaispalveluita.

Tédssd vammaisuuden arviointiprosessissa sosiaalityontekija kadyttdd merkitta-
vdd harkintavaltaa padttdessddn siitd, kenet katsotaan vammaiseksi (Kivisto ja Hokka-
nen 2023, 337-338). Prosessissa vammaisen odotetaan myos todistavan vammaisuu-
tensa. Shildrickin ja Pricen (1996) mukaan terveydenhuollon ja vammaispalveluiden
kaytannoissd palvelun hakijaan kohdistuu jatkuvaa tutkintaa, hdntd mitataan kontrol-
loiduilla mittareilla, ja hédneltd vaaditaan jatkuvaa omaan ruumiiseen kohdistuvaa
tarkkailua ja raportointia. Samalla vammainen tuottaa tietynlaista subjektiutta ja ka-
sitystd itsestddn. Vammoista voi tulla ihmisen koko identiteettid hallitsevia piirteita
(Miettinen 2010, 48). Aution ja Niemeldn (2017) mukaan arviointiprosessissa sosiaali-
tyontekija luo samalla my6s kuvaa vammaisuudesta ja vaikuttaa toiminnallaan siihen,
millaisen kuvan ihminen muodostaa itsestddn vammaisena.

Merkittava osa sosiaalityontekijan tyostd tehdddan hakijoiden kanssa, joista ei
hylkddvan paatoksen myotd tule vammaispalveluiden asiakkaita, koska he eivit tayta
lain méadrittelemid vammaisuuden kriteereitd. Monet ndistd ihmisistd ovat sellaisia,
joiden toimintakyky on heikko, mutta heilld ei ole vaadittavaa tai riittdvad diagnoosia.
Naméd ihmiset jadvat usein katveeseen myds vammaissosiaalityon tutkimuksessa,
jossa tutkimuksen aineisto kerdtddn ihmisiltd, jotka jo ovat vammaissosiaalityon asi-
akkaita (ks. esim. Tarvainen 2024; Kivist6 ja Hautala 2020).

2.3 Vammaisuuden maddrittely aiemmissa tutkimuksissa

Vammaisuudesta ei ole olemassa mitdan yksiselitteistd tai yhteisesti jaettua maéritel-
maéd, ja se voikin tarkoittaa eri ihmisille eri asioita. Vammaisuuden madérittely riip-
puukin aina kontekstista. Eran ym. (2020, 437-438) mukaan englannin kielessa
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vammaisuus on tavallisesti eroteltu sosiaalisena (disability) sekd fyysisend (im-
pairment) ilmiond toisistaan, jolloin edellinen on seurausta esteellisestd ympéaristosta
ja jalkimmadisessd on kyse fyysisestd, kognitiivisesta tai muusta vammasta. Suomen
kielessa tdllaista erottelua ei ole ja vammaisuus késittadkin molemmat merkitykset.

Vammaisia koskevassa tutkimuksessa se, miten vammaisuus nihddan, vaikut-
taa siithen, minkélaisia menetelmii tai minkilainen tutkimusasetelma tutkimukselle
valitaan (Kivisto 2014, 57). Toisaalta voidaan ajatella, ettd menetelmadt ja tutkimusase-
telma my0s osaltaan madrittelevét sitd, miten vammaisuus tutkimuksen kontekstissa
maddritellddn. Vammaisia koskevassa tutkimuksessa esitetddn yleisesti, ettd vammai-
suudesta on aikojen saatossa ollut vallalla erilaisia ndkemyksid, jotka ovat vaihdelleet
yhteiskunnallisten muutosten myota (esim. Kivisto 2014, 57-58). Tassd tutkielmassa
tarkastelun kohteena on erityisesti vammaisuuden maéérittely suomalaisessa konteks-
tissa. Vammaisuuteen liittyva keskustelu on aina myos kansainvélistd ja uudet ajatuk-
set ja ideat siirtyvat helposti maasta toiseen. Esimerkiksi YK:n vammaissopimus kos-
kee suurinta osaa maailman maista ja méadrittelee vammaisuutta ylikansallisella ta-
solla (YK:n vammaissopimus 2016; Human Rights 2024). Kansainvilisyydestd huoli-
matta vammaisuudesta kdydyssd keskustelussa on kansallisia ominaispiirteitd. Tama
johtuu muun muassa kunkin maan poliittisen ja hallinnollisen jdrjestelmdn, instituu-
tioiden ja vammaistoimijoiden erityispiirteistd, jolloin vammaisuutta koskeva keskus-
telu ja politiikkatoimet mukautuvat kansallisen jarjestelmdn kontekstiin. Myos tama
asetelma kehystdd vammaisuudesta kdytdvad keskustelua Suomessa.

Nurmi-Koikkalaisen (2017) mukaan vammaisuuden késite on Suomessa alkanut
vakiintua yleiseen kayttoon vasta 1970-luvulla. Tdtd ennen nimityksind on kaytossd
ollut muun muassa vaivainen, houru, mieleton, raajarikkoinen, heikkomielinen ja in-
validi. (mt., 10.) Vaikka siis vammaisuus on késitteend ollut yleisesti kdytossd vain
noin 50 vuotta, on vammaisuuden ilmitstd kuitenkin kayty aktiivista yhteiskunnal-
lista keskustelua jo 1800-luvulta alkaen (ks. Harjula 1996).

Vammaisuuden tulkintatapojen muutos esitetddn usein ajallisena jatkumona,
jossa aiemman kasityksen tilalle tai rinnalle on tullut uudenlainen ymmarrys vammai-
suudesta. Esimerkiksi Haarni (2006) erottelee viisi erilaista tapaa tarkastella tai selittaa
vammaisuutta. Perinteisessd hyvintekevdisyysmallissa ihmiset ndhd&dan itsendiseen ela-
madn kykeneméttoming sdélin ja avun kohteina. Lidketieteellisessid mallissa tarkastel-
laan yksilod hdanen toimintavajeidensa kautta. Sosiaalisessa mallissa huomiota kiinnite-
tddan yhteiskunnan rakenteisiin, jotka ovat eriarvioistavia ja tuottavat vammaisuutta.
Moniulotteinen malli perustuu WHO:n vuonna 2001 hyvaksymaéan terveyden maééarit-
telyn standardiin, ICF-luokitukseen. Siind vammaisuuden luonnetta kuvataan usean
eri ulottuvuuden avulla, joissa kiinnitetdan huomiota muun muassa yksilon ruumiin,
aistien tai rakenteen poikkeavuuteen ja niistd seuraaviin rajoitteisiin sekd ympaériston
asettamiin toiminnan ja osallistumisen esteisiin. Ihmisoikeusmallissa puolestaan
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kiinnitetdan huomiota vammaisten ihmisoikeuksiin ja niiden toteutumiseen. (Haarni
2006, 11.) Haarnin jasennys kuvaa my®s historiallista kehitystd, jossa vammaiset ovat
aluksi olleet kontrollin ja toiminnan kohteina, mutta ajan saatossa heidét on yha enem-
mén alettu ndhda ihmisind, joiden tarpeet tulee ottaa yhteiskunnassa huomioon, ja
joiden oikeuksia tulee suojata (Kivisto 2014, 58). Ansioistaan huolimatta Haarnin, ku-
ten muidenkin tutkijoiden jasennykset, ovat kuitenkin vammaisuuden ilmittad yksin-
kertaistavia.

Harjula (1996) on tutkinut vammaisuuden tulkintoja suomalaisessa huoltokes-
kustelussa 1800-lopulta 1930-luvun lopulle. Tuolta ajanjaksolta Harjula on hahmotta-
nut viisi erilaista tulkintaa vammaisuudesta. Vammaisuus nédyttaytyi erilaisena riip-
puen instituutiosta, jonka kontekstissa vammaisuutta késiteltiin. Kéyhdinhoidossa vam-
maisuus ndhtiin yhtend kdyhyyden osa-alueena ja suhtautuminen vammaisiin vaih-
teli sen mukaan, ndhtiinké vammaisuuden johtuvan omasta vai ulkoisesta syysta. Ais-
tivialliskoulujen piirissd vammaiset nahtiin kehityskykyisind ja tavoitteena oli parantaa
vammaisten toimintamahdollisuuksia yhteiskunnassa. Samalla my6s méériteltiin raja
kehityskelpoisten ja -kelvottomien vilille. Jos vammainen oli sellainen, jonka uskot-
tiin olevan parannettavissa, hantd tarkasteltiin lddketieteen nikékulmasta ja hénestd py-
rittiin tekemé&an normaalin ndkoinen ja normaalisti toimiva yksilo. Uhkana vammai-
set ndhtiin, kun heitd tarkasteltiin rotuhygieenisten oppien nikokulmasta. Talloin katsot-
tiin, ettd vammaisten perimd rappeuttaa yhteiskuntaa ja lisdd degeneroitumista. Niitd
tyysisesti viallisia, jotka olivat tapaturman tai sodassa vammautumisen jilkeen edel-
leen yhteiskuntakelpoisia tarkasteltiin invalidi-kisitteen kautta. Heid&t ndhtiin olosuh-
teiden uhrina ja heiddn ansiokyvyn menetystddan pyrittiin korvaamaan avustuksilla
tai eldkkeelld. T&lloin vammautuminen alettiin mieltd& sosiaaliseksi riskiksi, joka saat-
toi kohdata ketd tahansa. Vaikka eri vammaistulkintojen nékyvyys ja painopisteet
saattoivat vaihdella eri aikoina, niin kaikki tulkinnat esiintyivat kuitenkin ajallisesti
rinnakkain. (Harjula 1996, 195-197.)

Harjulan tutkimus tuo esiin sen, kuinka vammaisuuden késite on ollut hyvin
monitulkintainen, ja vammaisuudesta on kdyty monipuolista keskustelua jo siind vai-
heessa, kun asia on vasta noussut yhteiskunnalliseksi keskustelun aiheeksi. Erilaiset
kilpailevat tulkinnat ja méaarittelyt ovatkin aina olleet lasnd vammaisuuteen liittyvissa
keskusteluissa. Ajattelen, ettd aiemmin esitellyn Haarnin (2006) ja muiden vastaavien
(esim. Kivisto 2014, 57-68; Nurmi-Koikkalainen 2017, 10; Tarvainen ja Teittinen 2021)
yksinkertaistavien kuvausten on tarkoitus tuoda esiin keskeisid vammaisuudesta kay-
tavadan keskusteluun liittyvid diskursseja, jotka ovat merkittavalla tavalla vaikuttaneet
kasityksiin vammaisuudesta.

Esittelen seuraavaksi neljd tdmén tyon kannalta keskeisintd vammaisuuden mal-
lia, jotka ohjaavat vammaisuudesta nykyisin kédytdvaa keskustelua. Esittelen aluksi
vammaisuuden lddketieteellisen mallin, jota voidaan pitdd yhtend yleisimmista tavoista
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tarkastella vammaisuutta (Haarni 2006, 11). Ladketieteellinen malli on tunnistetta-
vissa my0s tdiman tyon aineistossa vammaisuuden madrittelystd kdydyssd keskuste-
lussa. Toisena esittelen sosiaalisen mallin, joka eri muotoineen on hyvin yleinen tapa
tarkastella vammaisuutta (emt.). Sosiaalisen mallin esittelen siksi, koska se oli ensim-
mdinen malli, joka merkittdvilld tavalla kykeni haastamaan lddketieteellisen mallin
asemaa vammaisuuden tarkastelun tapana. Lisdksi kolmantena esiteltivdd vammai-
suuden poliittista mallia voidaan pitdd yhtend sosiaalisen mallin johdannaisena, jossa
huomio kiinnittyy erityisesti vammaisten oikeuksiin. Myo6s taméa malli oli tunnistetta-
vissa lausuntoaineistossa ja toimii yhtend aineiston tulkinnan kiinnekohtana ladketie-
teellisen mallin ohella. Ndiden liséksi esittelen neljantend vammaisuuden diskursiivi-
sen mallin. Siind ndkdkulmana on aiemmista malleista poiketen se, ettei ole olemassa
mitddn yksittdistd oikeaa vammaisuuden mallia, vaan erilaiset mallit ovat jatkuvasti
lasnd eri keskusteluissa ja tilanteissa. Taméa malli on yhteydessa foucault’laiseen ajat-
teluun, joka toimii tdiméan tutkielman teoreettisena viitekehyksena.

2.3.1 Vammaisuuden liiketieteellinen malli

Ladketieteellisestd mallista kédytetddn usein myos nimitystd yksilokeskeinen malli,
koska siind vammaisuus mielletdén yksilon ominaisuudeksi, joka johtuu hidnen fyysi-
sistd tai psyykkisistd vammoistaan. Ladketieteellinen malli on syntynyt 1800-luvulla,
jolloin vammaisiin alettiin suhtautua medikalisaation, individualisaation ja kuntou-
tuksen kohteina. Tdtd ennen vammaisia on pidetty osana muuta koyhilistod, eika
heitd ole erotettu omaksi huono-osaisten ryhmékseen. (Kivisto 2014, 58; Nurmi-Koik-
kalainen 2017, 10.) Leppadldn (2014, 16) mukaan lddketieteellisessd mallissa katsotaan,
ettd vamma rajoittaa yksilon kykyéd suoriutua hanen péivittdisistd toimistaan, minka
vuoksi hdan on myo6s kanssaihmisid heikommassa asemassa.

WHO julkaisi vuonna 1980 vammaisuuden universaaliin méaérittelyyn pyrkivan
luokituksen. Luokituksessa vammaisuus jaetaan vamman (impairment), vajaatoimin-
nan (disability) ja haitan (handicaps) luokkiin, joiden alla on kuvattu kaikki mahdol-
liset kyseisiin luokkiin kuuluvat vammaisuuden maééareet. (ICIDH 1980.) Barnesin
(2011) mukaan luokituksessa oli kyse WHO:n kansainvélisen tautiluokituksen (ICD)
laajennoksesta, ja se oli varsin puhdasoppinen lddketieteellinen kuvaus vammaisuu-
desta. Siind vammaisuus mddritellddn peilaamalla sitd varsin kapeaan ldnsimaiseen
kasitykseen normaaliudesta, eikéd se siten ota huomioon sitd, kuinka myos lansimai-
nen kasitys normaaliudesta muuttuu paikasta ja ajasta riippuen. Samalla kun ihminen
madritellddn epanormaaliksi, hdnet my0s arvotetaan vihemmaén arvokkaaksi osaksi
yhteisod ja yhteiskuntaa. Luokitus myos vahvistaa kasitystd siitd, ettd vajaatoiminta
tai haitta ovat pddosin seurausta vammasta, jolloin voidaan olettaa, ettd ihmiset ovat
sopeutuvaisia ja joustavia, toisin kuin ihmisen sosiaaliset ympéristot. Ndin ollen jate-
tddan huomiotta se, kuinka lainsdddannolld ja politiikkatoimilla voitaisiin vaikuttaa

9



vammaisten kokemaan taloudelliseen ja yhteiskunnalliseen eriarvoisuuteen. (Barnes
2011, 57-58.) Ladketieteen tehtdvand onkin vammaisten tekeminen normaaleiksi vali-
neiden, teknologian ja kuntoutuksen avulla (Katsui 2005, 19).

Vaikka WHO:n malliin on kohdistunut huomattava maééra kritiikkid erityisesti
vammaisliikkeen keskuudessa, niin hyvana voitiin pitdd sitd, ettd mallissa vamma ja
vammaisuus erotettiin toisistaan siten, ettd vammasta seurasi erilaisia toiminnallisia
vaikeuksia ja vammaisuudesta puolestaan toiminnallisuuden ja osallistumisen vai-
keuksia (Kivisto 2014, 59-60).

Vuonna 2001 WHO julkaisi uuden ICF-luokitukset (International Classification
on Functioning, Disability and Health), joka korvasi aiemman ICIDH-luokituksen.
ICF-luokitus on edelleen kdytossd ja sitd on pdivitetty viimeksi vuonna 2018 (ICF 2024).
Uudessa luokituksessa vammaisuutta hahmotetaan ruumiin, suorituksen, osallistu-
misen ja ympdriston osatekijoiden kautta, jotka on pilkottu tasmaéllisempiin luokkiin.
WHO kuvaa mallia "biopsykososiaaliseksi” ja asemoi sen vammaisuuden lddketie-
teellisen mallin ja sosiaalisen mallin valiin. (Miettinen 2010, 50-52.) Siitd huolimatta,
ettd malli ottaa ympadriston ja sosiaalisen ulottuvuuden entistd paremmin huomioon,
niin sen perusta on edelleen lddketieteellinen ja sivuuttaa yha yksilon kokemuksen
(Kivisto 2014, 60.)

Koska lddketieteellisessd mallissa huomion keskipisteend on vamma tai vaurio,
ymmarretddn vammaisuus samalla myo6s henkilokohtaisena tragediana. Tadssd trage-
dia-mallissa on kyse erityisesti siitd, miten vammaisuutta representoidaan mediassa,
ja millaisena se ndyttdytyy vammattomien silmissd. Vammaiset ndhdaan tyypillisesti
heikkoina ja riippuvaisina sddlin kohteina sekd samalla myos sosiaalisesti ei-hyvéak-
syttyind henkiloind. (Heiskanen 2008, 40-41.) Esimerkiksi Gill (2001, 352, 361) katsoo,
ettd vammattomien ihmisten suhtautuminen vammaisiin traagisina aiheuttaa vam-
maisten todellisen tragedian, joka ei ole itse vamma vaan eristdytyneisyys, yksindi-
syysja kanssakdymisen ja vuorovaikutuksen vaikeutuminen muiden ihmisten kanssa.
Vammaiset eivit itse vialttamatta koe tilannettaan traagisena, vaan vamman kanssa
eldminen on osa normaalia arkea, eivdtkd he rakenna identiteettidén sen ympaérille
(Watson 2002, 524).

2.3.2 Vammaisuuden sosiaalinen malli

Vammaisuuden sosiaalisen mallin! juuret ovat Isossa-Britanniassa ja Union of Physi-
cally Impaired Against Segregation -jarjeston (UPIAS) vuonna 1975 julkaisemassa ju-
listuksessa. Sen mukaan vammaiset ovat sorrettu ryhma, jolle yhteiskunta asettaa eri-
laisia esteitd, minka vuoksi he eivét voi eldd itsendisind ja tdysivaltaisina yhteiskunnan
jdsenind. Vammaisuus on siten jotain, jonka yhteiskunta langettaa fyysisesti

1 Mallista on kdytetty myos nimitystd yhteiskunnallinen malli (esim. Reinikainen 2007)
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vammautuneiden ihmisten ylle. (Shakespeare 2013, 214-215; Kivisto 2014, 61; UPIAS
1975). UPIAS erotti vammaisuuden ja vamman toisistaan ja madritteli vammaisuuden
rakenteelliseksi yhteiskunnalliseksi asiaksi, joka voidaan poistaa yhteiskunnallisen
muutoksen avulla. Padmaddrana ei siten ole lddketieteellisen mallin tapaan vamman
parantaminen vaan sen hyvidksyminen. Parantamisen ja kuntoutuksen sijaan huo-
miota kiinnitetddn esteiden poistamiseen, itsendisen asumisen edellytyksiin ja syrji-
méttomyyden edistdmiseen. (Shakespeare 2013, 216.) Varsinaisen nimen sosiaaliselle
mallille antoi sosiologi Michael Oliver vuonna 1981 (Oliver 1981, 20). UPIAS:n méari-
telmdn ottivat kdyttoon erilaiset kansalliset ja kansainviliset vammaisjdrjestot, jotka
pyrkivit edistimddn vammaisten asemaa yhteiskunnissa, minka lisdksi siitd tuli myos
brittildisen vammaistutkimuksen perusta. (Barnes 2011, 60-62; Kivisto 2014, 61.) Sosi-
aalisessa mallissa vammaisuus ymmarretddn yksilon suhteena ympéaroivaan yhteis-
kuntaan (Nurmi-Koikkalainen 2017, 10). Mallissa korostuu ympériston ja kontekstin
merkitys: vammaisuus syntyy ihmisten asenteiden ja uskomusten, instituutioiden, ra-
kennetun ympariston sekd yhteiskunnan rakenteiden ja kdytantsjen seurauksena (Ki-
visto 2014, 61-62).

My0s sosiaalinen malli on saanut osakseen paljon kritiikkid. Shakespeare (2013,
217-220) on koonnut mallin neljd keskeistd heikkoutta. Ensinnédkin mallia on kritisoitu
siitd, ettei se ota huomioon vammaisen yksilon omia kokemuksia tai vamman kehol-
lisuutta vdittdessddn, ettd vammaisuus on ympaériston tuottamaa. Tdlloin seurauksena
on muun muassa se, ettei vammojen ehkdisylld, kuntoutuksella tai parantamisella
ndhdé olevan mitdan merkitystd. Toiseksi ongelmana on vamman ja vammaisuuden
jyrkké erottaminen toisistaan. Jokapdivaisessa elaméssd on hyvin hankalaa tehda eroa
sen vilille, mikd johtuu vammasta ja miké taas sosiaalisista esteistd. Kdytannossa ruu-
miin ja ympdriston vilinen vuorovaikutus on se, mikd tuottaa vammaisuuden. Kol-
manneksi malliin on sisdédnkirjoitettuna utopia tdaysin esteettomaéstd ymparistosta. Sel-
laisen toteuttaminen ei kdytdnnossd ole kuitenkaan mahdollista. Erilaiset vammat
vaativat erilaisia muutostoitd, jotta paikoista ja asioista voidaan tehdd esteettomia.
Muutostoitd ei ole mahdollista toteuttaa joka paikkaan, eikd varsinkaan kaikkia rin-
nakkain. Esimerkiksi monet luontokohteet ovat ldhtokohtaisesti monien vammaisten
tavoittamattomissa ja my6s vanhojen rakennusten muuttaminen esteettomiksi voi
olla hyvin vaikeaa. Neljanneksi malli madrittelee vammaisuuden ldhtokohtaisesti syr-
jinndksi, josta seuraavan logiikan mukaan ei-syrjivd vammaisuus ei ole mahdollista.
Kiviston (2014, 62) mukaan mallia on my®os kritisoitu siitd, ettd se on liian maskuliini-
nen, patriarkaalinen, poliittinen ja keskittyy fyysisesti vammaisiin tai aistivammaisiin
ihmisiin ja jattdd huomiotta esimerkiksi kehitysvammaiset.

Puutteistaan huolimatta sosiaalinen malli on hyvin tehokkaasti tuonut nakyviin
vammaisten yhteiskunnassa kokemaa syrjintdd ja onnistunut mobilisoimaan vam-
maisliikkeen ajamaan ja saavuttamaan muutoksia tilanteen parantamiseksi. Lisdksi se

11



on auttanut myds vammaisia itseddn ymmartdmddn, ettd he eivdt ole “viallisia”.
(Shakespeare 2013, 216-217.)

Heiskasen (2008) mukaan nykyisen vammaispalvelulain (380/1987) voidaan
katsoa perustuvan vammaisuuden sosiaaliseen malliin, vaikka késitettd ei laissa tai
sen perusteluissa mainitakaan. Lain perusteluissa vammaisuus kuitenkin madritel-
laédn yksilon rajoitusten ja ympadriston suhteesta syntyvand tilana. Lisdksi elin- ja toi-
mintaympaéristoon kohdistuviin toimenpiteisiin kiinnitetdan erityistd huomiota.
Laissa my6s kunnan (ja hyvinvointialueen) taytyy - yksilollisten palveluiden turvaa-
misen lisdksi - kiinnittdd huomiota elinolojen ja yleisten palveluiden kehittdmiseen
epdkohtien ehkdisemiseksi ja haittojen poistamiseksi. (Heiskanen 2008, 45.) Vammais-
palvelulain tultua voimaan vuonna 1988 vammaisuutta ei endd madritelty diagnoosin
perusteella samaan tapaan kuin aiemmassa invalidihuoltolaissa (907/1946) (emt., 12).
Kuten olen selvittanyt luvussa 2.2 lain intentiosta huolimatta vamman diagnosointi
on silti kdytannossd edellytyksenad silloin, kun arvioidaan sitd, kuka saa vammaispal-
veluita ja kenet jdtetddn niiden ulkopuolelle.

2.3.3 Vammaisuuden poliittinen malli

Jos vammaisuuden sosiaalinen malli oli 1aht6isin Isosta-Britanniasta ja on leimannut
sielld kdaytdavad keskustelua vammaisuudesta, ovat poliittisen mallin juuret vahvem-
min Yhdysvalloissa, jossa vammaisten poliittinen herdaminen alkoi 1960-luvulla. Kes-
keinen toimija oli 1960-luvulla perustettu Independent Living Movement eli itsendi-
sen elamadn liike, jossa toimintaa ohjaavana ajatuksena oli vammaisten ihmisten yhta-
ldiset oikeudet, oikeudet valintoihin sekd oman eldmin kontrolloimiseen. Suomessa
keskeisend toimijana ja liikkeen edustajana on ollut vuonna 1973 perustettu Kynnys
ry. (Kivisto 2014, 64.) Kiviston (emt., 64) mukaan vammaispalvelulain (380/1987) ja
vammaispalveluasetuksen (759/1987) sddtdaminen olivat merkittdvda vammaisten oi-
keuksiin liittyvd muutos Suomessa ja vammaispalvelulaissa korostuu vammaisen
rooli aktiivisena toimijana.

Vammaisuuden poliittisessa mallissa vammaisuus ymmarretddn oikeuksien
puuttumisena, ja sitd tarkastellaan ihmisoikeuskysymyksena. Malli perustuu ihmisoi-
keuksia korostavaan ideologiaan, jossa vammaa, vammaisuutta tai muitakaan ihmi-
sen ominaisuuksia ei tarkastella hdnestd erillisend osana. Vammaisten henkilokohtai-
sen ongelmat johtuvat yhteiskunnan rakenteista, jotka eivit ota heiddn oikeuksiaan
huomioon. My®0s ratkaisut ongelmiin ovat siten yhteiskunnallisia eivatka henkilokoh-
taisia. Poliittisen mallin heikkoutena voidaan pitdd sitd, ettei se valttdmattad ota riitta-
valla tavalla huomioon yksildiden perus- ja materiaalisia tarpeita, kuten ruokaa ja
vaatteita. (Katsui 2005, 16, 20; Heiskanen 2008, 9.) Poliittisen mallin erot lddketieteelli-
seen ja sosiaaliseen malliin tulevat esiin TAULUKKO 1.
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TAULUKKO1 Vammaisuuden mallien eroja Katsuin (2005,16) mukaan

Vammaisuuden malli | Liiketieteellinen |Sosiaalinen Poliittinen
Paradigma positivistinen tulkitseva emansipatorinen
Vammaisen henkilon . . .
. potilas asiakas kansalainen

rooli

i henkil6 . . .. . 1
Vammaisen henkilon objekti subjekti toiminnallinen subjekti
asema
Ongelma henkilokohtainen | sosiaalinen poliittinen
Ratkaisu léa"a"ketieteellinen esteettomyys, saavutet- ‘hmisoikeudet

hoito tavuus

Suhde valtavirtaan ulossulkeminen mukaan ottaminen osallistuminen

Kuten taulukosta kdy ilmi, lddketieteellinen malli poikkeaa merkittavalld tavalla
kahdesta muusta mallista. Ladketieteellisessd mallissa vammainen on objekti, kun
taas kahdessa muussa subjekti, joka pystyy itse vaikuttamaan omaan toimijuuteensa
sen sijaan, ettd se madariteltdisiin ulkoa kasin. Sen sijaan, ettd sosiaalinen ja poliittinen
malli ndhtdisiin tdysin erillisind malleina, voidaan ne pikemmin ndhd4 toistensa jat-
keena, vaikka tarkastelundkokulma ja tavoitteet poikkeavat toisistaan. (Katsui 2005,
16-17.)

Poliittisen mallin kannalta keskeinen virstanpylvés on ollut YK:n vammaissopi-
mus, joka hyviksyttiin YK:n yleiskokouksessa vuonna 2006. Suomi allekirjoitti sopi-
muksen vuonna 2007 ja ratifioi sen 2016. Sopimuksessa vammaisuus médritellddan sen
1 artiklassa seuraavasti:

Vammaisiin henkil6ihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henki-
nen, dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden
kanssa voi estdd heidédn tdysimddrdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yh-
denvertaisesti muiden kanssa (YK:n vammaissopimus 2016).

Kuten lainauksesta ilmenee mééritelmé korostaa yhdenvertaisuutta ja osallistu-
mista. Lisdksi sopimuksessa korostuu vammaisten ihmisten kansalaisuus sekd oi-
keus ”syrjimdttomadn yhdenvertaiseen sekd saavutettavaan osallisuuteen yhteiskun-
nan kaikilla areenoilla ja kaikissa itsed koskevissa asioissa” (Kivisto ja Hokkanen 2021).

Poliittisen mallin puitteissa vammaisuutta voidaan tarkastella myos kansalai-
suuden ndkokulmasta, mikd on nykyisin keskeinen teema vammaistutkimuksen kan-
sainvélisessd valtavirrassa (esim. Lister 2007). Kansalainen on poliittisen yhteison ja-
sen, jolloin késite liittyy aina myos keskusteluun sosiaalisesta ja poliittisesta osallistu-
misesta. Samalla siihen liittyy my®os idealisoitu normi siitd, millainen kansalaisen pi-
tdisi olla. Kansalaisuutta ovat méadrittaneet ja maarittavat edelleen esimerkiksi kasi-
tykset palkkatyostd, aktiivisuudesta, osallistumisesta, autonomiasta ja itsemdardaami-
sestd. (Tarvainen ja Teittinen 2021.) Nama kaikki kasitteet voivat olla vammaisten
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kannalta ongelmallisia ja ulossulkevia, jos ne toimivat kansalaisuuden ehtoina ja jos
yhteiskunta ei mahdollista niiden toteutumista riittdvin rakenteellisin keinoin tai tu-
kitoimin. Tarvaisen ja Teittisen (2021) mukaan kansalaisuutta voidaankin késitteena
kayttdad kiinnittdmaan ihminen osaksi yhteisod tai sulkemaan héanet sen ulkopuolelle.
Samalla kansalaisuus voi tarjota oikeuden esimerkiksi sosiaaliturvaan ja erilaisiin pal-
veluihin. Vammaisuus voidaan kuitenkin asettaa esteeksi tdydelle kansalaisuudelle ja
tehdd vammaisista toisen luokan ei-toivottuja kansalaisia. Nykyisin kansalaisuutta l&-
hestytddan usein oikeuksien ndkokulmasta, jolloin vammaisuutta tarkastellaan kansa-
laisoikeuksien, poliittisten, taloudellisten, kulttuuristen ja sosiaalisten oikeuksien to-
teutumisen muodossa. Talloin keskiossd on se, miten vammaisten oikeus esimerkiksi
tyohon, sosiaalipalveluihin tai yhteiskunnalliseen osallistumiseen voidaan toteuttaa.
(Tarvainen ja Teittinen 2021.)

2.3.4 Vammaisuuden diskursiivinen malli

Vammaisuuden diskursiivinen (my6s postmoderni) malli on virinnyt 1990-luvun lo-
pulla vammaistutkimuksen piirissd samalla, kun postmoderni virtaus yleistyi yhteis-
kuntatieteissd. Lihtokohtana on useimmiten ollut Michel Foucault'n ajattelu ja kasit-
teisto, joita on ennen vammaistutkimusta hyodynnetty muun muassa feministisessa
ja queer-tutkimuksessa. (Reinikainen 2007, 44-45.) Reinikaisen (2007, 53) mukaan
vammaisuuden sosiaalinen ja poliittinen malli voidaan ndhda ldadketieteellisen mallin
jalkimoderneina haastajina, vaikka mallit toistavat modernille ominaisia hierarkkisia
ja dikotomisia jakoja, kuten vammaiset vs. ei-vammaiset, yhteiskunnallinen vs. biolo-
ginen ja yksityinen vs. julkinen. Diskursiivinen malli puolestaan pyrkii kyseenalaista-
maan tdllaiset rakenteet.

Kivist6 (2014) ymmaértdd vammaisuuden monindkokulmaisena ilmiong, ja han
tiivistdd Corkerin ja Shakespearen (2002) ndkemyksen diskursiivisesta mallista seu-
raavasti:

Postmodernin vammaisuuden nékdkulman mukaan ei ole olemassa yhtd oikeaa ja muita
ndkokulmia pois sulkevaa vammaisuuden mallia nykyisessda kompleksisessa, epavar-
massa, muuntuvassa, sattumanvaraisessa ja refleksiivisessa [sic] maailmassa. Ihmisten
elamd on monimutkaisempaa kuin modernissa maailmassa osattiin ajatella ja sen vuoksi
sekd ladketieteellinen perinteinen malli ettd sosiaalinen malli ovat liian yksiulotteisia pyr-
kiessddn yksin selittimaan vammaisuutta universaalisti. Sekd yhteiskunnalliset rakenteet
ettd yksiloiden kokemukset ovat monimutkaisia. (Kivisto 2014, 66)

Foucault'laisesta ndkokulmasta tarkasteltuna kyse ei kuitenkaan ole pelkastdan
neutraalista usean eri ndkokulman esiin nostamisesta. Sen sijaan huomion kohteena
on erityisesti valtakamppailut, joissa vammaisuutta tuotetaan eri diskurssien ja niiden
muodostamien totuusjdrjestelmien (ks. Teittinen 2000, 168) puitteissa. Lisdksi vam-
maisuuden tuottamiseen liittyvét biovallan prosessit sekd hallinnallisuuden eri tek-
niikat ja teknologiat, joita kasittelen tarkemmin luvussa 3. Reinikaisen (2007, 49)
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mukaan foucault'laista ldhestymistapaa on vammaistutkimuksessa kdytetty sen tut-
kimiseen, miten vammaisuutta tuotetaan ”erilaisissa institutionaalisissa diskursseissa
ja kdytdannoissd, sekd lainsaddannon, palveluiden, poliittisten ohjelmien ja tieteen dis-
kursseissa.”

Diskursiivisen mallin puitteissa on kritisoitu erityisesti sosiaaliseen ja poliitti-
seen malliin siséltyvad erontekoa vamman ja vammaisuuden vélilld. Diskursiivisessa
mallissa myds vamma ndhdéaan diskursiivisesti tuotettuna toisin kuin sosiaalisessa ja
poliittisessa mallissa, jossa se ndhd&an biologisena faktana, jonka yldpuolelle vammai-
suus sosiaalisena ilmiond rakentuu. (Tremain 2001, 620-621.) Diskursiivisen mallin
lahtokohta on, ettd vamma rakennetaan suhteessa “normaalitapaukseen”, joka puo-
lestaan on tilastollinen konstruktio. Vaikka vamman taustalla on jokin havaittu fyysi-
nen, psyykkinen tai dlyllinen erilaisuus, saa se merkityksensa vasta, kun sitd mitataan
ja tulkitaan suhteessa normaaliin, jolloin se saa myos negatiivisen arvolatauksen.
Vamma ei siten ole muuttumaton fakta, vaan “normaaliutta ja epdnormaaliutta mit-
taavan ja tulkitsevan tiedon tuote”. (Reinikainen 2007, 54.)

Reinikaisen (emt. 54-55) mukaan foucault'laista ldhestymistapaa on kritisoitu
vammaistutkimuksenkin parissa, koska voidaan ajatella, ettd kaikki on vain diskur-
siivista. Toisaalta nyky-yhteiskunnassa vammojen konstruointi on hyvin keskeistd
esimerkiksi vammaispalveluiden jdrjestdimisen vuoksi, jolloin jdd epdselviksi se, mita
tarkoitusta diskursiivisen mallin mukainen vamman dekonstruointi palvelee. Adrim-
milleen vietynd tdmd voisi johtaa vammojen olemassaolon ja todellisuuden kieltami-
seen. Tulkitsen, ettd kritiikki perustuu diskursiivisen mallin vadrinluentaan, jossa dis-
kursiivisuuden oletetaan johtavan ddrirelativismiin, jonka mukaan eri totuuskaésityksia
ei voida vertailla ja kaikki mielipiteet ovat yhtd hyvid (Hautaméki 2018, 10, 18). Kun
ymmadrretddn, ettd erilaiset luokittelut ja kategoriat eivét ole luonnon sanelemia to-
tuuksia, voidaan niitd my6s muuttaa, kun tehddan nikyvéksi se, miten ne ovat raken-
tuneet erilaisissa tieto-valta-suhteissa (Reinikainen 2007, 55).

Témaén tyon kohteena olevan vammaispalvelulain uudistuksen kannalta on il-
meistd, ettd lain sddtaminen ja lakiuudistusta koskevat lausunnot ovat diskursiivista
tekstien tasolla tapahtuvaa toimintaa, joka on vuorovaikutteisessa suhteessa ympéaroi-
vdn yhteiskunnan eri alueiden kanssa (ks. Fairclough 1992, 63-64). Laki voi mydhem-
min konkretisoitua muutoksina vammaisten yhteiskunnallisessa asemassa, materiaa-
lisissa olosuhteissa ja uusina palveluina. Vammaispalvelulaki ei siten ole vain pelkka
diskursiivisen kamppailun lopputulema, joka heijastelee todellisuutta, vaan konkreet-
tisesti todellisuutta tuottava teksti.
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3 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

3.1 Foucault'lainen viitekehys

Tutkielman teoreettinen viitekehys rakentuu Michel Foucault'n (1926-1984) ja hdnen
teorioitaan myohemmin edelleen soveltaneiden tutkijoiden késityksille diskursseista,
vallasta, hallinnallisuudesta ja biopolitiikasta. Foucault'laisessa ajattelussa valta ja
tieto ovat keskeisessd asemassa, ja se tarjoaa vilineitd tehdad ndkyvéksi sen, miten to-
dellisuus ja merkitykset, kuten vammaisuus, rakentuvat vallan ja tiedon tuotannon
seurauksena.

Keskeisind Foucault'n tyo6td jatkaneita angloamerikkalaisia tutkijoita ovat muun
muassa Mitchell Dean (1999), Nikolas Rose (1990; 1999) ja Peter Miller (Miller ja Rose
2010). Suomessa esimerkiksi Ilpo Helen (2004; 2016), Tuija Pulkkinen (1998) ja Johanna
Oksala (1997; 2005; 2012) ovat hyodyntdneet Foucault'ta tutkimuksissaan laajalti.
Vammaistutkimuksessa Foucault'ta ovat hyodyntdneet esimerkiksi Shelley Tremain
(2001; 2017) ja Suomessa Antti Teittinen (2000).

Foucault ei pyrkinyt teoksissaan rakentamaan kattavaa teoriaa kielestd, vallan-
kaytostd tai yhteiskunnasta vaan pyrki pikemmin siihen, ettd hdnen kirjoituksiaan
voitaisiin kdyttaa tyokalupakkina, josta kukin voi tarpeen mukaan valita kasitteellisia
tyokaluja kayttoonsa (O’Farrell 2005, 50). Tassd tyossd kdytdan Foucault'n késitteita
ikdan kuin heuristisina suuntaviivoina, jotka ohjaavat diskurssien tunnistamista ja tul-
kintaa ja madrittelevit tulkinnan kontekstia.

Seuraavaksi esittelen Foucault'n kéasityksid diskursseista ja vallasta, jotka ovat
hédnen ajattelussaan keskeisessd osassa. Taman jdlkeen késittelen tarkemmin hallin-
nallisuuden ja biopolitiikan késitteitd, jotka kuvaavat lansimaisissa yhteiskunnissa ke-
hittyneitd vallan ja hallinnan ilmenemisen muotoja.
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3.2 Diskurssi

Foucault ei mddrittele diskurssia kovin yksiselitteiselld tavalla, vaan kayttda kasitetta
vaihtelevasti ldpi tuotantonsa. Yleisesti voidaan sanoa, ettd foucault’laisissa diskurs-
seissa on kyse historiallisesti muuttuvista ja moninaisista tietimisen tavoista (Reini-
kainen 2007, 46). Teoksessaan Tiedon arkeologia (2005) Foucault tarkastelee analyytti-
semmin sitd, minkélaisista merkeistd, lausumista, sidnnonmukaisuuksista ja diskur-
siivisista muodostelmista diskurssit koostuvat. Taman tutkielman kannalta kiinnosta-
vaa ei kuitenkaan ole se, minkilaisista osasista diskurssit koostuvat, vaan se mitd ne
tekevit. Foucault'n mukaan diskurssit eivit pelkédstdan palaudu kieleen ja puheeseen,
vaan kyse on kdytannoistd, “jotka muotoilevat jarjestelmallisesti kohteet, joista puhu-
vat.” (emt., 68-69). Vaikka diskursseissa on kyse moninaisista tietimisen ja puhumi-
sen tavoista, niin kyse ei ole vain kielestd ja teksteistd, vaan myos kdytanndoistd ja toi-
mimisen tavoista. Diskurssit ovat elimellisesti yhteydessa valtaan, joten kuvaamisen
ja reflektoinnin lisdksi ne myos tuottavat sosiaalista todellisuutta. Diskurssit maarit-
televét rajat sille, miten asioista ja ilmidistd voidaan kunakin hetkend ja kussakin ti-
lanteessa puhua. Kyse voi olla esimerkiksi vammaisuudesta, vammaisen ruumista tai
identiteetistd. (Hall 1997, 44; Reinikainen 2007, 46.)

Foucault'laista diskurssin kasitettd on kritisoitu siitd, ettd sen myota todellisuus
ndyttdisi olevan olemassa vain diskursseissa, jolloin se jattdd huomiotta materiaalisen
todellisuuden ja esimerkiksi vammaisten ihmisten eldmén materiaalisilla olosuhteilla
ei ole merkitystd (esim. Hardy ja Thomas 2014, 2; Oliver ja Barnes 1998, xv). Foucault
ei kuitenkaan kielld aineellisen todellisuuden olemassaoloa, mutta hdanen mukaansa
ainoa tapa, jolla se tulee ymmarrettdviksi, on diskurssien kautta. Kyse ei siten ole siitd,
onko asioita olemassa vaan siitd, miten niiden merkitys rakentuu. (Hall 1997, 44-45.)
Reinikaisen (2007, 55-56) mukaan ”asian tai ilmion diskursiivisuus ei tee siitd viahem-
maén todellista, saati epatodellista, koska silld on yhtd kaikki vaikutuksia ja seurauksia,
jollekin tai joillekin.”

3.3 Valta

Valtaa maddritellessdan Foucault (1998, 63-65, 69) ldhti liikkeelle kritisoimalla hdnen
aikansa valtatutkimukselle yleistd juridis-diskursiivista valtakdsitystd, jossa valta
ndhtiin lahtokohdiltaan vapautta rajoittavana voimana, joka perustuu kohteensa alis-
tamiseen ja estamiseen, ja joka pyrkii asettamaan lakeja ja rajoituksia. Téllaisessa ka-
sityksessd vallan ldhtokohtina olivat valtion suvereenius, lain muoto tai herruus, joi-
den Foucault itse ndki olevan vallan lopputuloksia.
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Rajoittamisen sijaan valta on Foucault'lle positiivinen, asioita tuottava voima,
joka muun muassa saa aikaan nautintoa, muodostaa tietoa ja tuottaa diskursseja. Se
on lasnd kaikkialla, kattaa kaiken ja tuottaa itse itseddn joka hetki. Toisin sanoen "valta
ei ole instituutio, valta ei ole rakenne, se ei ole kyky, joka joillekuille on annettu, vaan
se on nimi, joka annetaan tietyssd yhteiskunnassa vallitsevalle monimutkaiselle stra-
tegiselle tilanteelle." (Foucault 1998, 70). Valta ei my6skddn ole jonkinlainen resurssi,
joka voidaan hankkia, jakaa tai luovuttaa toiselle. Yksi vallan tarkeimmistd seurauk-
sista on, ettd tietyt ruumiit, eleet, diskurssit ja halut identifioidaan ihmisyksiloksi. Yk-
silg, joka on vallan tuottama, toimii samalla myos vallan vélikappaleena. (Foucault
1998, 70-71; 1986, 98, 119.) Foucault'laisessa ajattelussa valta ndhd&dan suhteina, ver-
kostoina ja kentting, joka on ennen kaikkea tuottavaa; valta tuottaa ja muovaa todelli-
suutta, ja meitd sen keskelld. Pelkdstddn kiellon, riiston ja alistamisen ajatuksille pe-
rustuva valtakésitys ei kykene tarttumaan vallan kaikkiin piirteisiin. (Kaarre 1994, 20;
Foucault 1998.)

Tuula Varis (1989) tuo esiin myds muita ndkdkulmia, joita foucault'lainen valta-
késitys tarjoaa ihmistutkimuksen aloille. Ensinnékin, kun valtaa tarkastellaan tuotta-
vana ja positiivisena, jatkuvana strategisena vuorovaikutuksena, jossa valta ei endd
palaudu yksilo6n, ryhmaéén tai yhteiskunnallisiin rakenteisiin, nousee keskicon kysy-
mys tiedon yhteyksistd ja vaikutuksista yhteiskunnallisen todellisuuden hahmottami-
seen, eli tiedon suhteesta valtaan. Toiseksi valta ei palaudu kysymykseksi politiikasta
tai taloudesta, vaan on olennainen osa kaikkea sosiaalista olemista. Talloin sitd voi-
daan tutkia monissa ajallis-paikallisissa tilanteissa, sekd erilaisissa vuorovaikutussuh-
teissa. (Varis 1989, 105-106.)

3.4 Hallinnallisuus

Hallinnallisuuden (gouvernementalité) kasitteelld Foucault viittaa kolmeen asiaan. En-
sinndkin kyse on vallan muodosta, joka muodostuu instituutioiden, menettelytapojen,
analyysien, laskelmien ja taktiikoiden kokonaisuudesta, joka mahdollistaa vdestoon
kohdistuvan vallankédyton ja jonka péddasiallinen tiedonala on poliittinen taloustiede
ja vélineend toimii turvallisuuskoneisto. Toiseksi hdn tarkoittaa silld suuntausta, joka
pitkdn ajan kuluessa on ldnsimaissa johtanut hallinnallisten koneistojen ja tiedon ke-
hittymiseen. Kolmanneksi kyse on prosessista, jonka myota keskiaikainen oikeudelli-
nen valtio hallinnollistui. (Foucault 2007, 108.) Tutkielmassani olen kiinnostunut hal-
linnallisuudesta erityisesti sen ensimmadisessa merkityksessa.

Hallinnallisuus on ldheisessd suhteessa kieleen, ja siihen, miten kieli rakentaa ja
muovaa todellisuutta, ja miten poliittiset ongelmat ja pyrkimykset tulevat kielessi il-
maistuiksi (Walters & Haahr 2005, 6). Ndissd kielen ja hallinnan suhteissa on kyse
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poliittisista rationalisaatioista eli diskursiivisista kokonaisuuksista, joiden puitteissa
hallinta artikuloidaan (Miller & Rose 1989, 146). Kyseessd voisi olla esimerkiksi oppi
hyvinvointivaltiosta tai uusliberalismista, jotka ohjaavat myos vammaisuuden maa-
rittelyd. Hyvinvointivaltio-ajattelussa tavoitteena on inhimillinen, oikeudenmukainen
ja tasa-arvoinen yhteiskunta, kun taas uusliberalismissa keskeistd on ajatus vapaan
markkinatalouden ohjaamasta yhteiskunnasta, jolloin korostuu my®os yksilon vastuu
omasta hyvinvoinnistaan (Harisalo ja Miettinen, 2004, 11; Miettinen 2018). Mitchell
Deanin (1999, 18) mukaan hallinnallisuuteen pohjautuva hallinnan analyysi tekee né-
kyvaksi sen, miten hallinnan kadytdnteiden monimutkaiset ja vaihtelevat yhteydet pu-
noutuvat sithen, miten “totuutta” tuotetaan sosiaalisissa, kulttuurisissa ja poliittisissa
kaytanteissd. (ks. myos Keiski 2012, 6-7.)

Kielen lisdksi hallinnallisuudessa kiinnitetdan huomiota hallinnan tekniseen
puoleen, eli sithen mill4 tavoilla, teknologioilla, kdaytanndilld, taktiikoilla ja sanavaras-
toilla hallintaa toteutetaan (Dean 1999, 31). Télloin kyse on tavoista, joilla todellisuus
muutetaan hallinnalle sopivaksi laskettavaksi informaatioksi, joka voidaan esittad esi-
merkiksi kirjallisina raportteina, piirroksina ja kaavakuvina. Ndin pyritddn saamaan
tietty todellisuuden osa-alue hallittavaksi ja mahdollistetaan siihen kohdistuvat arvi-
oinnit ja interventiot. (Miller & Rose 1989, 147.) Esimerkiksi WHO:n Kansainvilinen
toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus voidaan ndhdd hallinnan
tekniikkana, jolla vammaisuutta maédritellddn ja hallitaan. (Miettinen 2010, 43; ICF
2024). Hallinnallisuudessa on siten kyse ajattelutapojen yhteydestd sithen, miten ih-
misten kdyttaytymistd ohjataan ja uudistetaan erilaisten tekniikoiden avulla (ks. Dean
1999, 18).

Vammaispalvelulain uudistuksen kontekstissa lainsdddantoty6 ja siihen liittyviét
proseduurit voidaan ndhda yhtend hallinnan teknologiana tai tekniikkana, jonka lop-
putuloksena tuotetaan uusia lakeja, jotka puolestaan ohjaavat ihmisten kayttayty-
mistd. Vammaispalvelulaki ja sen seurauksena syntyvit hallinnon kiytédnteet, kuten
sosiaalityontekijoiden paatoksenteon prosessi, vaikuttavat vammaisten ihmisten mi-
ndkuvan ja subjektiuden rakentumiseen. Palveluita saadakseen he joutuvat erilaisten
arviointien ja luokitteluiden kohteeksi, jossa normaaliuden ja vammaisuuden erot teh-
d&dan nakyviksi ja jossa vammaisuudesta tulee helposti ainoa yksilod mééritteleva te-
kija (Reinikainen 2007, 49-50). Sosiaali- ja terveysalalla on selked suuntaus, jossa tyon-
tekijan asiakkaasta tuottama tieto on entistéd standardisoidumpaa, ja sitd on helpompi
vertailla ja tilastoida. Esimerkiksi tietojdrjestelmdt edellyttavat entistd enemman asi-
oiden kirjaamista tietylld tavalla ja erilaisten monivalintalomakkeiden tayttamistd. Sa-
malla on entistd vihemman tilaa vapaamuotoiselle terveydentilan, toimintakyvyn tai
elaméntilanteen kuvaamiselle.
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3.5 Biovalta ja biopolitiikka

Foucault'n biovallan ja biopolitiikan kasitteitd on tulkittu hyvin moninaisin tavoin (ks.
esim. Agamben 1998; Hardt & Negri 2000). Tamd on luultavasti seurausta siitd, etta
Foucault ei itsekddn ole ollut aivan johdonmukainen késitteiden kadytossaan. Vaikka
bio-sanan alkuperd viittaa eldmudin, kdsitteissd ei kuitenkaan ole kyse siitd, miten elama
on kietoutunut vallan tai politiikan ympdrille, vaan siitd, miten biologinen ja ladketie-
teellinen diskurssi ovat alkaneet kehystdd valtaa ja politiikkaa ja tuottaneet hallinnan
kohteeksi vaeston (Kelly 2014, 130.) Biovallassa tieto ja valta ovat yhteen kietoutuneet
mahdollistaen ruumiin ja vdeston kontrolloinnin (Foucault 1998, 99-102)

Paul Rabinowin ja Nikolas Rosen (2003, 2) mukaan biopolitiikka on biovallan
muoto, joka sisdltdd strategioita, kamppailuja ja problematisointeja, jotka kohdistuvat
vdestoon. Helénin (2004) mukaan biopolitiikka on erottamattomassa yhteydessa ih-
mistieteisiin eli vdestttieteeseen, sosiaali-, psykologia ja ladketieteen aloihin sekd nai-
hin liittyvaddn tilastotieteeseen. Pyrkimykset hallita vdestod ovat mahdollistaneet néi-
den tieteenalojen synnyn, mutta samalla ne my6s tuottavat valtakdytantoja tuotta-
malla tietoa sekd hallitsemisen kohteita ja tavoitteita. (mt., 207-208.) Biopolitiikan ta-
voitteena on laaja vdeston eldmdn hallinta ja kontrollointi, joka kohdistuu muun mu-
assa lisddntymiseen, terveyteen ja sairauteen, perhesuhteisiin, seksuaalisuuteen seka
syntymdan ja kuolemaan. Verrattuna keskiaikaiseen hallintaan, jossa suvereeni pyrki
hallitsemaan ihmismassoja ja sdilyttamaan valtansa pelolla, kontrollilla ja vikivallalla,
on biovalta ollut luonteeltaan hyvantahtoista pyrkiessddn pitamaan vdeston terveend,
maksimoimaan heidén elinikdnsé ja lisddméaan vdestonkasvua. (Kelly 2014, 130-132;
Rose 2001, 82.) Biovallassa on kyse ihmiselamdd muovaavasta vallankdytostd, joka
pyrkii hyodyntdméaén ja ohjaamaan ihmisten kykyjd ja ominaisuuksia (Helén 2004,
207-208). Hyvasta tahdosta huolimatta kyse on kuitenkin hallinnasta ja tehokkaasta
sosiaalisen kontrollin muodosta, joka ulottuu yksilon tasolle ja ihmisruumiiseen
saakka. Foucault'laisesta ndkokulmasta katsottuna ruumis ndyttaytyykin objektina,
joka toimii manipuloinnin kohteena ja jota valta voi muokata. (Kelly 2014, 132; Oksala
1997, 170). Biovallan ja -politiikan erilaiset ulkoisen hallinnan keinot, kuten eettiset
ohjesddnnot tai erilaiset ohjelmat, kdantyvét itsen hallinnaksi ja subjektin tuottamisen
tekniikaksi (Vahamaki 1998, 135-136). Eldamaéé ja ruumista koskevan tiedon avulla bio-
valta madrittelee sitd, mikd on normaalia ja epanormaalia. Se myos tuottaa normali-
soivia ohjelmia, joiden my®ota ihmiset altistuvat itsereflektiolle, jolloin he tarkkailevat
sekd ohjaavat ruumiitaan kohti biopoliittisten ohjelmien ideaaleja. (Aho 2009, 21-22).

Biovallan késitettd on hyodynnetty laajalti myos vammaistutkimuksen parissa.
Tremainin (2001, 618-619) mukaan modernin ldédketieteellisen diskurssin myota tut-
kimuskohteeksi tuli ihmiskeho, jota voitiin hyvaksikdyttdd, muokata ja alistaa. Ke-
hoon kohdistuvien kategorisointien, luokitteluiden ja jaotteluiden seurauksena voitiin
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toisistaan erotella muun muassa hullut ja tdysjarkiset, sairaat ja terveet sekd vammai-
set ja vammattomat. Reinikaisen (2007, 49) mukaan lddketieteellisilld diskursseilla ja
kaytannoilld on ja on ollut ratkaiseva madrittelevd rooli vammaisuuden ja vammaisen
subjektin tuottamisessa, joka myos kytkeytyy vahvasti lainsddadantoon, palveluihin ja
niihin liittyviin kadytantoihin. Myos vammaispalveluissa vammaisuuden maéaérittely
nojaa vahvasti lddketieteelliseen diskurssiin ja arvioinneissa ja kadytanteissa korostu-
vat erot normaalin ja vammaisen ruumiin vélilld. Biovalta ja -politiikka tarjoavat siten
ndkokulman vammaisten eldmén ja ruumiiden hallintaan ja vammaisuuteen liittyvien
diskurssien tarkasteluun.

21



4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tavoitteena on tarkastella vammaispalvelulain uudistuksen yhteydessa
tapahtuvaa vammaisuuden mddrittelyé ja analysoida niitd diskursseja, joiden varaan
maddrittely rakentuu. Vammaisuuden maddrittelyd kehystdd biopolitiikkaan ja hallin-
nallisuuteen perustuva vammaisuuden hallinta.

Tutkimuksella pyrin vastaamaan seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Minkélaisia vammaisuutta mdérittelevia diskursseja vammaispalvelulain

uudistukseen liittyvdstd lausuntopalautteesta voidaan tunnistaa?
2. Miten aineistosta tunnistetut diskurssit maarittelevat vammaisuutta?

4.2 Kriittinen diskurssianalyysi

Tutkielman metodologia perustuu kriittiseen diskurssianalyysiin. Diskurssianalyysi
ei ole tarkkarajainen tutkimusmenetelmd, vaan pikemmin valjd teoreettinen viiteke-
hys, jonka puitteissa diskursseja voidaan analysoida useista eri ndkokulmista ja useilla
eri menetelmilld (Jokinen, Juhila ja Suoninen 2016, 21). Diskurssianalyysissa tutkitaan
sitd, miten sosiaalinen todellisuus rakentuu kielenkdyton ja muun merkitysvalitteisen
toiminnan seurauksena (esim. Suoninen 2021). Diskurssin kasitteen osalta tyo nojaa
foucaultlaiseen kasitykseen diskurssista, jonka ole maaritellyt tarkemmin luvussa 3.2.
Jokisen, Juhilan ja Suonisen (2016, 241-242) mukaan diskurssianalyysia voidaan jasen-
tdd janalla kriittisestd analyyttiseen. Analyyttisessd orientaatiossa pyritdan tiukkaan
aineistoldhtoisyyteen sekd sosiaalisen todellisuuden yksityiskohtaiseen erittelyyn.
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Kriittinen diskurssianalyysi puolestaan ldhtee oletuksesta, ettd on olemassa valta- ja
alistussuhteita, jolloin tutkimuksen huomio kiinnittyy niiden kielellisten kdytanteiden
tarkasteluun, joilla nditd suhteita yllapidetddn ja oikeutetaan. Analyyttinen tutkimus-
ote pyrkii hdivyttamé&dn kulttuurin aineiston ulkopuolelle, kun taas kriittisessa ot-
teessa kulttuuri ymmarretddn aineistoa kehystdvana valtasuhteiden kontekstina.

Fairclough'n (1995, 132) médédritelman mukaan kriittinen diskurssianalyysi pyrkii
tutkimaan diskursiivisten kdytdntojen ja tekstien sekéd laajempien kulttuuristen ja so-
siaalisten rakenteiden, suhteiden ja prosessien vilisid ndkymattomissd olevia suhteita,
ja sitd, miten ndma kaytannot ja tekstit syntyvat ja muovautuvat valtasuhteiden ja val-
takamppailuiden seurauksena. Kyse on siten sen tutkimisesta, miten kielessa tuote-
taan sosiaalista ja poliittista eriarvoisuutta. Fairclough (1992, 63-64) ndkee diskurssin
sosiaalisena ja yhteiskunnallisena kédytantond, joka representoi maailmaa, mutta mah-
dollistaa my®0s siihen ja muihin ihmisiin kohdistuvan toiminnan. Diskurssin ja sosiaa-
listen rakenteiden vélilld on my6s dialektinen suhde, mika tarkoittaa sitd, ettd diskurs-
sit ovat sosiaalisten rakenteiden tulosta, mutta samalla ne my0s itse tuottavat ja mer-
kityksellistavat ympéaroivad todellisuutta.

Tutkimissani lausunnoissa diskurssit eivét esiinnyt irrallisina kokonaisuuksina.
Sen sijaan ne ovat osa laajempaa diskurssien kenttdd, jossa diskurssit voivat lomittua,
olla rinnakkaisia, vastakkaisia, ristiriitaisia, kilpailevia tai vain erilaisia (Nyké&nen,
Mikkola ja Asunta 2018, 212). Toiset diskurssit voivat myos olla toisia vahvempia ja
olla hallitsevina, kun taas heikommat ja alisteisemmat diskurssit voivat pyrkid haas-
tamaan vahvemman diskurssin valta-asemaa (Mékild 2007, 145). Esimerkiksi lddketie-
teellinen diskurssi on pitkddn toiminut hallitsevassa asemassa vammaisuuden maéa-
rittelyssa.

Tassd tutkielmassa kriittisen diskurssianalyysin avulla tunnistetaan vammai-
suutta madrittelevid ja tuottavia diskursseja.

4.3 Aineisto

Tutkielman aineisto koostuu Sanna Marinin hallituksen (10.12.2019-20.6.2023) vam-
maispalvelulainsddddannon uudistamiseen liittyvistd lausunnoista. Sosiaali- ja ter-
veysministerid valmisteli hallitusohjelman mukaisesti vammaispalelulaista esitys-
luonnoksen ja pyysi siitd lausuntoja aikavalilld 17.2.-4.4.2022. Lausuntoja annettiin
yhteensd 223 kappaletta. Ministerio oli erikseen pyytanyt lausuntoja 115:1ta lain val-
mistelun kannalta merkitykselliseksi katsomaltaan taholta, mutta lausunnon saattoi
halutessaan antaa kuka tahansa. Lausunnoista 214 kappaletta on ladattavissa oikeus-
ministerion ylldpitamastd lausuntopalvelu.fi -palvelusta (Lausuntopalvelu 2024).
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Tdamdn lisdksi pyysin puuttuvat 9 lausuntoa sosiaali- ja terveysministerion kirjaa-
mosta?. Lausuntoja antaneiden tahojen taustaorganisaatiot ja lukumaéréat on eritelty
TAULUKKO 2 Vammaispalvelulain  esitysluonnoksen lausuntotahojen
taustaorganisaatiot (STM 2022a, 2).

TAULUKKO 2  Vammaispalvelulain esitysluonnoksen lausuntotahojen taustaorganisaatiot

(STM 2022a, 2).
. Vammais- | Muut Kun- Sal.raar.l:- Sote- V.altlon Yksityiset
Lausuja iriestot | idriestot |nat hoitopii- | kuntayh- |viran- palvelun- | Muut
12 141 rit tymat omaiset | tuottajat
Lukumaira 62 35 12 12 13 25 12 52

Lausunnot otetaan huomioon lakiehdotuksen valmistelussa ja niistad tehddan yh-
teenveto, jossa kerrotaan, miten ehdotukset on huomioitu lakiluonnoksessa tai miksi
niitd ei ole huomioitu. Vammaispalvelulain uudistuksen osalta lakiluonnosta muutet-
tiin muun muassa seuraavalla tavalla:

Lausuntopalautteen perusteella soveltamisalaa on muutettu siten, ettd vammaisen henki-
16n méaérittelyn sijaan soveltamisalassa kuvattaisiin ne vammaiset henkil6t, joihin tata la-
kia sovelletaan. Fyysisen, kognitiivisen ja psyykkisen toimintarajoitteen lisdksi pykéaldaan
on lisdtty sosiaalinen ja aisteihin liittyva toimintarajoite vammaispalveluiden saamisen
edellytyksiksi. Toimintarajoitteen olennaisuuden vaatimus on poistettu. Lain soveltamisen
edellytyksena olisi lisdksi, ettd ympéaroivassa yhteiskunnassa esiintyvit esteet yhdessa
vamman tai sairauden kanssa estdvit yhdenvertaisen osallistumisen yhteiskuntaan. (STM
2022b.)

Lausuntokierroksen jdlkeen lakiehdotus siirtyi eduskunnan ja valiokuntien ka-
sittelyyn. Vammaispalvelulakia késiteltiin sosiaali- ja terveysvaliokunnassa sekd pe-
rustuslakivaliokunnassa. Valiokunnat voivat halutessaan kutsua alan asiantuntijoita
kuultavaksi. Valiokunnat koostivat omat mietintonsd lakiehdotukseen tehtdvista
muutoksista, ja ne olisivat myds voineet ehdottaa lakiehdotuksen hylkdamista koko-
naan tai osittain. Tdssd vaiheessa perustuslakivaliokunta ehdotti ikddntymispykéalan
poistamista lakiehdotuksesta perustuslain vastaisena. Taman jdlkeen lakiehdotus
meni vield eduskunnan késittelyyn, jossa pdétettiin sen sisdllostd ja ddnestettiin lain
hyvaksymisesta.

Aineiston laajuuden vuoksi olen rajannut aineistoa siten, ettd olen ottanut mu-
tahoa. Luokat ovat valtakunnalliset vammaisjdrjestdt, kunnat, sosiaali- ja/tai tervey-
denhuollon kuntayhtymdt, ministeriot ja asiantuntija-/tutkimustahot 3 . T&ten

2 Ndistd yhdeksastd lausunnosta tutkielman lopulliseen aineistoon valikoitui valtiovarainminis-
terion ja oikeusministerion lausunnot.

3 Aineiston rajaamisen vuoksi olen luokitellut lausuntopalauteaineiston STM:n TAULUKKO 2
esitellystd luokittelusta poikkeavalla tavalla ja osin yksityiskohtaisemmin.
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lausuntojen kokonaismaara on 19 kappaletta. Kaikkien lausuntojen yhteenlaskettu si-
vumaddrd oli noin 1700 sivua, joista tutkielmaan valittu aineisto kattaa noin 340 sivua.
Aineistossa mukana olevat tahot on eritelty tarkemmin TAULUKKO 3.

TAULUKKO 3  Tutkielman aineisto

Asiantuntija- / tutkimus-
Vammaisjdrjestot | Ministeriot Kunnat Kuntayhtymait | tahot

- Olkeusministe- ANDANTE-tutkimus-
Autismiliittory | ri6 Espoo Essote n
ryhma

Tyo6- ja elinkei- Ikdantymisen ja hoivan tut-

Invalidiliitto ry noministerio Tampere HUS kimuksen huippuyksikko
Kehitys-
Lihastautiliitto Ve.ilt.iova'r.e.iin— Vantaa Vamma—alan Ité—Supmgn yliopisto, 0i-
ministerio tuki- ja osaa- | keustieteiden laitos
miskeskus
Suomen CP-liitto Oulu Pirkanmaan THL
SHP

Aineiston valinnassa olen kiinnittanyt erityistd huomiota lausuntopyynnon vas-
tauslomakkeen (ks. Liite 1) kysymykseen numero 11, jossa kysytddn lain soveltamis-
alan tarkoituksenmukaisuudesta. Perustelen tati silld, ettd lausunnoissa on sovelta-
misalaan liittyen eniten muutosehdotuksia ja kritiikkid (STM 2022a; STM 2022b). La-
kien soveltamisalaa koskevassa pykaldssa madritellddan se, keihin lakia sovelletaan, eli
vammaispalvelulain tapauksessa siind madritelldan, mitd timén lain osalta vammai-
sella tarkoitetaan. Lausunnon antajat ottavat kantaa soveltamisalaan ja vammaisuu-
den mddrittelyyn myos muissa lausuntojensa kohdissa sekd suoraan ettd valillisesti,
minkd olen myos ottanut huomioon aineiston valinnassa. Lahtokohtaisesti olen jatta-
nyt aineistosta pois sellaiset lausunnot, jotka ovat hyvin niukkasanaisia tai eivit lain-
kaan ota kantaa vammaisuuden késitteen sisaltoon.

Aineistosta olen rajannut pois yksityishenkilviden, puolueiden, yksityisten pal-
veluntuottajien, paikallisten vammaisjdrjestjen ja muiden jdrjestdjen, vammaisneu-
vostojen, erityishuoltopiirien, valtion viranomaisten (pl. ministeritt) ja muiden taho-
jen (esim. kirkkohallitus) lausunnot. Lisédksi olen rajannut aineistosta pois ruotsinkie-
liset lausunnot. Aineiston rajaamisessa olen kuitenkin pyrkinyt siihen, ettd aineisto
antaa riittdvan monipuolisen ja kattavan kuvan vammaisuuden kasitteen ympaérilla
kaytavastd keskustelusta. Mukaan valitut organisaatioluokat ovat sellaisia, joilla on
merkittava vaikutus vammaisuudesta kadytavaan keskusteluun ja/tai lainsaadantoon.
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4.4 Analyysiprosessi

Aineiston analysoinnin aloitin lukemalla koko lausuntoaineistoa pintapuolisesti ai-
neistoldhtdisen sisdllonanalyysin avulla (Vuori 2021). Néin sain kasityksen siitd, min-
kélaiset teemat aineistossa nousevat esiin vammaisuuden maédrittelyn ndkokulmasta.
Tamaén jdlkeen tein aineistoon edeltdviassad alaluvussa kuvaamani rajaukset. Aineiston
analyysissa olen kdyttdnyt apuna Taguette-analyysityokalua, jonka avulla olen koo-
dannut ja luokitellut aineistosta tekstikatkelmia. Sisdllonanalyysin avulla pyrin tun-
nistamaan aineistosta alustavia diskursiivisia ilmentymid sekd niihin liittyvid keskei-
sid kasitteitd. Hyodynsin tunnistamiani késitteitd hakusanoina, joiden avulla pystyin
koodaamaan ja kdymaéédn aineiston ldpi useaan kertaan. Hakusanat on esitetty tarkem-
min TAULUKKO 4. Koodasin aineistoon tunnistamani teeman, alustavat diskursiivi-
set ilmentymdt, vammaisuuden mallin seké tiedon lausujasta.

TAULUKKO 4  Hakusanat aineiston koodauksessa

Diskurssi Hakusanat

Biomedikaalinen diagno, medika, ladk

Oikeusdiskurssi yhdenvertais, YK:n, vammaisopimu, perusula, syrji, osallisuu
Talousdiskurssi kustan, talou, kilpailu

Diskurssit mddrittyivit analyysissd tavoiksi representoida vammaisuutta tavalla,
joka rajoittaa toisia tapoja, joilla vammaisuus voitaisiin esittda (ks. Hall 1999, 98). Olin
kiinnostunut siitd, mitd tekstissd korostetaan ja mitd mahdollisesti jatetddn sanomatta.
Kiinnitin aineiston luennassa huomiota my®os siihen, minkélaisen tiedon ja jarkeilyn
varassa kisitystd vammaisuudesta ja myds laajemmin sosiaalisesta todellisuudesta
teksteissd tuotetaan. Analyysin tuloksena aineistosta hahmottui kolme keskeistd vam-
maisuutta méadrittelevad diskurssia: biomedikaalinen diskurssi, oikeusdiskurssi ja ta-
lousdiskurssi. Esittelen ne tarkemmin tulosluvussa. Taman jdlkeen vertailin diskurs-
sien tuottamaa kuvaa vammaisuudesta luvussa 2.3 esittelemiini vammaisuuden mal-
leihin. Aineistosta oli mahdollista tunnistaa my6s muita vammaisuutta méaérittelevia
diskursseja, mutta niiden rooli jdi vahdiseksi. Tulosluvussa jisenndn diskursseja osin
tiettyjen teemojen puitteissa, joiden yhteydessd diskurssit erityisesti nousivat esiin.
Biomedikaalisen diskurssin kannalta keskeisimmaét teemat olivat vammaisuuden
diagnoosiperustaisuus, ikddntymisrajaus ja hengityshalvauspotilaat. Oikeusdiskurs-
sinosalta keskeisid teemoja olivat yhdenvertaisuus ja henkilokohtaisen avun voima-
vararajaus. Talousdiskurssin osalta keskeisind teemoina ndyttdytyivdt vammaisuu-
den madrittyminen menoerdnd sekd kustannusvaikutusten arviointiin kohdistunut
kritiikki.

26



Analyysissa en ole arvioinut sitd, mika vaikutus yksittdiselld lausunnolla on lain
sisdltoon, vaan ajattelen, ettd lausunnot heijastelevat yhteiskunnassa laajemmin kéay-
tavdd keskustelua vammaisuudesta ja ilmentdvat pyrkimyksid vammaisuuden maa-
rittelemiseksi ja hallitsemiseksi.

4.5 Tutkimuseettinen pohdinta

Tutkijalla on tutkimusta tehdessdan kaytossa tiettyjd tulkintaresursseja, joista keskei-
send voidaan pitdd teoreettis-metodologista viitekehystd, joka tdssd tutkimuksessa on
kriittinen diskurssianalyysi. Tutkimuksellisten resurssien liséksi tutkijalla on véista-
maéttd myos arkieldmén tulkintaresursseja. Toisin sanoen tutkijalla on aina jonkinlai-
nen esiymmarrys tutkittavasta aiheesta, jolla on vaikutusta tutkimuksellisiin valintoi-
hin ja aineiston tulkintaan (Juhila 2016).

Oma esiymmarrykseni tdhan tutkimukseen liittyen on seuraava. Olen toiminut
vuoden 2023 alusta alkaen vammaissosiaalitydssd sosiaalityontekijd viransijaisena
Helsingin kaupungilla. Minulla on siten kokemusta ja ymmaérrystd vammaissosiaali-
tyostd viranomaisen ndkokulmasta. Tydkokemukseni on kuitenkin melko lyhyelta
ajalta ja olen tyoskennellyt vain yhdessd organisaatiossa. Minulla ei esimerkiksi ole
kokemusta kehitysvammahuollosta tai vaikeavammaisten asumispalveluista. Taten
tiedostan, ettd ymmarryksessdani vammaissosiaalityostd viranomaisen ndkokulmasta
saattaa olla aukkoja. Minulla ei ole omakohtaista tai ldheisteni kautta kokemusta vam-
maispalveluiden hakemisesta tai asiakkuudesta, joten kokemukseni rajoittuvat vain
tyontekijan nakokulmaan. Tyokokemuksellani saattaa olla vaikutusta esimerkiksi sii-
hen, mitkd vammaisuutta kasittelevit teemat ndyttaytyvét aineistossa merkitykselli-
sind. Omasta aiheeseen liittyvéstd esiymmarryksestd huolimatta olen pyrkinyt perus-
telemaan tekeméni valinnat seké aineistosta tekeméni tulkinnat mahdollisimman hy-
vin.

Téssd tutkielmassa keskitytddan vammaisuudesta kdytdvien diskurssien ja vam-
maisuuden mallien analysointiin, mutta samalla se my9s itsessddn osallistuu vammai-
suuden maddrittelystd kdaytdavaan keskusteluun ja tuottaa tietynlaista kdsitystd vam-
maisuudesta. Pyrkimyksenéni ei ole tarkastella ilmiotd ikdan kuin diskurssien ulko-
puolelta, vaan esimerkiksi aineiston ja teemojen rajaamiseen liittyvét valinnat vaikut-
tavat sithen kuvaan, jonka tdimd tyo vammaisuudesta ja siitd kdytavasta keskustelusta
osaltaan tuottaa.
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5 TULOKSET

5.1 Diskurssit ja mallit

Olen tunnistanut aineistosta kolme keskeistd vammaisuutta méérittelevad diskurssia,
jotka ovat biomedikaalinen diskurssi, oikeusdiskurssi ja talousdiskurssi. Vammaisuu-
den madritelmdd voidaan pitdd hyvin moninaisena, ja se kattaa hyvin laajan kirjon
ihmisid, joiden toimintakyvyt, avuntarpeet, diagnoosit ja elaméntilanteet voivat poi-
keta toisistaan huomattavasti. Taméan vuoksi vammaisuutta méaarittelevaa keskuste-
lua kdydaan my6s monella eri ulottuvuudella ja useisiin teemoihin liittyen. Mikdan
yksittdinen vammaisuutta maaritteleva diskurssi ei tavoita kaikkia vammaisuuden
ulottuvuuksia, minkd vuoksi diskurssit ristedvét aineistossa usein ja yhdestd lausun-
nosta on mahdollista tunnistaa monia diskursseja.

Biomedikaalisessa diskurssissa ollaan kiinnostuneita vammaisuuden biologi-
sesta, ladketieteellisestd ja kehoon liittyvistd ulottuvuuksista. Diskurssissa korostuu
ladketieteellinen ja hoitoon liittyvd sanasto ja puhe sairauksista, vammoista sekd diag-
nosoimisesta. Sille ominaista on vammaisuuden maédérittely ulkoa késin, jolloin vam-
mainen ndyttdytyy objektina ja interventioiden kohteena. Biomedikaalinen diskurssi
tuottaa yksipuolista tiettyihin diagnooseihin perustuvaa késitystd vammaisuudesta,
joka ei huomioi ympadristod tai elinolosuhteita. Se tuottaa ensi sijassa vammaisuuden
ladketieteellisen mallin mukaisia representaatioita vammaisuudesta.

Oikeusdiskurssi poikkeaa olemukseltaan biomedikaalisesta diskurssista siing,
ettd se ei mddrittele vammaisuutta ulkopuolelta méarittamallda vammaisuuden kritee-
reitd tai vammaisen ominaisuuksia. Sen sijaan vammaisuus maédrittyy puheena oi-
keuksista, yhdenvertaisuudesta ja osallisuudesta sekd kysymyksend siitd, miten hyvin
(tai huonosti) lakiehdotus toteuttaa vammaisten oikeuksia. Tdlloin huomio ei ole vam-

maisissa itsessddn vaan ympdroivdssd yhteiskunnassa, sen laeissa, rakenteissa ja
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instituutioissa, jotka voivat mahdollistaa oikeuksien ja yhdenvertaisuuden toteutumi-
sen. Oikeusdiskurssin voidaan katsoa tuottavan vammaisuuden poliittisen mallin
mukaista kasitystd vammaisuudesta.

Aineistossa oikeusdiskurssi on yleisin vammaisuutta madrittelevd puhetapa,
joka korostui jdrjestdjen sekd asiantuntijoiden ja oikeusministerion lausunnoissa.
Koska kyseessd on lain sddtamiseen liittyva tutkimusaineisto, on ymmarrettdavad, ettd
lausunnoissa keskitytdan sithen, miten lakiehdotus huomioi vammaisten oikeuksia.
Vammaispalvelulain tulisi tdyttdd muassa YK:n vammaissopimuksen (2016) velvoit-
teet sekd perustuslain (731/1999) perusoikeuksia koskevat pykéldt. Vammaispalvelu-
lain tarkoitukseksi on lakiehdotuksen (Lakiehdotus 2021, 263) tarkoituspykaldssa li-
sdksi asetettu muun muassa vammaisen henkilon yhdenvertaisuuden ja osallisuuden
toteuttaminen seka itseméaaraamisoikeuden toteutuminen.

Kolmas vammaisuutta madritteleva diskurssi on talousdiskurssi. Se poikkeaa
kahdesta edellisesti siind, ettd se ei suoraan ole kiinnostunut vammaisuuden maéarit-
telystd. Se asettuu pikemmin laajempaan julkisen hallinnon ja lainsddddnnon hallin-
nan kontekstiin, jossa se osallistuu keskusteluun vammaisuudesta asettamalla sille ra-
joja talouden ja resurssien rajallisuuden ndkokulmasta. Talousdiskurssin sanastoa
ovat esimerkiksi méaararahat, kustannukset, kustannusvaikutus, vaikutusarvio ja re-
surssit. Talousdiskurssissa keskustelu liittyi erityisesti rahan, mutta myds muiden re-
surssien riittdvyyteen vammaispalvelulain uudistuksen yhteydessa. Diskurssi nousi
esiin erityisesti kaupunkien lausunnoissa, mutta myds valtionvarainministerion lau-
sunnossa.

5.2 Biomedikaalinen diskurssi

Aloitan biomedikaalisen diskurssin késittelyn esittelemdlld ensin, kuinka sen puit-
teissa vammaisuutta maaritellddn suhteessa diagnooseihin tai diagnosoimattomuu-
teen. Osoitan, kuinka vammaisuutta voidaan hallita luokittelemalla vammaisia diag-
noosien avulla, jolloin he my0s joutuvat eriarvoiseen asemaan. Toisena keskeisend
teemana on keskustelu ikddntymisrajauksesta, jossa osoitan, kuinka biomedikaalisen
diskurssin avulla voidaan erottaa vammaiset ikddntyneistd ja ndin tuottaa ulossulke-
via rajoja ihmisryhmien vilille. Kolmantena teemana késittelen hengityshalvauspoti-
laista kaytavad keskustelua, joka ilmentdd biomedikaalisen diskurssin tapaa maari-
telld ja lahestyd vammaisuutta lausunnoissa.

5.2.1 Eroon diagnoosikeskeisyydesta?

Selvimmin biomedikaalinen diskurssi esiintyi aineistossa vammaisuuden diagnoo-
siperustaisuuteen liittyvédssd keskustelussa. Vammaispalvelulaki (380/1987) on
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kaytannossd ollut diagnoosiperustainen, eli vammaispalveluiden saaminen on edel-
lyttanyt hakijalta ladketieteellistda ICD-10-tautiluokituksen mukaista diagnoosia vam-
maan tai sairauteen liittyen. Jos henkiltlld on esimerkiksi hahmotushéirio, jolle ei ole
virallista diagnoosia, hidn ei saa vammaispalveluita, vaikka tuentarve olisi ilmeinen.
Myos jonkin tietyn diagnoosin perusteella (esimerkiksi mielenterveyteen liittyvat
diagnoosit) asiakas on voitu sulkea vammaispalveluiden ulkopuolelle. Diagnoosi toi-
mii siten ulossulkevana vammaisuutta madrittelevana tekijand, joka jakaa vammai-
suuden kolmeen luokkaan. Ensinndkin henkiltihin, joilla on diagnoosi ja jotka ovat
sen perusteella oikeutettuja vammaispalveluihin. Toiseksi henkil6ihin, joilla on diag-
noosi, jonka perusteella vammaispalveluita ei myonnetd. Ja kolmanneksi henkil6ihin,
joilla ei ole diagnoosia eivitkd sen vuoksi saa vammaispalveluita, vaikka kokisivat
niitd tarvitsevansa. ICD-luokitus voidaankin ndhda osana biopolitiikkaa ja yhtend hal-
linnan tekniikkana, jolla luokitellaan, kontrolloidaan ja hallitaan erityisesti ihmisten
terveyttd ja sairauksia (ks. Miettinen 42-42). Luokittelulla on my6s konkreettisia vai-
kutuksia ihmisten eldméén, sithen miten heitd kohdellaan ja sithen ndkevitko he it-
sensd esimerkiksi terveind, sairaina tai vammaisina. Ihmiset voivat myos hakeutua
mukaan esimerkiksi oman vammaisjdrjestonsd toimintaan ja muodostaa sosiaaliset
suhteensa saman diagnoosin omaavien henkildiden kanssa. Lisdksi ihminen voi kési-
telld ja selittdd muun muassa omaa erilaisuuttaan, erityisyyttddn, tunteitaan ja elamén-
tapahtumiaan diagnoosin kautta. Ndiden asioiden seurauksena hdnen identiteettinsa
voi rakentua diagnoosin ympidrille.

ICD-luokituksen alkuperdinen kayttdtarkoitus on ollut sairastavuuden ja kuole-
mansyiden tilastoinnissa, mistd se on laajentunut myos kliinisiin, potilaan hoitoon liit-
tyviin kdyttotarkoituksiin (THL 2011, 2). IImeisen tehokkaana kategorisoinnin ja hal-
linnan vélineend sen kayttotarkoitus on laajentunut sosiaalipalveluiden puolelle méaa-
rittdimaan sitéd, kenet voidaan sulkea palveluiden ulkopuolelle. Diagnoosin edellytta-
minen on sitonut vammaispalvelulain my6s vammaisuuden lddketieteelliseen malliin,
vaikka lain voidaan muuten katsoa perustuvan vammaisuuden sosiaaliseen mallin
(ks. Heiskanen 2008, 45).

Monissa lausunnoissa pidettiin hyvana sitd, ettd lakiluonnoksessa diagnoo-
sipohjaisuudesta on luovuttu:

Hyva uudistus on se, ettd asiakkaan palveluntarve perustuu vamman aiheuttaman toimin-
takyvyn heikkenemiseen ja siitd johtuvaan avun ja tuen tarpeeseen, eikd yksinomaa diag-
noosiin. (Oulun kaupunki)

Lakiesitysluonnoksessa vammaisen henkilon mééritelma irrottautuu diagnoosikeskeisyy-
destd ja kiinnittyy ensisijaisesti toimintakyvyn heikentymiseen ja tdstd johtuvaan avun tai
tuen tarpeeseen. T&lloin se edistdd osaltaan myos vammaisten henkiloiden keskindistd yh-
denvertaista kohtelua (Tyo6- ja elinkeinoministerio)
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Diagnoosin sijaan lausunnoissa katsotaan, ettd uudessa laissa vammaisuuden
maédrittelyssd siirrytddn arvioimaan hakijan toimintakykyd. Lausunnoissa pyritddan
vahvistamaan kasitys siitd, ettd uuden lain myo6td diagnoosipohjaisuudesta luovutaan
ja siirretddn uuteen tapaan mddritelld vammaisuutta. Biopolitiilkan ndkdkulmasta
vammaisen diagnosointi muuttuu toimintakyvyn madérittelemiseksi, johon liittyvat
omat luokitusjdrjestelménsd, joista esimerkkind on WHO:n ICF-luokitus, joka ottaa
huomioon my6s toimintakyvyn vammaisuuden maéérittelyssa (Miettinen 2010). Erona
aiempaan on kuitenkin se, ettd toimintakyvyn arviointi on yksilollistd, eikd perustu
aiemmin maédriteltyyn diagnoosiin.

Diagnoosiperustaisuudesta luopumista ei kuitenkaan ndhda pelkéstdan positii-
visena asiana:

Psyykkisen toimintakyvyn pitkdaikaisen heikentymisen maéaritelman siséltyminen vam-
maispalvelulakiin ilman kehitysvammaisuuden diagnoosipohjaisuutta, voi johtaa mm.
psykiatristen kroonikkopotilaiden ohjautumista merkittdvissa maarin vammaispalvelui-
den piiriin. (Pirkanmaan SHP)

Lausunnossa puolustetaan vammaispalvelulain mallia ja tapaa mééritelld vam-
maisuus, koska se on ollut toimiva keino luokitella osa ihmisistd palveluiden ulko-
puolelle. Tassd tapauksessa kyseessd on heikolla toimintakyvylld varustetut mielen-
terveyspotilaat, jotka voisivat saada oikeuden vammaispalveluihin. Ongelman voi
ajatella olevan ainakin siind, ettd vammaispalvelulain logiikka olisi ristiriidassa erityi-
sesti terveyspalveluiden ja niihin liittyvien sosiaalipalveluiden logiikan kanssa, jotka
edelleen jdrjestetddn diagnoosipohjaisesti. Téalloin palveluissa voisi syntya paallekkai-
syyttd ja epdselvyyttd jarjestamisvastuista. Esimerkiksi mielenterveyspalvelut voivat
toimia yhteistyossd sosiaalipalveluiden kanssa siten, ettd sosiaalitoimi on jarjestanyt
mielenterveyskuntoutujille omat asumispalvelut. Nyt, jos hakija toimintakyvyn puo-
lesta saisi vammaispalveluita, jdisi epédselviksi olisiko vastuu asumisen jdrjestami-
sestd vammaispalveluilla vai mielenterveyspalvelulla.

Kaikissa lausunnoissa ei kuitenkaan katsottu, ettid lakiehdotuksessa oltaisiin luo-
pumassa diagnoosipohjaisuudesta:

YK:n vammaissopimus pyrkii laajempaan vammaisuuden maaritelmaan, eika kayta enda
ladketieteellistd diagnoosia vammaisuuden médrittelijand. Samaan ilmoittaa pyrkivansa
nyt kommentoitava lakiesitys. Piddmme t&td kehitystd erittdin kannatettavana, mutta sa-
maan aikaan esitys kuitenkin kdytinnossa nojaa pitkalti vammaisuuden ns. medikaaliseen
malliin. Vammaisuus médéritelldan siind edelleen yksinomaan yksilon toiminnanvajavuuk-
sien kautta huomioimatta mitenkddn sosiaalista ja fyysistd ympéristod. (Ikdantymisen ja
hoivan tutkimuksen huippuyksikko)

Lausunnossa katsotaan, ettd sosiaalinen ja fyysinen ymparist6 tulisi huomioida
vammaisuuden madrittelyssd. Keskittyminen pelkdstddn toimintakyvyn arvioimiseen
maédrittelee vammaisuuden edelleen lddketieteellisen mallin mukaisesti unohtaen
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vammaisuuden sosiaalisen mallin, jossa korostetaan ympariston ja kontekstin merki-
tystd vammaisuuden maédrittelysséd (ks. s. 11).

Diagnoosisidonnainen vammaisuuden maédérittely tulee esiin erityisesti kehitys-
vammaisuuden kohdalla, johon kiinnitetddn huomiota muun muassa Invalidiliiton
lausunnossa:

Useassa kohtaa esityksessa todetaan, ettd laki ei olisi endd diagnoosipohjainen. Toteamme,
ettd vammaispalvelulaki ei tédllakddan hetkelld ole diagnoosipohjainen. Vammaispalvelulaki
tulee ensisijaisesti sovellettavaksi suhteessa kehitysvammaisten erityishuoltoa koskevaan
lakiin. Néin ollen perusteluissa esiintynyt toteamus siitd, ettd oikeus palvelun saamiseen ei
endd perustuisi diagnoosiin, vaan vamman aiheuttamaan toimintakyvyn heikentymiseen
ja siitd johtuvaan avun ja tuen tarpeeseen on osittain harhaan johtava. (Invalidiliitto)

Vaikka vammaispalvelulakia kdytdnnossda sovelletaan diagnoosipohjaisesti
vammaisuuden arvioinnissa, niin lausunnossa halutaan korostaa sen eroa kehitys-
vammalakiin (519/1977), joka perustuu selkeimmin (kehitys-)Jvamman diagnosoin-
tiin*. Uuden lain myo6td myo6s kehitysvammaisen asiakkaan palvelut jarjestetddn ensi
sijassa vammaispalvelulain perusteella, mikd tekee vammaispalvelulaista kehitys-
vammaisten kohdalla diagnoosisidonnaisen. Myos CP-liiton lausunnossa kehitys-
vammalain diagnoosipohjaisuus ndhddan ongelmallisena:

Kehitysvammalain 1 §:n mukaisen soveltamisalan myo6td meille jad voimaan diagnoo-
sisidonnaisia palveluita, vaikka vammaispalveluissa tulisi siirtyd kokonaan diagnoosildh-
toisyydestd yksilollisiin tarpeisiin perustuviin palveluihin. Mddritelma rajaa soveltamis-
alan ulkopuolelle esimerkiksi henkil6t, joiden alentunut kognitiivinen toimintakyky johtuu
esimerkiksi kehitysidn jalkeen saadusta aivojen vauriosta, sairaudesta (dementia) tai vaka-
vasta mielenterveyden hairiosta. (CP-liitto)

CP-liiton lausunnossa viitataan siihen, kuinka kehitysvammalain sovelta-
misalassa edellytetdan synnynndistd tai kehitysidssd saatua sairautta tai vammaa.
Lain diagnoosiperustaisuus rajaa palveluiden ulkopuolelle ihmisid, joiden tulisi olla
oikeutettuja kehitysvammalain ja vammaispalvelulain palveluihin. Seka Invalidiliiton
ettd CP-liiton edelld siteeratut lausunnot tuottavat kuvaa sisdisesti ristiriitaisesta la-
kiehdotuksesta, joka ei tavoitteistaan huolimatta pddse tdysin irti vammaisuuden
madrittelyn diagnoosisidonnaisuudesta kaikkien vammaisryhmien kohdalla.

Myo6s Autismiliiton lausunnosta voi tulkita, ettd lakiehdotus nojaa edelleen diag-
noosiperustaisuuteen:

Lakiehdotus edistdnee lain piiriin pddsevien vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta suh-
teessa vammattomiin ihmisiin. Valitettavasti lakiehdotus ei kuitenkaan paranna esimer-
kiksi ilman kehitysvammadiagnoosia olevien tai lievasti kehitysvammaisten autismikirjon
ihmisten mahdollisuuksia vammaislain piiriin padsemisessé toisin kuin tavoitteena on ol-
lut. Soveltamisalapykala (28) on kirjoitettu tavalla, joka ei ota huomioon

4 Kehitysvammalain 1 §:ssd lain soveltamisala méaéritelldan seuraavasti: ” Tassd laissa sdddetdan
erityishuollon antamisesta henkildlle, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai héiriin-
tynyt synnynndisen tai kehitysidssd saadun sairauden tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain
nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja.”
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neurobiologisia/neuropsykiatrisia kehityksellisid haasteita (kuten autismikirjo) omaavien
henkilviden toimintakykyyn vaikuttavaa keskeisté tekijda eli sosiaalista toimintakykya.
(Autismiliitto)

Autismiliiton lausunnossa nostetaan esiin yksi vammaispalvelulain kannalta
keskeinen viliinputoajien ryhmé, joka on ollut laajalti rajattuna palveluiden ulkopuo-
lelle eli autismikirjon diagnoosin omaavat henkil6t. Lausunnossa katsotaan, ettd sosi-
aalisen toimintakyvyn arvioiminen tulisi ottaa mukaan vammaisuuden maééritel-
maan®. Autismiliiton (ja osin my6s CP-liiton) lausunnossa on huomion arvoista se,
ettd siind ldhtokohtana on tietyn diagnoosin omaava ryhma. Liitto argumentoi, ettd
ei-diagnoosipohjaisen vammaispalvelulain tulisi méadritelld vammaisuus siten, ettd se
kuitenkin ottaa huomioon tietyt diagnoosit. Voidaan ajatella, ettd diagnoosipohjai-
suus vaikuttaa ainakin joidenkin vammaisjdrjestsjen kohdalla siihen, miten vammai-
suus tulisi madritelld laissa ei-diagnoosipohjaisesti. Tama voi johtua esimerkiksi siitd,
ettd vammaisjdrjestot on hyvin pitkilti organisoituneet diagnoosien mukaisesti, jol-
loin ne myos ohjaavat niiden omaa tarkastelundkokulmaa. Se kertoo myos siitd,
kuinka vahvasti diagnoosit ja biomedikaalinen diskurssi yhteiskunnassa madrittele-
vdt vammaisuutta.

Vaikka laki olisi sanamuodoiltaan kirjoitettu diagnoosineutraaliksi, saattaa se
kuitenkin olla kirjoitettu tiettyjen diagnoosien nikokulmasta. Taméan tuo esiin Invali-
diliito omassa lausunnossaan:

Esityksen perusteluissa on havaittavissa painottumista tiettyihin diagnoosiryhmiin, vaikka
esitetyn lain soveltamisala on diagnoosirajaton. Perustelut ja esimerkit on hyvin vahvasti
kirjoitettu siten, ettd ne koskettavat padasiallisesti vammaisia henkil6itd, joilla on taustalla
kehitysvamma tai autisminkirjon hdiri6. Kiinnitimme huomiota siihen, ettd vammaisla-
kien yhdistyessd on tdrkedd ndhdd vammaisten henkildiden eldméntilanteiden ja vammo-
jen ja sairauksien aiheuttamien toimintakyvyn rajoitteiden laaja kirjo. Perusteluissa tulee
nikyd myos ne vammaiset henkilot, jotka opiskelevat, kdyvat toissd, ovat perheellisid,
huoltajia ja osallistuvat aktiivisesti yhteiskunnalliseen eldmé&an sen kaikilla eri sektoreilla
eldamddn kuuluvine velvoitteineen, joiden toteuttaminen on riippuvainen vammaispalve-
luista. Nyt esityksessa vallitsee stereotypia vammaisesta henkilostd vammaispalveluiden
kayttdjing, joiden avulla tuetaan lahinné osallisuutta sosiaalisissa suhteissa tai vapaa-ajan
toiminnoissa. Lakiluonnos on téltd osin epédtasapainoinen. Perustelut tulee kirjata yhden-
vertaisemmin ja niissd tulee huomioida esitystd laajemmin kaikkien lain soveltamisalaan
tulevien vammaisten henkiltiden tarpeet ja olosuhteet. (Invalidiliitto)

Lausunnossa haastetaan lakiehdotuksen biomedikaalisen diskurssin tuottamaa
yksipuolista tiettyihin diagnooseihin perustuvaa kuvaa vammaisuudesta, jossa vam-
maisen palvelutarve on ldhinnd avustamista vapaa-ajalla. Samalla lausunnossa tuote-
taan vastakohtainen kuva vammaisuudesta hyvin moninaisena ilmitné, jossa esimer-
kiksi vammaisten toimintakyky, eldméntilanne ja asema yhteiskunnassa poikkeavat
merkittavasti toisistaan. Tamaé tulisi huomioida vammaisuuden ja vammaislain pal-
veluiden madadrittelyssd. Lausunto heijastelee yleisemminkin sitd haastetta, joka

5 Vuodan 2025 alussa voimaan tulevassa vammaispalvelulaissa (675/2023) sosiaalinen toiminta-
kyky on huomioitu osana lain soveltamisalaa.
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vammaisuuden médrittelyyn ja vammaisuuden moninaisuuden huomioimiseen liit-
tyy erityisesti lain kirjoittamisen kontekstissa. Erityisen haastavaksi tilanne menee, jos
lain ulkopuolelle halutaan rajata jokin tietty ihmisryhmad, kuten ikdantyneet.

5.2.2 Ongelmallinen ikddntyminen

Keskeinen aineistosta esiin noussut teema liittyen vammaisuuden maérittelyyn oli la-
kiehdotukseen sisdltynyt ikddntymisrajaus. Teemaan liittyvat lausunnot ja kannan-
otot havainnollistavat biomedikaalisen diskurssin esiintymistd aineistossa kiinnosta-
valla tavalla. Lakiehdotuksessa ikddntymisrajaus on maddritelty seuraavasti: ”Vam-
maisella henkil6lld tarkoitetaan tdssd laissa henkildd, jonka: - - 4) toimintakyvyn hei-
kentyminen ei johdu péddasiassa korkeaan ikddn liittyviastd sairaudesta, vammasta tai
rappeutumisesta; 5) avun, tuen ja huolenpidon tarve ei ole normaalia ikdkauteen liit-
tyvdd tarvetta.” Ikddntymisrajausta voi pitdd biomedikaalisen diskurssin tuottamana
tapana maddritellda vammaisuutta sulkemalla idkkddt vammaisuuden ulkopuolelle.
Sitd on ehdotuksessa perusteltu vammaispalvelulain erityislain luonteella sekd uudis-
tukseen kaytettdvissad olevalla rajallisella méadrarahalla. (Lakiehdotus 2021, 165, 263.)
Vammaispalvelulaissa (380/1987) ikddntymisrajaus koskee vain 8 ¢ §:n henkilokoh-
taisen avun palvelua. Lakiehdotuksen mukaisesti ikddntymisrajaus laajenisi koske-
maan kaikkia vammaispalvelulain mukaisia palveluita®.

Ikdantymisrajaus ja biomedikaalinen diskurssi ilmenee ensinndkin CP-liiton lau-
sunnossa seuraavasti:

Edustamme henkil6its, joilla on syntymaésta tai varhaislapsuudesta saakka neurologinen
liikkuntavamma, ja joka kolmannella myos oireyhtymaan liittyvid kognitiivisia vaikeuksia
tai erillinen kehitysvamma. Yhteisend piirteend tille ryhmélle on toiminnallisen tilanteen
aiheuttama fysiologinen ylikuormitus ja mahdollinen uupumus. Lisdksi toimintapiiriimme
kuuluvat henkil6t, joilla on aikuisidssa alkanut normaalipaineinen hydrokefalia (NPH). Se
on tuntemattomasta syystd yleensd ikdihmisille ilmaantuva aivo-selkdydinnesteen (likvori)
kierron hdiri6, hyvin harvinainen alle 50-vuotiailla, mutta yli 65-vuotiailla esiintyvyys on
noin yhden prosentin luokkaa. NPH saattaa hairitda henkilon kognitiivisia toimintoja, liik-
kumista ja pidatyskykyd, ja erotusdiagnostiikka on vaikeaa ndiden oireiden liittyessd mui-
hinkin sairauksiin. Nyt esitetyssd muodossaan lain méaaritelméa todennékdoisesti sulkisi
my6s NPH:n aiheuttamat toimintavaikeudet lain piiriin kuulumattomiksi, vaikka henkili-
den tarve ehdotetun lain mukaisiin subjektiivisiin oikeuksiin olisi ilmeinen. (CP-liitto)

CP-liiton lausunnossa maddritellddn biomedikaaliseen diskurssin puitteissa se
vammaisten ryhmd, jota he edustavat, ja osoitetaan, ettd kyse on lddketieteellisesti
diagnosoitavasta sairaudesta, jonka tulisi oikeuttaa vammaispalveluihin. Kuitenkin
lakiehdotuksen ikddntymisrajauksen muotoilun vuoksi heiddt voitaisiin sulkea

6 Perustuslakivaliokunta kuitenkin totesi omassa lausunnossaan (PeVL 79/2022, 4-5), ettd ikdan-
tymisrajaus siind muodossa kuin se on lakiehdotukseen kirjattu, on perustuslain 6 §:n 2 momen-
tin vastainen. Kyseisessd perustuslain kohdassa kielletddn syrjintd muun muassa ikdan perus-
tuen. Myoskddn YK:n vammaissopimuksessa (2016) vammaisuus ei ole sidoksissa ikdan.
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palveluiden ulkopuolelle, koska voitaisiin tulkita, ettd kyse on korkeaan ikddn liitty-
vistd sairaudesta.

Lihastautiliiton lausunnossa biomedikaalinen diskurssi on edellistd selkeimmin
esilla:

Lihastauti on kuitenkin eri asia, kuin vanhenemiseen usein liitettdvé lihasheikkous ja lihas-
kato. Véeston ikdantyessa myos lihastaudit yleistyvit. Monet lihastaudit ilmenevit vasta
iakkailld, ja lihastaudeissa sairastavuus painottuukin vanhusviestoon (Lahdetie 2012). Li-
hastaudissa on kuitenkin kyse etenevasta sairaudesta, ei tyypillisestd vanhenemisesta. Li-
hasheikkous ja muut lihaksiin liittyvat muutokset voivat lisdtd nivel- ja lihasalueen oireita
ja tdmad voi johtaa heikentyneeseen toimintakykyyn ja yksilon tavanomaisen ikdantymisen
kiihtymiseen (Klingbeil ym. 2004). Lisdksi ikdantymisestd johtuvat kehon muutokset voi-

vat pahentaa lihastaudin oireita, kuten pitkdaikaisen etenevin sairauden aiheuttamaa li-

hasvoiman heikentymistd. Lihastaudin paheneminen ikddntyessa on eri asia kuin tavan-

omaisen vanhenemisen aiheuttama rappeutuminen, esim. ikddntyneiden sarkopenia (li-

haskato) on asia, jota voidaan fyysiselld harjoittelulla parantaa ja ehkaistd, mutta lihas-

taudeista johtuva lihasatrofiaa ei voi estdd. (Lahteet: Lahdetie J. 2021. Kuinka yleisid ovat

lihastaudit Suomessa? Ladkarilehti 12.3.2021, vks 76, 5.632-637. seka Klingbeil ym. 2004.

Aging with a disability. Arch Phys Med Rehabil Vol 85, Suppl 3, July 2004.) (Lihastauti-

liitto)

Jélleen lausunnossa pyritddn méadrittelemédan se vammaisryhmd, jota liitto edus-
taa. Biomedikaalisen diskurssin sis&lld lihastaudeista johtuva toimintakyvyn alenemi-
nen halutaan erottaa ikddntymisestd johtuvasta toimintakyvyn alenemisesta, jolloin
tuotetaan ero lihastautia sairastavien ja ikddntyneiden vélille. T&lld halutaan osoittaa
se, ettd lihastautidiagnoosin saaneet henkil6t olisivat oikeutettuja vammaispalvelui-
hin. Biomedikaalisen diskurssin ja tiedon vaikuttavuutta korostavat ladketieteelliset
lahteet.

Lainauksissa korostuvat biopolitiikalle ominainen l4dketieteelliseen tietoon no-
jaava kategorisointi ja luokittelu, jolla vammaiset halutaan erottaa omaksi erilliseksi
ryhmékseen (Tremain 2001, 618-619). Tassd tapauksessa eroa ei haluta tehdd suh-
teessa normaaliin vaan ikddntyneisiin. Huomionarvoista on se, ettd erottelu tehddan
vammaisjdrjeston toimesta, joiden voisi ajatella suhtautuvan kriittisesti vammaisuu-
den lddketieteelliseen malliin. Téssd tapauksessa vammaisuuden erillisyyden koros-
tamisesta on kuitenkin hyotyéd, koska silld halutaan varmistaa palvelut omalle eturyh-
mille, kun ikdihmiset ollaan sulkemassa niiden ulkopuolelle.

Edelliset vammaisjadrjesttjen lainaukset tuovat esiin lakiehdotuksen ikddntymis-
rajaukseen sisdltyvan ongelman, joka selittdd sitd, miksi jarjestojen tdaytyy korostaa
eroa vammaisuuden ja ikddntymisen vililld. Ongelmana on se, ettd ikdantymisrajaus
on edelleen diagnoosipohjainen, kun muuten vammaisuus pyritddn maarittelemaan
toimintakyvyn perusteella. Tadhdn on kiinnitetty huomiota my6s useissa asiantuntija-
lausunnoissa. Esimerkiksi Ikdantymisen ja hoivan tutkimuksen huippuyksikon lau-

sunnossa asia todetaan seuraavasti:

Ikdantymisrajaus perustuu yksinomaan vamman ldgketieteelliseen perustaan ja siihen ky-
seenalaiseen oletukseen, ettd ikddntymisestd johtuvat vammat pystytdan aukottomasti
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erottamaan muista vammoista. Tama on jo ladketieteellisesti kyseenalaista ja vield ongel-
mallisemmaksi tdman tekee sosiaalisen ja yhteiskunnallisen ympériston jattaminen taysin
sivuun rajauksen lahtokohdista. (Ikdantymisen ja hoivan tutkimuksen huippuyksikko)

Lausunnossa kyseenalaistetaan se, voidaanko ikddntymisestd johtuvat sairaudet
ja vammat kyetd erottamaan muista sairauksista edes lddketieteen keinoin. Samalla
tuodaan jélleen esiin se, kuinka vammaisuuden madarittelysséa tulisi huomioida vam-
maisuuden sosiaalinen malli. Sama erottelun haaste tuodaan esiin myos Itd-Suomen
yliopiston oikeustieteiden laitoksen lausunnossa:

Perusteluissa ei myoskdan avata, mitd korkeaan ikdan liittyvét sairaudet tai vammat ovat.
Muistisairauksia ne eivit voi olla, silld muistisairaudet ovat etenevid neurologisia sairauk-
sia eivdtkd ne kuulu normaaliin ikdédntymiseen. Vaikka valtaosa muistisairaista on ikdanty-
neitd, sairauksia esiintyy myos nuorissa ikédluokissa. Esityksessd muistisairaudet on kui-
tenkin mainittu sairausryhmand, joka on korkealla idlld huomattavan yleinen. Tama viit-
taisi siihen, ettd lain soveltajaa ohjataan jattdim&an muistisairaat ihmiset vammaispalvelu-
jen ulkopuolelle. (Itd-Suomen yliopisto)

Lausunnossa esimerkkind kadytetddn muistisairauksia, jotka ovat tyypillisid
ikddntyneelld vdestolld, mutta joita esiintyy myo6s nuoremmilla ihmisilld. Laki johtaisi
tilanteeseen, jossa jokaisen idkkddan vammaispalveluiden hakijan kohdalla taytyisi sel-
vittdd, onko hdnen vammansa tai sairautensa sellainen, joka liittyy korkeaan ikdan.
Taman tulisi perustua ladketieteelliseen asiantuntemukseen. Oikeusministerion lau-
sunnossa puolestaan kyseenalaistetaan se, voiko téllaista asiantuntemusta ylipdansa
olla:

Toiseksi jad epaselvéksi, mika olisi se prosessi tai vaadittava asiantuntemus, jonka kautta
jonkin sairauden tai vamman katsotaan johtuvan padosin korkeasta idstd ja onko timéan
toteaminen edes lddketieteellisesti kovin yksinkertaista tai mahdollistakaan. (Oikeusminis-
terio)

Edeltdvat lausunnot tekevit ndkyviksi sen haasteen, mika liittyy sairauksien
diagnosointiin ja sithen perustuvaan ihmisten luokitteluun seka ihmisten hallintaan
tamdn tiedon avulla. Ihmisen ikdédntyessd erindiset sairaudet ja vamma-alttius yleis-
tyvat, minka lisdksi myos toimintakyky laskee vadjaamattd. Ei kuitenkaan ole ole-
massa sellaista lddketieteellistd tietoa, jonka perusteella voitaisiin sanoa, ettd jokin
tietty sairaus johtuukin ihmisen korkeasta idstd, vaan ainoastaan todeta tilastollinen
yhteys sairauksien yleistymisen ja ikddntymisen vililld. Talloin biopolitiikalle ominai-
nen vdeston hallinta ja luokittelu pyritdan toteuttamaan sellaisen tiedon avulla, johon
se ei kovin hyvin sovellu. Lisdksi huomataan se, kuinka erilaiset luokittelut ja katego-
risoinnit eivit koskaan voi tavoittaa ihmiseldmén koko kirjoa ja moninaisuutta, minka
vuoksi hallinta on aina epéatadydellista.

Myos oikeusministerion lausunnossa kiinnitetddn huomiota vammaisuuden
madadrittelyn epdjohdonmukaisuuteen, kun eri asiakasryhmiin sovelletaan erilaisia kri-
teereita:
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Tamén mukaisesti oikeusministerio kiinnittdd huomiota siihen, ettd jos vammaispalvelu-
lain soveltamisala ei riipu vamman alkuperastd, diagnoosista tai vaikeusasteesta, niin ta-
man ldhtokohdan tulisi soveltua kaikkiin vammaisiin henkil6ihin riippumatta henkilon
idstd. Toisin sanoen jos henkilon vamma tai sairaus johtaa sellaiseen toimintakyvyn heik-
kenemiseen, ettd henkilod on pidettdvad tdméan lain mukaisesti vammaisena henkilond, ei
lain oman toimintalogiikan mukaan henkil6ltd voida kieltda lain mukaan hénelle kuuluvia
subjektiivisia oikeuksia. (Oikeusministeris)

Lausunnoissa tuodaan esiin se, kuinka lain tarkoituksena on luopua diagnoo-
sipohjaisuudesta ja mddritelld vammaispalveluiden asiakkuus perustuen arvioon toi-
mintakyvystd. Kdaytannossa idkkaan vaeston kohdalla laki kuitenkin nojaisi edelleen
diagnooseihin ja vammaisuuden ldéketieteelliseen malliin.

5.2.3 Hengityshalvauspotilaat

Tarkastelen seuraavaksi hengityshalvauspotilaisiin liittyvdd keskustelua, joka toimii
esimerkkind biomedikaaliseen diskurssiin liittyvastd biopoliittisesta hallinnasta. Li-
sdksi se ilmentdd vammaisuuden moninaisuutta ja sitd, minkdalaisia erityiskysymyksid
vammaispalvelulain sddtdmiseen voi liittyd. Lakiehdotuksen mukaisesti hengityshal-
vauspotilaiden palveluiden jarjestdminen siirtyisi terveydenhuollon vastuulta sosiaa-
lihuollolle. T&lloin hengityshalvauspotilaiden kotona tapahtuva ymparivuorokauti-
nen hoito voitaisiin jdrjestdd vammaispalvelulain mukaisen henkilokohtaisen avun
turvin, kun sen on aiemmin jdrjestinyt terveydenhuolto hoitohenkilokunnan toi-
mesta.

Perustelussamme tarkoitamme hengityshalvauspotilaalla sellaista henkild, joka on vam-
man tai sairauden aiheuttamasta vaikeasta hengityksen vajaatoiminnasta johtuen riippu-
vainen eldmad ylldpitdvastd keinotekoisesta hengitystukihoidosta kaulalle tehtdvan henki-
torviavanteen kautta. - - Sen sijaan kannamme huolta siitd, miten tdméan kaltaisten potilai-
den hoito turvataan tulevaisuudessa, mikéli hengityshalvaus nykymuodossaan paitetdan
kumota ja hoitovastuu siirtdd sosiaalihuollolle. - -

Terveydenhuollon ndkokulmasta tdhan nk. hengityshalvaushoitoon liittyy riski potilaan
dkillisestd tukehtumisesta. Tukehtuminen voi olla seurausta esimerkiksi:

1. Hengityskoneen tahattomasta sammumisesta
2. Hengitysletkun tahattomasta irtoamisesta
3. Hengitysletkun mekaanisesta tukkeutumisesta (esimerkiksi lima)

Néiden riskien ennalta ehk&isemiseksi katsomme hoidon edellyttdvéan ldhtokohtaisesti ter-
veydenhuollon ammattihenkilon ympérivuorokautista ldsndoloa ja hoitovuorossa olevalta
hoitajalta taitoa toimia yllakuvatun kaltaisissa ylladttavissa tilanteissa. (HUS)

HUS:n lausunnossa ensinnédkin maédritellddn biomedikaaliseen diskurssiin tu-
keutuen se, mitd hengityshalvauspotilaalla tarkoitetaan. On kuitenkin hyva huomi-
oida, ettd hengityshalvaus ei ole diagnoosi, vaan terveydenhuollossa maaritelty hal-
linnollisen padtoksen peruste, jotta potilas saa lakiin perustuvia hengityshalvaukseen
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liittyvid palveluita (THL 2023b). Suomi onkin ainoa maa, jossa hengitystukihoidon
jdrjestdmisestd on sdddetty laissa. Alkuperdinen tarkoitus on ollut turvata polion
vuoksi hengityskonehoitoon joutuneiden henkildiden tasavertainen asema yhteiskun-
nassa, mutta myohemmin lakia on alettu soveltaa my6s muihin potilasryhmiin (Sii-
rala ym. 2017) Toiseksi HUS puolustaa asiantuntemusta ja taitoa, joka terveydenhuol-
lolla on hengityshalvauspotilaiden hoidossa. Samalla lausunnossa epé4illddn sosiaali-
huollon kykya4 jarjestdd palvelut turvallisesti.

Hallinnan nékdkulmasta voidaan ajatella, ettd vastakkain ovat biopolitiikan pyr-
kimys vaalia ihmisten eldmadd ja terveyttd ladketieteellisen tiedon ja diskurssin avulla,
mutta samalla myos kohdistaa siihen kontrollia. Hallinnan perusteluna toimii huoli,
joka liittyy hoidon turvaamiseen ja mahdolliseen &killiseen tukehtumiseen. Tdssé ta-
pauksessa kontrolli tarkoittaisi kajoamista ihmisen perusoikeuksiin, silld hengityshal-
vauspotilas on aina kirjoilla sairaalassa, ja hédnelld on rajallinen mahdollisuus vaikut-
taa omiin asumisjarjestelyihinsa. Biomedikaalinen diskurssi sekd biopoliittinen pyrki-
mys suojella ihmisten terveyttd ja elinikdd ilmenee myos HUS:n ottaessa kantaa kehi-
tysvammaisten terveyspalveluiden jarjestimiseen:

Kehitysvammaisten elinidn odote on edelleen keskiméérin 20 vuotta muuta vaestoa
alempi ja heiddn kuolemistaan merkittdava osa, noin 1/5, olisi tutkimusten mukaan estetta-
vissd, mikéli heiddn padsynsd normaalin terveydenhuollon piiriin helpottuisi. (HUS)

My6s Invalidiliiton lausunnossa jaetaan HUS:n aiempi huoli siitd, ettei sosiaali-
huollossa ole riittavaad (ladketieteellistd) asiantuntemusta hengityshalvauspotilaiden
palveluiden jarjestamiseksi:

Esitys ei ota riittdvasti kantaa sithen, miten vammaispalveluiden kautta voidaan turvata
nykyinen usein erityistason l4dketieteellinen osaaminen, joka yliopistosairaaloiden hengi-
tyshalvaustiimeissa on télld hetkelld. Hengityslaitepotilaiden osallisuuden mahdollisuudet
voisivat vaarantua tilanteessa, jossa heiddn vammansa/ pitkdaikaissairautensa vaatimasta
hoidosta, valvonnasta ja avustuksestaan pdatettdisiin liian véahdiselld osaamisella ja avusta-
mista saatettaisiin toteuttaa esimerkiksi henkilokohtaisen avun palvelulla, ilman osaamista
hengityksestd, hengityslaitteista seké siitd miten toimia henked uhkaavissa tilanteissa. (In-
validiliitto)

Hengityshalvauspotilaita on Suomessa vain reilu 100 (emt.). He tarvitsevat ym-
parivuorokautista valvontaa ja vaativaa hoitoa, josta tdhan saakka on ollut vastuussa
erikoissairaanhoito. Osa ihmisistd, jotka voisivat saada hengityshalvausstatuksen, ei-
vét ole ottaneet sitd vastaan, koska ovat esimerkiksi halunneet paattda itse asumisjar-
jestelyistddan. Tamd osaltaan ilmentdd my6s vammaisuuden kentdn moninaisuutta,
jossa osa vammaisista pérjdd perusterveydenhuollon palveluilla ja osa tarvitsee jatku-
vaa hoitoa tai valvontaa. Talloin on selvii, ettd osalle vammaisuuden lddketieteellinen

malli ja vamman lddketieteellinen méarittely ovat relevantimpia.
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5.3 Oikeusdiskurssi

Oikeusdiskurssin osalta aineistossa keskeiseen rooliin nousi puhe yhdenvertaisuu-
desta, jota kasittelen aluksi. Tuon esiin sen, mitd eri puolia yhdenvertaisuuden késit-
teeseen liittyen aineistossa nousi esiin, ja miten ne vaikuttavat sithen, miten vammai-
suus oikeusdiskurssin sisdlld méadritelldan. Oikeusdiskurssi ilmeni aineistossa tavan-
omaisena puheena liittyen vammaisten oikeuksiin, mutta se ilmeni my®os lainopilli-
sena asiantuntijapuheena, jossa korostuu lainsddadannon tuntemus. Késittelen toisessa
alaluvussa tdtd asiantuntijapuhetta ja sitd, miten sen varaan rakentuva vammaispal-
velulaki tekee eron normaalin ja epdnormaalin vammaisuuden vilille. Kolmanneksi
késittelen vield henkilokohtaisen avun palvelua yhtend esimerkkind lakiehdotuksen
palveluista kaytavastd keskustelusta. Esimerkki tuo esiin eroja, joita oikeusdiskurssin
sisdlld on liittyen vammaisten oikeuksiin ja YK:n vammaissopimuksen tulkintaan.

5.3.1 Yhdenvertaisuus

Oikeusdiskurssi ndkyy aineistossa erityisesti keskustelussa yhdenvertaisuudesta. Yh-
denvertaisuuden toteutuminen on vammaisten oikeuksien kannalta keskeinen kisite,
jonka toteutumiseen myos vammaispalvelulain uudistuksella pyritddn. Se on mai-
nittu myos lakiehdotuksen tarkoituspykaldssa ensimmadisend (Lakiehdotus 2021, 263).
Yhdenvertaisuuden toteuttamisesta ei ole sdddetty missdan yksittdisessd lain koh-
dassa, vaan se tulee huomioida koko lain sisdllossd kuten lain soveltamisalassa seki
lain nojalla tarjottavissa palveluissa. Yhdenvertaisuuden toteutuminen maarittaa
vammaisuutta vammaisten oikeuksien toteutumisen ja vammaisuuden poliittisen
mallin ndkdkulmasta.

Yhdenvertaisuudessa ei kuitenkaan ole kyse pelkdstddn vammaisten ja vammat-
tomien vilisestd yhdenvertaisuuden toteutumisesta vaan myos vammaisten keskinai-
sestd yhdenvertaisuudesta. Tama seikka tuodaan esiin useissa lausunnoissa ja esimer-
kiksi oikeusministerion lausunnossa seuraavasti:

Uudistuksen yksi keskeisistd lahtokohdista on edistdd vammaisten henkilsiden yhdenver-
taisuuden toteutumista yhteiskunnassa. Yhdenvertaisuutta késitellddan esityksen sdédtamis-
jarjestysperusteluissa. Merkityksellistd tdssd on se, ettd uudistuksessa yhdenvertaisuutta
pyritddn edistaméadn kahdella eri tavalla: tarkoituksena on vahvistaa sekd yhdenvertai-
suutta vammaisten henkildiden valilld ettd yhdenvertaisuutta suhteessa vammattomiin
henkil6ihin. Oikeusministerio pitdd erittdin myonteisend, ettd yhdenvertaisuuden eri tasot
on tunnistettu hyvin esityksessa ainakin yleiselld tasolla. (Oikeusministeric)

Oikeusministerion lausunnossa vahvistetaan em. ero yhdenvertaisuuden késit-
tdmisen tavoissa ja katsotaan, ettd asia on huomioitu hyvin lakiesityksessd. Lausunto-
jen perusteella suhtautuminen yhdenvertaisuuden toteuttamiseen oikeusministerion
mainitsemilla tasoilla ei ole kuitenkaan yhtenevaista. T4lld hetkelld henkil6t, joilla on
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esimerkiksi kognitiivinen, neurologinen tai kommunikaatioon liittyva toimintarajoite
ovat jddneet viliinputoajiksi ja vammaispalveluiden ulkopuolelle. Yksi vammaispal-
velulain uudistuksen keskeinen tavoite onkin ollut ndiden henkildiden tuominen
vammaispalveluiden piiriin siten, ettd he olisivat yhdenvertaisessa asemassa muiden
vammaispalveluiden hakijoiden kanssa. (Lakiehdotus 2021, 48.) Tampereen kaupun-
gin lausunnossa katsotaankin, ettd siirtyminen diagnoosipohjaisuudesta toimintaky-

vyn arvioimiseen lisdd eri vammaisryhmien vélistd yhdenvertaisuutta:

Esitys vahvistaa osaltaan yhdenvertaisuutta. Esitys korostaa sosiaalihuoltolain mukaisten
palvelujen ensisijaisuutta. Hyvinvointialueen haasteeksi tulee ensisijaisten palvelujen yh-
denvertaisen saatavuuden turvaaminen. Toisaalta esitys tuo uusia subjektiivisia oikeuksia,
joiden piiriin on nyt selkedsti kirjattu uusia asiakasryhmii, joille palveluita on ollut enem-
man juuri sosiaalihuoltolain piirissd esimerkiksi Tampereella. Yhdenvertaisuutta liséa se,
ettd palvelun ldhtokohta on toimintakyvyn ndkdkulma eika eritelld diagnoosien suhteen
jatkossa asiakkaita. (Tampere)

Samalla kuitenkin tuotetaan huoli siitd, kuinka jo ensisijaisten eli sosiaalihuolto-
lain mukaisten palveluiden jdrjestaminen yhdenvertaisesti olisi haastavaa, minka li-
sdksi vammaispalvelulain subjektiivisten palveluiden asiakasmaéédra kasvaisi merkit-
tavasti. Myos Espoon lausunnossa arvioidaan, ettd yhdenvertaisuus lisdédntyisi, kun
aiempaa useampi asiakasryhmd voisi saada vammaispalveluita, mutta seurauksena

vammaispaleluiden luonne olisi vaarassa muuttua:

Soveltamisala tuo lain piiriin laajasti eri tavoin toimintarajoitteiset ihmiset, mikéa edistaa
heiddn yhdenvertaisuuttaan, mutta myos laajentaa merkittavasti vammaispalvelujen ny-
kyistd soveltamisalaa. - - Asiakasmddrdand nama molemmat laajennukset [neurokirjon ja
mielenterveysasiakkaat] muuttavat vammaispalvelujen perusluonnetta, johon on kuulu-
nut se, ettd palvelut kuuluvat 2-3 prosentille vdestostd. Vammaispalvelujen rooli voi
muuttua osin nykyisestd valttamattomastd avusta ja tuesta kuntouttavaksi palveluksi,
jossa ollaan hetken aikaa. Tdhdn asti vammaispalvelut ovat monesti olleet eldménpituisia
palveluja. Uusien asiakasryhmien tulo lain piiriin ei siis koske ainoastaan uusia palveluja,
vaan my®os ns. perinteisid palveluja, joiden luonne muuttuu soveltamisalan ja palvelujen
uudelleen kirjoituksesta johtuen. (Espoo)

Espoon lausunnossa esitetdin, ettd vammaispalveluiden laajentaminen kyll4 li-
sdisi yhdenvertaisuutta vammaisten valilld, mutta yhdenvertaisuus vammaisten ja
vammattomien valilld heikkenisi, koska palveluita ei endd kyettdisi tarjoamaan ela-
maénpituisina ja siten, ettd ne vastaisivat valttamattomiin tarpeisiin. Edelld mainittujen
kaupunkien lausunnoissa tuotetaan kuva siitd, ettd yhdenvertaisuuden toteuttaminen
on vahintddnkin haastavaa, mutta saattaa my6s vaarantaa koko vammaispalvelut sel-
laisina kuin ne on totuttu jdrjestimddn. Kaupunkien lausuntojen taustalla on huoli
riittimattomista resursseista, miki tulee tarkemmin esille talousdiskurssia kisittele-
vdssd luvussa.

Suhtautumisessa yhdenvertaisuuden edistimiseen ndyttdisi olevan eroja jdrjes-
tojen valilla. Invalidiliitto katsoo, ettd vammaisten véliseen yhdenvertaisuuteen tulisi
kiinnittdd aiempaa enemmaéan huomiota:
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Yhdenvertaisuutta ei ole se, ettd vammaisia henkiloita kohdellaan muodollisesti samankal-
taisesti tarjoamalla heille kaikille avoimia, saman nimisié tai -sis&ltoisid palveluita tilan-
teessa, jossa vammaisen henkilon yksil6lliset olosuhteet, tarve ja muut seikat edellyttaisi-
vit eri tavoin toteutettuja palveluita. Vammaiset henkilot, kuten kaikki muutkin ihmiset,
ovat keskenddn erilaisia ja jokaisella on omanlaiset yksiltlliset tarpeensa. Tarvitaan siis po-
sitiivista erityiskohtelua, joka voidaan turvata erityyppisillda vammaispalveluilla. - - Vam-
maislakien yhdistyessa tulee kiinnittda entistd enemman huomiota vammaisten henkili-
den keskindiseen yhdenvertaisuuteen ja vammojen erilaisuudesta johtuvaan tarvittavaan
positiiviseen erityiskohteluun. Ndin turvataan myos kaikkein heikoimmassa asemassa ole-
vien vammaisten henkildiden oikeuksien toteutuminen. (Invalidiliitto)

Lausunnossa korostetaan yhdenvertaisuuden merkitystd erityisesti vammaisten
keskindisen yhdenvertaisuuden ndkokulmasta ja samalla tuodaan esille, kuinka t&ta
voidaan toteuttaa positiivisella erityiskohtelulla, joka ottaa huomioon vammaisten
erilaisuuden. CP-liitto puolestaan suhtautuu kielteisesti vammaisten keskindisen yh-
denvertaisuuden edistimiseen:

YK-vammaissopimuksen ja perustuslain nojalla tama “yhdenvertaisuuden edistiminen
suhteessa muihin vammaisiin henkil6ihin” on vaara linjaus. Kyseisen periaatteen tuhoi-
suus vammaisen henkilon osallisuuden kannalta on néhty jo esimerkiksi padkaupunkiseu-
dun kuljetuspalvelujen jarjestamistapojen yhtendistamistd koskevissa ratkaisuissa. Seka
aiemmasta vammaispalvelulaista uuteen lakiin siirtyvat palvelut ettd laissa sdddetyt uudet
palvelut toteuttavat tarkoitustaan ainoastaan silloin, kun yhdenvertaisuutta tarkastellaan
suhteessa vammattomiin henkil6ihin. (CP-liitto)

CP-liitto puolestaan korostaa yhdenvertaisuutta suhteessa vammattomiin ja kat-
soo, ettd vammaisten vélisen yhdenvertaisuuden edistdiminen johtaa syrjintdan. Sen
varjolla kaikille vammaisille on ryhdytty tarjoamaan samankaltaista yhtendista kulje-
tuspalvelua, joka ei huomioi asiakkaiden erilaisia tarpeita. CP-liitossa katsotaan, ettd
keskindisen yhdenvertaisuuden edistdimisen nimissa lain soveltaja ei ole tdhdn saakka
tulkinnut lakia vammaisen edun mukaisesti yksilolliset tarpeet huomioiden, vaan esi-
merkiksi palveluiden jdrjestimisen helppouden ja/tai taloudellisuuden nidkokul-
masta. Tamédn vuoksi vammaisten vilisen yhdenvertaisuuden edistimisestd tulisi
vammaispalvelulain tavoitteissa luopua ja ottaa ainoaksi vertailukohdaksi vammat-
tomat ihmiset. Vaikka liittojen suhtautuminen vammaisten vilisen yhdenvertaisuu-
den edistdmiseen poikkeaa toisistaan, niin molempien tavoitteena on se, ettd vam-
maisten yksil6lliset tarpeet palveluiden toteuttamisessa huomioitaisiin riittavalla ta-
valla.

CP-liiton ndkemys saa vahvistusta Oulun kaupungin lausunnosta, jossa kau-
punki vastaa kysymykseen siitd, vahvistaako esitys vammaisten henkil6iden yhden-
vertaisuutta:

Nykyisen vammaislain tarkoituksena on poistaa esteet, jotka aiheutuvat vammaisuu-
desta/ vammasta. Esitys korottaa vammaiset henkil6t paikoitellen jopa yli vammattomien
kuntalaisten suhteen sosiaalipalveluiden saamisessa ja siséllossa. - -

Lakiesityksen painotus siitd, ettd asiakkaan yksilolliset toiveet, tarpeet ja mieltymykset oli-
sivat ohjaavia palveluiden jdrjestdmisessd ja kdytannon toteutuksessa, on ongelmallinen.
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Lahtokohta julkisin varoin jdrjestetyissa palveluissa tulee olla valttamattomyys, riittavyys
ja sopivuus. Jos perusteena kaytetadan mieltymyksid, voi seurata se, ettd asiakkaan vaati-
mustaso kasvaa suhteettoman suureksi. Kunnan jédrjestamien palveluiden tulee olla tasa-
laatuisia kaikille kuntalaisille, eikd ndin ollen yhtd asiakasryhmééa voida suosia muiden yli.
(Oulu)

Oulun kaupungin ndkemyksen mukaan palveluiden raatalointi yksilollisen tar-
peen mukaisesti on jo mennyt liian pitkélle. Vammaisten keskindisen yhdenvertaisuu-
den edistdiminen huomioimalla vammaisten toiveita, tarpeita ja mieltymyksid muut-
taisi vammaispalvelut niin kattaviksi, ettd vammattomat ihmiset olisivat epayhden-
vertaisessa asemassa vammaisiin ndhden. Lausunnon mukaan yhdenvertaisuus to-
teutuu huomioimalla palveluiden jdrjestamisessd vilttamattomyys, riittavyys ja sopi-
vuus. Lausunnossa huomiota kiinnittdd my6s mainita julkisin varoin jarjestetystd pal-
velusta, joka korostaa sitd, ettd kyse on rajallisin resurssein toteutettavasta palvelusta
eikd ylellisyyshyodykkeesta.

Eteld-Savon sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyman (Essote) lausunnossa
kiinnitetddn huomiota siihen, kuinka yhdenvertaisuuden tulisi toteutua jo siind vai-
heessa, kun henkil6 on hakemassa vammaispalveluita:

Vammaisen henkilon osallistumisen ja osallisuuden tukemisen (3 §) ja palvelutarpeen arvi-
oinnin ja asiakassuunnitelman (4 §) perusteluissa olisi tarpeen ohjata lainsoveltajaa huomi-
oimaan erilaiset toimintarajoitteet vammaispalvelujen asiakasprosessin alusta alkaen ja tu-
kemaan vammaista henkiloa tuen tarpeidensa ilmaisussa. Osa vammaisista henkil6istd tar-
vitsee kohtuullisia mukautuksia jo palveluita hakiessaan, jotta heiddn oikeutensa asioida
palveluissa yhdenvertaisesti toteutuu, eikd heiltd saa edellyttdd sellaista toimintakykyd,
jonka puuttumiseen tukea juuri ollaan hakemassa. (Essote)

Lausunto korostaa rajaa, joka on vammaispalveluiden hakijoiden ja vammais-
palveluita saavien henkilviden vililld. Vammaisten keskindisen yhdenvertaisuuden
kannalta ndhddan ongelmallisena, jos palveluiden piiriin pddsemisessd on sellaisia es-
teitd, joita kaikki vammaiset eivit kykene ylittdmé&an. Ndiden ihmisten kannalta silld
ei ole merkitystd, miten hyvit ja kattavat palvelut vammaispalvelulain nojalla jarjes-
tetddn, tai miten hyvin laki edistdd vammaisten yhdenvertaisuutta, jos se koskee vain
vammaispalveluiden asiakkaita.

Ikdantyneet ovat lisdksi vield yksi ryhmd, joka on yhdenvertaisuuden nakokul-
masta eriarvoisessa asemassa:

Esitys maalaa kuvan laista, joka merkittdviasti parantaa vammaisten henkiléiden keski-
ndistd diagnoosista riippumatonta yhdenvertaisuutta sekd yhdenvertaisuutta suhteessa ei-
vammaisiin henkil6ihin. Kuitenkin samaan aikaan esitys hyviksyy ja tunnustaa, ettd
ikdantymisrajauksella heikennetdédn ikdantyneiden toimintarajoitteisten henkiléiden ase-
maa, ja perustelut sille vaikuttavat olevan puhtaasti taloudellisia. (Ikdantymisen ja hoivan
tutkimuksen huippuyksikko)

Eriarvoisuus johtuu siitd, ettd ikddntyneitd kohdellaan eri kriteerein ja heiddn
vammaisuuttaan madritellddn ladketieteellisen mallin mukaisesti. Olen késitellyt
asiaa tarkemmin luvussa 5.2.2.
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Vammaisten oikeuksien ndkokulmasta yhdenvertaisuus on hyvin monitahoinen
ilmi6. Sitd voidaan tarkastella monella eri tasolla ja monesta eri ndkokulmasta. Kuten
edelld on tullut ilmi yhdenvertaisuudessa voi olla kyse vammaisten ja vammattomien
vilisestd tai vammaisten keskindisestd yhdenvertaisuudesta. Vammaisten keskindi-
nen yhdenvertaisuus voi myos ilmeti eri yksiloiden tai vammaisryhmien valilld, siina
onko henkil6 vammaispalveluiden asiakas vai ei, onko hdn vasta hakemassa palve-
luita tai onko kyseessd ikddantynyt henkilo.

Oikeusdiskurssille on tyypillistd, ettd tarkastelu kiinnittyy jonkin oikeuksien
kannalta keskeisen kisitteen tai oikeusperiaatteen ympdrille. Tdssd tapauksessa asiaa
tarkasteltiin yhdenvertaisuuden ndkokulmasta, mutta tarkastelundkokulma voisi kes-
kittyd myos esimerkiksi vammaisten osallisuuden tai itsemddrddmisoikeuden toteu-
tumiseen.

5.3.2 Normaali ja epdnormaali vammaisuus

Oikeusdiskurssi ilmenee aineistossa tavanomaisena puheena liittyen vammaisten oi-
keuksiin, mutta se ilmenee myos lainopillisena asiantuntijapuheena, jossa korostuu
lainsdgdddnnon tuntemus. Laeissa (ja lakiehdotuksissa) kadytetddn lakikieltd, joille tun-
nusomaista on asiallisuus, tasmadllisyys, yksitulkintaisuus ja tiettyjen vakioilmaisujen
kayttaminen (Finlex 2024). Ihmisoikeuksiin, perusoikeuksiin ja vammaisten oikeuk-
siin liittyy paljon sopimuksia, lakeja ja oikeuskadytantod, joiden tulkinta seké lakien ja
sadadosten keskindisten suhteiden syvillinen ymmartaminen vaatii erityistd osaamista,
jota usein on vain lainoppineilla. Lakeihin ja oikeuskdytdntoihin vedotaan useissa lau-
sunnoissa esimerkiksi seuraavasti:

Esitettyjen pykalien tulisi lisdksi toteuttaa ldpileikkaavasti Suomessa vuonna 2016 ratifioi-
dun YK:n vammaisyleissopimuksen velvoitteita (SopS 26 ja 27/2016), joka on osa voimassa
olevaa kansallisesti sitovaa lainsdddantod. YK:n vammaisyleissopimuksen velvoitteita ei
kuitenkaan ole kirjattu perusteluihin, mikéa yksittdisten palveluiden kohdalla olisi tarpeel-
lista. Tama olisi merkityksellistd, jotta voidaan arvioida, ettd esitetty palvelu vastaa lainta-
soisesti velvoittavan vammaisyleissopimuksen tavoitteita. Vammaissopimuksen tarkoituk-
sena on taata vammaisille henkildille tdysimaardisesti ja yhdenvertaisesti kaikki ihmisoi-
keudet ja perusvapaudet, edistdd ja suojella nditd oikeuksia ja vapauksia sekd edistdd vam-
maisten henkildiden ihmisarvon kunnioittamista. (Invalidiliitto)

Lainauksessa korostuvat lakipuhe seké lainsddadannon asiantuntemus. Tekstissa
tuotetaan kasitystd siitd, ettd vammaisten oikeuksien tulee olla YK:n vammaisyleisso-
pimuksen méaaritelmédn mukaisia ja vammaispalvelulain tulee noudattaa sopimuksen
velvoitteita. Myods muissa lausunnoissa nostetaan esille vammaissopimuksen asetta-
mat velvoitteet kansalliselle lainsdddannolle:

Perusoikeusjdrjestelmddn palautuvista syista esityksen suhdetta YK:n vammaissopimuk-
seen on syytd tarkastella tarkasti, silld kansallisen lainsddddnnon on oltava kansainviélisten
ihmisoikeusvelvoitteiden mukaisia. - - Lainvalmistelun yhteydessa ei ole ilmeisestikdan
laadittu kokonaisvaltaista katsausta siitd, millaiset vaatimukset kansalliselle
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vammaispalvelulainsddadannolle vammaissopimuksesta seuraa. Piddimme téta sellaisena
merkittdvana esitykseen kokonaisuutena heijastuvana puutteena, jota ei ole taklattavissa
sddtamisjdrjestysperusteluihin sijoitetulla vakuuttelulla siitd, ettei esityksen ja vammaisso-
pimuksen vililld ole sddtamisjarjestykseen vaikuttavaa ristiriitaa. - - Sellainen hallituksen
esitys, joka tilld tavoin irtaantuu hyvéasta lainvalmistelutavasta seka perus- ja ihmisoikeus-
herkén sdantelyn taustalla olevista perustavista oikeusvaltiollisista lahtokohdista kuten
yhdenvertaisuuden ja itsemé&ddraamisoikeuden kunnioittamisesta, on yksinkertaisesti laiksi
soveltumaton. (Itd-Suomen yliopisto)

Lausunnossa mennddn niin pitkdlle, ettd todetaan, ettei lakiesitys ole toteutta-
miskelpoinen, koska perus- ja ihmisoikeuksien toteuttamiseen liittyvit puutteet ovat
niin merkittavid. Taméan vuoksi lain valmistelu tulisi timén vaalikauden osalta kes-
keyttdad. Vaikka esitetty kritiikki on kédrkevad, niin siitd on silti tunnistettavissa lain-
opillinen asiantuntijapuhe, johon kritiikki nojaa.

Hallinnallisuuden ndkokulmasta lait ja niihin liittyva asiantuntemus, tieto ja tul-
kinnan taito voidaan ndhdd merkittdvina vaestoon kohdistuvana hallintana ja vallan-
kayttond. T4td tietoa ja taitoa on erityisesti lainsddtdjalld, mutta kuten aiemmasta lai-
nauksesta kdy ilmi, myo6s esimerkiksi vammaisjdrjestoilld, joilla on usein omat juris-
tinsa. Moilasen (2020, 409) mukaan sosiaalioikeutta, jonka piiriin my6s vammaispal-
velulaki kuuluu, voidaan pitdd keskeisend modernin yhteiskunnan hallinnan kiytan-
tond. Se on myos sidoksissa sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijaharkintaan seka
poliittiseen padtoksentekoon. Martiren (2017, 115) mukaan moderni oikeus ja siithen
liittyvé kielenkdytto on yhteydessa hallinnallisuuteen ja biopolitiikkaan luomalla tilan
ihmiseldméan yksityiskohtaiselle hallinnalle, jolloin esimerkiksi sosiaalipoliittiset ja
ladketieteelliset hoivan kdytannot pystyvat toimimaan. Oikeudellinen kieli tuottaa
myos selkédnojan, jonka varaan voidaan rakentaa vaikutusvaltainen puhe liittyen esi-
merkiksi vammaisten oikeuksiin.

Biopolitiikan ja hallinnallisuuden tapaan myds moderni oikeus toimii normali-
soivan hallinnan kautta, jossa erilaiset mittapuut, arviointikriteerit ja standardit mah-
dollistavat ihmisten ja asioiden vertailtavuuden tuoden ne hallinnan ulottuville (Moi-
lanen 2020, 413). Néin ollen myds vammaispalvelulaissa tuotetaan késitys normaalista
vammaisuudesta, joka kasittdd heidét, jotka hyvidksytdan vammaispalvelulain piiriin
(emt., 414). Soveltamisalan ulkopuolelle jadvid voidaan pitdd epanormaaleina vam-
maisina. Lain voi katsoa tuottavan aina tédllaisen jaottelun huolimatta siitd, minkalai-
silla kriteereilld vammaisuutta laissa arvioidaan. Raja tdytyy aina vet&dd johonkin, jol-
loin ulkopuolelle jd& aina ihmisid, jotka kokevat olevansa vammaisia esimerkiksi toi-
mintakykynsé tai diagnoosinsa perusteella. Lausuntoaineistossa jako ndkyy muun
muassa siind kuinka lakiehdotuksen vammaisuuden maaritelmén ei katsota kattavan
kaikkia vammaisia:

Kiristynyt vammaisuuden tulkinta ja ehdotetun lain piiriin pddsemisen kriteerit selittyva-
kin pyrkimykselld kohdistaa laissa méaéritellyt palvelut “suhteellisen suppealle joukolle
haavoittuvimmassa asemassa olevia ihmisid”. Linjaus ehdotetun lain perusteella jarjestet-
tavien palvelujen kohderyhmaista ei mielestimme ole YK-vammaissopimuksen mukainen.
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- - YK-vammaissopimuksen ensimmaisen artiklan mukaan vammaisiin henkil6ihin kuu-
luvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liit-
tyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estdd heidan taysi-
maédrdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.
(CP-liitto)

CP-liiton lausunnossa jakoa vastustetaan silld, ettd se ei vastaa YK:n vammais-
sopimuksen médritelmdd vammaisuudesta. T&lloin oikeusdiskurssin sisdlld tuotetaan
kasitys siitd, ettd vammaissopimus vastaa normaalia kdsitystd vammaisuudesta ja toi-
mii ldhtokohtana, jonka tulisi sisdltyd myos vammaispalvelulakiin. Myos Autismilii-
ton lausunnossa vedotaan vammaissopimuksen méaritelméaan:

Soveltamisalapykaldd on ehdottomasti muutettava. Esitetyssd muodossa se ei vastaa YKin
vammaisoikeuksien sopimuksen méadritelméan vammaisesta ihmisisestd eikd myodskaan
yleisesti kédytossd olevaa méadritelmad toimintakyvystd. Toimintakyky koostuu neljéstd eri
elementisté: fyysinen, psyykkinen, kognitiivinen ja sosiaalinen toimintakyky. Se, ett
ndistd jalkimmadinen toimintakyvyn osa-alue on jdtetty soveltamisalasta kokonaan pois,
vaikuttaa tarkoitushakuiselta ja kuvastaa ymmaértamattomyytta sitd kohtaan, mika vaiku-
tus sosiaalisella toimintakyvylld on koko ihmisen toimintakyvyn kannalta ja miten siihen
liittyvat haasteet voivat vaikeutta ihmisen mahdollisuuksiin selviytyé arjen toiminnoista,
osallistua ja toimia yhteiskunnassa. (Autismiliitto)

Autismiliiton lausunnossa kiinnitetdan lisdksi erityistd huomiota sosiaalisen toi-
mintakyvyn ulottuvuuteen, joka myos sisdltyy vammaissopimuksen médritelméan
vammaisuudesta. Lausunnot myos ilmentédvit niitd haasteita, joita vammaisuuden
kaltaisen hyvin moninaisen ilmion méérittelyyn lain tasolla liittyy. Rautiaisen ja Koi-
viston (2018, 466-467) mukaan ihmisend tai tdssd tapauksessa vammaisena oleminen
pelkistetddn laissa hallittavaan muotoon, mutta timd oikeuden luoma kuva normaa-
lista vammaisuudesta ei kuitenkaan voi koskaan tavoittaa vammaisen ihmisen ela-
mén ainutlaatuista erityisyyttd ja sen kaikkia puolia. Silti tama lain luoma pelkistetty
“hahmo” on vilttiméton, silld se takaa vammaiselle kuuluvat oikeudet.

Invalidiliiton lausunnossa kiinnitetddn huomiota vammaisuuden moninaisuu-
den huomioimiseen liittyen heiddn eldméntilanteeseensa. Toisin kuin Autismiliiton
lausunnossa siind katsotaan, ettd laissa on erityisesti huomioitu autisminkirjon henki-
lot:

Perustelut ja esimerkit on hyvin vahvasti kirjoitettu siten, ettd ne koskettavat padasiallisesti
vammaisia henkilditd, joilla on taustalla kehitysvamma tai autisminkirjon héirio. - - Perus-
teluissa tulee nakyd myo6s ne vammaiset henkil6t, jotka opiskelevat, kdyvét toissd, ovat
perheellisid, huoltajia ja osallistuvat aktiivisesti yhteiskunnalliseen eldmdédn sen kaikilla eri
sektoreilla eldmé&an kuuluvine velvoitteineen, joiden toteuttaminen on riippuvainen vam-
maispalveluista. - - Perustelut tulee kirjata yhdenvertaisemmin ja niissa tulee huomioida
esitystd laajemmin kaikkien lain soveltamisalaan tulevien vammaisten henkildiden tarpeet
ja olosuhteet. (Invalidiliitto)

Lausunnossa voidaan tulkita myds viitattavan vammaisuuteen kansalaisuuden
ndkokulmasta, jossa vammaisia ei ndhda vain passiivisina palveluiden ja hoivan vas-
taanottajina, vaan myos toimijoina, jotka muun muassa opiskelevat, kdytava toissd ja
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toimivat aktiivisesti yhteiskunnan osana (Tarvainen ja Teittinen 2021). Kansalaisuu-
den korostaminen voidaan ndhdd osana vammaisuuden poliittista mallia (ks. s. 13)
Lausunnon mukaan vammaispalvelulain tulisi paremmin huomioida téllainen toimi-
juus ja kansalaisuus vammaisille.

Oikeusministerion lausunnossa kiinnitetian huomiota siihen, ettd lakiehdotuk-
sen soveltamisalaa koskevassa pykaldssa (Lakiehdotus 2021, 263) vammaisella tarkoi-
tetaan henkilo4d, jonka toimintakyky on olennaisesti heikentynyt:

- — oikeusministeri6 pitdd ”olennaisuuden” edellytystd osin ristiriitaisena lain tavoitteen
kanssa, jonka mukaisesti vammaisen henkilon tulisi saavuttaa mahdollisimman yhdenver-
taiset mahdollisuudet toimia yhteiskunnassa. Samalla kuitenkin tama oikeus olisi vain
niill, joiden toimintakyky on olennaisesti heikentynyt. - - “olennaisuuden” mééritelmaa
on pidettdvéa varsin korkeana, jos esimerkiksi vammaisella henkil6llé olisi oikeus valmen-
nukseen vain, jos hén ei itse pysty huolehtimaan henkilokohtaisesta hygieniasta tai liikku-
maan omin avuin. Olennaisuuden vaatimus vaikuttaisi olevan ristiriidassa lain yleisen ta-
voitteen kanssa. Lisdksi olennaisuutta koskevan edellytyksen suhde YK:n vammaissopi-
mukseen jdd epaselviksi. (Oikeusministerio)

Lausunto kyseenalaistaa olennaisuuden késitteen sisdllyttimisen vammaisuu-
den miaritelmiian, koska se tekee laista tulkinnallisesti ristiriitaisen. Olennaisuuden
vaatimusta voikin pitdd hyvin tulkinnanvaraisena edellytyksend vammaisuudelle.
Tama mahdollistaisi hyvin kirjavien vammaisuuden tulkintojen tekemisen lain sovel-
tajien keskuudessa. Tulkintojen oikeellisuutta tdytyisi viime kddessd ratkoa eri oi-
keusasteissa, joissa prosessit saattavat kestdd vuosia. Voidaan ajatella, ettd olennai-
suuden kriteerilld pyritddn asiakasmddran rajaamiseen, mutta suuri tulkinnanvarai-
suus ei lisdd palvelun hakijoiden yhdenvertaista kohtelua.

Oikeusdiskurssin sisdlld ei ole yksiselitteistd kasitystd siitd, miten vammaisuus
tulisi madritelld vammaisten oikeuksien ndkokulmasta. YK:n vammaissopimuksen
maddritelmé&d pidetdan melko yleisesti mittapuuna, joka kansallisen lain tulisi saavut-
taa, mutta sitdkin kohtaan voidaan esittdd kritiikkid ja myos se on muodostettu neu-
vottelun tuloksena (esim. Kazou 2017). Debatointi vammaisuuden madritelmastsd, ja
siitd kuinka vammaisten oikeuksia tulisi lainsddadannon puitteissa edistdd, on myos
oletettavaa, koska laki ja oikeusjdrjestys sementoivat tietyn kasityksen vammaisuu-
desta ja luovat normaalin vammaisen “hahmon”, jonka kautta vammaisten oikeudet
madritelldan.

5.3.3 Henkilokohtaisen avun voimavarat

Oikeusdiskurssi nousee aineistossa esiin myos keskustelussa lakiehdotuksen yksit-
tdisten palveluiden kohdalla. Yksittdisille palveluille on omia kriteereitd&n, joiden pe-
rusteella palveluita myonnetdan, mika rajaisi osan vammaisista palvelun ulkopuolelle.
Lausunnoissa otetaan kantaa hyvin useaan lakiehdotuksen palveluun, mutta olen
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rajannut tarkastelun henkilokohtaisen avun palveluun, ja siihen sisdltyvaan voimava-
rarajaukseen. Siitd kdytava keskustelu ilmentdd monipuolisesti sitd, minkéalaisia nako-
kohtia palveluista sddtamiseen voi liittyd. Henkilokohtainen apu on myos yksi keskei-
simmistd vammaispalvelulain nojalla tarjottavista palveluista. Keskustelu tuo myos
esiin oikeusdiskurssiin sisdltyvid jannitteitd, jotka koskevat vammaisten oikeuksien
tulkintaa ja vammaisuuden maérittelya.

Henkilokohtaisen avun tarkoituksena on, ettd ”vammaisen ihmisen itsemaarda-
misoikeus toteutuu yhdenvertaisesti muiden kanssa niissdkin tilanteissa, joissa han
tarvitsee toisen henkilon apua.” (Lakiehdotus 2021, 263). Kdaytannossd vammaiselle
henkil6lle myonnetddn tietty méadrd henkilokohtaisen avustajan tunteja kdyttoonsa.
Avustaja auttaa vammaista sellaisissa asioissa, joissa hédn tarvitsee apua toistuvasti ja
joista hédn ei suoriudu ilman avustajan apua. Nditd voivat olla esimerkiksi kotityot,
ulkoilu tai asiointi kodin ulkopuolella. Lakiehdotuksessa (emt., 192) kriteeriksi palve-
lun saamiselle on asetettu niin kutsuttu voimavararajaus, joka edellyttdd sitd, ettd hen-
kilo kykenee itsendisesti tai tuettuna ilmaisemaan tahtonsa avun sisdllostd kayttden
valitsemaansa kommunikaation keinoa. Voimassa olevan vammaispalvelulain
(380/1987) 8 c §:ssd rajaus on ilmaistu seuraavasti “Henkilokohtaisen avun jarjestami-
nen edellyttdd, ettd vaikeavammaisella henkil6lld on voimavaroja mééritelld avun si-
sdlto ja toteutustapa.” Jos asiakas ei lakiehdotuksen (2021, 194) kriteerid kuitenkaan
taytd, niin ehdotuksen perustelujen mukaan itseméadrdamisoikeuden turvaaminen ja
osallisuuden toteutuminen voitaisiin toteuttaa erityisen tuen palvelun turvin tai osana
valmennuksen ja asumisen tuen palveluita.

Autismiliiton lausunnoissa voimaavararajausta pidetddn syrjivand, koska se sul-
kee osan vammaisista palvelun ulkopuolelle:

Hallituksen esitys siséltdd edelleen voimavararajauksen, joka ei ole yhdenvertaisuusperi-
aatteen mukainen. Voimavararajausta on sanallisesti pyritty muotoilemaan lievemmaksi,
mutta se ei poista tosiasiaa, ettd henkil6lld on oltava kykyjd ilmaista tahtonsa sis&lto. Hen-
kilokohtaisen avun pykaldssa oleva voimavarasaados tulisikin syrjivand poistaa. Palvelua
tulisi saada henkilon tarpeen, ei voimavaran mukaisesti. Voimavaraedellytys asettaa vam-
maiset henkilot keskenddn eriarvoiseen asemaan. Voimavaraedellytyksen sdilyttami-

nen ei ole vammaissopimuksen, kuten 19 artiklan ja sitd koskevan vammaiskomitean yleis-
kommentin nro 5 mukaista. - - Sopimuksen ja ko. yleiskommentin mukaan henkilokohtai-
nen apu kuuluu yhdenvertaisesti kaikille sita tarvitseville vammaisille henkil®ille riippu-
matta henkilon vamman luonteesta tai hanen kommunikaatio- tai muista kyvyistdaan. (Au-
tismiliitto)

Syrjivand ndhddan Autismiliiton lausunnossa se, ettd vammaiselta edellytetdaan
kykya ilmaista tahtonsa sisdlto. Lausunnossa kuitenkin myonnetéén, ettd ehdot pal-
velun saamiseksi on aiempaa alhaisemmat. Tdlld he viittaavat siihen, ettd lakiehdo-
tuksessa (2021, 194-196) viitatun oikeuskdytannon perusteella kynnys myontdd pal-
velua on asettunut matalaksi, jos ihminen on kyennyt jollain keinoa ilmaisemaan tah-
toaan. Lisdksi voimassa olevaan lakiin verrattuna vammaisen ei endd tarvitsisi kyeta

maddrittelemddn palvelun toteutustapaa. Toteutustavalla tarkoitetaan sitd,
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jarjestetdanko palvelu palvelusetelilld, ostopalveluna vai toimiiko vammainen itse
tyonantajana. Myos oikeusministerion lausunnossa kiinnitetddn huomiota palvelun

myontdmisen matalaan kynnykseen:

Pykalan perusteluissa on sindnsad ansiokkaasti tuotu esille oikeuskdytantod, jonka mukaan
voimavaraedellytyksen kynnys on arvioitu varsin matalaksi. Oikeastaan kynnys on arvi-
oitu oikeuskdytannossa niin alhaiseksi, ettd tama herattdd jo kysymyksen siitd, miksi kysei-
nen kriteeri katsotaan tarpeelliseksi muuten kuin henkilokohtaisten avustajien patevyytta
ja osaamista koskevien haasteiden vuoksi, kuten luonnoksessa tuodaan esille. (Oikeusmi-
nisterio)

Oikeusministerit katsoo, ettd kynnys palvelun myontdmiselle on niin matala,
ettei sitd kdytdnnossd ole. Jos vammaiselta ei kuitenkaan edellytettdisi oman tahdon
ilmaisua, niin se asettaisi henkilokohtaisille avustajille patevyysvaatimuksia, joita
heilld tdlld hetkelld ei ole. Poiketen aiemmista lausujista CP-liitto katsoo, ettd voima-
vararajaus tulisi sdilyttdd lakiehdotuksessa sellaisenaan:

Nyt ehdotettu henkilokohtaisen avun saamista koskeva voimavararajaus on linjassa YK-
vammaissopimuksen keskeisten periaatteiden kanssa eika sitd tule miltddan osin muuttaa.
Vammaissopimuksen keskeinen idea ja yleinen periaate on vammaisen henkilén synnyn-
ndinen arvo, yksilollinen itsemaaradamisoikeus, vapaus tehdd omat valintansa ja riippu-
mattomuuden kunnioitus. Vammaissopimus tunnistaa sen, ettd jotkut vammaiset henkil6t
tarvitsevat tukea kayttdessdan vapausoikeuksiaan. Julkisella vallalla on velvollisuus edis-
tdd tata lahtokohtaa. Vammaisella henkil6lld tulee olla oikeus kayttdad esimerkiksi puhetta
korvaavia ja tukevia kommunikointikeinoja ilmaistessaan tahtonsa siitd, mitd toimintoja
hén haluaa henkilokohtaisen avun tuella toteuttaa ja tdmd on tulkittava kyvyksi ilmaista
tahtonsa avun sisdllostd. Kun henkil6 - lapsi tai aikuinen - kykenee kiayttamaan puhetta
tukevia tai korvaavia kommunikaatiokeinoja, se osoittaa, ettd hanelld on kyky vaikuttaa ja
tehda paatoksid toiminnastaan. (CP-liitto)

CP-liiton lausunnossa katsotaan, ettd lakiehdotuksen voimavararajaus on YK:n
vammaissopimuksen mukainen ja kiinnitetddn huomiota erityisesti siihen, ettd tah-
donilmaisu voi tapahtua muillakin keinoilla kuin puheella. Koska he kannattavat voi-
mavararajausta, niin voidaan olettaa, ettd he katsovat, ettd vammaisella tulee olla jon-
kinlainen kyky tahdonilmaukseen palvelun saamiseksi.

Kolmannen nidkokulman voimavararajauksen YKin vammaissopimuksen tul-
kintaan tarjoaa Invalidiliitto:

Esityksessd on muutettu nykyistd henkilokohtaisen avun voimavaraedellytystad “kyky
maédritelld henkilokohtaisen avun sisdlto ja toteutustapa” kohden tahdonilmaisua tavalla,
joka ei ndin ollen vastaa YK:n vammaiskomitean yleiskommentin nro. 5. Esitetyn lakipyka-
lan suhdetta tdhdn tai sen lain mukaisuuteen ei ole kisitelty lainkaan perusteluissa. Ni-
menomaisesti yleiskommenttia voidaan tulkita niin, ettd lahtokohtaisesti vammaisella hen-
kilolld tulee olla mahdollisuus ja kyky maarittdad oman henkilokohtaisen avun palvelunsa,
suunnitella palvelu ja paattdd kuka, miten, milloin, missd ja milld tavoin palvelu toteute-
taan ja kyky ohjata ja neuvoa palvelun tuottajia, itsendisesti tai tuetusti. Pelkkd mahdolli-
suus ilmaista tahtoaan ei vastaa tétad. (Invalidiliitto)

Invalidiliitto katsoo, ettd voimavaraedellytyksestd on tehty liian lievd, eikd se
siksi endd vastaa YK:n vammaissopimukseen liittyvaa yleiskommenttia, samaa, johon
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my0s Autismiliitto viittasi lausunnossaan. Invalidiliitto perustelee ndkemystdan vield
tarkemmin:

Jos henkilokohtaisen avun palvelun mydntdmisen edellytys madaltuisi esityksen mukai-
sesti, poistaisi se nykyiseltd henkilokohtaisen avun kaytt&jaltd lakiin perustuvan oikeuden
maédritelld avun siséltod ja toteuttamistapaa. Télld olisi perusoikeudellisia vaikutuksia néi-
den vammaisten henkildiden oikeusasemaan, jotka pystyvit kantamaan tdiman vastuun ja
tayttamadn edellytyksen suhteessa niihin, jotka eivit tdhdn kykene. Niin kutsutulla voima-
varaedellytykselld onkin tdssd yhteydessa tosiasiallisen yhdenvertaisuuden tavoite ja se on
osa positiivista erityiskohtelua. Tdméa patee myos valmennuksen ja erityisen tuen palvelui-
hin. Niidenk&én kohdalla saamisedellytys ei kaikkien vammaisten ihmisten kohdalla
tayty. (Invalidiliitto)

Invalidiliiton mukaan voimavaraedellytyksen madaltaminen voisi johtaa siihen,
ettd vaikka henkil kykenisi méarittelemddn henkilokohtaisen avun sisillon ja toteut-
tamistavan, niin hdneltd voitaisiin viedd tuo oikeus, koska sitd ei olisi endd kirjattu
lakiin. Toisin sanoen uhkana on, ettd viranomainen tai palveluntuottaja voisi paattaa
siitd, mitd henkilokohtainen avustaja asiakkaan kanssa tekee. Tuomalla esiin muita
palveluita, jotka on tarkoitettu vain rajalliselle joukolle vammaisia, Invalidiliitto ko-
rostaa, ettd se itsessddn, ettd palvelu ei ole tarkoitettu kaikille vammaisille, ei tarkoita,
ettd kyse olisi syrjinndstd. Sen sijaan kyse on positiivisesta erityiskohtelusta, jossa pal-
velut raataloidaan vammaisten erilaiset tilanteet huomioiden.

Oikeusdiskurssin puitteissa edellisissd lausunnoissa méaéaritellddn vammaisuutta
henkilokohtaisen avun palvelun kontekstissa. Tiivistetysti jarjestoilld on palvelun voi-
mavararajaukseen liittyen kolmenlaisia ndkemyksid. Ensinndkin Autismiliiton mu-
kaan rajaus on YK:n vammaissopimuksen vastainen ja tulisi poistaa kokonaan.
Toiseksi CP-liiton mukaan rajaus on sellaisenaan YK:n vammaissopimuksen mukai-
nen ja se tulisi sdilyttdd. Kolmanneksi Invalidiliitto katsoo, ettd voimassa olevan lain
voimavararajaus tulisi sdilyttdd, eikd sitd saisi lieventdd lakiehdotuksen muotoon, silld
vammaispalvelulain muoto tayttdd YK:n vammaissopimuksen vaatimukset. Ndiden
lisdksi vield oikeusministerio kyseenalaistaa koko rajauksen tarpeellisuuden palvelun
myontdmisen ndkokulmasta, koska voimassa olevan lain tiukemman rajauksen koh-
dallakin palvelun myontdmisen kynnys on oikeuskdytantoon perustuen ldhes olema-
ton. Tama tekee pykildstda vammaisten oikeuksien nidkokulmasta merkityksettoman.
YK:n vammaissopimuksen tulkintaan liittyvét eridvat ndkemykset ilmentavit sitd,
kuinka my6s oikeusdiskurssin sisdlld on kilpailevia oikeasta tavasta tulkita vammais-
ten oikeuksia ja médritelld vammaisuutta, vaikka kaikki vetoavat samaan ldhteeseen
eli YK:n vammaissopimukseen. Ilmaan jadkin kysymys siitd, mika tulkinta vammais-
ten oikeuksista on vammaissopimukseen liittyen oikea? Lausunnot tuovat lisdksi esiin
sen, kuinka eri tulkinnat oikeuksista vaikuttavat vammaisten mahdollisuuteen saada
ja kédyttdad vammaispalvelulain palveluita, jolloin ne voivat ndkyd hyvin konkreetti-
sina seurauksina vammaisten elamaéssa.
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5.4 Talousdiskurssi

Talousdiskurssin osalta késittelen aluksi sitd, kuinka vammaisuus méérittyy siind me-
noerdnd, kun lain toteuttamiselle on asetettu méirdraha. Samalla se asettuu vastak-
kain oikeusdiskurssin kanssa. Tamaén lisdksi kasittelen lakiehdotuksen kustannusar-
vioon kohdistunutta kritiikkid, jossa nousee esiin kaupunkien nikemys siitd, ettd
vammaisten oikeuksien toteuttaminen tulee hyvinvointialueille liian kalliiksi.

54.1 Vammaisuuden mddrittely menoerina

Talousdiskurssi ndyttdytyi aineistossa usein yhdessd oikeusdiskurssin kanssa, jolloin
ne asettuivat yleensd vastakkain. Kuitenkin valtiovarainministerion lausunnossa ta-
lousdiskurssi oli esilld erilldaan muista diskursseista:

Vammaispalvelulain uudistukseen on varattu julkisen talouden suunnitelmassa 22 miljoo-
naa euroa. Valtiovarainministerio muistuttaa, ettd esitys tulee valmistella valtiontalouden
menokehysten puitteissa. Kustannuksia ja rahoitustarpeita késitellddn tarvittaessa julkisen
talouden suunnitelman ja valtion talousarvioiden valmistelun yhteydessa sovittaen ne yh-
teen julkisen talouden muiden menotarpeiden kanssa. (Valtiovarainministerio)

Tekstissd huomionarvista on se, kuinka lakiuudistukselle on varattu tietty maa-
rdaraha. Kdytannossd tama tarkoittaa sitd, ettd vammaisuus ja palvelut on laissa maa-
riteltdva siten, ettd ne eivit maksa liikaa. Toiseksi lausunto ilmentédd hallinnallisuu-
delle ominaista hallinnan tapaa. Hallinnan teknologiana (esim. Dean 1999, 31) tai me-
netelménd toimivat tdssd tapauksessa valtiontalouden kehykset, jotka méaérittelevit
vaalikauden menojen enimmadismaéédran ja joiden puitteisiin lakiuudistusten seka jul-
kisten hankintojen ja investointien on sovittava. Valtiovarainministerion (VM 2024)
mukaan “valtiontalouden kehysjérjestelmé on keskeinen hallituksen finanssipolitii-
kan ohjauksen viline ja uskottavan talouspolitiikan perusta.” Kehysjdrjestelma perus-
tuu ajatukseen hallitusten talouspolitiikan ohjaamisesta siten, ettd valtion tulot ja me-
not pysyisivét tasapainossa. Tasapainon seurauksen ajatellaan olevan se, ettd verova-
rojen kadytté on mahdollisimman tehokasta ja tarkoituksenmukaista. (ks. Mykkanen
2022.) Kehysjdrjestelmd pykii siten tekeméddn valtion taloudenpidosta hallittavaa ja
ennakoitavaa. Vaikka budjettikehykset eivit perustu lakiin vaan yleisesti omaksut-
tuun toimintamalliin, eikd niiden rikkominen johda sanktioihin, niin ne kuitenkin
tuottavat vahvat normatiiviset rajat hallituksen taloudelliselle liikkumavaralle. Bud-
jettikehykset valmistelee valtiovarainministeri6 (esim. emt.), ja siten ne perustuvat mi-
nisterion kerddmiin ja tuottamiin taloudellisiin laskelmiin, ennusteisiin, olettamuksiin
ja talouspoliittiseen tietoon. Voidaan ajatella, ettd budjettikehysmenettelyssa on kyse
talousdiskurssiin nojaavasta vallankdytostd ja tiedontuotannosta, joka pyrkii maarit-
telemddn rajat sille, minkéalaiset poliittiset padtokset ovat taloudellisesti mahdollisia.
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Muistuttamalla siitd, kuinka lain tulee istua menokehyksiin, valtiovarainministerio
pyrkii vaikuttamaan myos lain siséltoon, vaikkei valttamaéttd ota kantaa yksittdisten
lakipykélien muotoiluun.

Talousdiskurssi ja siihen liittyvéa hallinta asettuvat vastakkaiseksi erityisesti oi-
keusdiskurssin kanssa. Lakiehdotukseen sisdltynyt ikddntymisrajaus ilmentdd tatd
seikkaa hyvin. Keskeinen syy ikddntymisrajauksen lisddmiselle lakiehdotukseen on
ollut lakiuudistukseen kdytossd olevan rahamddran rajallisuus (Lakiehdotus 2021,
165). Valtiovarainministerion mukaan ikddntymisrajaus on palvelujen rahoituksen
kannalta laissa valttaméaton:

Ottaen huomioon videston ikdantymisen sekd vammaispalvelujen luonteen p&ddosin nk.
subjektiivisina oikeuksina, ehdotetun kaltaista ikdédntymiseen liittyvdd rajausta - - voidaan
pitdd palvelujen jdrjestdmisen sekd rahoituksen kannalta valttamattomana. Yksittdisen
ikdantyessddn toimintakyky&dan menettavan henkilon ndakokulmasta ikddntymisrajaus voi
ndyttaytyd vaikeasti hahmotettavana ja epdoikeudenmukaisena. Toisin kuin hallituksen
esityksen luonnoksessa arvioidaan, ennen oikeuskdytannon vakiintumista on oletettavaa,
ettd ikddantymisrajaukseen liittyvid oikaisuvaatimus- ja valitusasioita tulee olemaan erittdin
paljon. Hallituksen esityksessa tama tulee ottaa huomioon niin hallinnollisena kuin talou-
dellisenakin kysymyksena. (Valtiovarainministerio)

Lausunnossa kuitenkin huomioidaan se, ettd yksittdinen ikddntynyt voi kokea
ikddantymisrajauksen epdoikeudenmukaisena. Rajausta ei kuitenkaan ndhda ikdanty-
neiden oikeuksien nikokulmasta ongelmallisena, ilmeisesti koska kyse on taloudelli-
sesta valttamattomyydestd tai koska asia on vaikeasti hahmotettava. Oikeuksien si-
jaan kyse on yksilon kokemuksesta, josta saattaa seurata hallintoa ja oikeuslaitosta
kuormittavia valituksia, miké puolestaan lisdd hallinnollista ja taloudellista taakkaa.

Lakiehdotukseen sisdltyvdd talouden reunaehtoa vastustetaan vetoamalla esi-
merkiksi yhdenvertaisuuteen:

Ymmarramme toki tiukat talouden raamit timén nyt ehdotetun rajauksen méérittdjana,
mutta huoli kustannuksista ei voi kyseenalaistaa yhdenvertaisuuden toteutumista ja johtaa
ikdsyrjintddn. (Ikdantymisen ja hoivan tutkimuksen huippuyksikko)

Vaikka tekstissd ikddntyneiden vammaisten oikeudet asetetaan etusijalle, niin
silti siind myods huomioidaan talouden lainsddddnnolle asettamat raamit. Tama voi
lisdtd lausujan uskottavuutta ja osoittaa, ettd kyseessd ei ole epédrealistinen kasitys yh-
denvertaisuuden toteutumiseen liittyvistd kustannuksista. Taloudellista niukkuutta
kritisoidaan my0s kyseenalaistamalla koko lain valmistelun ldhtokohdat:

Lakiesitystd on kirjoitettu kustannussaastdjen nakokulmasta. Emme nde oikeudenmukai-
sena ratkaisuna, ettd yhteiskunta pyrkii sddstimaan vammaispalveluista, jotka ovat véltta-
méttomid vammaisille ihmisille arjessa selviytymisen ja osallisuuden toteutumisen nako-
kulmista. (Kehitysvamma-alan osaamiskeskus)

Myos tdssd tapauksessa vammaisten oikeudet asetetaan talouden ja kustannus-
sddstojen yldapuolelle. Yhtend argumenttina aineistossa esiintyy lisdksi se, ettd
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sddstaiminen vammaispalvelulain kustannuksissa johtaa kustannusten siirtymiseen
suurempina muiden julkisten palveluiden vastuulle:

Mikali erittdin suuri osa vammaisista jatetddn jatkossa vammaispalvelujen ulkopuolelle,
kuten esitysluonnos ehdottaa (kuten THL:n selvitykset kertovat valtaosa eri tavoin toimin-
tarajoitteisista on ikddntyneitd), tarkoittaa tama sitd, ettd kustannukset kasautuvat muualle
ja todenndkoisesti huomattavasti isompina kuin mitd vammaispalvelujen kustannukset
heille olisivat. Nédin kédy, jos suurelta osalta vammaisista evitaan mahdollisuus osallistua
yhteiskuntaan, kdyda harrastuksissa, toteuttaa sosiaalista elamaéa - eldd sitd tavanomaista
elamad. Tatd ulottuvuutta kustannus- ja henkilvaikutuksissa ei ole otettu huomioon lain-
kaan. (Itd-Suomen yliopisto)

Valtiovarainministerion lausunnossa pyritddn talousdiskurssin puitteissa hallit-
semaan sitd, ettei vammaisten oikeuksien toteutumiselle asetettu hinta nouse liian
korkeaksi. Muissa lausunnoissa sen sijaan pyritdan talous- sekd oikeusdiskurssiin no-
jaten osoittamaan, ettd kustannukset ovat taloudellisesti mutta myos inhimillisesti
huomattavasti suuremmat, jos vammaisten oikeuksien toteuttamisesta tingitaan.

5.4.2 Kustannusvaikutusten kritiikki

Toinen talousdiskurssia havainnollistava teema liittyy kritiikkiin lakiesityksen kus-
tannusvaikutusten arviointia kohtaan. Kritiikki nousi esille erityisesti kaupunkien
lausunnoissa. Jos lakiesityksen arvioita kustannusten noususta ei pidetd realistisena,
niin on ymmadrrettdvad, ettd kaupungit esittavit sitd kohtaan kritiikkid, koska he ovat
olleet palveluiden maksumiehini ja tuottajina ja joutuneet esimerkiksi palkkaamaan
riittdvéasti sosiaalityontekijoitd. Nykyisin vastuu on hyvinvointialueilla. Espoon lau-
sunnossa lakiesityksen arviota kustannusvaikutuksista kritisoidaan esimerkiksi seu-
raavasti:

Lain keskeisin muutos on se, ettd laissa muutetaan ldhes kaikki nykyiset vammaispalvelut
subjektiivisen oikeuden palveluiksi. Lisdksi laki tuo uusia palveluita, my6s nama subjektii-
visen oikeuden muodossa. On todennikoistd, ettd lain muutokset aiheuttavat samat muu-
tokset kuin mitd 2010 voimaan astunut vammaislainsdddannon uudistus, jossa henkils-
kohtaisesta avusta tuli subjektiivinen oikeus. - - Henkilokohtaisen avun kokonaiskustan-
nukset kasvoivat 39 miljoonaa euroa vuosina 2008-2011. Tdma on selvasti enemmaén kuin
25 miljoonaa euroa, joka oli esitetty arvio Hallituksen esityksessa (166/2008). Edelleen 10
vuodessa hk-avun asiakasmdédrd on kolminkertaistunut (9000 > 28 018)! Tama on odotet-
tava vaikutus myo6s uudessa laissa, joskin tilld kertaa vaikutus koskee suurempaa osaa
palveluja, jolloin kustannusvaikutus on vieldkin suurempi. Keskeisimpid syitd kustannus-
ten nousulle on soveltamisalan merkittdava laajennus. (Espoo)

Talousdiskurssin avulla tuotetaan késitys siitd, kuinka vammaisten oikeuksien
lisddminen aiemman lakiuudistuksen yhteydessd on lisinnyt vammaispalveluiden
kustannuksia. Tdhdn tukeutuen pditellddn, ettd uuden lain taloudelliset kustannukset
ovat vield aiempaa uudistusta suuremmat. Espoon lausunnossa katsotaan lisédksi, ettd
valtion tulisi myds varautua kustannusten merkittavaan kasvuun:
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Mikali esitys astuu voimaan, tulee valtion varautua moninkertaisesti korkeampiin kustan-
nuslisdyksiin kuin mitd laissa on arvioitu. Tama on valttamatonts, jotta hyvinvointialueet
eivit joudu vammaisten subjektiivisia oikeuksia varmistaessaan vahentamaan palveluja
hyvinvointialueen asukkaiden terveydenhuollosta, vanhusten huollosta, pdihde- ja mielen-
terveyspalveluista, neuvolapalveluista tai aikuisten sosiaalipalveluista. (Espoo)

Vammaisten oikeuksien ja osallisuuden edistdmisen ndhd&an koituvan kalliiksi.
Lisdksi esitetdan uhkakuva siitd, ettd oikeuksien ja osallisuuden edistiminen lakieh-
dotuksen mukaisesti johtaa siihen, ettd hyvinvointivaltiot joutuvat sddstimaan sosi-
aalihuollon yleisistd palveluista, mikd myos korostaa vammaisuuden maéérittelyd me-
noerdand. Myos Tampereen kaupungin lausunnossa kritisoidaan lakiesityksen kustan-
nusarvioita:

Esityksen arvio asiakasmadran lisddntymisestd on alimitoitettu. Tédllaisenaan uusi laki toisi
vammaispalveluiden piiriin suuren joukon sekéd autismikirjon ja muun nepsy-kirjon lapsia
sekd mielenterveyden héirivistd kérsivia lapsia ja aikuisia. My6s kustannusten arviointi on
epdrealistinen. Pykalan sisdlto ja perustelut ovat liian laveat, jotta sitd voitaisiin toteuttaa
subjektiivisena oikeutena etenk&in, kun palvelua ei millddn tavoin rajata vaikeavammai-
sille. (Tampere)

Kaupungin esittama kritiikki koskee pykaildd, jossa sdddetddan lyhytaikaisen huo-
lenpidon palvelusta. Lausunnon mukaan ensinnékin palvelun kustannukset ovat esi-
tetyssd muodossa niin suuret, ettei niitd voida subjektiivisena palveluna vaan se tulisi
pikemmin toteuttaa mddrarahasidonnaisena palveluna. Toiseksi voidaan tulkita, ettd
vaihtoehtona olisi palvelun rajaaminen voimassa olevan lain mukaisesti vaikeavam-
maisille. Vaikeavammaisuuden késitteestd ja médrittelystd on lakiehdotuksessa luo-
vuttu, kun oikeus palveluihin on haluttu maaritelld yksilolliseen avun ja tuen tarpeen
mukaan (Lakiehdotus 2021, 131). Kaupunkien esittimien uhkakuvat tekevat naky-
viksi ne taloudelliset rajat, jotka vammaisten oikeuksien toteuttamiselle on asetettu.
Taustalla on my6s pyrkimys turvata valtiolta riittdvét resurssit vammaispalveluiden
toteuttamiseksi, mika kdy myohemmin ilmi Tampereen kaupungin lausunnosta:

Tiedossa [on] jatkuva puute sosiaalialan ammattihenkil6istd, etenkin sosiaalityontekijoista
ja timan osaavan ammattihenkil6iden saamiseen tulisi kiinnittdd myos huomioita. Lain
toteuttaminen ja siirtymdaika tulee lisédmaan kustannuksia seka henkildiden, ettd palvelu-
jen suhteen. Esityksessd ndmad eivit ole realistisesti esitettyjd ja hyvinvointialueille tulee
osoittaa riittavasti rahoitusta tdmén lain toteuttamiseen. (Tampere)

Tekstissd nousee esille myos se, kuinka kyse ei ole pelkdstddn rahasta vaan myos
henkilostoresurssit ovat puutteellisesti mitoitettuja, kun erityisesti sosiaalityoteki-
joistd on pulaa.

Vaikka taloudellinen diskurssi ei ole lausunnoissa maéaéréllisesti hallitsevassa
asemassa, ovat talouden asettamat rajat kuitenkin jatkuvasti ldsnd lausunnoissa, ja la-
hes kaikki ottavat ne jollain tapaa huomioon. Vammaisten oikeudet asetetaan usein
lausunnoissa etusijalle, mutta samalla talouden asettamat rajat tunnustetaan. T&lloin
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kyse on ikddn kuin jatkuvasta vammaisten oikeuksien ja taloudellisten resurssien yh-
teensovittamisesta.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Taman tutkielman tarkoituksena oli tunnistaa, minkéilaisten diskurssien varassa vam-
maisuutta on médritelty vammaispalvelulain lakiuudistuksen lausuntopalautteessa.
Lisdksi halusin tarkastella sitd, mink&laisen kuvan vammaisuudesta nima diskurssit
tuottavat. Diskurssit, niiden sisdlld tapahtuva jarkeily ja perusteluissa esitettdva tieto
vaikuttavat sithen, minkélaiseksi kdsityksemme vammaisuudesta rakentuu. Erityi-
sesti vammaissosiaality0ssd vammaisuuden madritelma on jatkuvasti ldsnd, kun sosi-
aalityontekijd joutuu arvioimaan sitd, kenelle palveluita voidaan myontdd ja kuka
vammaispalveluiden osalta tdyttdd vammaisuuden kriteerit.

Lausunnoissa ominaista oli, ettd niissd argumentoitiin lakiehdotuksen ja sen pe-
rusteluiden puolesta ja vastaan. Tédstd syystd diskurssit eivit ilmene niin selvérajaisina
ja koherentteina kuin esimerkiksi julkishallinnon ohjelmateksteissd. Eri vammai-
suutta madrittelevat diskurssit saattoivat esiintyd samassa lausunnossa rinta rinnan.
Pystyin kuitenkin tunnistamaan aineistosta kolme keskeistd vammaisuutta maéaritte-
levaa diskurssia, jotka olivat biomedikaalinen diskurssi, oikeusdiskurssi ja talousdis-
kurssi.

Biomedikaalisessa diskurssissa tuotetaan vammaisuutta madrittelemalld sita
biologisia, lddketieteellisid ja kehoon liittyvid ominaisuuksia mittaamalla ja arvioi-
malla. Siten se madrittdd vammaisuutta ulkoa késin. Diskurssi ilmeni aineistossa en-
nen kaikkea keskusteluna vammaisuuden mdédrittelyn diagnoosiperustaisuudesta.
Biomedikaalinen diskurssi mééarittelee vammaisuutta muun muassa tuottamalla jako-
linjoja, joissa diagnoosi tai sen puute méérittelee sen kuka saa vammaispalveluita ja
kuka ei. Lakiehdotuksessa diagnoosiperustaisuudesta oltaisiin luopumassa ja siirty-
maéssd toimintakyvyn arviointiin vammaispalveluiden asiakkuutta madrittavana teki-
jand. Osassa lausunnoista katsottiin, ettd lakiehdotus irrottautuu diagnoosikeskeisyy-
destd, mutta tdtd ei nahty pelkdstdan hyvand asiana, silld sen néhtiin lisddvan asiakas-
madrad merkittavéasti. Lausunnoissa katsottiin myos, ettd edelleen voimaan jaava ke-
hitysvammalaki sdilyy diagnoosikeskeisend, mikd tekee myds vammaispalvelulaista
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edelleen diagnoosikeskeisen, silld kehitysvammaisten palvelut myonnetdan vam-
maispalvelulain nojalla. Lisdksi arvioitiin, ettd lakiehdotuksen perustelut on kirjoi-
tettu tiettyjen diagnoosien ndkokulmasta, jolloin ehdotuksessa ei huomioida vammai-
suuden monimuotoisuutta.

Siirtyminen toimintakyvyn arviointiin tarkoittaisi sitd, ettd jokaista vammaispal-
veluiden asiakkuutta arvioitaisiin yksilollisesti, eikd diagnoosi olisi endd automaatti-
nen paddsylippu palveluiden piiriin. Tdma ei kuitenkaan véaistamatta tarkoita sitd, ett-
eikd biomedikaalinen diskurssi endd madrittelisi vammaisuutta vammaispalvelulain
kontekstissa. Erilaiset toimintakykyd mittavat mittarit perustuvat usein biomedikaa-
liseen standardisoituun tietoon ihmisen toimintakyvystd. Ne voidaan myos ndhda
vastaavina ihmisid luokittelevina hallinnallisuuden hallinnan tekniikoina kuin ICD-
10-luokitus.

Biomedikaalinen diskurssi ja vammaisuuden diagnosointi nousi aineistossa
esiin myds ikddntymisrajausta koskevassa keskustelussa. Lakiehdotukseen sisdlty-
neen ikddntymisrajauksen tarkoituksena oli rajata ikddntyneet vammaispalveluiden
ulkopuolelle. Useissa lausunnoissa ikddntymisrajaus sai osakseen kritiikkid. Sen kat-
sottiin perustuvan vammaisuuden lddketieteelliseen diagnosointiin, jossa ikdantymi-
sestd johtuvat vammat tai sairaudet tuli erottaa muista vammoista ja sairauksista. Lau-
sunnoissa myos epdiltiin, onko tillaisen eron tekeminen mahdollista lddketieteellisen
tai muun tiedon nojalla. Kun lakiehdotuksen oli tarkoitus siirtyd vammaisuuden maa-
rittelyssd toimintakyvyn arviointiin, niin ikddntymisrajaus kuitenkin toimi diagnoo-
siperustaisesti tuottamalla jaon ikddntyneiden ja vammaisten vilille.

Ikdantymisrajauksen seurauksena osassa vammaisjdrjestdjen lausunnoista maa-
riteltiin oma viiteryhméa biomedikaaliseen diskurssiin sisdlld korostaen vammaisuu-
den diagnoosia, jotta se voitiin erottaa ikddntymiseen liittyvastd sairaudesta tai toi-
mintakyvyn heikkenemisestd. Kiinnostavan tdstd asiasta tekee se, ettd vammaisjarjes-
tot korostivat usein samaan aikaan vammaisten oikeuksien nidkokulmaa ja oikeusdis-
kurssin mukaista vammaisuuden representaatiota. Toisaalta on kuitenkin niin, ettd
vammaisjdrjestot ovat pitkalti jarjestaytyneet diagnoosiperustaisesti tiettyjen vammo-
jen tai sairauksien mukaan, jolloin niiden ndkdkulma on véistamaéttd myos osin diag-
noosikeskeinen. Samalla niilld on my06s vahvaa ladketieteellistd asiantuntijuutta edus-
tamaansa vammaisryhmdan liittyen, joten biomedikaalinen diskurssi on heille luon-
teva tapa maaritelld omaa viiteryhmaéédnséa ja my0s yksi kédytettdvissa oleva keino ryh-
maén etujen ajamiseksi.

Yhtend esimerkkind biomedikaalisesta diskurssista nostin esille vield hengitys-
halvauspotilaisiin liittyvan keskustelun. Hengityshalvauspotilaat ovat hengitysko-
neen varassa eldvid ihmisid, joiden hoito on tdhdn saakka ollut erityissairaanhoidon
vastuulla, mutta olisi lakiuudistuksen myotad siirtyméssd sosiaalihuollolle. Lausun-
noissa korostui ensinndkin pyrkimys biomedikaalisen diskurssin avulla tuottaa kuva
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hengityshalvauspotilaiden erityisen haavoittuvassa asemassa olevana vammaisryh-
maéng, joka tarvitsee jatkuvaa valvontaa ja hoitoa, johon liittyvdd asiantuntemusta on
vain terveydenhuollolla. Tédtd diskurssia vastaan asettui oikeusdiskurssi, joka korosti
potilaiden oikeutta pddttdd omaan eldmddn liittyvistd asioista yhdenvertaisesti mui-
den kanssa. Hengityshalvauspotilasta kdyty keskustelu myos ilmentdd vammaisuu-
den moninaisuutta ja sitd, kuinka useiden eri vammaisryhmien ndkokannat on otet-
tava huomioon vammaispalvelulain uudistuksessa.

Oikeusdiskurssi oli aineistossa selvasti yleisimpana esiintynyt diskurssi. Oikeus-
diskurssi tuottaa vammaisuuden representaatioita kiinnittdmalla huomiota vammais-
ten oikeuksiin, yhdenvertaisuuteen ja osallisuuteen sekd ymparistoon, yhteiskuntaan
ja sen rakenteisiin.

Oikeusdiskurssi ndkyi erityisesti vammaisten yhdenvertaisuudesta kdydyssa
keskustelussa. Yhdenvertaisuutta jasennettiin aineistossa sekd vammaisten ja vam-
mattomien ettd vammaisten keskindisen yhdenvertaisuuden toteutumisen kautta. Eri-
tyisesti kaupunkien lausunnoissa katsottiin, ettd lakiesitys edistdd vammaisten keski-
ndistd yhdenvertaisuutta, mutta samalla kuitenkin vammaispalveluiden asiakasmaa-
ran nédhtiin kasvavan huolestuttavan paljon. Uhkana ndhtiin jopa se, ettei vammais-
palveluita voida endé toteuttaa subjektiivisiin oikeuksiin perustuvina palveluina. Li-
sdksi ndhtiin, ettd lakiehdotuksessa yhdenvertaisuuden edistdmisessd on menty niin
pitkdlle, ettd vammattomat olisivat epdyhdenvertaisessa asemassa vammaisiin nah-
den. Invalidiliiton lausunnossa katsottiin, ettd laissa tulisi kiinnittid enemmain huo-
miota vammaisten keskindisen yhdenvertaisuuden edistdmiseen, jotta vammaisten
erilaiset tarpeet voidaan huomioida paremmin. CP-liitto puolestaan katsoi, ettd keski-
ndisen yhdenvertaisuuden edistimisestd tdytyy luopua, koska se johtaa siihen, ettd
vammaisten erilaiset tarpeet jadvat huomiotta, kun palveluiden jdrjestdjdt tarjoavat
kaikille samansisaltoistd palvelua.

Essoten lausunnossa kiinnitettiin huomio siihen, ettd yhdenvertaisuuden tulisi
toteutua jo siind vaiheessa, kun vammainen on hakemassa palveluita. Tama tekee na-
kyvaksi rajan, joka yhdenvertaisuudessa voi olla vammaispalveluiden asiakkuudessa
olevien ja niitd hakevien vililld. Eri hyvinvointialueilla on omat neuvontapuhelimet,
sotebotit sekd mahdolliset palvelupisteet, joissa voidaan tarjota opastusta esimerkiksi
vammaispalveluhakemuksen tadyttdmisessd. Esimerkiksi kommunikaatiohaasteiden
ja/tai liikkumisen haasteiden vuoksi kaikille ndiméa neuvontavaylat eivit ole saavutet-
tavissa. Kokemuksesta tieddn, ettd hyvin monella palveluita tarvitsevalla on suuria
haasteita saada vammaispalveluhakemus tadytettyd tarvittavine liitteineen. Ainakin
Helsingissd vammaispalveluiden tyontekija voi lahettdd hakijalle hakemuksen, mutta
kdytannossa tyohon ei kuulu asiakkaan opastaminen hakemuksen tayttamisessd, eika
hakijaa tavata ennen kuin hakemus on otettu késittelyyn.
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Oikeusdiskurssi ndkyi aineistossa jdrjestdjen lausunnoissa ilmenevind tulkin-
toina siitd, tayttadko lain soveltamisala YK:n vammaissopimuksen madritelman vam-
maisuudesta. T4dlloin korostui se, kuinka jdrjestot pitavat vammaissopimuksen vam-
maisuuden méadritelmad yleisesti hyviksyttynd standardina, joka tulisi sisdltyd myos
kansalliseen lakiin. Kuitenkin jdrjestdjen tulkinnat vammaissopimuksen maéritel-
maéstd poikkesivat toisistaan merkittavasti. Oikeusdiskurssi ilmeni aineistossa myos
vammaisten oikeuksiin liittyvand lainopillisena asiantuntijapuheena. Vammaispalve-
lulakiin liittyva oikeuskdytdnto ja lakiin liittyvd asiantuntemus tuottavat kuvan nor-
maalista vammaisuudesta, joka kasittdd heidét, jotka kuuluvat lain soveltamisalan pii-
riin. Tama kuva on kuitenkin aina vaillinainen, eiki tavoita koko vammaisuuden kir-
joa. Samalla syntyy kasitys epanormaalista vammaisuudesta, eli heistd, jotka jadvat
palveluiden ulkopuolelle. Onkin ymmarrettdavad, ettd jarjestot tulkitsevat vammai-
suuden mddritelméd eri tavoin ja debatoivat sen tulkinnasta, koska haluavat, ettd hei-
dédn oma viiteryhmaénsa sisdltyy normaalin vammaisen madritelmaan.

Analysoin oikeusdiskurssia lisdksi henkilokohtaisen avun voimavarapykéldan
liittyen esimerkkind lakiehdotuksen palveluiden sddtamiseen liittyvéastd keskustelusta.
Lakiehdotuksessa voimavararajaus mddrittdd palvelun myontdmisen kriteeriksi sen,
ettd vammainen kykenee ilmaisemaan tahtonsa palvelun sisdllostd. Voimavararajaus
ndhtiin jarjestojen kasityksen mukaan joko YK:n vammaissopimuksen mukaisena tai
sen vastaisena tai vesitettynd versiona. Eri tulkinnat voimavararajauksesta vaikutta-
vat suoraan vammaisuuden méédritelmaan henkilokohtaisen avun palvelun kohdalla
ja myos siihen, kuka voi saada palvelua. Talla on myos konkreettisia seurauksia vam-
maisten eldmdan.

Oikeusdiskurssin sisélld kdytiin paljon kiistelyd vammaisten oikeuksien tulkin-
nasta ja siten my0s siitd, ketkd kuuluvat vammaisoikeuksien piiriin ja miten vammai-
suus oikeuksien ndkokulmasta maaritelldan. Oikeusdiskurssi myos korosti vammai-
suuden monimuotoisuutta ja sitd miten haastavaa tdima on ottaa huomioon lakia s&a-
dettdessd siten ettd vammaisuuden maaritelma olisi riittdvan kattava. Vammaisuuden
ilmion moninaisuus voi olla myds keskeinen selittdva tekija sille, miksi vammaispal-
velulain sddtamisessd on kestdnyt niin pitkédédn ja miksi edelleenkdédn vammaispalve-
lulakia ja kehitysvammalakia ei ole saatu yhdistettya.

Talousdiskurssi poikkesi biomedikaalisesta ja oikeusdiskurssista siind, ett4 se ei
oikeastaan ole kiinnostunut vammaisuuden maddritelmdstd, vaan se asettuu laajem-
paan julkisen hallinnon viitekehykseen. Se kuitenkin maéérittelee sen, minkalaiseen
vammaisuuteen ja palveluihin meilld on varaa ja siten osallistuu vammaisuuden maa-
rittelyyn. Talousdiskurssissa huomio kiinnittyy rahan ja muiden resurssien riittavyy-
teen.

Valtiovarainministerié muistutti omassa lausunnossaan siitd, kuinka lain tulee
sopia valtion menokehyksiin ja ettd sille on varattu maddrdraha. Vaikka VM ei ota
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suoraan kantaa lain pykaliin, niin se pyrkii kuitenkin vaikuttamaan sen sisdltoon
muistuttamalla rajallisista resursseista. Menokehykset voidaan ndhdéa hallinnan tek-
nologiana ja tapana, jolla hallitaan julkisten varojen kdyttod poliittisen paatoksenteon
yhteydessa. Talouden asettamia reunaehtoja vastustettiin useissa lausunnoissa vetoa-
malla oikeusdiskurssiin ja asettamalla vammaisten oikeudet taloudellisten seikkojen
yldpuolelle.

Toinen aihe, jossa talousdiskurssi nousi tutkimuksessa esiin, oli lakiehdotuksen
kustannusvaikutuksia kohtaan esitetty kritiikki. Tatd kritiikkid esittivit erityisesti
kaupungit, joiden mukaan lakiehdotuksen kustannusvaikutukset oli arvioitu liian
pieniksi. Vammaispalveluiden asiakasmééran kasvu ja vammaisten oikeuksien edis-
tdminen sekd ndistd johtuva kustannusten kasvu johtaisi siihen, ettd hyvinvointialueet
joutuisivat leikkaaman yleisistd sosiaalipalveluista, tai vammaispalveluiden subjektii-
visista oikeuksista jouduttaisiin luopumaan. Lisdksi sosiaalityontekijoiden tarpeen li-
sdantyminen aiheuttaa suuria haasteita.

Taloudellinen diskurssi ja sen mukanaan tuomat talouden ehdot ja logiikka ovat
sellaisia, jotka oikeastaan kaikkien lausujien on tunnustettava jollain tavalla. Vaikka
oikeusdiskurssi oli aineistossa maarallisesti hallitseva, niin talousdiskurssi kuitenkin
tuottaa sellaiset rajat, joiden sisdlle vammaisuuden madritelma ja vammaisoikeudet

tdytyy sovittaa.

6.1 Diskurssit ja vammaisuuden mallit

Biomedikaalinen diskurssi tuotti pitkalti vammaisuuden ldédketieteellisen mallin mu-
kaista kuvaa vammaisuudesta. T&lloin korostui vammaisuuden diagnosointi ja vam-
maisuuden kiinnittyminen kehoon ja siithen liittyvddn vammaan tai vaurioon. Tama
tuli erityisen hyvin esiin ikddntymisrajausta kasittelevassa luvussa. Lisdksi vammai-
suuden médrittelyssd korostui vammaisen riippuvuus terveydenhuollosta palveluista,
eikd madrittelyssd huomioitu ymparistod tai elinpiirid. Tama tuli esiin keskustelussa
hengityshalvauspotilaista, jossa korostui vammaisen hoidon turvaaminen, joka nayt-
taytyi keskeisempdnd kuin vammaisen oma tahto tai oikeus p&ittdd asumisjdrjeste-
lyistaan.

Oikeusdiskurssi puolestaan tuotti pddosin vammaisuuden poliittisen mallin mu-
kaista kuvaa vammaisuudesta. Talloin vammaisuus madrittyi suhteessa vammaisen
oikeuksiin, vaikka aineistossa tuli hyvin ilmi se, kuinka oikeuksien tulkintaan liittyy
paljon erimielisyyttd. Vammaisten ongelmat johtuvat yhteiskunnan rakenteista - eika
vammasta kuten lddketieteellisessd mallissa - ja ratkaisut niihin ovat poliittisia. T4-
maén tutkielman kontekstissa ratkaisuna ongelmiin on vammaispalvelulaki, seka se,
kuinka hyvin se mahdollistaa vammaisten oikeuksien toteutumisen. Vammainen
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my0s ndhddan ennen kaikkea aktiivisena kansalaisena ja yhteiskunnan jasenend, eika
hoivattavana potilaana. T4dlloin kuva vammaisuudesta on huomattavasti monimuo-
toisempi kuin lddketieteellisessd mallissa.

Talousdiskurssi ei tuota mihinkddn tunnistettavaan vammaisuuden malliin pe-
rustuvaa kuvaa vammaisuudesta. Kuitenkin vammaispalvelulain sddtdamisen kon-
tekstissa silld on keskeinen vaikutus sithen, miten vammaisuus maéaritelldan.

6.2 Diskurssien merkitys vammaissosiaalityolle

Vammaissosiaalityon ndkokulmasta on varsin keskeistd, miten vammaisuus laissa
maddritellddn. Silld on suora vaikutus tyoskentelytapoihin ja sithen, miten vammais-
palveluhakemuksia arvioidaan. Vammaissosiaalitydssd vammaisuuden madritelméa
otetaan usein annettuna, eikd tyon ohessa syvallisemmin pohdita sitd, minkalaisten
keskusteluiden, kédsitysten ja rakenteiden varaan se rakentuu. Vammaisuutta maarit-
televien diskurssien tunteminen ja ymmadrtdminen auttaa vammaisuuden moninai-
suuden hahmottamisessa, mikd puolestaan voi auttaa tunnistamaan asiakkaiden eri-
laisia tilanteita ja ldhtokohtia paremmin. Uuden vammaispalvelulain (675/2023) voi-
maantulon myo6td on mielenkiintoista seurata, miten vammaisuutta tullaan viran-
omaisten toimesta ja oikeuskdytannossa tulkitsemaan. Lain 2 §:n soveltamisalassa kui-
tenkin edelleen puhutaan vamman tai sairauden aiheuttamasta toimintarajoitteesta.
Tulkitaanko tédtd edelleen siten, ettd jos ihmiselld ei ole ICD-luokituksen mukaista
diagnoosia, niin hdnet rajataan vammaispalveluiden ulkopuolelle?

6.3 Tutkimuksen arviointi

Tutkielman tekemisen ldhtokohtana minulla oli oma kokemukseni vammaisuuden
madritelmén keskeisestd roolista vammaissosiaalitydssa sekéd ldhestyvd vammaispal-
velulain uudistus. Ensinnékin tavoitteena oli tehdd tyo aiheesta, joka sdilyy kiinnos-
tavana koko prosessin ajan. Toiseksi pyrin tekemddn tutkielman, joka on ajallisesti ja
tyomadarallisesti hallittavissa siten, ettd sen voi toteuttaa tyon ohessa. Ensimmadisen
kohdan osalta saavutin tavoitteeni ja ajattelen, ettd kiinnostus aihetta kohtaan myos
syveni. Jatkossa voisikin olla kiinnostavaa tutkia sitd, miten vammaisuutta maaritel-
ldadn, kun uutta lakia ryhdytdan tulkitsemaan kdaytannossa eri tahojen toimesta, ja min-
kélaisia erimielisyyksid lain tulkinnassa ja vammaisuuden maéérittelyssa nousee pin-
taan. Toisen tavoitteen osalta voin sanoa epdonnistuneeni ja tyo osoittautui paljon
suuritdisemmaksi kuin osasin etukiteen arvioida. Tyon edistymisen kannalta hanka-
limmaksi ei lopulta osoittautunut tekstin kirjoittaminen vaan aineiston rajaaminen,
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koodaaminen ja analysointi, joiden kanssa saattoi helposti jaddad jumiin. En kuiten-
kaan ajattele, ettd tyohon laittamani tunnit olisivat menneet hukkaan, silld asiantunti-
juuteni vammaispalvelulakiin ja vammaisuuden madrittelyyn liittyen sekd ymmar-
rykseni vammaisuuden moninaisuuteen liittyen on lisdéntynyt huomattavasti.
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LIITTEET

LIITE1 LAUSUNTOPYYNNON VASTAUSLOMAKE

Lausunnonantajan tausta

1. Vastaajan taustaorganisaatio
e Kunta
e FErityishuoltopiiri
e Sairaanhoitopiiri
e Muu sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma tai yhteistoiminta-alue
e Ministerio
e Valvontaviranomainen
¢ Muu valtion viranomainen
e Vammaisjarjestd
e Tyomarkkinajarjesto
e Muu jdrjestd
e Yksityinen palveluntuottaja
e Joku muu

Yleistd hallituksen esitysluonnoksesta

2. Ovatko esitysluonnoksen pylalat selkeita?
e Kylla
e Kylld padosin
e FEivit pddosin
e FEivit
e Fikantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

3. Tukevatko pykaldt hyvin lain soveltajaa?
o Kylla
e Kylld padosin
e Eivit pddosin
e FEivit
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

4. Vahvistaako esitys vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta?
e Kylla
o Kylld pddosin



e FEipddosin
e Ei
e FEikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

5. Lisddko esitys vammaisten henkiloiden osallisuutta yhteiskunnassa?
o Kylla
o Kylld pddosin
e FEipddosin
[ ] Ei
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

6. Parantaako esitys vammaisen henkilon mahdollisuuksia saada yksilollisen
tarpeensa mukaisia palveluita vamman tai sairauden laadusta riippumatta?
e Kylld
e Kylld padosin
e FEipddosin
[ ] Ei
e Fikantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

7. Mitd haluaisit ehdottomasti sdilyttdd esityksessd ja miksi (asiakokonaisuus,
pykaild, kohta perusteluissa tms.)? Mainitse avovastauksessa (lyhyesti) enin-
tdadan kolme asiaa.

8. Mitd haluaisit ehdottomasti poistaa tai muuttaa esityksessd ja miksi (asiako-
konaisuus, pykaild, kohta perusteluissa tms.)? Mainitse avovastauksessa (ly-
hyesti) enintddn kolme asiaa.

9. Ottaako esitys riittdvasti huomioon vammaisten lasten tarpeet?
e Kylld
o Kylld pddosin
e Eipdédosin
e FLEi
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi



10. Voidaanko esityksen mukaisilla palveluilla vastata kattavasti hengityshal-

vauspotilaiden palvelutarpeisiin?

Kylla

Kylld padosin
Ei pédédosin

Ei

Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

Soveltamisala

11. Onko lain soveltamisala tarkoituksenmukainen?

Kylla

Kylld padosin
Ei pdédosin

Ei

Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

Palvelut

12. Ottavatko valmennusta, henkilokohtaista apua ja erityistd tukea koskevat

sddannodkset kokonaisuutena arvioiden riittdvasti huomioon eri tavoin vam-

maisten henkildiden tarpeet?

Kylla

Kylld padosin
Ei pdédosin

Ei

Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

13. Onko valmennusta koskevien pykélien (7-8 §) sisalto tarkoituksenmukainen?

Kylla

Kylla padosin
Ei pdédosin

Ei

Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

14. Esityksessd ns. kuntouttavan varhaiskasvatuksen jarjestiminen vammaispal-

velulain mukaisena valmennuksena edellyttda palvelun maksuttomuudesta



sddtamistd varhaiskasvatuksen asiakasmaksulaissa ja kuntien menettaman
asiakasmaksutulon korvaamista kunnille vuosittain osana tdhdn esitykseen
kaytettdvissd olevaa valtionosuutta.

Onko varhaiskasvatuksen jdrjestiminen vammaispalveluna tarkoituksen-

mukaista?
e Kylld
e Fi

e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

15. Onko henkilokohtaista apua koskevien pykalien (9-11 §) sisélto tarkoituksen-
mukainen?
° Kylla
e Kylld padosin
e FEipddosin
[ ] Ei
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

16. Onko erityista tukea koskevien pykélien (12-13 §) sisélto tarkoituksenmukai-
nen?
e Kylla
e Kylld pddosin
e FEipddosin
[ ] Ei
e Eikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

17. Onko erityisestd osallisuuden tuesta tarpeellista sddtdd palveluna (12 § 2
mom. 1 kohta)?
e Kylld
[ ] Ei
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

18. Onko tuetusta padtoksenteosta tarpeellista sddtdd palveluna (12 § 2 mom. 2
kohta)?
e Kylla



e Fi
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

19. Onko vaativasta moniammatillisesta tuesta tarpeellista sddtdda palveluna (12
§ 2 mom. 3 kohta)?
o Kylla
e Ei
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

20. Onko asumisen tuen pykéldkokonaisuus (14-17 §) tarpeenmukainen?
° Kylla
e Kylld pddosin
e FEipddosin
[ ] Ei
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

21. Onko sddannods vammaisten lapsen asumisesta kodin ulkopuolella tarkoituk-
senmukainen?
e Kylla
o Kylld pddosin
e FEipddosin
[ ] Ei
e Eikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

22. Onko lyhytaikaista huolenpitoa koskeva pykala (18 §) sisdlloltddan tarkoituk-
senmukainen?
e Kylld
o Kylld pddosin
e Eipdédosin
e Fi
e FEikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

23. Onko pdivatoiminnasta (19 §) tarkoituksenmukaista sddtdd vammaispalvelu-
laissa?



e Kylld
e Ei
e FEikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

24. Onko tarkoituksenmukaista, ettd tyotoiminnasta ja tyollistymistd tukevasta
toiminnasta ei sdddetd vammaispalveluissa, jos niistd sdddetddn sosiaali-
huolto- tai muussa laissa?

o Kylla
e Ei
e FEikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

25. Onko liikkumisen tuen toteuttamistapoja tarpeellista monipuolistaa 22 §:ssd
ehdotetulla tavalla?
o Kylla
e Kylld padosin
e FEipddosin
e FEi
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

26. Mikd on ndkemyksenne liikkumisen tuen maaraa (23 §) ja laajuutta (24 §) kos-
kevista saannoksista?

27. Onko taloudellista tukea koskeva pykald (25 §) tarkoituksenmukainen?
o Kylla
e Kylld padosin
e FEipddosin
[ ] Ei
e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

28. Vammaispalvelulaki kasitellaan eduskunnassa syksylla 2022. Tavoitteena on
lain voimaantulo 1.1.2023. Siirtymaésaannoksilla on tarkoitus antaa hyvin-
vointialueille aikaa lain toimeenpanoon. Alkuvaiheessa padtosten muuttami-
nen uuden lain mukaisiksi vaatii paljon taloudellisia- ja henkilostévoimava-
roja. Taman vuoksi uudet erityistd osallisuuden tukea ja tuettua paatoksen-
tekoa koskevat sdannokset tulevat voimaan vasta 1.1.2025.



Helpottavatko voimaantulo- ja siirtymasdadannokset (33 ja 34 §) lain toimeenpa-
noa?

o Kylla

e Fivit riittavasti

e FEivit

e Fikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

Kehitysvammalaki

29. Vastaavatko kehitysvammalain (muutettuna) voimaan jadvat itsemadaraamis-
oikeuden vahvistamista ja perusoikeuksien rajoittamista koskevat saannok-
set riittavasti véliaikaiseen sddntelyn tarpeeseen?
e Kylld
e Kylld padosin
e FEivit pddosin
e FEivit
e Fikantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

30. Ovatko sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annettuun lakiin eh-
dotetut muutokset tarkoituksenmukaisia?
o Kylla
e Kylld pddosin
e FEivit pddosin
e Eivit
e Fikantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

31. Onko ehdotus vammaisen lapsen kodin ulkopuolisesta asumisesta peritta-
vdstd maksusta mielestdsi onnistunut?
e Kylld
e FEi

Mikali vastasit EI, miten sdatdisit maksun perusteista?

Esityksen vaikutukset



32. Antavatko esityksen arvioidut ihmisvaikutukset (vammaiset lapset ja aikui-
set, idkkaat henkilot) oikean kuvan uudistuksen vaikutuksista?
e Kylld
e Kylld padosin
e Eivit pddosin
e Ei
e FEikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

33. Onko arvio esityksen kustannus- ja henkilovaikutuksista mielestdnne realis-
tinen?
o Kylld
e Kylld padosin
e FEipddosin
e Ei
e FEikantaa
Perustele tarvittaessa kantasi

34. Muut vapaamuotoiset huomiot esityksesta.
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