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Tutkin autistien asemaan vaikuttavien paradigmojen esiintymistd ja muutoksia. Tarkastelen
vammaispalvelulakiuudistuksen aikaa vuosituhannen vaihteesta vuoteen 2024.

Tutkielmani on laadullinen tutkimus, kuuluu oikeussosiologian alaan ja sijoittuu kriittisen
autismitutkimuksen ja neurodiversiteettitutkimuksen alueelle ldhelle vammaistutkimusta.

Tutkimuskysymykseni on selvittdd, miten paradigmamuutokset medikaalisesta paradigmasta
neurodiversiteettiparadigmaan ja vammaisuuden yksilomallista yhteiskunnalliseen malliin ovat
tunnistettavissa autistien asemaan vaikuttamisessa vammaispalvelulakiuudistuksessa ja sovellettua
kayttdytymisanalyysia koskevissa autismijérjestdjen kannanotoissa. Etsin vastauksia siihen, mitkd
ryhmét pyrkivit vaikuttamaan, mihin paradigmoihin pyrkimykset perustuivat ja miten
vaikuttamispyrkimykset mahdollisesti muuttivat vammaispalvelulakia.

Tutkimukseni aineistona on vammaispalvelulain soveltamisalasdannos esiselvityksessd, laeissa,
lakiluonnoksissa ja lakiehdotuksissa, lausunnot sédnndkseen vuonna 2022, autismi- ja
vammaisjérjestdjen kannanottoja 2023-2024 seké sovellettua kiyttdytymisanalyysia (ABA) koskevat
autismijarjestdjen kannanotot. Analysoin aineistoa teoriaohjaavalla sisdllonanalyysilla Nancy Fraserin
oikeudenmukaisuusteorian jaottelua kayttden. Teoria tarkastelee oikeudenmukaisuutta osallistumisen
yhdenvertaisuutena ja pyrkimyksiéd oikeudenmukaisuuteen 1) jako-oikeudenmukaisuuden, 2)
tunnustuksen oikeudenmukaisuuden ja 3) edustuksen oikeudenmukaisuuden ulottuvuuksissa.

Vammaisuutta koskevissa ajatusmalleissa esiintyy paradigmakamppailu vammaisuuden
yhteiskunnallisen mallin ja vammaisuuden yksilon vajeena hahmottavan medikaalisen mallin valilla.
Yhteiskunnallisen mallin asema vaihteli vammaispalvelulakiuudistuksen aikana ja oli vahvempi
vuonna 2023 hyviksytyssd vammaispalvelulaissa kuin 1.1.2025 voimaan astuneessa muutetussa laissa.

Autistien asema vammaispalvelulain soveltamisalasddnnoksessé jakoi vammaisjéarjestokenttaa.
Autismi- ja kehitysvammajérjestot ehdottivat autistien ja kehitysvammaisten viliinputoamisen
ehkdisemiseksi soveltamisalasdédnnokseen mainintaa sosiaalisesta toimintarajoitteesta. Fyysisesti
vammaisten jarjestot vastustivat muutosta. Kahtiajako nédyttaytyy jako-oikeudenmukaisuus- eli
resurssikamppailuna, joka yhdistyi tunnustuskamppailuun. Vammaispalvelulain soveltamisalasdédnnos
muuttui vuosina 2022-2024 autismi- ja kehitysvammajérjestdjen esittimien kantojen suuntaan.

Neurodiversiteettiparadigmaa esiintyi vuosina 2020—2024. Sita esiintyi kaikissa sovellettua
kayttdytymisanalyysia (ABA) koskevissa autismijérjestdjen kannanotoissa. Ndissd kannanotoissa
kaikki jarjestot myos esittivét kriittisid ndkemyksid sovellettusta kdyttaytymisanalyysisti ja toivat esiin
ettd autistien déni ei ole tullut riittdvasti kuulluksi. Neurodiversiteettiparadigman esiintyminen
painottui vuoteen 2024.

Avainsanat: autismi, edustus, kriittinen teoria, neuromoninaisuus, paradigmat, oikeudenmukaisuus,
tunnustus, vammaisuus, vammaispalvelulaki, yhdenvertaisuus
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1 Johdanto

Vuoden 2020 syyskuussa sain vinkin katsoa TEDx-puheen ”Miksi kaikki jonka tieddit
autismista on vddrin”'. Puhuja kertoi, kuinka tiedimme, ettd maa on pyored, ja ettd kaikki jota
tiedimme planeetastamme, perustuu oletukseen maan pyoreydestd. Hin jatkaa, etté oli aika,
kun tiesimme maan olevan litted. Hén kertoi, ettd titd kutsutaan paradigmamuutokseksi:
perusoletuksemme maasta muuttuivat, koska meilld oli ndyttd4a siitd, ettd oletuksemme,

ailemmat ajatusmallimme, olivat vaarii.

Australialainen autismitutkija ja autisti Jac den Houting jatkaa 13 minuutin puhettaan
kasittelemailld autismia ja vammaisuutta koskevia ajatusmalleja eli paradigmoja ja niiden
muuttumista. Keskeinen on neurodiversiteettiparadigma, joka on yleistynyt 1990-luvulta
alkaen. Siin4 autistit ovat ihmislajin monimuotoisuutta, ihmisyyden vaihtelua.> Autistit

muodostavat yhden neurovihemmistoista.’

Ote Helsingin Sanomissa vuonna 2024 julkaistusta aktivistiryhmén jasenen

mielipidekirjoituksesta kuvaa neurovihemmistdjen asemaa yhteiskunnassa:
“Neurovihemmiston yhdenvertaisuus ei toteudu

Neurovahemmiston syrjintd on niin rakenteellista ja valitettavan normalisoitua,
ettd muutos parempaan ei tapahdu hetkessé.

Neurovahemmistoon kuuluvat muun muassa autistit, adhd-ihmiset ja toureetikot.
Meitd on noin kymmenen prosenttia viestostd, ja eldmme syrjityssd asemassa
neuronormatiivisessa yhteiskunnassamme.

Olemme tdsséd yhteiskunnassa vammaisia, mutta vammaispalveluissa ei tunnisteta
toimintarajoitteestamme ja yhteiskunnan esteellisyydesti johtuvaa
palvelutarvetta.”

Kiinnostuin den Houtingin kuvaamien paradigmamuutosten — medikaalisesta paradigmasta
neurodiversiteettiparadigmaan ja vammaisuuden yksilomallista yhteiskunnalliseen malliin —

ilmenemisestd autistien asemassa ja autistien asemaa koskevassa vaikuttamisessa Suomessa.

' den Houting 2019b.

2 Walker 2021, s. 34; Pellicano — den Houting 2022; Botha ym. 2024.

* Termié neurovihemmistd kéytetiin toisinaan kattamaan kaikki neurovihemmistot, kuten Kirjoittaja tissa.
Kaytén tutkielmassani Walkerin (2021) kuvaamaa merkitysté, jonka mukaan neurovihemmistd on joukko, jolla
on keskenddn samankaltainen, paljolti sisdsyntyinen ja ldpdisevéd neurodivergenssin muoto, kts luku. 2.1.2.

* Hautaniemi 2024.



Medikaalisessa paradigmassa autismi on méiéritetty yksilon vajeena tai puutteena 1900-

luvulta alkaen. Nimitdn medikaalista paradigmaa vajemalliksi.

Erilaiset paradigmat madrittavat autisteihin ja autismiin suhtautumista, autistien asemaa
yhteiskunnassa. Neurodiversiteettiparadigman ja vajemallin lisdksi autistien asemaa
yhteiskunnassa médrittdd esimerkiksi se, miten vammaisuuteen suhtaudutaan ja

siséllytetddnko autistit vammaisuuteen.

Vammaisuuden paradigmoista tutkielmassani keskeisid ovat yhteiskunnallinen malli ja
yksilomalli. Mielipidekirjoitus edustaa neurodiversiteettiparadigmaa ja vammaisuuden
yhteiskunnallista mallia. Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli huomioi ympériston, jossa
yksilo toimii. Ympadristossa vallitsevat esteet, niin fyysiset esteet kuin yhteiskunnassa
vallitsevat asenne-esteet, ovat yhteiskunnallisessa mallissa merkityksellisid. Yksilomalli
keskittyy yksilon vajeeseen, puutteeseen tai sairauteen seké yksiloon kohdistuviin
toimenpiteisiin, ei vihemmistdasemaan, esteisiin tai yhteiskuntaan. Kéytin tdssi tutkielmassa
vammaisuuden yksilomallista samaa nimitystd vajemalli, jota kdytdn myds autismin

hahmottamisesta medikaalisen mallin mukaan.

Autistit ja muut neurovihemmistot ovat monessa mielessd ndkymaittomia ja tuntemattomia
vihemmist6jd varsinkin suhteessa kokoonsa. Doyle arvioi kaikkien neurovihemmistojen
yhteiseksi viestdosuudeksi 15-20 prosenttia.” Monissa viranomaisten ja tutkimuslaitosten
kuten Kelan, Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL:n) rekistereissa, tilastoissa ja
raporteissa autistit ja muut neurovihemmistot eivét nly omina ryhmindén, eivit myoskéan
esimerkiksi oikeusministerion ”Syrjintd eri vihemmistoryhmissd” -sivulla, vaikka autistien
syrjintd on yleinen erilaisissa tutkimuksissa raportoitu kokemus.® Autismi luokitellaan
tilastoissa ja tutkimuksissa usein ICD-10 -diagnoosijirjestelmén luokitukseen perustuen
kaavamaisesti ja samalla harhaanjohtavasti mielenterveyden héirididen tai mielenterveyden ja

kayttdytymisen héirididen ryhméén.’

Skotlannissa tehdyssé vdestopohjaisessa tutkimuksessa autistien osuus véestosta oli 2,9

prosenttia 11-vuotiaana.® Tulokset yleistyvit muihin taloudellisesti samantyyppisiin maihin.’

> Doyle 2020, s. 112. ’the estimated prevalence of each condition, a reasonable estimate of all neurominorities
within the population is around 15-20%, i.e. a significant minority.”

¢ Vihemmist6t Suomessa n.d.

" Komulainen — Lehtonen — Mikeld 2012, s. 5.

8 Rydzewska ym. 2019, s. 1.

’ Rydzewska ym. 2019, s. 1.



Autistien ja neurovihemmistdjen yhteiskunnallista merkitystéd voi suhteuttaa vertailulla
muihin véestonosiin ja tunnetumpiin vahemmistdihin. Noin kolme prosenttia on Suomessa
viestdosuudeltaan moninkertainen vihemmistd verrattuna saamelaisiin' tai romaneihin'', tai
yli puolet ruotsinkielisten osuudesta (5,1 % vuonna 2023)". Arvioiden mukaan seksuaali-
vihemmistdjen osuus on yhteensid 5—15 prosenttia". Seksuaalivihemmistdjen osuus oli noin

15 prosenttia'* ja sukupuolivihemmistdjen noin 5 prosenttia kouluterveyskyselyssi 2023."

Kasitykset autisteista ja autismista madrittavat yksiloiden, autistien, oikeuksia joskus hyvinkin
perustavanlaatuisesti. Esimerkiksi Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri (HUS) on
tulkinnut autismin ja ADHD:n vakaviksi sairauksiksi. Tdlld perusteella HUS on evinnyt
sukusolujen luovutusmahdollisuuden autisteilta ja ADHD-diagnosoiduilta.'® Vallitseva
paradigma voi konkreettisesti ja voimakkaasti vaikuttaa vahemmistoon kuuluvien oikeuksien

toteutumiseen ohjaamalla oikeudellisia tulkintoja.'’

Autistit ovat huomattavan yliedustettuja lastensuojelun sijoituksissa'® liittyen muun muassa
terveydenhuollon ja kuntoutuksen palvelupuutteisiin, vaikka asiantuntijakannanottojen

mukaan autistilasten paikka ei ole lastensuojelulaitoksissa'®%.

Autistien kokemuksista tehdyissé tutkimuksissa kdy ilmi ryhmén marginalisoitu asema.
Ohman (2021) haastatteli suomalaisia aikuisia autisteja fokusryhméhaastatteluissa.
Terveysaiheisessa keskustelussa nousi keskeisend asiana esiin, kuinka autistien valtavdestosti
eroava ajattelutapa “oli johtanut autismikirjon aikuisten kokemaan syrjintdén, kiusaamiseen,

vékivaltaan, heitteille jittoon ja yksindisyyteen.” Kokemukset hahmottuivat terveysongelmille

1 Saamelaiset 2023.

' THL 2024.

12 Tilastokeskus 2024, s. 3.

" Pohjanpéd — Pietildinen 2019.

4 THL 2023a.

'S THL 2023b.

' Erimaa 2023.

7 Erimaa 2023.

'8 Kaaridla ym. 2021.

' Y1e 2021. Litterointi Flinkkild & Kellomiki Lapset koronalaskun maksajina, lapsiasiavaltuutettu Elina
Pekkarinen kohta 37:20: "Toinen asia on sitten, ettd meilld on esimerkiksi paljon neuropsykiatrisista oireista
kérsivid lapsia, joita ei osata auttaa oikein missédn; ei koulussa, ei vammaispalveluissa, ei psykiatrian puolella ja
sitten he pédtyy lastensuojelun asiakkaiksi."

"Omissa aineistoissa olen huomannut, ettd tyypillisesti siind vaiheessa, kun tullaan murrosikéén, alkaa olla kokoa
aika paljon. Kotona ei endi pystytd painimaan silloin, kun lapsella niin sanotusti menee hermot ja hén ei pysty
hillitsee sitd kayttdytymistédn ja nda lapset ei kylla lastensuojelulaitoksissa ole oikeassa paikassa, etti heilld voi
olla autismikirjon hyvin voimakastakin oireilua."

"Ja tdd ryhma tarvitsis nyt ihan erityistd huomiota."

» Miettinen 2024. Aila Puustinen-Korhonen, Hyvil: “Merkittéivi epikohta sosiaalipalvelujen kysynnissi on jo
pitkéddn ollut se, ettd lastensuojelun sijaishuolto korvaa paljon terveydenhuollon, kuten puuttuvan lasten- ja
nuorisopsykiatrisen hoidon, paihdehoidon ja neuropsykiatrisen kuntoutuksen, palvelupuutteita.”



altistavana vihemmistostressind.” Jadskeldinen kuvaa autistien kérsivén terveydenhuollossa

muun muassa viliinputoamisen ja vdarinymmarretyksi tulemisen kokemuksista.*

Suhtautuminen autisteihin ja muihin neurovihemmistdihin yhteiskunnassa on murroksessa.”
Neurovihemmistot, kuten autistit ja ADHD-ihmiset, seké autismi ja ADHD ovat nousseet
nikyviksi keskustelujen ja mediahuomion kohteiksi viime vuosina. Vammaispalvelulain
uudistuksessa autismi nousi eduskuntakeskusteluihin. Autismia on aiemmin kisitelty
eduskunnassa harvoin. Autismi-alkuisia sanoja on yli sadan vuoden aikana kaytetty
tdysistuntopuheenvuoroissa yhteensé 26 kertaa vuosina 1907-2022.%* Kahden pdivin aikana

sanoja esiintyi vammaispalvelulain késittelyssi yhteensé 28 kertaa syyskuussa 2023.

Yhteiskuntatieteellistd neurodiversiteettitutkimusta erityisesti Suomen kontekstissa ei juuri
ole, ja péétin tdyttdd tutkielmallani titd aukkoa. Tutkin vallitsevien ja niitd haastavien
paradigmojen esiintymisté yhteiskunnassa eli paradigmakamppailuja, koska paradigmat
vaikuttavat autistien asemaan yhteiskunnassa. Teorian pohjalta tarkastelen kahta
paradigmamuutosta: vajemallista vammaisuuden yhteiskunnalliseen malliin ja vajemallista
neurodiversiteettiparadigmaan. Eettisid ndkokulmia ja valintoja késittelevéssa luvussa 3.3

esittdmilléni perusteilla kidsite- ja sanoitusvalintojani ohjaa neurodiversiteettiparadigma.

Vammaispalvelulain vuoden 2025 alusta voimaan astuneen uudistuksen soveltamisalaa
koskeva lainvalmisteluaineisto vuosilta 2004-2024 ja ldhtotilanteen vuoden 1977
kehitysvammalain ja vuoden 1987 vammaispalvelulain (VpL) soveltamisalaa maarittdvien
sdannosten sisdllon osalta on keskeinen osa tutkimusaineistoani. Tutkimusaineistossa on
lisdksi sovellettua kiyttdytymisanalyysia (ABA) koskevia autismijarjestdjen
jarjestokannanottoja vuodelta 2024 sen selvittimiseksi, millaisia eri ndkemyksia
neurodiversiteettiparadigmasta ja sen osana autistien edustuksesta on. Edustuksessa on
kysymys siitd, kenelld on valta ja oikeus puhua autistien asioissa ja keité tulee kuulla autisteja

koskevissa yhteiskunnallisissa ratkaisuissa.

Tutkielmani tavoite on lisdtd ymmarrysti ja paradigmamuutosten ja neurodiversiteetti-
paradigman etenemisesté ja merkityksestd suomalaisessa yhteiskunnassa. Tarkastelen miten
autistien asemaan pyrittiin vaikuttamaan vammaispalvelulakiuudistuksen aikana vuosina

2004-2024. Etsin vastauksia muun muassa sithen, mitkad ryhmaét pyrkivit vaikuttamaan, mita

2! Ohman 2021, s. 31.

2 Jasskeldinen 2017, s. 49.

# Pellicano — den Houting 2022.

** Parlamenttisampo n.d., haku vuosilta 1907-2022 autismi*.



intresseja ajettiin ja minka paradigmojen mukaisella ajattelulla autisteja koskeviin asioihin

pyrittiin vaikuttamaan.

Tarkastelen vammaispalvelulain soveltamisalasddnnoksen eri versioita esiselvityksessa,
luonnoksissa, laeissa ja lakiehdotuksissa 2004—2024 ja uudistuksen aikana voimassaolleita
vuoden 1977 lakia kehitysvammaisten erityishuollosta (kehitysvammalaki, 519/1977) ja
vuoden 1987 lakia vammaisuuden perusteella jdrjestettdvistd palveluista ja tukitoimista
(vammaispalvelulaki, VpL, 380/1987), vuoden 2022 lakiluonnokseen annettuja lausuntoja,
jarjestokannanottoja vammaispalvelulakiin sekd autismijérjestojen kannanottoja sovellettuun

kayttaytymisanalyysiin.

Tutkielma kuuluu oikeussosiologian alaan. Tarkastelen autisteja ja autismia koskevaa
paradigmakamppailua vajemallin ja neurodiversiteettiparadigman vililli® sekd

paradigmakamppailua vammaisuuden vajemallin ja yhteiskunnallisen mallin valilld.*

Tutkielmani sijoittuu usean tutkimusalan risteyskohtaan. Aineiston ja autistien aseman,
vammaisuuden ja lainsdddédnnon tarkastelu on tutkielmassani yhteiskunnallista, sosiaalisia
konstruktioita tarkastelevaa, sosiologian alaa. Tutkielma sijoittuu kriittisen autismi-
tutkimuksen (Critical Autism Studies), neurodiversiteettitutkimuksen (Neurodiversity Studies)
ja vammaistutkimuksen (Disability Studies) tieteenalojen viitekehyksiin. Paradigman kisite

on tieteenfilosofian alalta ja Fraserin oikeudenmukaisuusteoria on yhteiskuntafilosofian alalta.

Vammaispalvelulain soveltamisalasdédnnoksen luonnosten ja hallituksen esitysten ja niitd
koskevien lausuntojen ja kannanottojen osalta tutkielmani on luonteeltaan
lainsdddéantotutkimus, tapaustutkimus, jossa kohteena on yksi lakiuudistus,

vammaispalvelulakiuudistus.”

Luvun 2 teoriaosuudessa esittelen tutkielmassa kayttaméani paradigmat, kisittelen
paradigmojen ja autistien oikeudellisen aseman vuorovaikutusta ja kdyn lyhyesti lapi
vammaispalvelulakiuudistuksen vaiheet. Luvussa 3 esittelen tutkimuskysymykset ja
tutkimusmenetelmaét seké tutkimusaineiston ja késittelen tutkielman eettisid kysymyksia.
Luvussa 4 esittelen tutkielman tulokset. Luvussa 5 pohdin tulosten merkitysti ja luvussa 6

esittelen johtopéétokset ja pohdin mahdollisia jatkotutkimusaiheita.

» Vajemallin (medical model, deficit model) korvautuminen neurodiversiteettiparadigmalla (neurodiversity
paradigm), Pellicano — den Houting 2022.

*¢ Reinikainen 2007.

7 Rantala — Alasuutari 2021, s. 76.



2 Teoria- ja tietopohja
2.1 Keskeiset kasitteet
2.1.1 Tutkielman kasitteita

Jako-oikeudenmukaisuus- (eli resurssi-), tunnustus- ja edustuskamppailut ovat Nancy
Fraserin oikeudenmukaisuusteorian kisitteistossd oikeudenmukaisuuden eri ulottuvuuksissa

kaytdvid kamppailuja. Tarkempi kuvaus on luvussa 3.2.2.

Paradigma tarkoittaa kulloinkin vallitsevaa késitystd, oppisuuntaa tai viitekehysté, joka
otetaan sellaisenaan ja jonka pohjalta toimitaan, tai yhteiskunnassa tai sen osassa vallitsevaa
kyseenalaistamatonta tai harvoin kyseenalaistettua ajattelutapaa. Paradigmakamppailu on
kyseessd, kun uusi paradigma on noussut haastamaan aiempaa tiede- tai muussa yhteisossi
vallitsevaa ajattelua ja on kilpailutilanteessa vanhan kanssa. Uuden paradigman korvatessa

aiemman on kyseessd paradigmamuutos. Tarkempi kuvaus on luvussa 2.2.

Keskeiset tutkielmassani tarkastelemani paradigmat ovat neurodiversiteettiparadigma,
vammaisuuden yhteiskunnallinen malli ja sekd autismia ettd vammaisuutta koskeva

vajemalli. Paradigmat esittelen tarkemmin luvuissa 2.3, 2.4 ja 2.5.

Vajemalli tarkoittaa autismin tai vammaisuuden yksilon vikana, vajeena tai hdiriond nikevaa
hahmotustapaa eli paradigmaa. Tarkemmin kuvaan ndma luvussa 2.5. Vammaisuuden piirissa
kdytetddn usein termid yksilomalli, autismin kyseessé ollessa termid medikaalinen malli tai

englanniksi deficit model tai pathology model.

Vammaisuus (disability) on vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin (my®6s sosiaalinen
malli, medikaalinen malli) mukaan yhteiskunnan ja sen organisoinnin aiheuttama haitta tai

rajoitus. Tarkemmin kuvaan ndma luvuissa 2.4 ja 2.5.

Yhdenvertaisuus on Suomen perustuslaissa oleva kaikille kuuluva perusoikeus.
Oikeusministerion verkkosivun mukaan yhdenvertaisuus tarkoittaa ihmisten samanarvoisuutta

riippumatta heididn sukupuolestaan, idstdén, etnisesti tai kansallisesta alkuperéstdan,
thonviéristdan, kielestdan, uskonnostaan, vammaisuudestaan tai seksuaalisesta

suuntautumisestaan.”®

2 Yhdenvertaisuus: Téstd on kyse n.d.



2.1.2 Neurodiversiteettiparadigman kasitteet

Kaytdn tutkielmassani seuraavia neurodiversiteettitutkimuksessa (Neurodiversity Studies) ja

neuroyhdenvertaisuusliikkeessd mairitettyja késitteita:

Autismi “on neurodiversiteettiparadigman mukaisesti kuvattuna olemisen tapa. Se on
lapdisevd; se virittda jokaista kokemusta, jokaista tuntemusta, aistimista, ajattelua, tunnetta ja
kohtaamista.”” Autismi on yksi ihmisyhteisén neurodiversiteetin eli neuromoninaisuuden
ilmentyma. Autismi on yksi tunnetuimmista neurodivergenssin muodoista, toisin sanoen yksi

neurotyyppi. Autistit ovat yksi neurovihemmistoist.

Neurodivergentti (neurodivergent, joskus lyhennetdin ND) tarkoittaa yksilod, jonka mielen
toiminta eroaa merkittévisti vallitsevista yhteiskunnallisista *normaaliuden’ odotuksista.*
Neurodivergenssi (neurodivergence) viittaa eroavuuteen ominaisuutena. Neurodivergent-

késitteen suomennoksena kiytetdin myos sanoja neuroepityypillinen ja neuropoikkeava.’'

Neurodiversiteetti (neurodiversity) tai neuromonimuotoisuus tai neuromoninaisuus on
“thmismielten monimuotoisuus, ddreton vaihtelu lajimme neurokognitiivisissa

toiminnoissa.”>?

Neurovihemmistd “on ihmisjoukko, jossa neurodivergenssin muoto on samankaltainen,
paljolti sisdsyntyinen, psyyken, persoonallisuuden ja maailmaan suhtautumisen ldpdiseva
tapa, jota ei voi irrottaa minuudesta, ja johon neurotyypillinen enemmistd on taipuvainen

reagoimaan ennakkoluuloin, védirinksityksin ja syrjinnélld tai alistamisella.”*?

Neurotyypillisyys on neurokognitivisen toiminnan tyyli, joka on yhteiskunnan vallitsevan
‘normaalin’ rajoissa olevien odotusten sisdlld. Kyseessa on siis neurodivergenssin vastakohta.
Yksiléon viittaava neurotyypillinen (neurotypical, NT) toimii adjektiivina tai substantiivina.**

Suomeksi kdytetddn joskus myds lyhyttd ilmaisua nentti.

¥ Sinclair 1993, s. 1. ”Autism isn't something a person has, or a ’shell’ that a person is trapped inside. There's no
normal child hidden behind the autism. Autism is a way of being. It is pervasive; it colors every experience,
every sensation, perception, thought, emotion, and encounter, every aspect of existence. It is not possible to
separate the autism from the person — and if it were possible, the person you'd have left would not be the same
person you started with.

This is important, so take a moment to consider it: Autism is a way of being. It is not possible to separate the
person from the autism.” Kdédnnos JK.

3 Walker 2021.

3! Neuromoninaiset.

32 Walker 2021, s. 34. Kédnnos JK.

33 Walker 2021, s. 40. Kidnnos JK.

** Walker 2021, s. 39.



2.2 Paradigmakamppailut

Thomas Kuhn (1922-1996) tarkoittaa paradigmalla tiedeyhteisossa kulloinkin vallitsevaa
kasitystd, oppisuuntaa, viitekehysté, josta hdn kdyttdd esityksessddn sanaa normaalitiede
(normal science). Kuhnin mukaan tiede edistyy normaalitieteen ja paradigmamuutosten
vaiheissa. Kun tutkijat seuraavat vallitsevaa ajatusrakennelmaa, he harjoittavat
normaalitiedettd ja julkaisevat vallitsevan ajatusrakennelman puitteissa. Kun vallitseva
paradigma kriisiytyy ja tarpeeksi moni yhteison jdsen kyseenalaistaa sen, tarjotaan tilalle uutta
asioiden hahmottamisen mallia, uutta tieteenteon paradigmaa. Jos uusi malli hyvéksytddn,
tapahtuu paradigmamuutos ja uudesta paradigmasta tulee vallitseva ajattelutapa.
Paradigmamuutos on tutkimuksen epdjatkuvuuskohta, suuri muutos tai vallankumous
tiedeyhteison ajattelussa, tieteellinen vallankumous. Kuhnin mukaan erityisesti tirkeimmat ja

kiinnostavimmat tieteen edistysaskeleet tapahtuvat paradigmamuutosten kautta.*

Kuhnin tieteen kontekstissa valtavirtaistamia paradigman ja paradigmamuutoksen késitteita
kaytetddn myos laajemmassa yhteiskunnallisessa merkityksessé, esimerkiksi YK:n
vammaissopimuksen (Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista (SopS 26/2016,
CRPD) puitteissa toteutettavan vammaispolitiikan saralla.’® Paradigmamuutoksella
tarkoitetaan sellaista epdjatkuvuuskohtaa, jossa jonkin asian tai ilmion suhteen vallitseva
paradigma vaihtuu yhteiskunnassa yleisesti tai jollakin yhteiskunnassa tapahtuvan toiminnan
alalla muualla kuin tieteessd. Télloin paradigmamuutos ei tapahdu vain tieteenalan sisélla.
Tutkielmassani kdytdn paradigmamuutoksen ja paradigmakamppailun kisitteitd ensisijaisesti

yhteiskunnallisessa merkityksessa.*’

Kasitettd paradigmakamppailu (paradigm struggle) kédytetdén tilanteesta, jossa on kdynnissi
paradigmamuutos tai tarjolla on uusi paradigma tai useampia aiemman tilalle.
Paradigmakamppailussa voi tapahtua liiketté takaisin vdistymédssé olevan paradigman
suuntaan. Jokin paradigma voi vallita vain jossakin osassa yhteisdd ja menettdi asemiaan tai

vallata uusia asemia.

Esimerkki paradigmojen ja paradigmamuutosten merkityksestd on homojen aseman muutos.

Homoseksuaaliset teot olivat Suomessa rikoksia vuoteen 1971 asti.*® Homoseksuaalisuus oli

3% Kuhn 1977, s. 166; Kuhn 1970.

36 Mittler 2015.

37 Ladketieteessikin on 1ydettivissi merkkejd vajemallin kriisiytymisesti. Esimerkiksi Waterhouse ym. (2016)
ovat kuvannet medikaalisen autismitutkimuksen ongelmia. He suosittavat ettd autismikirjon diagnoosista olisi
syytd luopua [ medikaalisessa ] tutkimuksessa. Waterhouse — London — Gillberg 2016.

3% Sateenkaarihistoria Suomessa n.d.



sairausluokituksessa vuoteen 1981 asti. Homoseksuaalisuuteen kehottamisen kielto kumottiin
ja suojaikérajat yhtendistettiin heteroseksuaalisten tekojen kanssa vuonna 1999.%°

Homoseksuaalisuus ei enad ole tautiluokituksessa tai rikos Suomessa.

Autismiin ja autisteihin suhtautumisessa on Pellicanon ym. (2022) mukaan kdynnissi
paradigmamuutos vajemallista neurodiversiteettiin.* Nihdakseni kyseessé on
samantyyppinen paradigmamuutos kuin homoseksuaalisuuden suhteen on tapahtunut. Tavat,
joilla suhtaudumme ihmisten ominaisuuksiin, tekoihin ja yhteiskunnan ilmi6ihin, muuttuvat.
Muutoksilla on vaikutuksia yhteiskunnassa. Muutokset vaikuttavat merkittivisti yksiloiden

oikeudelliseen asemaan ja oikeuksien toteutumiseen.

Eri vammaisuuden mallit ovat kilpailuasetelmassa. Tamai on toinen paradigmakamppailun
muoto, jota selvitdn tutkielmassani. Esimerkiksi Nurmi-Koikkalainen kuvaa vammaisuuden
ladketieteellisen ajattelun asemaa 2017 THL:n julkaisussa niin, ettd siitd on siirrytty
vammaisuuden yhteiskunnalliseen (sosiaaliseen) malliin. Han kuitenkin kertoo, kuinka
madrittelyssd usein ovat vastakkain ”vanhanaikaisempi lddketieteellinen malli ja uudemmat
sosiaalinen ja oikeusperustainen malli”. Hén kuvaa eri malleja niin, ettd vajemalli “korostaa
tiedon ja asiantuntijoiden valtaa”, ja hallintoa ja hallintaa. Oman eldmén asiantuntijuus ei ole
lahtokohtana. Yhteiskunnallisen ja oikeusperustaisen vammaisuuden mallin Nurmi-
Koikkalainen nékee “korostavan henkilon omaa toimijuutta ja osallisuutta. TAma uusi
nakokulma vammaisuuteen ja erilaisuuteen korostaa ihmisten omia kokemuksia ja

ndkemyksii. Yksildiden erilaisuus hyviksytdén tilloin rikkautena.”*!

Siitd, ettd paradigma tarkoittaa vallitsevaa késitysti tai oppisuuntaa, jota ei yleensd
kyseenalaisteta, seuraa, ettd toimijat eivit useinkaan ole tietoisesti valinneet ajattelutapaansa.
Paradigmakamppailut ovat usein esimerkiksi tiettyyn ryhméén tai koulukuntaan

sosiaalistumisesta seuraavia asioita.*?

Kartoitan tutkielmassani autistien asemaan liittyvid paradigmoja, joita ovat luvussa 2.5
kuvaamani vajemalli, luvun 2.3 neurodiversiteettiparadigma ja luvun 2.4 vammaisuuden

yhteiskunnallinen malli.

%9 Sateenkaarihistoria Suomessa n.d.

0 Pellicano — den Houting 2022.

“ Nurmi-Koikkalainen 2017, s. 10-11.
42 Kuhn 1970.
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2.3 Neurodiversiteettiparadigma
2.3.1 Joutsen muistelee elamaansa ankanpoikasena

’Se oikein iloitsi vaivoista ja vastuksista, joita oli kokenut — nyt se vasta osasi
antaa arvoa onnelle ja kauneudelle, joka sitd odotti. Ja isot joutsenet uivat sen
ympdrilla ja sivelivit sitd nokallaan.

[ ... ] Ja vanhat joutsenet kumarsivat sille.

Silloin sitéd alkoi ujostuttaa ja se pisti pddnsa siiven alle eiké tiennyt kuinka olisi
ollut. Se oli hyvin onnellinen, mutta ei vahadkain ylped, silld hyva sydin ei tule
koskaan ylpeédksi. Se muisteli, miten sitd oli ahdisteltu ja halveksittu, ja nyt se
kuuli kaikkien sanovat, ettd se oli noista kauniista linnuista kaikkein kaunein. Ja
sireenit taivuttivat oksansa veteen sen puoleen ja aurinko paistoi lempedsti.

Silloin humisivat sen sulat, notkea kaula kohosi ja syddmessién se riemuitsi:
- Niin suuresta onnesta en osannut uneksiakaan ollessani ruma ankanpoikanen.”
Ote on H. C. Andersenin vuonna 1843 julkaistun sadun Ruma ankanpoikanen lopusta.*

Joutsenten seuraan paitymisen hetkelld ruma ankanpoikanen sattumalta nékee peilikuvansa ja
huomaa itsekin olevansa joutsen. Se liittyy osaksi lajitoveriensa joukkoa. Joutseneksi
osoittautunut aiempi ankanpoikanen havaittiinkin vallan kelvoksi, erinomaiseksikin
joutseneksi, joka tulee lajitoveriensa hyviksymiksi ja ihmislasten ihailemaksi**. Rumalla

ankanpoikasella kielteisind pidetyt ominaisuudet eivét joutsenella olleet kielteisid.

Brown (2007) késittelee Hans Christian Andersenin satuja autismin piirteiden kuvauksina.
Brownin mukaan H. C. Andersen on kertonut Ruma ankanpoikanen -tarinan olleen metafora
Andersenin omasta elimistd. Ruman ankanpoikasen tavoin H. C. Andersen kertoi kokeneensa
ettd oli erilainen kuin muut ja kertomuksen kuvanneen hinen kokemustaan.*’ Satu rumasta

ankanpoikasesta on Brownin mukaan autistin elimii kuvaava kertomus.*®

H. C. Andersen eli 1800-luvulla aikana ennen autismidiagnooseja. Brownin mukaan monet
psykiatrit ovat jilkikédteen arvioineet H. C. Andersenin olleen autisti.*” H. C. Andersenin

eldmai on arvioitu autistin eldmiksi ja useat teokset autismin kuvauksiksi.

4 Andersen 1975, s. 54-55.

4 Andersen 1975, s. 54.

4 Brown 2007.

4 Brown 2007, s. 44.

47 Brown 2007, s. 44; Brown 2007.
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Crompton ym. (2022) havaitsivat tutkimuksissaan H. C. Andersenin kertomusten kanssa
samantyyppisid kokemuksia nykypdivin autisteilla. Crompton ym. raportoivat, ettd
tutkimukseen osallistuneilla autisteilla oli yhteenkuuluvuuden tunnetta, ymmarretyksi
tulemisen tunnetta ja kokemus omana itsenién olemisesta autistisukulaisten ja -ystdvien
parissa. Lainaus kuvauksesta: ’Voimme puhua, nauraa ja kyseenalaistaa ajatuksia,
filosofoida, tai voimme istua yhdessa, piirtdd, ja olla hiljaa. Sallimme toistemme vain olla ja

hyviksymme sen miti olemme.”*

Ruman ankanpoikasen tarina ja Cromptonin ym. muu tutkimus*® autisteista havainnollistavat
paradigmamuutosta (luku 2.2) sekd yksilon kokemuksena oman identiteetin nikokulmasta etti
taman ldhiyhteison kannalta. Ruman ankanpoikasen tarinassa joutsenten seuraan paityminen
ja joutseneksi tunnistautuminen johtivat arjen paradigmamuutokseen ja identiteetin
muuttumiseen. Yhteiso ja ankanpoikanen itse nékivét viallisen ankanpoikasen sijasta
erinomaisen joutsenen. Joutsenten kanssa tarinan padhahmo tuli hyvin toimeen ja koki

tulevansa hyviksytyksi omana itsenéén.

Ruman ankanpoikasen lisédksi Brown kuvaa kuinka Keisarin uudet vaatteet, Pieni merenneito,
Pieni tulitikkutytto, Lumikuningatar, Prinsessa ja herne ja useat muut H. C. Andersenin
kertomukset kuvaavat autisteilla yleisii piirteitd kuten aistiherkkyytté, suoruutta ja

rehellisyytté, seki teemoja, jotka kisittelevit autistien arjen kokemuksia.™
2.3.2 Autistit ja autismi neurodiversiteettina

Ajatus neurodiversiteetistd syntyi autistien keskuudessa 1990-luvulla.
Neuroyhdenvertaisuusliikkeen eli neurodiversiteettiliikkeen®' (neurodiversity movement)
synty on ajoitettu Autistic Network Internationalin (ANI) perustamiseen 1992.% Pripas-Kapit

(2020) pitdd neuroyhdenvertaisuusliikkeen manifestina ANIn uutiskirjeessa julkaistua Jim

* Crompton — Hallett — ym. 2020.

Theme 3: Belonging Participants reported feeling a sense of belonging when around autistic family and friends.
With other autistic people, participants described feeling understood and able to be their authentic autistic self.
Maintaining relationships with other autistic people allowed autistic people to feel that they belong as part of a
community, which for some was a new experience:

”We can talk and laugh and challenge ideas and be philosophical, or we can sit together and draw and be silent.
We simply allow each other to be and accept everything that we are. (Participant 3)” s. 1444 ‘I never realised
everybody felt as happy as I do when I am around autistic people’”. Kdannos JK.

* Crompton — Hallett — ym. 2020; Crompton — Ropar — ym. 2020.

0 Brown 2007, s. 44.

> Suosin sanaa neuroyhdenvertaisuusliike sananmukaisesti kdannetyn neurodiversiteettiliikkeen sijasta, koska se
nahddkseni merkitykseltdén valittdd paremmin alkuperdisen ilmaisun merkityksid.

>2 Botha ym. 2024, s. 3.
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Sinclairin kirjoitusta vuodelta 1993. Sinclairin kirjoitus Alk#4 surko meidéin vuoksemme”™

("Don’t Mourn for Us™) on aikuisen autistin teksti autistilasten vanhemmille.*
Sinclair kritisoi silloista autismikésitysta:

”Autismi ei ole jotain joka ihmiselld on, eikd ’kuori’ jonka sisdlld ihminen on
suljettuna. Ei ole mitddn normaalia lasta, joka olisi autismin takana piilossa.
Autismi on olemisen tapa. [ ... | Ei ole mahdollista erottaa autismia ihmisestd — ja
jos se olisi mahdollista, henkil® ei olisi sama.”*

Sinclair pitdd autistin ja neurotyypillisen erilaisuutta samankaltaisena erona kuin didinkielten
tai kulttuurien erot. Sinclairin mukaan autistin ja neurotyypillisen eroavuudesta seuraa
samankaltaisia keskindisen yhteyden solmimisen ja ylldpitimisen vaikeuksia kuin kieli- ja
kulttuurierojen vaikutuksesta, mutta neurotyyppieron vaikutus on syvempi kuin kielen ja
kulttuurin. Hén painottaa, ettd vanhemman tehtdvad on muokata omia odotuksiaan
vuorovaikutuksesta ja antaa autistilapsen opastaa vanhempaa omaan maailmaansa. Sinclair
kehottaa vanhempia toimimaan kunnioittavasti, ilman ennakkokasityksid, avoimena oppimaan

uusia asioita.>

Sinclair kertoi kuinka autistit jatkuvasti mukauttavat omaa toimintaansa ei-autistien tapoihin.
Hin sanoo, ettd kunnioittavalla 1dhestymistavalla, avoimin mielin ilman ennakkoluuloja ja
valmiudella oppia uusia asioita ei-autistit voivat oppia muodostamaan suhteita autisteihin,
elleivit ole autisteja paljon rajoittuneempia empatiakyvyssddn ja kyvyssddan muodostaa
ihmissuhteita.”” Samaa aihetta ksitteli vuosikymmenid my6hemmin Damian Milton, joka
kuvasi autistin ja neurotyypillisen eroavuutta ja siitd aiheutuvia viestinti- ja empatiaongelmia
kisitteelld empatiakuilu (double empathy problem)®® vuosina 2012°° ja 2022% julkaistuissa
artikkeleissaan. Tamé Miltonin mééritelma kertoo siitd, kuinka neurotyypillinen kokee

autistille luontaisen toiminnan loukkauksena neurotyypillisen luontaista sosiaalista

3 Kéadnnos JK.

> Pripas-Kapit 2020, s. 23.

53 Sinclair 1993, s. 1. Kidnnos JK.

% Sinclair 1993.

>7 Sinclair 1993.

38 Milton 2012, s. 884. Damian Milton méiritteli empatiakuilun (Double Empathy Problem) vuonna 2012 niin:
”Empatiakuilu: vastavuoroisuuden katkos kahden eri suhtautumistapoja kiyttavéin sosiaalisen toimijan vélilla.
Katkos on sitd merkittdvimpi, mitd suurempi ero kokemusmaailmojen hahmottamisessa on. Eri tavoin
suhtautuminen on ’ei-autistisen kirjon’ ihmisten ’luonnollisen asenteen’ mukaisessa kokemusmaailmassa
’sosiaalisen todellisuuden’ loukkaus, samalla kun se on ’autististen ihmisten’ jokapdivdinen kokemus joka on
usein traumaattinen.” Kédannds JK.

> Milton 2012.

5 Milton — Gurbuz — Lopez 2022.
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todellisuutta kohtaan. Empatiakuilun toisella puolella oleva autisti kokee neurotyypilliselle

luontaisen toiminnan itselleen vieraaksi ja usein traumaattiseksi.

Sinclair painotti, ettd ei-autisteille eli enemmistolle rakennettu maailma ei ole avoin
autisteille. Sinclairin mukaan tragedia on, ettd autisteille ei ole paikkaa enemmiston

maailmassa, seki se miti autisteille tapahtuu; tragedia i ole se, ettd autistit ovat maailmassa.®'

Termi neurodiversiteetti (neurodiversity) syntyi 1990-luvulla. Tausta oli autistien keskindinen
yhteydenpito yhteisollisesti Internetissd muun muassa postituslistalla Independent Living.
Julkaisussa sitd kaytettiin ensimmaistd kertaa vuonna 1998. Kisite oli kuitenkin muodostunut

jo viimeistdin vuonna 1996.%

Walker (2021) kuvaa neurodiversiteettid biologisena tosiasiana — hinen mukaansa
neurodiversiteetti ei ole ndkokulma, ldhestymistapa, uskomus, positio tai paradigma, ei
myoskédn yhteiskunnallinen tai poliittinen liike eikd yksilén ominaisuus tai piirre.*%*
Neurodiversiteettid ihmisyyteen kuuluvana monimuotoisuutena tarkasteleva ldhestymistapa
on vahvistunut ja laajentunut sekd autismitutkimuksessa (autism science) etti autistien

oikeuksien liikkeessé (autism rights movement) 1990-luvulta alkaen.®

Neurodiversiteettiparadigman mukainen autistien oikeuksien liikkeen ajatus on, ettid
enemmistOstd eroava aivotoiminta tai mieli ei tee yksilosté viallista sen enempéé kuin
vihemmistoon kuuluminen ithonvérin, silmien vérin tai muunkaan ominaisuuden suhteen.

Neurotyyppi ei ole vika, vaje, puute eiké hdirio, vaan kyse on eroavuudesta.

Pellicano ja den Houting (2022) kuvaavat neurodiversiteettiparadigmaa ja
neuroyhdenvertaisuusliikettd arvioivassa artikkelissaan paradigmamuutosta vajemallista
neurodiversiteettiparadigmaan. Walkerin® tavoin he kuvaavat autismin yhtend ihmisten

mielen (mind) moninaisuuden muotona eli diversiteetin ilmentyména.

81 Sinclair 1993, s. 3.

52 Botha ym. 2024, s. 1-2.

53 Walker 2021, s. 34-35. Suomeksi kilytetiin jonkin verran neurodiversiteetti-sanan kanssa samassa
merkityksessd myds sanoja neuromoninaisuus ja neuromonimuotoisuus. Koska niité sanoja kdytetdan joskus
myos yksiloistd, kdytin tdssd tutkielmassa késitteellisen selkeyden vuoksi sanaa neurodiversiteetti.

5 Suomeksi neurodivergent-sanaa vastaavia sanoja neuromoninainen ja neuromonimuotoinen kiytetéén joskus
yksilostd muodossa hdn on neuromoninainen” samaan tapaan kuin Walker kuvaa neurodiverse-sanan kayttoa
yksilon ominaisuuden merkityksesséd. Piddn samaan tapaan ongelmallisena ja syrjivind myos suomenkielisten
neuromoninainen ja neuromonimuotoinen -sanojen kayttoa yksilosti tai vihemmistostd koko védeston sijaan ja
ihmismielen moninaisuutta tai monimuotoisuutta kuvaavan sanan neurokirjo kaytto tarkoittamaan koko véeston
sijasta neurovdhemmistoja.

8 Pellicano — den Houting 2022.

5 Walker 2021.



14

Neurodiversiteettiparadigmassa autismi on ominaisuus kuten pituus, seksuaalinen
suuntautuminen ja muut vastaavat, jotka vaihtelevat ihmisyhteison sisillé ja tuottavat
moninaisuutta vaestdssd. Autismitutkimuksessa on Pellicanon ja den Houtingin mukaan
viitteitd siirtyméstd vajemallista eli aiemmasta normaalitieteestd neurodiversiteettiin.®’

Neurodiversiteettiparadigman mukainen tutkimus on lisaéntynyt 2000-luvulla.®®

Walker (2021) méadrittelee neurodiversiteettiparadigman (neurodiversity paradigm)

perusperiaatteet seuraavasti:

1) neurodiversiteetti on luonnollinen ja arvokas moninaisuuden muoto,

2) ajatus 'normaalista’ tai ’terveestd’ aivojen tai mielen tyypisti on
samankaltainen kulttuurinen rakennelma kuin ajatus jonkin ’oikean’ etnisyyden,
sukupuolen tai kulttuurin olemassaolosta,

3) yhteiskunnan rakenteet ja sosiaaliset dynamiikat neurodiversiteetin suhteen
ovat samantyyppisid kuin etnisyyden, sukupuolen tai kulttuurin suhteen
muodostuvat rakenteet ja dynamiikat. Rakenteisiin kuuluvat valtaepétasapaino ja
rakenteet joilla moninaisuus toimii luovan kyvykkyyden ldhteend, jos se
hyviksytdan.”®

On tarkedd huomata, ettd Walkerin lainausmerkkeihin pukema kisite normaali” ei ole
todellisuutta objektiivisesti arvioivaksi tai arvottavaksi tarkoitettu eikd myoskaan
tilastomatemaattinen kasite. Lainausmerkit viestivét, ettd kyseessd on sosiaalinen konstruktio,
valtapositiosta sosiaalisesti luotu erottelu, jolla luodaan objektiivisuuden illuusio ja normi
tietynlaisesta olemisen tavasta. Yhden tai muutaman normista eroavaksi ndhdyn ottaminen
yhteisoon eli tokenismi voi korvata diversiteetin aidon hyvéksynnén. Walkerin lainauksessa
tarkoittamaa “normaalin” merkitystd voidaan kuvata neuronormatiivisuuden késitteelld, joka
Grummtin (2024) mukaan tarkoittaa yhteiskunnan rakenteissa ja kdytdnnoissa etuoikeutettua

neurologisten toimintojen luokkaa.™
2.3.3 Autismi yhteiskunnallisen mallin mukaisena vammaisuutena

Den Houtingin mukaan neurodiversiteettiparadigman puolestapuhujat yleisesti pitavét
autismia sekd biologisena monimuotoisuutena ettd vammaisuutena.”' Den Houting

(2019) kuvaa vajemallin, vammaisuuden ja neurodiversiteetin suhteita. Hinen

67 Pellicano — den Houting 2022, s. 381.

8 Pellicano — den Houting 2022, s. 386.

% Walker 2021, s. 35-36. Kasinnos JK.

" Grummt 2024, s. 3.

! den Houting 2019a, s. 272. korostus lihteess.
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mukaansa kritiikkind neuroyhdenvertaisuusliiketti kohtaan on esitetty, ettd autistit eivét
saisi tukea, jos autistit ndhddin vain enemmistdsti eroavana vihemmistond. Den
Houting torjuu kritiikin vastauksella, ettd vammaisuuden yhteiskunnallinen malli ja
neuroyhdenvertaisuusliikkeen ajatukset sopivat hyvin yhteen, ja useimmat litkkeen

aktiivit kannattavat vammaisuuden yhteiskunnallista mallia.”

Den Houting painottaa, ettd olisi vadrinkésitys, ettd neurovdhemmistoon kuuluvat eivit
tarvitsisi mihinkddn asiaan tukea, ja ettd vammaisuuden yhteiskunnallinen malli on
neurodiversiteettindkokulman kanssa yhteensopiva ja sitd tdydentivd.” Myos Pellicano ja den
Houting (2022) toteavat, ettd neuroyhdenvertaisuusliikkeen autismikésitys on linjassa
vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin kanssa.”* Dwyer ym. (2024) tutkimus
neurodiversiteettililkkeen kannattajien ndkemyksistd antaa empiiristd tukea den Houtingin
kasitykselle, ettd neurodiversiteettiliikkeen piirissd kannatetaan laajalti vammaisuuden

yhteiskunnallista mallia.”
2.4 Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli
2.4.1 Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli paradigmana

Reinikainen (2007) kuvaa viitoskirjassaan yhteiskunnallisen mallin syntymista poliittisen
vammaisliikkeen ja vammaistutkimuksen piirissd. Hinen mukaansa vammaisuuden
yhteiskunnallinen malli henkildityy monien mielessd Michael Oliveriin, mutta todellisuudessa
kunnia kuuluu ”poliittiselle vammaisliikkeelle ja sen akateemisesti suuntautuneille
vammaisaktivisteille”. Hinen mukaansa erityisen tirkeéssa roolissa oli vammaisjérjestod
Union of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) vuoden 1975 méidritelmallaén.
Reinikaisen mukaan yhteiskunnallinen malli kuvaa vammattomille suunnitellun ja
vammattomien ehdoilla toimivan yhteiskunnan olojen haitallisia sosiaalisia ja
yhteiskunnallisia seurauksia yksilolle. Malli erottaa vamman ja vammaisuuden: vammaisuus
ei ole véistiméattomyys, joka seuraa vammasta. Sen sijaan vammaisuus on seuraus

yhteiskunnan haluttomuudesta tai kyvyttdmyydestid huomioida vammaisia.”

2 den Houting 2019a, s. 271.

3 den Houting 2019a, s. 272.

" Pellicano — den Houting 2022.
” Dwyer ym. 2024, s. 1.

¢ Reinikainen 2007, s. 30.



Reinikainen lainaa brittildisen jérjeston UPIASin vammaisuuden mééritelmaa (1975/1976),

jonka lainaan kokonaisuudessaan sen perustavanlaatuisuuden ja merkittdvyyden vuoksi:

”Nidkemyksemme mukaan yhteiskunta on se, joka vammauttaa ithmisié, eiviatka
heiddn vammansa. Vammaisuus on vamman péille ladattu ylimaérdinen rasite,
joka aiheutuu vammaisten ihmisten tarpeettomasta eristimisesti ja
ulossulkemisesta ja joka néin estéé heidén tdyden osallistumisensa
yhteiskunnassa. Vammaiset ihmiset ovat ndin ollen sorrettu ihmisryhméa
yhteiskunnassa. Ymmérrettavéksi timén véitteen tekee fyysisen vamman ja
vammaisuuden erottaminen toisistaan. Vamma (impairment) viittaa puuttuvaan tai
vialliseen ruumiinosaan tai -toimintaan. Vammaisuus (disability) puolestaan
viittaa toiminnan haittaan tai rajoitukseen, jonka aiheuttaa yhteiskunta ja sen
organisointi tavalla, joka ei ota huomioon lainkaan tai riittdvésti niitd ihmisié,
joilla on fyysisid vammoja. Télld huomioimattomuudellaan yhteiskunta sulkee
vammaiset ihmiset tavanomaisten sosiaalisten toimintojensa ulkopuolelle ja
vaikeuttaa heidédn osallistumistaan niihin. Niin ollen fyysinen vammaisuus on
yksi yhteiskunnallisen sorron muoto. (UPIAS 1975/1976, kdannos MRR.)””

Reinikaisen mukaan monet tutkijat ovat esittdneet yhteiskunnallisesta mallista kukin
omia versioitaan painottaen joitakin omien tutkimuksellisten ja muiden intressiensa
mukaisia asioita.” Tutkielmani kannalta ndiden eri painotusten tai mallin versioiden erot

eivit ole keskeisid, enkd kéy niitd kattavasti lapi.

Tulkitsen YK:n vammaissopimuksen perustaltaan yhteiskunnalliseen malliin
pohjaavana. Vammaistutkimuksessa on my0s nikemyksié, joiden mukaan
yhteiskunnallinen malli ja oikeuspohjainen malli on syytd erottaa. Vammaissopimuksen
kautta yhteiskunnallinen malli on velvoittavana voimassa Suomessa ja muissa
sopimuksen ratifioineissa maissa. Pellicanon ja den Houtingin vuoden 2022 artikkelin
mukaan vammaisuus- ja autismikédsitykset perustuvat edelleen kuitenkin varsin vahvasti
vajemalliin.” Samaa viestid kertoo Vammaisfoorumi ry:n raportti Suomesta:
”Yleissopimuksen vammaisuuden madritelma ei ole juurtunut kiyttoon, vaan vallalla on

edelleen medikalisoitunut vammaisuuden mééritelma.””*

Tutkielmassani tarkastelen vammaisuutta ja eri vammaisuuden paradigmoja, koska autisteja
hahmotetaan oikeudellisesti ja yhteiskunnallisesti myds vammaisina ja vammaisuutta

koskevien sdédnnosten kautta. Vammaisuuden yhteiskunnallisella mallilla ja

7 UPIAS on vuonna 1972 Iso-Britanniassa perustettu vammaisoikeusjérjestd, lainaus UPIAS 1976, s. 14.,
kdannos Reinikainen 2007, s. 31.

78 Reinikainen 2007, s. 29.

7 Pellicano — den Houting 2022.

% Vammaisfoorumi ry:n rinnakkaisraportti YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien

komitealle 2023, s. 7.



17

neurodiversiteettiparadigmalla on keskendéin samankaltainen syntyhistoria.
Neurodiversiteettiparadigman voi ndhda perustuvan osaltaan vammaisuuden
yhteiskunnalliseen malliin. Néditd paradigmoja yhdistdd myos se, ettd vihemmistéihin

kuuluvat kehittavat yhteiskuntaa ja luovat soveltuvaa kasitteistod aktivisteina ja tutkijoina.
2.4.2 YK:n vammaissopimus

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista (SopS 26/2016, YK:n
vammaissopimus, CRPD) on velvoittavaa lainsdddantdd. Sopimus astui voimaan
kansainvilisesti 2006 ja on siséllytetty Suomen lainsddddntoon ratifioimalla se vuonna 2016.
Vammaissopimus on oikeudellisesti sitova ja valitustiet turvaava — sen lisdpdytékirjan
ratifioineissa valtioissa, kuten Suomessa, tapahtuneet epéillyt loukkaukset on mahdollista

viedd vammaisoikeuksien komitean ratkaistaviksi.

Sopimus perustuu vammaisuuden yhteiskunnalliseen malliin. YK:n vammaissopimuksen
johdannossa vammaisuuteen sisiltyy esteen (barrier) késite seuraavasti: ’e) ovat tietoisia
siitd, ettd vammaisuus on kehittyva kisite ja ettd vammaisuus on seurausta sellaisesta
vuorovaikutuksesta vammaisten henkildiden (persons with impairments) ja asenteista ja
ympéristOstd johtuvien esteiden vililld, joka estdd ndiden henkildiden tdysiméérdisen ja
tehokkaan osallistumisen yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa;” (YK:n

vammaissopimus, johdanto-osa e).

Vammaissopimuksen tapa kuvata vammaisuutta eroaa UPIASin (1976) yhteiskunnallisen
mallin® médritelméstd siten, ettd vammaissopimuksessa vammaisuuden nihddén estidvin
vammaisen osallistumista yhteiskuntaan seurauksena yksilon vamman (impairment) ja
yhteiskunnassa olevien esteiden kanssa vuorovaikutuksesta. UPIASin méaritelméssa

vammaisuus maaritelladn sortona vamman lisaksi.

Ihmisoikeuskeskuksen esitys YK:n vammaissopimuksen perusasioista kuvaa
vammaissopimuksen luonnetta paradigmamuutoksena. Paradigmamuutoksessa ajattelutavan
ja menettelytapojen muutos on, ettd muutoksen myotd vammaisia ei endd nihda niinkdén
yhteiskunnallisen hoivan ja lddketieteellisen hoidon kohteina, vaan oikeuksien haltijoina ja

aktiivisina toimijoina, jotka ovat kykenevid kdyttdmiin oikeuksiaan ja tekemién itsedén

81 UPIAS Fundamental Principles of Disability 1976, s. 14.
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koskevia paatoksid. Thmisoikeuskeskus kuvaa sopimuksen perustuvan vammaisten

synnynnéisen ihmisarvon kunnioittamiseen ja ihmisoikeusperustaiseen lihestymistapaan.™

Lollinin (2018) mukaan vammaissopimus on ensimmaéinen oikeusperustainen vammaisten
oikeuksia yksityiskohtaisesti madrittdva kansainvélinen sopimus ja edustaa

paradigmamuutosta vammaisten oikeuksiin suhtautumisessa.*

Suomenkielisessd vammaissopimuksen tekstissa termit vamma ja vammaisuus eivit erotu
selvisti tavalla, jonka Reinikainen (2007) kuvasi olevan vammaisuuden yhteiskunnallisen
mallin ydin.* Vammaissopimuksen englanninkielisessi tekstissd kiytetdin termejé
impairment ja disability yksilotason ja yhteiskunnallisen tason erottamiseksi toisistaan.
Suomenkielisessa kddnnoksessd kumpaankin viitataan samalla vamman tai vammaisuuden
kasitteelld. Vakiintumattomuus koskee vammaisuuden lisdksi sanaa toimintarajoite, jota
vililld kdytetddn impairment-termin suomenkielisend vastineena ja toisinaan disability-termin
vastineena. Toisin sanoen suomenkielisen sopimuksen lukijalle voi jadda helposti epaselvéksi,
viitataanko suomennoksen keskeisilld termeilld vammaisuuden vajemalliin vai

yhteiskunnalliseen malliin.

Englannin termi disability on sopimustekstin vammaisuusmédritelmassd suomennettu sanalla
vammaisuus yhteiskunnallisen mallin mukaisesti. Yksilon vammaa merkitsevia impairment-
termid kédyttavat termit “persons with impairments” ja “persons with disabilities” suomennettu
ilmauksella vammainen henkilo. Toisin sanoen seka englannin disability ettd impairment
-termid kayttavat ilmaukset viittaavat suomennoksessa vammaisiin henkiléihin. Englanniksi
kohta erottelee vamman ja vammaisuuden toisistaan kisitteilld impairment ja disability

yhteiskunnallisen mallin mukaisesti.®
2.5 Vajemalli paradigmana: vammaisuus ja autismi vajemallissa

Maittd (1999) kuvaa laédketieteellistd toimintamallia (medical model) ammatillisena
orientaationa, jossa keskitytddn yleisen hyvinvoinnin sijasta ’patologiaan, sairauteen ja
ongelmien syihin”. Madtin mukaan ongelmaan paneudutaan kapea-alaisesti, eikd oteta

huomioon perhettd, sosiaalista ja taloudellista tilannetta tai arvoja ja asenteita. Mdatin

8 CRPD perusesitys pdf-versio n.d.

8 Lollini 2018, s. 89.

8 Reinikainen 2007, s. 31.

% YK:n vammaissopimus, johdanto-osa €) englanniksi, (e) Recognizing that disability is an evolving concept
and that disability results from the interaction between persons with impairments and attitudinal and
environmental barriers that hinders their full and effective participation in society on an equal basis with others,”
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mukaan ladketieteen perusparadigma loukkaa potilaan oikeuksia ja kohde jdi passiivisen ja
mukautuvan vastaanottajan rooliin.* Yhteiskunnallisia tai yksilollisia ongelmia pyritdan
ratkaisemaan ladketieteellisesti, erilaisuus mééritellddn ladketieteellisesti ja kayttdytyminen
alistetaan ladketieteellisen mallin kontrolliin. Mééatta kuvaa, kuinka kyse on tiedollisesta valta-
asemasta ja markkinoiden luomisesta ja sdilyttdimisestd. Valta on epasymmetrisesti vain

profession edustajalla.®’

Vammaisuus siirtyi Médétdn mukaan vaivaisuuden ja kdyhyyden kategoriasta
ladketieteelliseksi asiaksi 1800-luvun lopulta alkaen. Alettiin puhua terveistd ja vammaisista
toistensa vastakohtina. Vammaisuus alkoi ndyttiytyé yksilon tragediana.®™ Maéttd kuvaa
ladketieteellisen mallin ohjanneen ajattelemaan, etti yksildllinen kuntoutus, terapia ja

erityisopetus ovat ensisijaisia.®

Marjo-Riitta Reinikainen kuvaa viitoskirjassaan vuonna 2007 vammaisuuden yksilomallin
kisitykseksi, jonka mukaan vammaisuus on yksilossé ja hidnen kehossaan oleva vika, ”ja

vammaisuuden ongelmat ratkaistaan yksiloon kohdistuvalla hoidolla ja parantamisella”.®

Vammaisuuden yksilomallissa ja medikaalisessa diagnosoinnissa autismi tulkitaan yksilolle
maédritettyjen vajeiden kautta. Yksiloon keskittyva ldhestymistapa sijoittaa yhteison
odotuksista poikkeavan yksilon ominaisuudet tai ongelmat kyseiseen yksiloon.
Ominaisuuksia pidetdén kielteisind ja ne liitetddn yksiloon esimerkiksi sanoituksin sairaus,
haitta, vaje, vika, hdiri0 tai vamma. Vaje tai vammaisuus ndyttdytyy tragediana. Henkilon
sanotaan — hdnen mielipidettdén kysyméttd — kirsivan kielteiseksi mielletysti erilaisuudestaan
tai poikkeavuudestaan. Kéytin tistd ladketieteellisestd (tai medikaalisesta), autismin®' (tai

vammaisuuden) yksilon vikana tai vajeena nidkevastd hahmotustavasta nimitysti vajemalli.

Termi vajemalli vastaa englanniksi autismin yhteydessa kéytettyd kasitetti deficit model ja
autismin diagnoosikriteereissd englanniksi kéytettyd deficit-sanaa. Vajemalli-késitettd kéytén,
koska se kuvaa autismin hahmottamista viaksi, vajeeksi tai hdirioksi ja soveltuu seké autismin
ettd vammaisuuden hahmottamisen paradigmoja kuvaamaan. ”Autismin yksilomalli” ei

valittdisi samaa merkitystd eiké olisi toimiva kuvaus.

8 Maatta 1999, s. 22.

8 Maatta 1999, s. 24-25.
88 Maatta 1999, s. 24-25.
% Maattd 1999, s. 133.

% Reinikainen 2007, s. 12.
o Maitta 1999, s. 22.
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Autismi médritettiin vajemallin mukaisesti psykiatrian alalla medikaalisessa kontekstissa
1900-luvulla. Jotkin vallitsevasta toiminnasta erottuvat ihmisten aivotoiminnan vaihteluun ja
moninaisuuteen kuuluvat piirteet luokiteltiin psykiatrian alaan kuuluviksi kielteisiksi
poikkeamiksi tai hdiridiksi. Maéritellyt kriteerit tdyttdva joukko ihmisten toiminnassa

tunnistettavia piirteité ja yksiloiden vikoina pidettyjd ominaisuuksia nimettiin autismiksi.

Autismi termind on Eugen Bleulerin 1900-luvun alussa kayttoonottama, mutta Bleuler kaytti
termid eri merkityksessi kuin sitd nykyisin kiytetdén.”* Vajemallin mukainen méirittely
autismista on muotoiltu ja kuvattu kirjallisesti 1900-luvulla useamman kerran 1920-luvulta
1980-luvulle eri maissa. Kuvaukset ovat toisistaan erillisid siten, ettd kolme ensimmaisti
autismia kuvaavaa tutkijaa, Suhareva, Kanner ja Asperger, eivit ensimmadisissé julkaisuissaan
viitanneet toistensa toihin. Syiksi on arveltu osin julkaisujen kieltd, osin poliittisia syita.

Lahteiden mukaan on kuitenkin ndyttod siitd, ettd tutkijat ovat tienneet toistensa tyosta.”

Ensimmadisend vajemallin mukaisesti nykyistd hyvin 14helld olevalla rajauksella ja
tunnusmerkeilld autisteja kuvasi lastenpsykiatri Grunja Suhareva (1891-1981). Hén opiskeli
ja aloitti tyduransa Kiovassa nykyisen Ukrainan alueella ja muutti Moskovaan vuonna 1921.
Suhareva kuvasi kuutta autistipoikaa vuonna 1925 venédjéksi ja vuonna 1926 saksalaisessa

lehdessi ilmestyneissi artikkeleissaan. Hian kuvasi myos tyttdja vuonna 1927.%

Seuraavaksi vajemallin mukaisesti autismia méérittelivét juutalaissyntyinen itdvaltalainen
Saksankin kansalainen, USAssa toiminut Leo Kanner (1894—1981) ja itdvaltalainen Hans
Asperger (1906-1980). Kanner kuvasi 11 lasta (kahdeksan poikaa, kolme tyttod)
artikkelissaan ”Autistic Disturbances of Affective Contact™” vuonna 1943 ja Hans Asperger
neljad lasta (poikia) tapauskuvauksillaan vuonna 1944.°° Sekd Kanner ettid Asperger kéyttivit

alkuperiisissi julkaisuissaan autismi-kisitettd havainnoistaan.””

%2 Evans 2013, s. 4. Bleuler kiiytti sanaa kuvaamaan skitsofrenian yhteydessi esiintyvii sulkeutuneisuusoiretta.
Bleulerin kdyttdiména késite ei siis koske autismia nykyisen merkityksen mukaisesti diagnoosina tai
neurotyyppina.

% The New History of Autism, Part 1 2022.

% Manouilenko — Bejerot 2015.

% Kanner 1943.

% The New History of Autism, Part 1 2022.

7 Kanner 1943.

% Asperger 1991, s. 37-38.



21

Vuonna 1981 brittipsykologi Lorna Wing yhdisti Aspergerin ja Kannerin tyot artikkelissaan

9999

“Asperger’s Syndrome. A Clinical Account™” . Kannerin ja Aspergerin oireyhtymét

muodostivat autismin kirjon (autism spectrum).'”

Varhaisissa autismidiagnooseja médrittavissd tapauskuvauksissa kirjoittajat painottivat
vajeita, mutta toivat esiin myds autistien ja heidédn vanhempiensa kyvykkyyksia ja
vahvuuksia. Kuvauksissa oli pohdintaa ja kuvausta ympariston ja sosiaalisten suhteiden
merkityksestd lasten eldméassd. Varhaisissakin maarittelyissa oli siis vajemallin lisdksi mukana
neurodiversiteetin ja yhteiskuntavuorovaikutuksen piirteitd, tutkielmani késitteilla siis

neurodiversiteettiparadigmaa ja vammaisuuden yhteiskunnallista mallia.'”!

Autismidiagnoosin muuttuminen erillisistd ns. Kannerin autismista ja Aspergerin
oireyhtymastd autismin kirjoksi on edennyt hitaasti. Vuonna 2024 Suomessa kéytettiin
edelleen ensisijaisesti vuonna 1990 hyvéksytyn ICD-10 -diagnoosiluokituksen mukaisia
erillisid diagnoosikoodeja ns. Kannerin autismille F84.0 ja Aspergerin oireyhtymille F84.5.
Diagnoosit yhdistavd ICD-11 -luokitus, jossa kdytetddn késitettd autismikirjo, on
kansainvélisesti hyviksytty vuonna 2022. Suomessa ICD-11 -jarjestelmén kdyttéonottoa on
kerrottu edistettivan THL:ssa vuosien 2023—-2026 aikana. Siirtymisen aikataulusta ei ole vield
varmuutta.'” Vuonna 2023 julkaistussa Kdypd hoito -suosituksessa ja sanallisina
diagnoosikuvauksina Suomessa kdytetddn myos ICD-11 -luokituksen mukaista sanoitusta

autismikirjo.'”

Satu rumasta ankanpoikasesta (kts. luku 2.3.1) valaisee vammaisuuden mallien (vajemalli ja
yhteiskunnallinen malli) ja ympériston esteiden merkitystd niin yksilon kuin yhteisdjenkin
hyvinvoinnille, identiteetille ja osallisuudelle. Ruman ankanpoikasen hahmo on rumana,
huonona, outoja ideoita saavana ja toteuttavana pidetty, kiusattu ja kaltoinkohdeltu, muiden
mielestd monin tavoin viallinen ja vééréinlainen,'™ miké vastaa vajemallin mukaista
suhtautumista erilaisuuteen. Ankkana pidetty joutsen hahmottui yksilollisiltd
ominaisuuksiltaan viallisena ankoille luontaisessa ympaéristossd, ankkoihin verrattuna.
Lajilleen soveltuvassa sosiaalisessa ja fyysisessd ymparistossd joutseneksi tunnistettu ja

joutseneksi identifioituva hahmo ei endé ollutkaan viallinen.

% Wing 1981.

1% The New History of Autism, Part 1 2022.

1% Suhareva, s. 4-6; Kanner 1943, s. 239-240; Asperger 1991, s. 58.
12 ICD-11 -diagnoosiluokituksen kiyttéénotto 2023.

1% Autismikirjon héirid. Kdypd hoito -suositus 2024.

1% Andersen 1975, s. 38—48.
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2.6 Autistit oikeuden maailman hahmoina
2.6.1 Oikeuden maailman hahmot kontrollin kohteina

Rautiainen ja Koivisto (2018) késittelevit oikeuden maailman hahmojen
itsemédaradmisoikeuden rajoja.'” He kuvaavat hahmoille asetettuja naamioita yhteiskunnallis-
oikeudellisena hallinnan eli kontrollin mekanismina. Oikeusnormit kdskemisen ja kieltimisen
lisdksi nimedvit ja luokittelevat ihmisid ja heiddn vilisiddn suhteita. Kullekin ”hahmolle on
kasikirjoitettu oma juridisesti relevantti tarinansa, jonka véljyys tai kireys toimii hahmon

oikeudellisesti merkityksellisen itsemdéradmisoikeuden mittapuuna.”'*

Rautiainen ja Koivisto kuvaavat oikeuden vaikutusta yhteiskunnassa vallitseviin ja yksiléiden
kasityksiin oikeasta jéarjestyksestd, yleensd kyseenalaistamattomiin, totena otettuihin asioihin
niin, ettd suurin osa ihmisisti sosiaalistuu pitdmidn jossakin médrin oikeana valtion tapaa
ndhdé asiat. Oikeus “myds vaikuttaa sithen, miten ndemme omat mahdollisuutemme
yhteiskunnan jésenind.”'"” Kirjoittajat myos kuvaavat kuinka “esi- tai jopa ei-oikeudellinen

99108

luokittelu kuitenkin johtaa oikeudellisiin seurauksiin™ ™ mainiten mm. vammaiset hallinnan

mekanismien kohteina. Nahdédkseni kuvaus vastaa paljolti paradigma-késitteen merkitysta.

Eri paradigmat, joiden puitteissa autisteja ja autismia hahmotetaan, vaikuttavat merkittavasti
sithen, milld keinoilla yhdenvertaisuutta pyritadn edistimién ja miten yhteiskunnassa
oikeudellisesti suhtaudutaan autisteihin ja autismiin — millaisiin oikeudellisiin hahmoihin

autistit sijoitetaan.
2.6.2Paradigmojen merkitys autistien oikeudellisen aseman muotoutumisessa

Autistien oikeudellinen asema muotoutuu vallitsevien paradigmojen vaikuttamana.
Oikeudellinen asema maarittyy oikeusjirjestykseen sisdltyvien sddnndsten sekd sdédnnosten

tulkinnan ja toimeenpanon vaikuttamana.

Vallitsevien paradigmojen ja oikeudellisen aseman vuorovaikutus on kaksisuuntaista. Kuhn

kuvaa kilpailevien paradigmojen toimintaa kehéni, jonka sisélld olevat nikevét asian kyseisen

105 Rautiainen — Koivisto 2018, s. 465.
106 Rautiainen — Koivisto 2018, s. 467.
197 Rautiainen — Koivisto 2018, s. 471.
108 Rautiainen — Koivisto 2018, s. 468.
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paradigman mukaisesti.'” Oikeusjirjestyksen sisilté muokkaa Rautiaisen ja Koiviston

kuvaamalla tavalla (luku 2.6.1) sitd, millaiset paradigmat ovat vallitsevia.''

Yhdenvertaisuusviranomaiset kasittelevit autistien asioita muun muassa syrjinnén ja sen
alalajina kohtuullisten mukautusten epddmisen ndkokulmasta. Syrjinnédn kannalta voi olla
merkitystd, tulkitaanko autismi vammaisuudeksi vai muuksi henkilon ominaisuudeksi tai
vahemmistoasemaksi. Suomen yhdenvertaisuuslaissa esimerkiksi oppilaitosten ja
palveluntarjoajien velvollisuus kohtuullisiin mukautuksiin on mééritetty vammaisuuteen
perustuvaksi. Silloin kun autistin mukautusten epddaminen katsotaan syrjinndksi, kyse on
autismin hahmottamisesta vammaisuutena (yhdenvertaisuuslaki 135/2014, 15 §). Toisaalta
esimerkiksi yhdenvertaisuuslaissa kielletyn héirinnin toteaminen ei edellytd autismin
hahmottamista vammaisuutena, vaan syrjintd voi perustua myos muuhun henkil6on liittyvaan

syyhyn (yhdenvertaisuuslaki 8 §).

Yhdenvertaisuuden turvaamiseksi suojan tarve on erityisesti vihemmistoilld. Perustuslaissa
(731/1999) yhdenvertaisuutta edistdvat esimerkiksi ilman hyviksyttivéis syytd eri asemaan
asettamisen kielto sekd maininta lasten oikeudesta saada vaikuttaa itsedén koskeviin asioihin.
Autistien yhdenvertaisuutta turvaa toisaalta suoja vammaisuuden perusteella toisaalta muiden

henkil66n liittyvien syiden perusteella, ote perustuslain 6 § 1-3 mom.:
“Thmiset ovat yhdenvertaisia lain edessa.

Ketdén ei saa ilman hyviksyttdvad perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, idn,
alkuperin, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan,
vammaisuuden tai muun henkil66n liittyvén syyn perusteella.

Lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksiloind, ja heiddn tulee saada vaikuttaa
itsedéin koskeviin asioihin kehitystién vastaavasti.”

Yhdenvertaisuuden kisite siséltyy sekd vuoden 1987 vammaispalvelulain ettd vuonna 2023
hyviksytyn ja vuonna 2024 muutetun vammaispalvelulain tarkoitukseen. Ensin mainitun
tarkoitukseen sisdltyy yhdenvertaisena eldmisen ja toimimisen edellytysten edistdminen,
jalkimmadisen tarkoitukseen yhdenvertaisuuden toteuttaminen. Yhdenvertaisuus on késitteena
myo6s vuonna 2023 hyvéksytyn vammaispalvelulain soveltamisalaa ohjaavassa sddnnoksessa,
mutta timd maininta poistettiin vuonna 2024. Soveltamisalasdédnnoksessé ei siis mainita

yhdenvertaisuutta 1.1.2025 voimaan tulleessa vammaispalvelulaissa.

19 Kuhn 1970, s. 94.
110 Rautiainen — Koivisto 2018, s. 471.
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2.6.3 Autistit vammais-, sote- ja muiden palveluiden kayttajina

Oikeudellisesti vammaissopimukseen kirjattu laaja vammaisuuden méaédritelma ulottuu myos
autisteihin. Autismi siis médrittyy oikeudellisesti vammaisuutena,'"' joka toki ei poissulje

autismin tai autistien maarittimistd oikeuden maailman muina hahmoina.

Yhdenvertaisuusvaltuutettu painottaa suosituksessaan (2022), ettd jokaisen autistin oikeus
vammaispalveluihin tulee arvioida yksilollisesti kuten muidenkin.'> Vuonna 2023
yhdenvertaisuusvaltuutettu lahetti HUSin ja TAY Sin transpoliklinikoille transtutkimuksiin ja
-hoitoihin liittyvén kannanoton, jossa valtuutettu arvioi autismia muun muassa
vammaisuutena.'” Molemmissa kannanotoissa konteksti on autistien oikeus palveluihin ja
hoitoihin seka syrjintdkielto sovellettuna autisteihin. Kyse on autistien ja ei-autistien

yhdenvertaisesta kohtelusta palveluiden kayttdjina.

Autisteilla on lakisdéteinen oikeus hyvinvointia edistdviin palveluihin kuten muillakin.
Vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin kuuluvat muun muassa valmennus,
henkilokohtainen apu, asumisen tuki, lapsen asumisen tuki, tuki esteettoméén asumiseen ja
litkkumisen tuki. Esteettomén asumisen tuki voi toteutua esimerkiksi asunnon muutostdind
(esimerkiksi lisdttdva ddnieristys aistiherkélle) ja litkkkumisen tuki voi toteutua esimerkiksi
kuljetuspalveluna. Muita palveluita voivat olla esimerkiksi eri tahojen jarjestimat

kuntoutukset ja terapiat.

Kohtuullisten mukautusten epddminen on yhdenvertaisuuslaissa kiellettyd syrjintéa.
Lainopillisesta ndkdkulmasta muun muassa autismin ja vammaisuuden suhdetta on
tarkastellut Koskinen (2023) yhdenvertaisuuslain mukaisten kohtuullisten mukautusten
jarjestimisen velvoitteen kannalta. Johtopadtoksendin Koskinen toteaa, ettd “lakia tulisi
soveltaa neuropsykiatrisesti poikkeaviin samoin kuten vammaisiin henkil6ihin ja kuten
vammaissopimuksen mééritelméssd.”""* Mukauttamisvelvollisuus koskee muiden tahojen

ohella sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden jirjestijia.

' Koskinen 2023.

2 Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2022.

'3 Stenman 2023 Yhdenvertaisuusvaltuutetun kannanotto koskien HUS Sukupuoli-identiteetin
tutkimuspoliklinikan toimintaa, HUS/648/2022.

14 K oskinen 2023. kuvailulehti 1. sivu.
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2.6.4 Autistit vahemmistona

Neurodiversiteettiparadigman mukaista on tarkastella autisteja vihemmistoryhména.
Viahemmistond autistit kirsiviat marginalisoitumisesta muun muassa yhteiskunnassa
vallitsevien esteiden vuoksi. Autisteilla esiintyvd vihemmistostressi''” voi selittyd osaltaan
silld, ettd neurotyypilliset voivat muodostaa sekunneissa kielteisen késityksen kohtaamastaan
autistista tietiméttd timén autismista.''® Vihemmistdasemaan liittyvid ongelmia ja

marginalisoitumista voi lisitd myds Miltonin kuvaama empatiakuilu.'’

Lollinin neurodiversiteetin oikeudellisia ulottuvuuksia kisitteleva artikkeli (2018) antaa
oikeudellista nikokulmaa autismiin ja yleisemmin neurodiversiteettiin.''® Lollini pohtii
neurodivergenttejd uutena oikeudellisena vihemmistond. Lollini katsoo neurovdhemmistoihin
kuuluvilla olevan hyvit perusteet oikeudelliselle vihemmistoasemalle useiden kriteerien
tayttymisen perusteella.'”” Lollini perustelee vihemmistdasemaa neurovihemmiston
haavoittuvalla asemalla kuten monella tavalla heikommalla sosioekonomisella asemalla,
heikommalla tyollistymiselli ja rikoksen uhriksi joutumisen riskilld.'* Lollini lainaa
autistijarjestd0 ASANin kdyttimé4d [ myds vammaisoikeuksien liikkeen ] iskulausetta ei
mitddn meistd ilman meitd” ja kuvaa, ettd vaatiessaan muodollista tunnustusta

vihemmistdasemalleen neurovihemmistot pyytivit osallisuutta, edustusta ja inkluusiota.'*!

Vihemmistoksi madrittdmisen oikeudelliset vaikutukset voivat ulottua my6s yhdenvertaisen
kohtelun velvoitteeseen ja vihemmistojen erityiseen suojaan. Yksi kdytdnnon oikeudellinen
esimerkki vihemmiston suojasta on, ettd rikosoikeudellisesti rikoksen uhrin kuuluminen
etniseen vihemmistoon, kielivihemmistoon tai muuhun vastaavaan véhemmistoryhmaéén tai
rikoksen kohteen sukupuoli rikoksen motiivina ovat rangaistuksen koventamisperuste

(rikoslaki 39-001/1889 6 luku 5 §).

!5 Botha — Frost 2020.

!¢ Sasson ym. 2017.

17 Milton 2012.

"8 Lollini 2018.

"% Lollini 2018, s. 91-92.

12 Lollini 2018, s. 93.

2! Lollini 2018, s. 95. By asking for formal recognition as a new minority, neurodiverse people ask for
participation, representation, and inclusion.”

106. See BAKER, supra note 3, at 111 (”No tension is more central to modern disability policy development
than the choice to pursue or redefine normalcy . . . . [N]egotiating a balance between desirable and non-desirable
aspects of functional difference remains a painfully unsettled and unsettling topic in public and political
discourse on all disabilities.”). 107. See ASAN’s slogan in http://autisticadvocacy.org/ 108. See supra Section 4
(Neurodiverse Individuals as a New Minority?).
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Lollini viittaa useisiin tutkimuksiin, joiden mukaan neurovihemmist6ihin kuuluvat'*

ovat
suhteessa viestdosuuteensa selvisti useammin rikosoikeudellisen jirjestelmén kanssa
tekemisissé eri rooleissa kuin viesto yleensa. Lollini kertoo, ettd tima ei kuitenkaan useiden
oikeuden ja kriminologian tutkijoiden mukaan johdu suuremmasta taipuvaisuudesta rikoksiin,

vaan rikosoikeuden ja neurovihemmistdjen ongelmallisesta vuorovaikutuksesta.'”

Autistien viestintd- ja vuorovaikutustavat eroavat usein neurotyypillisten toimintatavoista.
Jotta autistien perusoikeuksien toteutumista voidaan turvata, erot on syytd huomioida
esimerkiksi esitutkinnassa ja oikeusprosesseissa sekd prosessinjohdossa. Autistin
nékokulmasta yksi oikeusturvaan liittyva riskialtis vaihe on asema todistajana tai
asianosaisena oikeudessa. Autisti voi epdtyypillisen toimintansa johdosta tulla virheellisesti
tulkituksi epéarehellisesti kayttaytyviaksi tai epauskottavaksi. Tdhdn voi johtaa esimerkiksi
autisteilla esiintyvé stimmaus tai muun neurotyypillisestd ndkdkulmasta erilainen,

virheellisesti vélttelevaksi tai salailevaksi tulkittu kdyttdytymispiirre.

Autistit ndhdddn myos kulttuurisena vihemmistond — esimerkiksi Botha ym. (2022) kuvaavat
autistien omaa kulttuuria ja yhteisollisyyttd.'** Foster on perustellut vammaisuutta ja
neurovihemmistoon kuulumista osoittavan ndyton ja sen merkityksen sallimisen tirkeytta
Yhdysvaltojen kuolemantuomio-oikeudenkdynneissi. Fosterin mukaan suurella yleisoll4 ja
maallikkotuomareilla on laajoja vadrinymmarryksid autismista. Maallikkotuomaristo, jolla ei
ole tietoa autismin merkityksestd, on vaarallinen syytetyn kannalta. Autistille tyypillinen
kehon kieli voidaan tulkita merkiksi hdpedstd ja sen aiheuttamasta kyvyttdmyydestd kohdata

tuomaria, todistajia tai muita oikeudessa ldsni olevia,'* ja siten merkiksi syyllisyydest.

Valtaviestostd poikkeava katsekontakti ja kehon kielen tai toimintatapojen erilaisuus voi
jaada tunnistamatta, mika voi johtaa arvioon epidluotettavuudesta ja muodostaa riskeja
oikeusturvalle. Ndiden riskien realisoituminen voi johtaa virhearvioihin esimerkiksi
syyllisyydesti, syyttomyydestd ja katuvuudesta, mikd puolestaan voi johtaa

oikeudenmenetyksiin ja virheellisiin oikeudellisiin ratkaisuihin.'*

Viestinnén erilaisuudessa ja oikeusturvan riskeissd on kyse neurotyyppieroista,

neurovihemmiston enemmistdstd eroavista ajattelu- ja toimintatavoista ja niihin liittyvista

12 ollini mainitsee mm. autismin ja ADHD:n seki luki- ja oppimisvaikeudet.
' Lollini 2018, s. 86-87.

124 Botha — Dibb — Frost 2022.

125 Foster 2015, s. 10-12.

126 Kara — Lahtinen — Mikkola 2021, s. 854-855.
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ilmidistd kuten empatiakuilusta.'*’ Thmisoikeussopimukset suojaavat vihemmistdjd. Suomen

laeissa vihemmistdjen suojaksi sdddetyt sddnnokset usein sisdltavit kohtia, jotka rinnastavat

muut henkiloon liittyvét syyt sddnnoksissd nimenomaisesti mainittuihin ominaisuuksiin, joita
ovat esimerkiksi sukupuoli, alkupera ja didinkieli. Neurovdhemmistdjen suojaa voidaan

perustella oikeudellisesti rinnastuksella ndihin ominaisuuksiin.
2.6.5 Autistit muokkauksen ja sulauttamisen kohteina

Jos jotakin vihemmistdominaisuutta tai -toimintaa pidetdén vajeena, sairautena, haitallisena,
moraalisesti tai muutoin vdérina tai vaikkapa vain yhteison toiminnan kannalta
epakéytannollisend, muodostuu helposti pyrkimys muokata téllaista toimintaa siten, etti
viahemmisto voidaan sulauttaa. Vasenkitisid on pyritty muokkaamaan oikeakétisiksi, homoja
on yritetty muokata heteroiksi tai vahintdénkin toimimaan kuten heterot, vihemmistokielten
puhujilta on kielletty oman didinkielen puhuminen ja heité on yritetty sulauttaa valtavdestoon

pakottamalla enemmistdkieleen.

Ehké ddrimmaéisin muoto autistien ndkemisessd vajemallin mukaisesti puutteellisina on
autisteille Yhdysvalloissa laajasti ja ensisijaisena autisteille tarjottavan intervention ABAn
(sovellettu kayttdytymisanalyysi) autisteihin soveltamista tunnetuksi tehneen Ole Ivar
Lovaasin suhtautuminen autisteihin. Ole Ivar Lovaasin ndkemyksen mukaan autisti ei alun

perin ole persoona, mutta hinestd voidaan sellainen rakentaa:

”Katsokaas, autistisen lapsen kanssa ty0skennellessa aloitetaan koko lailla
tyhjasta. Meilld on persoona fyysisessd mielessd — heilld on hiukset, nend, ja suu —
mutta he eivit ole ihmisid psykologisessa mielesséd. Yksi tapa ndhda autististen
lasten auttamisen ty0 on, ettd kyseessd on persoonan rakentaminen. Meilld on
raaka-aineet, mutta meidén on rakennettava persoona.”'?®

Lovaas on soveltanut feminiininen poika (feminine boy) -hankkeessaan autisteihin
kohdistettuihin ABA-menetelmien kanssa samoja keinoja naismaisesti kayttaytyvini
pidettyjen poikien kidytoksen muokkaamiseksi. Menetelmén tarkoitus oli seksuaali- ja
sukupuolivihemmistdjen muokkaaminen ajattelemaan ja toimimaan kuten enemmisto

naismaisena pidettyd kayttdytymistd karsimalla eli niin sanotusti eheyttdmailla (conversion

127 Milton 2012.

128 Chance 1974, s. 76. ”You see, you start pretty much from scratch when you work with an autistic child. You
have a person in the physical sense — they have hair, a nose, and a mouth — but they are not people in the
psychological sense. One way to look at the job of helping autistic kids is to see it as a matter of constructing a
person. You have the raw materials, but you have to build the person.”
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therapy).'” Sittemmin téllaiset interventiot sukupuoli- ja seksuaalivihemmistojen
muokkaamisyrityksiin on monissa maissa kielletty lainsdadannolld. Menetelmid on pidetty
epéeettisesti thmisen ominaisuuksiin puuttuvana ja epéasiallisena painostamisena. Suomessa

tasa-arvovaltuutettu on ottanut kantaa eheytyksen kieltimiseksi.'*

ABA on behaviorismiin pohjaava kdyttdytymisen muokkaamisen menetelma tai sellaisten
joukko, jonka tavoitteena on ulkoisesti vahvistaa tai heikentda autistisen kayttdytymisen
piirteitd ulkoisilla kannustimilla ja rangaistuksilla.”*' Menetelmin kiyttdon on sisiltynyt vield
2020-luvulla™** muun muassa sihkoiskujen kiyttod rangaistuksena ei-toivotun kiyttiytymisen
karsimiseksi. ABAa on kritisoitu voimakkaasti tehottomuudesta, epédeettisyydesti ja
traumatisoivuudesta.'** Lisiiksi ABAn tavoite saada autistit kiyttiytyméén niin, ettd autistit
eivit erottuisi neurotyypillisistd toimintansa perusteella, on saanut kritiikkié erityisesti
autistien oikeuksien liikkeeltd."** ABA on erityisesti Yhdysvalloissa laajasti kdytetty
interventio autisteille. ABA-markkinan on raportoitu olleen Yhdysvalloissa neljd miljardia

dollaria vuonna 2023.'%

Irlannin parlamentin vammaisasioiden komitean raportti (2023) kertoo komitean kannan,
jonka mukaan ABA-menetelmit perustuvat kayttdytymisen muokkaamiseen neurotyypillisen
kaltaiseksi toisten paittimin tavoittein eivitkd noudata YK:n vammaissopimuksen periaatteita
kuten oikeutta autonomiaan, arvokkuuteen, identiteettiin ja olla joutumatta ilman suostumusta
tapahtuviin tai halventaviin hoitoihin. Komitea katsoi ABA-menetelmien eroavan tiassi

suhteessa oleellisesti puheterapiasta ja toimintaterapiasta.'*°

ABA-menetelmill4 ei ole Suomessa lainsdddantdon tai julkisen sektorin toimiin pohjaavaa

asemaa interventiona. Vuonna 2023 on kidynnistynyt ABA-pilottihanke Kelan rahoittamana.'’

Autistien ndkeminen vajemallin mukaisesti puutteellisina voi johtaa siihen, ettd voidaan pitdd

eettisesti myonteisind ja perusteltuina autisteihin kohdistettuina sellaisia muokkaus- ja

'2 Pyne 2020, s. 341.

13 Tasa-arvovaltuutettu 2024.

! Houses of the Oireachtas Joint Committee on Disability Matters, Aligning Disability
Services with the United Nations Convention on the Rights of Persons with

Disabilities helmikuu 2023, s. 24.

32 GBH 2023.

'3 Shkedy — Shkedy — Sandoval-Norton 2021, s. 127-128.

¥ Veneziano — Shea 2022.

33 U.S. Applied Behavior Analysis Market Size 2024.

1% Houses of the Oireachtas Joint Committee on Disability Matters, Aligning Disability
Services with the United Nations Convention on the Rights of Persons with

Disabilities helmikuu 2023, s. 24.

7 Kelan.d.
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sulauttamiskdytént6ja, joita ei esimerkiksi kieli- tai sukupuolivihemmist6ihin tai etnisiin

vihemmistoihin sovellettuina perus- ja ihmisoikeussyistd hyvéksyttaisi.
2.7 Vammaispalvelulakiuudistus
2.7.1 Vammaispalvelulakiuudistuksen eteneminen 1996-2025

Vammaispalvelulakiuudistuksen juuret ulottuvat ainakin 1990-luvun puoliviliin.
Vammaistyoryhma *96 kirjasi raporttiinsa vammaispalvelulain uudistuksen tavoitteet
toiminta- ja tyokyvyn sekd kuntoutuksen ja omatoimisuuden tukemiseksi 1990-luvun
puolivilissd."”® Ryhmin raportissa on mukana yhdenvertaisuuteen ja yhteiskunnan
tdaysivaltaiseen jasenyyteen pyrkiminen. Raportin tavoitteissa on yhteiskunnallisen mallin
mukaisia piirteitd ja esilld oikeuspohjainen vammaispolitiikan tarkoitus. Raportti viittaa YK:n
ohjeisiin vuodelta 1993. Niissé jdsenvaltioiden velvollisuudeksi kerrotaan yhdenvertaisen
osallistumisen esteiden poistaminen ja korostetaan vammaisten yhdenvertaisia oikeuksia

muiden kansalaisten kanssa seki toimeentulon ja kuntoutus- ja tukipalvelujen turvaamista.'*

Vammaispalvelulakiuudistuksen tarkoituksena on ollut yhdistdd vuoden 1987
vammaispalvelulaki ja vuoden 1977 kehitysvammalaki 519/1977'%. Tie uudistuksen
toteutumiseen on ollut pitkd. Luonnoksesta (2004)'*' uudistetun vammaispalvelulain
voimaantuloon 1.1.2025 kesti yli kaksi vuosikymmenté. (Taulukko 1). Yhdistdmistavoite ei
téssd ajassa tdysin toteutunut, silla kehitysvammalakiin jdivét voimaan
itsemédradmisoikeuden vahvistamista, rajoitustoimien kéyttod seké tahdosta riippumatonta

erityishuoltoa koskevat sdannokset.'*

% Vammaistyoryhmé 96 1997.

1% Vammaistydryhmd 96 1997, s. 14-15.

14 K ehitysvammalaki tunnetaan myos nimelld EHO-laki. Kehitysvammalain soveltaminen ei nimesté huolimatta
oikeuskdytdnnon mukaan edellytd kehitysvammadiagnoosia eikd rajaudu vain kehitysvammaisiin (mm.
KHO:2021:7).

4! Kumpuvuori 2004, s. 44.

142 STM 2025



Taulukko 1: Vammaispalvelulakiuudistuksen vaiheita 1996-2025

30

Ajankohta |Tapahtuma Nimi ja/tai numero Huomautus

1977 Laki annettu Kehitysvammalaki 519/1977

1987 Laki annettu VpL 380/1987

1997 Tydéryhmaraportti Vammaistyoryhma '96

2003 Vammaispalvelulakien yhdistaminen hallitusohjelmassa Jaatteenmaki ja

Vanhanen

2004 STM:n esiselvityksen HE- Juridinen esiselvitys vammaispalvelulain ja
luonnos kehitysvammalain yhteen sovittamisesta

2011 Vammaispalvelulakien yhdistdminen hallitusohjelmassa Katainen ja Stubb

2015 HE-luonnos tyéryhman Valas-tyéryhman
loppuraportissa loppuraportti

2018 Hallituksen esitys HE 159/2018 Raukesi Sipilan
vammaispalvelulaiksi hallituksen erottua

2022 Hallituksen esitys HE 191/2022 Marinin hallitus
vammaispalvelulaiksi

2023 Vammaispalvelulaki hyvaksyttiin |VpL 675/2023 Marinin hallitus, lain
eduskunnassa yksimielisesti voimaantulo 1.10.2023

2023 Vammaispalvelulain 953/2023, 954/2023, Orpon hallitus, lain
voimaantulon siirtdminen, 955/2023, 956/2023, voimaantulon siirto
soveltamisalasaannoksen 957/2023 1.1.2025
muutoksen valmistelu

2024 Hallituksen esitys HE 122/2024 Orpon hallitus
soveltamisalasdanndksen
muuttamiseksi

2024 Vammaispalvelulain muutos Laki VpL muuttamisesta Orpon hallitus
hyvaksyttiin 17.12.2024 750/2024

1.1.2025 Vammaispalvelulain voimaantulo Presidentti vahvisti

30.12.2024

2.7.2Kohti yhteiskunnallista ja oikeuspohjaista vammaispalvelulakia 2003-2018

Vammaispalvelulakien yhdistaminen oli 2003 Jiddtteenméen ja Vanhasen hallitusten hallitus-

ohjelmissa.'* Sosiaali- ja terveysministerio teetti vammaispalvelulain ja kehitysvammalain

yhdistimisesti esiselvityksen, joka valmistui vuonna 2004.'* Esiselvityksessi

vammaispalvelujen tehtaviksi johdettiin ”saattaa vammaiset *samalle viivalle’ muiden” eli

vammattomien kanssa”.'* Esiselvitys huomioi vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin seké

'43 Pisiministeri Anneli Jditteenméen hallituksen ohjelma, s. 14; Pddministeri Matti Vanhasen hallituksen

ohjelma, s. 18.

14 Kumpuvuori 2004.
143 Kumpuvuori 2004, s. 20.



31

YK:n piirissd kdydyn keskustelun vammaissopimuksesta, jota ei vield tuolloin oltu

hyviksytty. Esiselvitykseen sisiltyi luonnos uudeksi vammaispalvelulaiksi.'*®

Esiselvityksessa lain soveltamisalan peruskysymyksené pidettiin sitd, painotetaanko
vammaisuuden madritelmissd henkilon ominaisuuksia vai henkilon ja ympériston vilisid
suhteita.'”” Esiselvityksessé jdsennetdén erilaisia vammaispolitiikan lainsdadéntoratkaisuja
pohjoismaiseen palvelupainotteiseen ja esimerkiksi Iso-Britanniassa ja Pohjois-Irlannissa

kiytettyyn syrjintikieltopainotteiseen malliin.'*®

Vammaispalvelulaki (sekéd 1987 ettd 2023, jota muutettiin vuonna 2024) on toissijainen
sosiaalihuoltolakiin ja muihin lakeihin kuten terveydenhuollon ja opetustoimen lakeihin
ndhden. Toissijaisuuden tavoite perustuu esiselvityksen mukaan perustuslakiin sisdltyvain
segregaatiokieltoon eli erilliskohtelun kieltoon. Selvitys kertoo, ettd palveluita ei perustuslain
mukaan saa tarjota erikseen eri vdestoryhmille, paitsi jos erillinen palvelu voidaan
perustellusti osoittaa oikeutetuksi.'* Kyse on normalisoinnin ja integraation periaatteista,
jotka Maitian (1981) mukaan on omaksuttu 1970-luvulla ja joiden mukaisesti vammaisten
tulisi voida kéyttda ensisijaisesti yhteiskunnan normaalipalveluja ja erityispalveluista tulisi

luopua milloin mahdollista."

Kataisen ja Stubbin hallitusten (2011-2015) ohjelmissa oli vammaislainsdddannon
uudistamisen jatkaminen."' Syyskuussa 2012 sosiaalihuollon lainsdéddinndn uudistamista
selvittdneen tydryhmaén raportti sisdlsi suunnitelman yhdistdd vuoden 1977 kehitysvammalaki

ja vuoden 1987 vammaispalvelulaki.'

Kataisen hallituksen aikana 3.5.2013 aloittaneen Valas-tyoryhmén nimekseen ottaneen
tyoryhmén tehtdvina oli valmistella hallituksen esitys yhdistetyksi lainsddaddnnoksi.

Tydryhmiin raportti ehdotusluonnoksineen valmistui huhtikuussa 2015.'

Vammaispalvelulakiluonnoksen kisittely jatkui Valas-tyoryhmén vuoden 2015 raportin

pohjalta Sipilén hallituksen aikana 2015-2019. Kuulemisten jélkeen muokattu uusi

146 Kumpuvuori 2004, s. 44.

7 Kumpuvuori 2004, s. 23.

148 Kumpuvuori 2004, s. 15-16.

149 Kumpuvuori 2004, s. 18.; Kumpuvuori 2004, s. 20.

150 Mastts 1981, s. 26.

15! Pisministeri Alexander Stubbin hallituksen ohjelma, s. 61; PiZiministeri Alexander Stubbin hallituksen
ohjelma, s. 61.

52 STM 2012, s. 186.

'3 Hallikainen ym. 2015, s. 9.
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hallituksen esitysluonnos julkaistiin 2017. Lausuntojen jdlkeen annettiin hallituksen esitys HE

159/2018. Lakiehdotus raukesi eduskunnassa Sipildn hallituksen eroon kevailld 2019.
2.7.3 Uuden vammaispalvelulain hyvaksyminen ja muuttaminen 2022-2024

Keskeisid vammaispalvelulain uudistamisen periaatteita ovat tarvepohjaisuus ja diagnoosi-

riippumattomuus. Oikeus vammaispalveluihin ratkaistaan yksilollisen tarpeen perusteella.'>*

Yksi lakiuudistuksen tarkoitus oli autistien véliinputoamisen ehkdiseminen. Autismi ja
neurokirjo mainitaan hallituksen esityksessd 191/2022, painottaen autistien ja muiden
neurovdhemmistoihin kuuluvien (autismi- ja neurokirjon henkildiden) tarpeen mukaisia
palveluita.” Soveltamisalan muuttamisen ennakoitiin tuovan lain piiriin muutamia tuhansia
uusia palveluihin oikeutettuja, yleisimmin autisteja ilman kehitysvammadiagnoosia.'*®

Neurokirjosta esimerkkeind mainitaan autismin lisiksi ADHD ja Tourette."”’

Rinteen (2019) ja Marinin hallituksen (2019-2023) aikana vammaispalvelulakiuudistusta
jatkettiin hallitusohjelman mukaan. Vammaispalvelulain luonnos oli laajalla

lausuntokierroksella kevaalla 2022.'58

Lakiuudistuksen jatkamiseen loi paineita YK:n vammaisoikeuksien komitean Suomelle
antama langettava ratkaisu CRPD/C/26/D/46/2018 vuonna 2022. Ratkaisu koski vammaisen

henkildn syrjintid suhteessa oikeuteen itsendiseen asumiseen ja osallisuuteen yhteisossa.'™

Hallitus antoi esityksen 191/2022 eduskunnalle syyskuussa 2022. Lain oli tarkoitus tulla
voimaan 1.1.2023. Perustuslakivaliokunta puuttui lain sisdltoon. Se ei pitdnyt ikddntyneet

ulossulkevan soveltamisalan kohdan (ikd4ntymisrajaus) muotoilua hyvéksyttdvana.

Sosiaali- ja terveysvaliokunta antoi mietinndn laista 17.2.2023. Eduskuntakaésittely eteni
kevaalla 2023. Laki hyvéksyttiin yksimielisesti muutettuna soveltamisalaltaan siten, ettd
ikddntymisrajaus poistettiin soveltamisalasta. Voimaantulo siirrettiin hallituksen esityksen

mukaisesta vuoden 2023 alusta yhdeksélld kuukaudella eteenpéin ajankohtaan 1.10.2023.

3 HE 191/2022 vp. s. 120-121 ”On myds huomattava, ettd uudistuksen keskeinen tavoite on, ettd oikeutta
vammaispalveluihin ei ratkaise henkilon diagnoosi, vaan yksil6llinen tarve.”

S HE 191/2022 vp. s. 157.

% HE 191/2022 vp. s. 121.

THE 191/2022 vp. s. 124.

138 Lausuntopalvelu.fi — kuuleminen 17.2.2022 VN/12531/2021.

139 CRPD perusesitys pdf-versio 2022.
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Orpon hallitus (2023-) toi ensimmadisend lainsdddantohankkeenaan eduskunnalle
lakiesityksen HE 9/2023, jolla vammaispalvelulain soveltamisala ehdotettiin avattavaksi
uudelleen kisiteltdvéksi ja lain voimaantuloa siirrettdviksi vuodella, ajankohtaan 1.10.2024.
Soveltamisalan muokkaaminen esitettiin tehtiviksi jatkovalmistelussa. Eduskunta hyvéksyi
siirtimisen ja lykkési lain voimaantuloa hallitusohjelmaan kirjattua kauemmas, vuoden 2025
alkuun, 14 kuukautta kevéaalld yksimielisesti hyvéiksyttyd myohemmaéksi. (953/2023,
954/2023, 955/2023, 956/2023, 957/2023).

Eduskunnan kevéallda 2023 hyviksymaén lain siirtdminen ja avaaminen heti muokattavaksi
herédtti huomiota. Menettelyd, jossa uusi hallitus ensi tdikseen avaa edellisen eduskunnan
vieldpa yksimielisesti hyviksymén lain uudelleen muokattavaksi, pidettiin hyvin
poikkeuksellisena Suomessa. Pohdittiin, ovatko toimintatavat muuttumassa amerikkalaiseen
poliittiseen kulttuurin kaltaisiksi niin, ettd vaalien jdlkeen pyritdén jatkossakin kumoamaan

edellisen eduskunnan vasta sditimaa lainsdadantoa.'®

Syksylld 2023 soveltamisalasddnndksen valmistelu jatkui kuulemisilla. Kevailla 2024
pidetyn'®! lausuntokierroksen jilkeen muokattu soveltamisalan muutosehdotus HE 122/2024
annettiin eduskunnalle 23.9.2024. Muutoksen voimantuloajaksi ehdotettiin
vammaispalvelulain voimaantulon ajankohta 1.1.2025."® Vuonna 2023 hyviksytty uusi
vammaispalvelulaki 675/2023 astui muutettuna (1075/2024, julkaistu 31.12.2024) voimaan
presidentin allekirjoituksen 30.12.2024 jélkeen 1.1.2025.

1 Orpon hallitus pettidd vammaiset ihmiset sekd heidén perheensd 2023.
'6! Lausuntopalvelu 12.4.2024.
12 HE 122/2023.
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3 Tutkimusasetelma

3.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tavoite on lisétd ymmaérrystd neurodiversiteettiparadigman ja vammaisuuden eri
paradigmojen asemasta ja merkityksesté ja paradigmojen vuorovaikutuksesta autistien aseman
kanssa suomalaisessa yhteiskunnassa. Ymmarrys voi edistdd yhdenvertaisuutta ja

oikeudenmukaisuutta lisddvid neurovihemmistd- ja vammaispoliittisia ratkaisuja.
Padkysymys:

1. Miten autistien asemaa koskevat paradigmamuutokset vajemallista
neurodiversiteettiparadigmaan ja vajemallista vammaisuuden yhteiskunnalliseen malliin ovat
tunnistettavissa vammaispalvelulakiuudistuksessa ja sovellettua kiyttdytymisanalyysia

koskevissa autismijérjestjen kannanotoissa?
Alakysymykset:

2. Miten vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin ja vajemallin paradigmakamppailu ilmeni

lakien ja lakiluonnosten soveltamisalasdédnndksissé ja sddnndsten perusteluissa 200420247

3. Miten autistien siséllyttimistd vammaispalvelulain soveltamisalaan perusteltiin vuosina

2015-2024?

4. Miten neurodiversiteettiparadigman ja vajemallin paradigmakamppailu ilmeni sovellettua

kayttdytymisanalyysia (ABA) koskevissa autismijirjestdjen jarjestokannanotoissa?

”Miten”-kysymyksiin vastauksina etsin paradigmakamppailujen ja erilaisten soveltamisalaa
tai sovellettua kéyttdytymisanalyysia koskevien kantojen siséltdd, ilmenemismuotoja,

edustettuja paradigmoja ja kannoille esitettyjd perusteita sekd osapuolten ryhmittymisia.
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3.2 Metodologia
3.2.1 Metodologiset lahtokohdat

Tutkielmani on laadullinen oikeussosiologian alaan kuuluva oikeustutkimus.'®
Analyysimenetelmind kdytin teoriaohjaavaa sisillonanalyysia.'™* Analyysin kisitteellisen
viitekehyksend kdytdan paradigmakamppailun kisitettd ja Nancy Fraserin
oikeudenmukaisuusteoriaa. Oikeudenmukaisuusteoria hahmottaa oikeudenmukaisuutta jako-

oikeudenmukaisuuden, tunnustuksen ja edustuksen ulottuvuuksissa.

Tarkastelen autismia ja vammaisuutta koskevia késityksid ja paradigmoja sosiaalisina
konstruktioina. Sosiaalisen konstruktionismin viitekehyksessa tarkastellaan yhteiskunnallisen
todellisuuden rakentumista ithmisten ajatusten, asenteiden ja késitysten perusteella.
Perustavana tyoni pidetdédn teosta Todellisuuden sosiaalinen rakentuminen (Berger &
Luckmann, alkuteos 1966).'® Hackingin (1999) mukaan sosiaalisen konstruktionismin
nékokulmasta asiaa ldhestyva tutkija esittdd véitteen, jonka mukaan X:n ei vaistdmétta
tarvitsisi olla olemassa, ainakaan sellaisena kuin se nyt on.'*® Berger ja Luckmann tiivistivit
”Tiedonsosiologia ymmartda inhimillisen todellisuuden yhteiskunnallisesti rakennettuna
todellisuutena.”'®” Niskan ym. mukaan “’konstruktionistiset tutkimukset keskittyvét

sosiaalisiin prosesseihin, joissa yhteiskunnallinen todellisuus rakentuu ja saa merkityksid”.'*®

Oikeussosiologian alaan kuuluu tarkastella oikeudellisia ja yhteiskunnallisia yhteyksid
yhteiskuntatieteellisin menetelmin. Lainsdéddéantotutkimuksena tutkielmani paikantuu
vammaispalvelulain soveltamisalaa koskevaksi ja vammaispalvelulain uudistamista

koskevaksi tapaustutkimukseksi'® autistien aseman suhteen.
3.2.2Nancy Fraserin oikeudenmukaisuusteoria

Kéytdn aineiston analysoinnissa Nancy Fraserin oikeudenmukaisuusteoriaa. Teoriassa

oikeudenmukaisuutta on osallistumisen yhdenvertaisuus. Fraser katsoo yhtédldisen ihmisarvon

1% Ervasti 2022, s. 3. prologi kolmanneksi viimeinen kappale Tama teos kisittelee yhteiskunnallista
oikeustutkimusta. Oikeutta voidaan 1dhestyd monin tavoin ja monista suunnista, eikd se ole vain lainoppineiden
yksinoikeus. Tarvitaan yhteiskunnallista ndkdkulmaa oikeuden toteutumisesta ja soveltamisesta niin arkisissa
yhteyksissé kuin vallan kamareissakin.”

' Tuomi 2018, s. 103,111,133.

195 Berger — Luckmann 1994.

1% Hacking 2009, s. 20.

17 Berger — Luckmann 1994, s. 211.

18 Niska ym. 2024, s. 52.

1 Rantala — Alasuutari 2021, s. 76.
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ja yhtdldisten ihmisoikeuksien perusteella, ettd oikeudenmukaisuus edellyttdd sosiaalisia
jarjestelyjd, jotka mahdollistavat yhdenvertaisen osallistumisen sosiaaliseen eldmaan.
Epédoikeudenmukaisuuksia korjataan purkamalla yhteiskuntarakenteissa olevia yhdenvertaisen
osallistumisen esteitd.'” Fraser analysoi teoriassaan yhdenvertaisen osallistumisen (parity of
participation, participatory parity) esteitd kolmessa ulottuvuudessa: 1) jako-
oikeudenmukaisuus (distribution, distributive justice), 2) tunnustuksen oikeudenmukaisuus

(recognition) ja 3) edustuksen oikeudenmukaisuus (representation).'”

Fraserin teoriaa on kdytetty esimerkiksi emansipaation eli alistetusta asemasta vapautumisen
tarkasteluun. Téllaisia emansipaatiokamppailuja on kéyty ja kdyddin esimerkiksi naisten ja

seksuaalivihemmistdjen ja muiden alistettujen ryhmien oikeuksista ja rasismia vastaan.'”

Jako-oikeudenmukaisuuden (1) eli resurssijaon ulottuvuudessa tarkastellaan yhdenvertaisen
osallistumisen esteitd taloudellisten rakenteiden ja resurssijaon ndkdkulmasta. Jaon
epdoikeudenmukaisuudesta on kyse silloin, jos yhdenvertainen osallistuminen estyy

taloudellisten rakenteiden vuoksi.!”

Tunnustuksen oikeudenmukaisuus (2) kisittelee kysymysta, onko ryhmaélld yhdenvertaisen
osallistumisen mahdollistava asema yhteiskunnallisissa arvohierarkioissa. Tunnustuksen
ulottuvuudessa oikeudenmukaisuus ja epdoikeudenmukaisuus ovat ryhmien kulttuurista
yhdenvertaisuutta tai eriarvoisuutta.'”* Yksi kdytinnon esimerkki ryhmin tunnustuksen
oikeudenmukaisuudesta on naisten pédésy ravintolaan. Yksindisten naisten paisylle
ravintolaan asetettiin alkoholipolitiikan nimissé rajoituksia — vuoteen 1967 asti naisilla ei
lahtokohtaisesti ollut oikeutta menni ravintolaan ilman miesseuraa, vaikka rajoitukset

olivatkin tapauskohtaisia eivitki koskeneet kaikkia naisia.'”

Kolmas Fraserin oikeudenmukaisuusteorian ulottuvuus on edustus (3). Fraser kuvaa edustusta
ulottuvuutta padtoksenteon rakenteita koskevana oikeudenmukaisuuden kysymyksena.
Edustuksen piiriin kuuluvat kysymykset siitd, mitkd ryhmaét katsotaan sellaisiksi yhteison

jaseniksi, joilla on oikeus osallistua padtdksentekoon yhteison asioissa. Edustuksen

170 Fraser 2005, s. 236.

' Fraser 2005, s. 236-238.

172 Fraser 2013, s. 127.

173 Fraser 2005, s. 237.

174 Fraser 2005, s. 237.

175 Jarvinen — Stenius 1985, s. 83.
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oikeudenmukaisuus késittelee kuulumista yhteisoon ja padtoksentekoa, kysymysta siitd milld

ryhmilld on edustus ryhmin asioista tai yleisesti asioista patoksié tehtdessd.'™

Fraser painottaa, ettd oikeudenmukaisuuden toteutumiseksi on oleellista huomioida kaikki
kolme oikeudenmukaisuuden ulottuvuutta, koska ulottuvuudet kietoutuvat toisiinsa.
Oikeudenmukaisuuteen tarvitaan seké jako-oikeudenmukaisuutta ettd tunnustusta.'”’
Edustuksen ulottuvuus on oleellinen, koska se méérittdd jako-oikeudenmukaisuuden ja
tunnustuksen oikeudenmukaisuuden koskevien kysymysten ratkaisemisen tapoja. Kysymys
on siitd, suljetaanko yhteison padtdksenteon ulkopuolelle epdoikeudenmukaisesti joitakin
ryhmié, joilla on oikeus edustukseen paiatoksenteossa. Jos ryhmailtd puuttuu edustus, ei silla
ole mahdollisuutta saada jako-oikeudenmukaisuutta ja tunnustuksen oikeudenmukaisuutta

koskevia tarpeitaan kisitelty.'”

Oikeudenmukaisuuden kysymysten ratkaisemisessa nousee eri ryhmien intressien pohjalta
jako-oikeudenmukaisuuskamppailuja, tunnustuskamppailuja ja edustuskamppailuja. Kyse on
oikeudenmukaisuuden arvioinnista. Fraserin mukaan tulee kysyé, mika oikeuttaa vaatimuksen
ryhmin erilaisuuden tunnustuksen ja sithen perustuvat erillisjirjestelyt.'” Fraserin ratkaisu
tdhédn on, ettd erityisjirjestelyd ehdottavan tulee osoittaa, ettd nykyiset jarjestelyt muodostavat
esteen ryhmén jisenten osallistumiselle yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.
Yhteiskunnallista muutosta vaativien tulee osoittaa, ettd heidan vaatimansa muutokset
edistdvit osallistumisen yhdenvertaisuutta, lisddmattd merkittdvésti muita eriarvoisuuksia.
Fraserin mukaan samaa vaatimuksen oikeutuksen kriteerid voidaan soveltaa seki jako-

oikeudenmukaisuuteen etti tunnustukseen.'*°

Fraserin tunnustusteorian viitekehyksessd homojen aseman muuttuminen sairaus- ja
rikollisuusparadigmojen mukaisesti sairaina tai rikollisina pidetyistd ihmisisti tunnistetuksi ja
tunnustetuksi, oikeudellista suojaa saavaksi vihemmistoksi voidaan kuvata niin, ettd tdma
seksuaalivihemmistd on menestynyt tunnustuskamppailussaan. Fraserin teorian kasitteistolla
sanoitettuna tunnustuksen epdoikeudenmukaisuus on vihentynyt ja seksuaalivihemmiston

osallistumisen yhdenvertaisuus on lisddntynyt.

176 Fraser 2005, s. 238-239.
177 Fraser 2001, s. 21-22.
178 Fraser 2005, s. 238—239.
17 Fraser 2001, s. 32.

130 Fraser 2001, s. 32-33.
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Fraserin oikeudenmukaisuusteoriassa tunnustuksen epdoikeudenmukaisuus ilmenee, jos
ryhmén ominaisuuksia tai ryhmaén erityispiirteitd ei huomioida. Esimerkiksi vajemalli edustaa
autistien neuroyhdenvertaisuusliikkeen nédkokulmasta tunnustuksen epidoikeudenmukaisuutta,
jota voi olla tunnustuksen puuttuminen tai vadrintunnustus. Vairintunnustusta havainnollistaa
myos H. C. Andersenin kertomus ankanpoikasesta ja joutsenesta. Ankanpoikasena pidetty
tunnustuksen epdoikeudenmukaisuuden kohteena ollut joutsen sai vastavuoroista tunnustusta
vertaisiltaan tullessaan tunnustetuksi joutsenena, ja joutsenten yhteisossa silld oli

yhdenvertainen osallistumisen mahdollisuus.

Tarkastelen tunnustuksen kysymyksind ensinnékin, tunnustetaanko yhteiskunnassa autistit
neurovihemmistond. Toinen tunnustuksen oikeudenmukaisuuden kysymys on, tunnustetaan

autistit ryhména, joka on oikeutettu vammaispalveluihin yksilollisen tarpeensa mukaisesti.

Edustuksen oikeudenmukaisuuden ulottuvuutta kiytdn tdssé tutkielmassa analysoimaan
argumentointia autistien kuulluksi tulemisen oikeudesta ja paitoksentekoon osallistumisen
yhdenvertaisuutta. Vammaisoikeuksien litkkeessd kdytetty ilmaisu ”ei mitdén meistd ilman
meité, ja enemmaén kuin yksi huoneessa” ja samankaltaiset muotoilut
neuroyhdenvertaisuusliikkeessd kuvaavat pyrkimyksid edustuksen ja osallisuuden oikeuden
toteutumiseen. Edustuksen ulottuvuutta tutkin sovellettua kiyttaytymisanalyysia (ABA)
koskevia autismijérjestdjen kannanottoja aineistona kdyttden. Edustuksen ulottuvuutta

tarkastelen osana neurodiversiteettiparadigmaa.
3.3 Eettiset nakokulmat ja valinnat

Vihemmiston itsensi osallisuuden ja nikemysten huomioiminen on vihemmistod ja
vihemmiston asemaa kisittelevissé tutkimuksessa keskeinen eettinen valinta. Olen
keskustellut tutkimusasetelmasta ja autismia ja vammaisuutta koskevista paradigmoista seki
tutkielmassa kdyttdmésténi termeisté ja kasitteistd autistien kanssa. Perehdyin tutkimustietoon
varmistaakseni, ettd neurovihemmiston ndkdkulmasta merkitykselliset asiat tulisivat
huomioiduiksi. Olen my06s antanut tutkielman luonnoksia autisteille tarkasteltavaksi ja

kommentoitavaksi. Pyrin tdlld syrjimattomain kieleen ja syrjiméattomyyteen tutkimuksessa.

Eettisyyden kannalta keskeisid ovat paradigmat, joiden mukaisesti tutkimuksen kohteena
olevia vihemmistdjé eli autisteja ja vammaisia tarkastellaan ja kuvataan. Késite-, termi- ja
sanoitusvalintojani ohjaa neurodiversiteettiparadigma, joka on omaksuttu autistien oikeuksien

litkkkeessd, neuroyhdenvertaisuusliikkeessa ja yhteiskunnallisessa autismitutkimuksessa. Tata
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valintaani tdydennén tarkastelemalla autistien asemaa vammaisuuden yhteiskunnallisen
mallin mukaisesti. Vammaisuuden osalta 1dhtokohtani on vammaisuuden yhteiskunnallinen
malli laajasti ymmérrettyna ja siséllytén sithen oikeuspohjaisen suhtautumisen

vammaisuuteen.

Paradigma ilmenee kdytinnossd mm. késitteiden, termien ja sanojen kautta. Vastuulliseen

tutkimukseen kuuluu vastuullinen kielenkéyttd, kuten tutkijat Natri ja Mikkola kuvaavat:

"Kielenkdytto tutkimuksessa on merkityksellinen osa vastuullista ja kunnioittavaa
tutkimusta. Tyoryhma korostaa, ettd geneettisen seki bioldédketieteellisen
tutkimuksen tekijoiden tulisi tunnustaa neuromonimuotoisuus (autismi mukaan
lukien) osana ihmisten normaalia, biologista monimuotoisuutta. Tdmé olisi

neutraali ja kunnioittava lihtokohta kaiken autismitutkimusten tekemiselle."'®'

Natri ja Mikkola liittavét kielenkdyton my06s paradigman kdyttoon viittaamalla
neurodiversiteettiparadigman tunnustamiseen. Aina jonkin paradigman sisélté ja paradigman
termein ja késittein toimiminen ei toki ole tietoista ellei asiaa ole erikseen pohdittu. Tulkitsen
Natrin ja Mikkolan tarkoittavan myds, ettd vastuullisuuteen ja kunnioittavuuteen voi kuulua
my0s paradigmojen tunnistaminen ja tietoisuus paradigmoihin liittyvistd mahdollisista

eettisistd kysymyksista.

Viime vuosina autismitutkimuksessa paljon keskusteltu eettinen kysymys, joka liittyy
neurovdhemmistoihin ja vammaisiin, on sanoitusvalinta identiteettipainotuksen ja
henkilopainotuksen vélilld. Identiteetin painottaminen (identity first) korostaa, ettd erilaisuus
vallitsevan vieston odottamasta mairittdd voimakkaasti yksilod ja identiteettid. Henkiloa
painottava sanoitus (person first) puolestaan korostaa, ettd autismi tai vammaisuus on vain
yksi piirre ihmisessd. Henkilon painottaminen pyrkii ilmaisemaan, ettd autismi tai

vammaisuus tai muu eroavuus yksin ei maaritd ihmista.

Englanninkielisid esimerkkejd identiteettipainotuksesta ovat I ’m autistic” ja "autistic
people” sekd "an autist”. Henkilod painottavaa sanoitusta taas ovat ilmaukset tyyppia

“henkild, jolla on autismi” (person with autism).

Englantia ja ranskaa kéyttdvien autistien keskuudessa tehdyissd tutkimusten perusteella
autistit kdyttivit ja suosittelevat identiteettid painottavia (identity first) sanoituksia.'®* Suomen

kielessd identiteettid painottaa esimerkiksi sana “autisti”. Télloin autismia ei pidetd yksilosta

'8 Natri — Mikkola 2024. Tydryhmilld Natri ja Mikkola viittaavat autistisista ja allistisista genomiikan,
bioetiikan ja autismin tutkijoista seka kliinikoista ja muista asianomaisista” muodostuvaan kansainvaliseen,
englanniksi julkaisseeseen tydryhméain. Allistinen tarkoittaa ei-autistista, ei-autistia.
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irrallisena. Henkild4 painottaa esimerkiksi englanninkielisestd ilmauksesta suoraan kaannetty

ilmaisu "henkilo, jolla on autismi”.

Suomen kielessé tulkinnanvaraisempia ilmaisutapoja ovat kaksiosaiset ilmaisut ”autismikirjon
henkil™, autismikirjon lapsi”, “neurokirjon opiskelija™™, "vammainen henkilé™ ja muut
samantyyppiset kaksiosaiset ilmaisut. Varsinkin ammatillisesti autistien kanssa toimimisen
kontekstissa autismista ja autisteista puhuttaessa kiytetddn usein titd ilmaisutapaa.'®
Englannin "person first’-ilmaisun sananmukaisella kddnnokselld (henkild ensin) tulkiten
ndissd henkild ei ole ensin, joten kyse on identiteettipainotteisesta ilmaisutavasta, kuten

Dindar ym. tulkitsivat.'" Dindar ym. mukaan autistit itse suosivat “identiteetti ensin’-termeja,

joita ovat mm. ilmaukset “autismikirjon henkilo ja autistinen henkilo / Asperger-henkilo.”'™

Dindarin ym. tulkintaa voi kritisoida. Kaksiosaiset ilmaisut painottavat henkil6ad, vaikka
ilmauksessa henkild, opiskelija tai muu méére ei olekaan sanajarjestyksessd ensimmaisend.
Kaikki tutkijoiden tutkimuksessaan vastaajille tarjoamat vaihtoehdot olivat kaksiosaisia
ilmaisuja, joissa oli sekd sana henkil0 ettd autismia kuvaava sana. Yksisanaista vaihtoehtoa
identiteettipainotuksella kuten “autisti” ei ollut. Autisti-sana tuli esiin avoimissa vastauksissa
vastaajien esiin tuomana.'®” Dindarin ym. tutkimuksen kontekstissa tulkinta vastaajien
identiteettipainotuksen suosimisesta nahdédkseni kuitenkin puoltaa paikkaansa. Moni vastaaja
saattoi johdattua ajattelemaan sanajérjestyksen madrddvén painotuksen. Dindarin ym. tulokset
identiteettipainotuksen suosimisesta ovat kansainvélisten tutkimustulosten kanssa
samansuuntaisia. Niilld perusteilla Dindarin ym. tulokset ovat mielekkdité, vaikka ajatus

sanajdrjestyksestd painotuksen mééridjéni ei ndhdédkseni olekaan yleispéteva.

Poikkean saavutettavuuden vuoksi tavanomaisesta lainausten merkitsemistavasta kdyttamalla

lainausmerkkejda my0s sisennetyissd sitaateissa.

Néen neurodiversiteetin ihmisyyteen kuuluvana monimuotoisuutena ja kdytén tdhin
perustuvaa sanoitusta. Autismia ja siithen liittyvid asioita sanoitan huomioiden
neurovihemmistojen itsensd johtamien organisaatioiden ja autistitutkijoiden suosituksia.

Néiden pohjalta kiytin identiteettipainotteisia ilmauksia kuten ”autisti”.

182 Kenny ym. 2016, s. 442; Bottema-Beutel ym. 2021, s. 22-23; Geelhand ym. 2023, s. 1; Taboas — Doepke —
Zimmerman 2023, s. 565.

'S Dindar ym. 2023, s. 2.

'® Dindar ym. 2023.

' Dindar ym. 2023, s. 2.

'% Dindar ym. 2023, s. 2.

"% Dindar ym. 2023, s. 13.
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Vammaisista ihmisistd puhuessani kdytin lyhyttd muotoa "vammainen”. Tédmin ilmaisutavan
suosimiselle minulla ei ole yhtd selvid perusteluja kuin autisti-sanan ja muiden
identiteettipainotteisten ilmaisujen kdytolle. On eri ndkemyksié siitd, mika olisi vammaisuutta
koskien ensisijainen yksilod tarkoittava ilmaisu.'®*® Vammainen-sanaa sellaisenaan pidetédin
kisitykseni mukaan vammaisten keskuudessa hyvéksyttdvéina, vaikka esimerkiksi

oikeudellisissa teksteissi myos vammainen henkild ja vammainen ihminen ovat yleisid.'®
3.4 Tutkimuksen toteutus

3.4.1 Aineisto

Tutkimuksen aineiston olen valinnut kahta autistien asemaa koskevaa ajankohtaista
kysymysti késittelevistd teksteistd. Kyse on vammaispalvelulakiuudistuksesta ja sovelletusta

kayttaytymisanalyysistd (ABA). Tutkin paradigmamuutosten ilmenemista.

Rajasin lainvalmisteluaineiston lain henkildllisen soveltamisalan méérittelyyn.
Ikadntymisrajausta ja niin sanottujen ensisijaisten lakien ja toissijaisena pidetyn

vammaispalvelulain kisittelevin lainvalmisteluaineiston rajasin tutkielman ulkopuolella.'®

Lausuntoja antoivat keskeiset intressi- ja sidosryhmdt, jotka pyrkivit vaikuttamaan autistien ja
vammaisten oikeuksien toteutumiseen ja ovat jako- ja tunnustuskamppailujen osapuolia. Ndin
ollen odotan lausunnoista l0ytyvan yhteiskunnassa vallitsevia neurodiversiteetin, autismin ja

vammaisuuden médrittdmis- ja konstruointitapoja.

Aineisto koostuu viidestd osasta: a) soveltamisalasdédnnokset lakiteksteissi, lakiehdotuksissa
ja lakiluonnoksissa perusteluineen vuosilta 2004—-2024 sekd vuoden 1977 kehitysvammalain
ja vuoden 1987 vammaispalvelulain soveltamisalaa médrittavit sidnnokset b) lausunnot HE-
luonnokseen vuodelta 2022, ¢) tdysistuntopuheenvuorot vuosilta 2022 ja 2023 ja d)
vammaispalvelulakia koskevat jérjestokannanotot vuosilta 2023—2024 (luettelo taulukossa 10
liitteissd 1 sekd liitteessd 2), e) sovellettua kayttdytymisanalyysia (ABA) koskevat

autismijarjestdjen kannanotot (luettelo verkko-osoitteineen liitteessd 3) vuodelta 2024.

188 Titchkosky 2001, s. 125. ”Lopulta, esitykseni piityy johtopéitokseen, ettd henkildd painottava kieli on
parhaiten ymmarrettdvissa osana jatkuvaa prosessia joka poistaa mahdollisuuden ymmartia vammaisuutta
yhteiskunnallisena (sosiaalisena) ja siten monimutkaisena poliittisena ilmiond”. Kéannos JK, alkuteksti:
”Finally, the paper concludes that people-first language is best understood as part of an ongoing process that
removes the possibility of understanding disability as a social, and thereby complex, political phenomenon”.
1% Kumpuvuori 2004, s. 11.

1% Tkddntymisrajaus on kysymys vammaispalvelulain soveltamisalaa rajaamisesta iéin tai ikéiryhmén mukaan.
Ensisijaisuus- ja toissijaisuusrajauksessa taas on kysymys siitd, miten lainvalinta tapahtuu ensisijaisen lain
(esimerkiksi sosiaalihuoltolaki tai perusopetuslaki) ja vammaispalvelulain valilla.
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Perusteluilla viittaan téssd hallituksen esityksen julkaistuihin luonnoksiin ja hallituksen

esityksiin sisdltyviin perusteluihin, jotka muiden heikosti velvoittavien oikeuslidhteiden ohella

ohjaavat vammaispalvelulain tulkintaa. Aineiston esittely on taulukossa 2.

Taulukko 2: Aineiston osat jaoteltuina hallituksen esityksen luonnoksiin, hallituksen esityksiin tai
lakeihin seka lausuntoihin ja kannanottoihin

esiselvityksen HE-
luonnos

Ajankohta ja|HE-luonnos HE ja/tai hyvaksytty |Lausunnot ja Jarjestdokannanotot
mahdollinen laki taysistunto-
huomautus puheenvuorot
1977 Kehitysvammalaki
519/1977
1987 VpL 380/1987
2004 STM:n

(n=3)7.4.2024, 10.4.2024, 4.6.2024

2015 HE-luonnos
tyéryhman
loppuraportissa
2018 HE 159/2018
2022 kevat |HE-luonnos
2022 kevat Lausunnot HE-
luonnokseen (n = 237)
2023 HE 191/2022, VpL Vammaispalvelu-
675/2023 lakia koskevat
- . jarjestékannanotot
2023 kevat Taysistuntokeskustelun |(n = 10)
Marinin puheenvuorot (n = 5)
hallitus 2023:
2023 syksy Taysistuntokeskustelun |26.1., 1.2, 8.2,
Orpon puheenvuorot (n = 182) |22.2., 23.2., 26.5.,
hallitus 2.6.,1.12.
2024 kevat |HE-luonnos
lausuntokierrokselle 2024:
49.,5.9.
2024 syksy HE 122/2024, laki
VpL muuttamisesta
750/2024
2024 kevat |Sovellettua kayttaytymisanalyysia (ABA) koskevat autismijarjestojen jarjestokannanotot

Lausuntoaineisto (b) sisédltdd hallituksen esitysluonnokseen vuonna 2022 annetut lausunnot (n

= 237). Lausuntopalvelu.fi -palvelusta olen ottanut 214 ja sosiaali- ja terveysministerion

hankesivulta 23 lausuntoa. Lukumééri poikkeaa sosiaali- ja terveysministerion

lausuntoyhteenvedossa julkaistusta lukumaééristd 223 lausuntoa.”' Eroavuuden syytd en

1 STM 2024.
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selvittinyt, silld pidin tarkoituksenmukaisena analysoida kéytettdvissini olevat lausunnot,
eivitka lainvalmistelijan toiminnan yksityiskohdat kuulu tutkittaviin asioihin. Lausuntokierros
oli avoin ja kenelld tahansa oli mahdollisuus antaa lausunto lausuntopalvelussa. Aineistona
ovat lausuntojen soveltamisalaa koskevat kohdat."” Soveltamisalaa koskevia perusteluja

lausuntolomakkeella antoi 71 % (n = 152) kaikista lausuntopalvelu.fi:ssd lausujista.

Taysistuntopuheenvuorot (c) otin osaksi aineistoa, koska eduskuntakeskustelusta saan tietoa
autisteja koskevien paradigmojen esiintymisestd eduskuntakeskustelussa, joka méaérittia ja
heijastaa autistien yhteiskunnallista ja oikeudellista asemaa. Tdma4 aineiston osa koostuu

vammaispalvelulakia kisitelleistd puheenvuoroista vuosina 2022 ja 2023."*

Alustavassa vammaispalvelulakia koskevan aineiston luennassa havaitsin, ettd syksyn 2022
hallituksen esityksessi ollen sosiaalisen toimintarajoitteen lakiin lisddmisehdotuksen
vastareaktiot puuttuivat kevain 2022 lausunnoista. Tama johtui siitd, ettd lausuntokierroksella
olleessa soveltamisalasdinndksen luonnoksessa ei sosiaalista toimintarajoitetta ollut.
Sosiaalinen toimintarajoite ehdotettiin lisittaviksi lausuntokierroksella. Laajensin aineistoa
vammaispalvelulakia koskevilla jarjestokannanotoilla. (d) Vammaispalvelulakia koskevat
jarjestokannanotot valitsin vammaispalvelulakiin autistien asioihin vaikuttaen kantaa
ottaneiden jdrjestdjen verkkosivuilta. Jarjestokannanottoaineisto sisdltdd vammais- ja
thmisoikeusjirjestdjen verkkosivuillaan julkaisemia vammaispalvelulain sisdltod koskevia eri
jarjestoryhmien vilistd vuoropuhelua ilmentédvid kannanottoja (n = 14) ajalla 26.1.2023—
5.9.2024 (taulukko 10). Valitsin tutkimuskysymysten ja jarjestdjen vélisen vuoropuhelun
kannalta relevantit kannanotot. Liitteessd 1 (taulukko 10) on luettelo aineistoon sisdltyvisti
vammaispalvelulakia koskevista jarjestokannanotoista ja liitteessd 2 ndiden kannanottojen

verkko-osoitteet.

Paitutkimuskysymykseni siséltdd kysymyksen paradigmamuutoksesta vajemallista
neurodiversiteettiparadigmaan. Alustavassa vammaispalvelulakiuudistuksen
lainvalmisteluaineiston luennassa havaitsin, ettd aineistossa ei juurikaan esiintynyt

neurodiversiteettiparadigmaa ilmentavid kohtia. Timén vuoksi etsin paradigmaa késittelevia

12 Soveltamisalan koskevia perusteluja edeltivin monivalintakysymyksen otsikko oli ”Onko lain soveltamisala
tarkoituksenmukainen?” ja tekstikysymyksen “Perustele tarvittaessa kantasi”. Sisdllyttddkseni myds
lausuntolomakkeen eri kohtiin vastatut soveltamisalaa koskevat kohdat aineistoon poimin soveltamisalan
perustelukohdaltaan tyhjisti lausunnoista relevantit tiedot muista kentistd. Tdmén toteutin ohjelmallisesti haulla,
joka poimi lausunnon muista kentistd sanat tai sanojen osat “sosiaalinen|vammaisyleis|vammaissop|YK|
soveltamisalalautismi|nepsy|neuro” (tai-operaatio).

19 Marinin hallituskauden kolme kisittelypaivéa: lahetekeskustelu 4.10.2022, ensimméinen kisittely 21. ja
toinen kasittely 24. helmikuuta 2023; Orpon hallituskauden kolme pdivéa: 5., 21. ja 29. syyskuuta 2023.
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jarjestokannanottoja tdydentidkseni aineistoa neurodiversiteettiparadigman suhteen.

Havaitsin, ettd eri jarjestoiltd 16ytyi neurodiversiteettiparadigman kannalta relevantteja

kannanottoja sovellettua kdyttaytymisanalyysia (ABA, tarkemmin luvussa 2.6.5) koskien.

Tédydensin aineistoa sovellettua kdyttdytymisanalyysia koskevilla autismijérjestojen

jarjestokannanotoilla (e). Poimin kannanotot (n = 3) verkkohaulla."* Liitteessd 3 on luettelo

néistid kannanotoista.

Taulukko 3: Tutkimuskysymykset ja tutkimusaineistot

Tutkimuskysymys

Tutkimusaineisto

Paakysymys: Miten autistien asemaa koskevat
paradigmamuutokset vajemallista
neurodiversiteettiparadigmaan ja vajemallista
vammaisuuden yhteiskunnalliseen malliin ovat
tunnistettavissa
vammaispalvelulakiuudistuksessa ja sovellettua
kayttaytymisanalyysia koskevissa
autismijarjestéjen kannanotoissa?

Kaikki alla mainitut vammaispalvelulakiuudistusta
koskevat aineistot (a)—(d) ja sovellettua
kayttaytymisanalyysia (ABA) koskevat
autismijarjestojen jarjestokannanotot 2024 (e)

Alakysymys: Miten vammaisuuden
yhteiskunnallisen mallin ja vajemallin
paradigmakamppailu ilmeni lakien ja
lakiluonnosten soveltamisalasdannoksissa ja
saannosten perusteluissa 2004-20247

Kehitysvammalaki 1977 1 §, VpL 1987 1ja 2§,
STM:n esiselvityksen VpL-luonnos 2004, VpL HE-
luonnos 2015, VpL HE 159/2018, VpL HE-
luonnos 2022, VpL HE 191/2022, VpL HE-
luonnos kevat 2024 ja VpL HE 122/2024 (a)

Alakysymys: Miten autistien sisallyttdmista
vammaispalvelulain soveltamisalaan perusteltiin
vuosina 2015-20247

VpL HE-luonnos 2015, VpL HE 159/2018, VpL
HE-luonnos 2022, VpL HE 191/2022, VpL HE-
luonnos kevat 2024 ja VpL HE 122/2024 - osa
(a)-aineistosta

Lausunnot VpL HE-luonnoksen
soveltamisalasaanndkseen kevat 2022 (b)

Taysistuntokeskustelut vammaispalvelulain
kasittelyissd eduskunnassa 2022 ja 2023 (c)

Vammaispalvelulakia koskevat kahden
vammaisjarjestdéryhmittyman jarjestékannanotot
2023-2024 (d)

Alakysymys: Miten neurodiversiteettiparadigman
ja vajemallin paradigmakamppailu ilmeni
sovellettua kayttaytymisanalyysia (ABA)
koskevissa autismijarjestéjen
jarjestékannanotoissa?

Lausunnot VpL HE-luonnoksen
soveltamisalasaanndkseen kevat 2022 (b)

Taysistuntokeskustelut vammaispalvelulain
kasittelyissa eduskunnassa 2022 ja 2023 (c)

Sovellettua kayttaytymisanalyysia (ABA) koskevat
autismijarjestojen jarjestokannanotot 2024 (e)

19 Poimin ABA-menetelmii (luku 2.6.5) koskevat relevantit kannanotot aineistoon Google-hakulausekkeella
(aba OR kayttaytymisanalyysi) AND kannanotto AND (yhdistys OR yhdistyksen OR hallitus) haun ja poimin
tuloksista aineistoon yhdistyksen, yhdistyksen hallituksen tai puheenjohtajan ABAa kisittelevid kannanottoja.
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3.4.2 Analyysi

Analyysissa tarkastelin vammaispalvelulakiuudistuksen lainvalmisteluaineistosta erikseen
soveltamisalasddnnoksen siséltod ja hallituksen esityksen tai sen luonnoksen perusteluja. Lain
sanamuoto on oikeusldhdeopillisesti vahvasti velvoittava ja esitditd painavampana ohittaa
perustelut, jos ndiden vililld vallitsee ristiriitatilanne. Siksi sddnnokset ja lain perustelut on

syyti erottaa. Esit6ihin turvaudutaan jos lain sanamuodosta ei saada suoraa ohjetta.'”

Péaétutkimuskysymykseni oli tarkastella kahden paradigmamuutoksen ilmenemisti
vammaispalvelulakiuudistuksessa ja sovellettua kéyttdytymisanalyysia koskevissa
autismijarjestdjen kannanotoissa. Aloitin analyysin luokittelemalla aineiston osat (a), (b) ja (c)
eli vammaispalvelulain soveltamisalasddnnokset ja niiden luonnokset perusteluineen, nithin
annetut lausunnot teorian ja aineiston pohjalta ja tdysistuntopuheenvuorot. Paradigmat olivat
vajemalli, neurodiversiteettiparadigma ja vammaisuuden yhteiskunnallinen malli.
Paradigmoja koskevien luokkien lisdksi muodostin Fraserin oikeudenmukaisuusteorian jako-
oikeudenmukaisuuskamppailua (eli resurssikamppailua) ja tunnustuskamppailua koskevat
luokat sekd aineistosta nousevat autistien lain soveltamisalaan siséllyttimista ja

soveltamisalan laajuutta koskevat luokat.
Esimerkkind vuoden 2022 hallituksen esityksen luonnoksen perustelujen otteet:

”My®0s autismin kirjoon kuuluvilla henkil6illd ja neuropsykiatrista oireyhtymisti
kérsivilld henkildilld on vaikeuksia saada tarvitsemiaan palveluita
vammaispalveluita koskevien erityislakien perusteella.”

“Henkil6t, joilla on esimerkiksi kognitiivinen, neurologinen tai kommunikaatioon
liittyvad toimintarajoite ovat jddneet valiinputoajiksi. Yhtend syynd on voinut olla
ajatus siitd, ettd on olemassa helposti erotettavissa oleva, tiettyihin diagnooseihin
tai vamma laatuun perustuva erityisryhma4, jolla on oikeus sdddettyihin
erityispalveluihin. Vammaispalvelulain soveltamista ovat [ ... ] pitkélti ohjanneet
laissa médritellyt palvelut ja tukitoimet. Tdma on osaltaan johtanut siithen, ettd
laissa olevat palvelut on ndhty pddosin vaikeasti litkkuntavammaisille ja
aistivammaisille henkil6ille kuuluvina palveluina. Muun muassa neurologisista ja
psyykkisistd sairauksista sekd kognitiivisista ongelmista johtuva palvelutarve on
usein sivuutettu vammaispalvelulain soveltamisessa.”

”Uuden lain soveltamisalan piiriin tulee kuitenkin pieni médard vammaisia
henkil6itd, jotka ovat nykyisin véliinputoajia (muun muassa ne autismin kirjon
henkil6t, joilla ei ole diagnosoitu kehitysvammaa). Tdma laajentaa joidenkin
palveluiden kohderyhméia.”

193 Mattd 2024, s. 31.
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Niiden kolmen kohdan perusteella olen luokitellut timén hallituksen esitysluonnoksen
kolmeen luokkaan, kuvaukseltaan Autisteja ei saa jdttdd viliinputoajiksi”
(tunnustuskamppailu ja resurssikamppailu), ”Autismi nimenomaisesti mainittu” (aineistosta
nouseva luokka, tunnustuskamppailu) ja ”Autismin sisdllyttamistd soveltamisalaan on

puolletty” (tunnustuskamppailu ja resurssikamppailu).
Yksityiskohtaisissa perusteluissa on soveltamisalasddnndstd kommentoitu néin:

“vammaisella henkil6lla tarkoitetaan tdssa laissa henkil6d, jonka fyysinen,
kognitiivinen tai psyykkinen toimintakyky on pitkdaikaisesti heikentynyt. [...]
Oikeus palvelun saamiseen ei endé perustuisi diagnoosiin, vaan vamman
aiheuttamaan toimintakyvyn heikentymiseen ja siitd johtuvaan avun ja tuen
tarpeeseen.”

Tadmain kohdan olen luokitellut vajemalli-paradigman esiintymiksi, koska se viittaa puhtaasti

vamman aitheuttamaan asiaan.
Yksityiskohtaiset perustelut jatkuvat viittauksella YK:n vammaissopimukseen:

”Vammaissopimuksen 1 artiklan 2 kohdan mukaan ”vammaisiin henkil6ihin
kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai
aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi
estdd heidin tdysiméérdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan
yhdenvertaisesti muiden kanssa”. Myds ehdotetussa laissa vammaisuuden
madrittelyn 1&htokohtana olisi henkilén suhde ja mahdollisuudet osallistua
ympérdivadn yhteiskuntaan, ei lddketieteellinen diagnoosipohjainen miérittely.”

Tdmén kohdan olen luokitellut yhteiskunnallisen mallin esiintyméksi, koska siind mainitaan

YK:n vammaissopimus ja ympéroivain yhteiskuntaan osallistuminen.
Lausunnoissa esitettiin my9s kritiikkid YK:n vammaissopimuksen huomiotta jéttdmisesta:

”Madritelma ei vastaa YK:n vammaissopimusta ja rajaa todennikoisesti
soveltamisalan ulkopuolelle erditd kehitysvammaisia ihmisid.”

Tamaé kohta on saanut luokat ” Yhteiskunnallinen malli mainittu, esim. sisdltdd viittausten
YK:n vammaissopimuksen yhteiskunnallisen malliin” ja ”Kritisoitu sitd, ettd lainlaatija ei ole
huomioinut yhteiskunnallista mallia ollenkaan tai tarpeeksi tai muutoin aineistoyksikossd

ilmaistu kannatus yhteiskunnalliselle mallille.”

Lausunnoissa lain soveltamisalasddnnoksesti esitetddn huomioita muun muassa

soveltamisalan laajenemisesta ja vammaispalvelulain pitdmisesti erityispalveluina, esimerkki:
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”On siis oikeudellisesti, mutta myds niiden toteuttamisen nakdkulmasta
tarpeellista pitdd palvelut erityispalveluna, mitd kuvaa my0s niiden
maksuttomuus.”

Tamin ja muut vastaavat kohdat olen luokitellut luokkaan 7dytyy pitdd erityispalveluina”.
Toinen lainaus sisiltdd ehdotuksen soveltamisalan muuttamisesta:

’Lisédksi esitimme, ettd esityksen 2 §:n 1 momentissa kohdassa 1 tulee
toimintakyvyn pitkdaikainen heikentyminen korvata toimintakyvyn pysyvaksi
heikentymiseksi.”

Tama ehdotus kuuluu luokkaan ”Ehdotus kaventaa soveltamisalaa jollakin tavalla™.

Luokittelun tarkoituksena oli valikoida tarkempaan analyysiin poimittavat aineiston osat,
saada lausuntoaineistosta maérallisté tietoa lausunnonantajien vaikuttamispyrkimysten
arvioimiseksi lausunnonantajaryhmittdin ja muodostaa yleiskuva siitd, kuinka laajasti

tutkielmani kannalta relevantit asiat olivat tulleet lausunnoissa kommentoiduiksi.

Teknisesti toteutin luokittelun niin, ettd kisittelin lausuntopalvelussa annetut soveltamisalaa
koskevat lausunnon osat ilman lausunnonantajan tunnistetietoja eli en tiennyt lukiessani
lausunnonantajaa, paitsi niissd tapauksissa kun se mainittiin tekstissi.'*® Luokittelin
lausuntopalvelussa annetut ja erilliset lausunnot huomioiden lausunnoissa mahdollisesti olleet
viittaukset muihin lausunnon kohtiin ja muiden lausunnonantajien lausuntoihin. Luokittelun
toteutin teknisesti maalaamalla tekstikohdan ja merkitsemilld luokan taguette-ohjelmistolla. '’
Siirsin kunkin aineiston luokitellun osan eli soveltamisalasdédnndksen tai
soveltamisalasddnndksen luonnoksen tai ndiden perustelun, lausunnon kohdan tai
taysistuntopuheenvuoron luokkineen taulukkolaskentaohjelmaan, ja sieltd edelleen

ryhmittelevéd analyysia varten R-ohjelmistoon.

Luokkia muodostui 13, jotka sijoittuvat kolmeen eri ryhmaan: kuusi (6) autismiin liittyvaa
luokkaa, kolme (3) vammaisuuden malleihin liittyvéaa luokkaa sekd nelja (4) soveltamisalan

laajuusluokkaa. Kuvaan luokittelun tarkemmin liitteessa 4.'%

1% Hankesivuston 23 lausuntoa oli kirjoitettu vapaamuotoiseksi tekstiksi, joten niissd nimettdmyys ei toteutunut.
197 Taguette, the free and open-source qualitative data analysis tool n.d.

18 T uokat ovat kuvailevia eli sama aineistoyksikko voi saada useita luokkia koska saman lausunnon tai
puheenvuoron eri tekstikohdat tunnistuivat usein eri luokkina. Soveltamisalaa koskeva lausunto tai puheenvuoro
kuuluu tyypillisesti useaan eri luokkaan. Tekstikohta, jonka perusteella tunnistin luokan, oli tyypillisesti
virkkeen tai kahden pituinen.
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Lausunnonantajien ryhmittelemiseksi kdytin laatimaani lausunnonantajaryhmittelya (liite 5).

R-ohjelmistolla ristiintaulukoin lausunnonantajaryhmittelyi suhteessa luokkiin sen

havainnoimiseksi, miten lausunnonantajaryhmien esittiméat nikemykset erosivat toisistaan.

Etenin vammaispalvelulakiuudistusta koskevan ja sovellettua kdyttdytymisanalyysia
koskevien aineiston osien siséllonanalyysiin paradigmamuutoksen ja paradigmakamppailun

teorian pohjalta. Kéytin tyokaluna Fraserin oikeudenmukaisuusteorian kolmea ulottuvuutta.
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4 Tulokset

4.1 Paradigmat nakyivat autistien asemaan vaikuttamisessa

Tarkastelen paitutkimuskysymyksessé kahta paradigmamuutosta, jotka voi jisentdd myds
paradigmakamppailuina — muutokset eivit aina etene suoraviivaisesti. Ensimmainen
paradigmamuutos on autistien aseman hahmottamisen muutos vajemallista
neurodiversiteettiparadigmaan, toinen vammaisuuden mallin muutos vajemallista

vammaisuuden yhteiskunnallisen malliin.

Vammaispalvelulakia koskevassa aineistossa oli neurodiversiteettiparadigmaa edustavia
kannanottoja muutamassa soveltamisalaan annetussa lausunnossa vuonna 2022 ja

tdysistuntopuheenvuorossa vuonna 2023.

Sovellettua kiyttdytymisanalyysia (ABA) koskevissa autismijérjestdjen jirjestokannanotoissa
neurodiversiteettiparadigma esiintyi vuonna 2024. Autismijirjestéjen kannat olivat keskendan
samansuuntaisia, kaikkien lausunnoissa esiintyi neurodiversiteettiparadigmaa edustavia

nikemyksié.

Vajemallin ja vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin vilinen paradigmakamppailu ilmeni
vammaispalvelulain soveltamisalasddnnoksen ja autistien sisdllyttimisen perusteluissa
vuosina 2022-2024. Autismi- ja kehitysvammajarjestt perustelivat autistien
viliinputoamisen ehkéisyé yhteiskunnallisella mallilla ja kritisoivat yhteiskunnallisen mallin
puuttumista soveltamisalasddnndksesti. Resurssikamppailussa fyysisesti vammaisten asemaa

puolustaneiden jérjestdjen perusteluissa ei téllaista kritiikkié esiintynyt.

Vammaisuuden mallien paradigmakamppailu ndyttaytyi vuorosuuntiin litkkuvana
kdydenvetona — vuoden 2004 vammaispalvelulain soveltamisalasddnndksen luonnos oli
puhtaimmin yhteiskunnallisen mallin mukainen, ja vuonna 2023 hyviksytty
soveltamisalasdédnnds oli enemmaén yhteiskunnallisen mallin mukainen kuin vuoden 2024

lopussa muutettu vuoden 2025 alussa voimaan tullut soveltamisalasaannds.

Lausuntokierroksella olleet luonnokset vuosina 2022 ja 2024 ovat hallituksen esityksiksi
edetessddan muuttuneet kohti yhteiskunnallista mallia samansuuntaisesti annetuissa

lausunnoissa (2022) ja jarjestokannanotoissa (2023-2024) esitettyjen ndkemysten kanssa.



50

Tutkimuskysymysten kannalta relevantiksi osoittautui vammaispalvelulain

199 eli tutkielmani

lainvalmisteluaineistosta 51 prosentin osuus aineistoyksikoista,
kiinnostuksen kohteina olevat teemat kiinnostivat varsin laajasti my0s lausunnonantajia ja

eduskunnan tiysistuntojen puheenvuorojen kéyttijid uudistusprosessin aikana.
4.2 Vammaisuuden paradigmat saannoksissa ja saannosluonnoksissa

Yksinomaan vajemallia on varhaisimmissa, vuoden 1977 ja 1987 laeissa. Vuoden 1977
kehitysvammalain 1 § 1 momentissa madritetdén henkilollisen soveltamisalan ja lain

tarkoituksen vajemallin mukaisesti (korostetut kohdat) viittaamatta ympériston esteisiin:

”Téssd laissa sdddetddn erityishuollon antamisesta henkilolle, jonka kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai héiriintynyt synnynnéisen tai kehitysissi
saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi
saada tarvitsemiaan palveluksia.” (korostus JK)

Vuoden 1987 vammaispalvelulain soveltamisalasdannoksessd mééritetddn vammainen

henkil6 niinik&4n vajemallin mukaisesti (korostetut kohdat) mainitsematta esteita:

”Vammaisella henkil6lla tarkoitetaan tdssd laissa henkilo4, jolla vamman tai
sairauden johdosta on pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua
tavanomaisista elimén toiminnoista.” (korostus JK)

Vuoden 2004 STM:n esiselvitykseen siséltyvé soveltamisalasddnndksen luonnos on ainoa,
joka edustaa pelkistddn vammaisuuden yhteiskunnallista mallia kuvaamalla ympariston

esteitd ja yhdenvertaisuutta (korostetut kohdat):

“Téssd laissa sdddetddn palvelujen ja tukitoimien antamisesta vammaiselle
henkildlle, jolla tarkoitetaan téssé laissa henkildd, jolla on fyysinen,
aistimiskyvyllinen, mielenterveydellinen, kehityksellinen, oppimiseen liittyva,
neurologinen tai muu toimintarajoite ja jonka mahdollisuus osallistua
yhteiskunnan toimintoihin yhdenvertaisesti muiden kanssa on olennaisesti
rajoittunut tai estynyt toimintarajoitteeseen merkityksellisessd yhteydessa olevien
fyysisten, sosiaalisten, asenteellisten tai kulttuurillisten esteiden vuoksi.

19 Luokittelussa siséllytin 5 + 6 + 121 + 89 = 221 aineistoyksikkdd yhteensé 435 aineistoyksikosté vihintiin
yhteen luokkaan. Luokiteltavia aineistoyksikoitd (suluissa n = kunkin osan aineistoyksikdiden méairé) olivat lain,
lakiehdotusluonnoksen ja lakiehdotuksen soveltamisalaséddnnokset (n = 6), HE-luonnoksen
soveltamisalasdénnoksen perustelut (n = 5), lausunnot (n = 237, joista luokkia sai 121) ja
taysistuntopuheenvuorot (n = 187, joista luokkia sai 89). Vammaispalvelulakia koskevat jarjestdkannanotot (n =
10) ja sovellettuun kdyttdytymisanalyysiin (ABA) liittyvit kannanotot (n = 3) eivét ole mukana tdssd
luokittelussa.
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Toimintarajoitteella tarkoitetaan tdssi laissa joko pysyvii, pitkdaikaista, tilapiista,
kausiluontoista tai muuntuvaa toimintarajoitetta, joka on luonteeltaan muuta kuin
normaalista ikddntymisesti johtuvaa.” (korostus JK)

Vajemallia ei tidsséd soveltamisalasddnnoksen luonnoksessa tule esille.

Tédmain jalkeen muissa soveltamisalasddnnoksen luonnoksissa vajemallin ja yhteiskunnallisen
mallin paradigmat olivat edustettuina vaihtelevasti eri ajankohtina soveltamisalasddnnoksissi
ja soveltamisalasdd@nndsten perusteluissa. Yhteiskunnallista mallia on viime vuosien

hallituksen esityksissi ja lacissa enemman kuin hallituksen esityksen luonnoksissa.

Paradigmakamppailun déripdét ndyttaytyivat 20 vuoden aikavililld niin, ettd vanhin eli
vuoden 2004 soveltamisalasddnndksen luonnos edustaa puhtaimmin yhteiskunnallista mallia,
vuoden 2024 soveltamisalasddnnoksen luonnos taas uudistuksen soveltamisalasdédnnoksistd ja
luonnoksista puhtaimmin vajemallia. Siirtyma vajemallista vammaisuuden yhteiskunnallista
mallia kohti ei siis edennyt suoraviivaisesti. Kyse oli pitkdaikaisesta ja jatkuvasta

paradigmakamppailusta.
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Taulukko 4: Vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin ja vajemallin paradigmojen edustus
soveltamisalasaannésluonnoksissa ja soveltamisalasdannoksissa seka naiden perusteluissa

Vajemalli Vajemalli hallituksen | Yhteis- Yhteiskunnallinen malli
saannoksessa |esityksen tai kunnallinen malli | hallituksen esityksen
esitysluonnoksen saannoksessa |tai esitysluonnoksen
perusteluissa perusteluissa
V. 1977 Edustettuna Perustelut eivat Puuttuu Perustelut eivat sisally
kehitysvammalaki sisally aineistoon aineistoon
V. 1987 VpL 2 § Edustettuna |Perustelut eivat Puuttuu Perustelut eivat sisally
vammainen henkild sisally aineistoon aineistoon
STM esiselvitys Puuttuu Perusteluja ei Edustettuna Perusteluja ei
2004 X § esiselvityksessa esiselvityksessa
Valas-tydéryhman Edustettuna Edustettuna Puuttuu Edustettuna
2015 loppuraportti
HE 159/2018 Edustettuna  |Edustettuna Puuttuu Edustettuna
HE-luonnos 2022 Edustettuna  |Edustettuna Puuttuu Edustettuna
HE 191/2022 (V. Edustettuna  |Edustettuna Edustettuna Edustettuna
2023 hyvaksytty laki
VpL 675/2023)
HE-luonnos kevat |Edustettuna |Edustettuna Puuttuu Edustettuna
2024
HE 122/2024 Edustettuna Edustettuna Edustettuna Edustettuna
(lakimuutos
1075/2024)

Sekd vuonna 2022 ettd vuonna 2024 hallituksen esityksen luonnoksissa painottui vajemalli.

Hallituksen esityksiin oli noussut rinnalle yhteiskunnallinen malli. Tama sopii ajatukseen, ettd

lausunnoissa ja vammaispalvelulakia koskevissa jarjestokannanotoissa esitetty kritiikki

vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin puuttumisesta on vaikuttanut lakiin (Taulukko 4).

Vuoden 2024 lausuntokierroksen jilkeen annetussa hallituksen esityksessd 122/2024 olivat

edustettuina sekd vajemalli ettd yhteiskunnallinen malli. Yhteiskunnallinen malli on

edustettuna heikommin kuin vuonna 2023 hyvéksytyssi laissa, silld vuoden 2024 hallituksen

esityksestd maininnat yhteiskunnassa esiintyvisté esteistd ja yhdenvertaisesta osallistumisesta

oli poistettu. Tdma vuoden 2024 hallituksen esityksen soveltamisalasdannos paityi 1.1.2025

voimaantulleeseen lakiin.

Hallituksen esityksessd 191/2022 vajemallia edustaa sanoitus, ettd henkilén vamma tai sairaus

estdd osallistumista yhteiskuntaan. YK:n vammaissopimuksen mukaista vammaisuuden




yhteiskunnallista mallia edustaa laaja vammaisuuden kuvaus, joka sisdltdd muun muassa

sosiaalisen toimintarajoitteen. Y hteiskunnallista mallia edustaa liséksi se, ettid soveltamisala

madritellddn huomioiden yhteiskunnassa esiintyvét esteet osallistumisen esteina:
’Tété lakia sovelletaan henkil66n (vammainen henkild), jonka:

1) vamman tai sairauden aitheuttama fyysinen, kognitiivinen, psyykkinen,
sosiaalinen tai aisteihin liittyva toimintarajoite on pitkdaikainen tai pysyvé;

2) vamma tai sairaus yhdessi yhteiskunnassa esiintyvien esteiden kanssa
estifi osallistumisen yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa; ja

3) itsendisen eldmén, osallisuuden tai yhdenvertaisuuden toteutuminen edellyttaa
valttimattd tdmin lain mukaisia palveluita.” (korostus JK)

Hallituksen esityksessd 122/2024 vajemallia edustaa se, ettd esteitd ei huomioida ja
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toimintarajoite katsotaan henkilén vamman tai sairauden aiheuttamaksi. Toimintarajoitteiden

laaja kuvaus edustaa YK:n vammaissopimuksen mukaista yhteiskunnallista mallia:

’Téta lakia sovelletaan erityispalveluiden jérjestimiseen niille vammaisille
henkil6ille, jotka tarvitsevat vamman tai sairauden aiheuttaman pitkdaikaisen
fyysisen, kognitiivisen, psyykkisen, sosiaalisen tai aisteihin liittyvin
toimintarajoitteen johdosta vilttimattd apua tai tukea tavanomaisessa
eldméssd.” (korostukset JK)

Tamai soveltamisalasddnnos tuli voimaan vammaispalvelulakina vuoden 2025 alusta.

4.3 Kamppailut autistien sisaltymisesta vammaispalvelulain soveltamisalaan

4.3.1 Autistien valiinputoamisen ehkaiseminen ja resurssien riittdvyys vastakkain

Jako-oikeudenmukaisuus tarkoittaa vammaispalvelulain soveltamisalan kontekstissa

kysymysta siitd, miten vammaispalveluihin osoitettuja resursseja jaetaan, kuinka paljon

resursseja vammaispalveluihin on osoitettu ja tulee osoittaa sekd mihin resurssit riittivét. Lain

henkil6llinen soveltamisala ohjaa resurssien jakoa. Jako-oikeudenmukaisuuskamppailuissa on

kyse siitd, mitkd intressitahot ja milld perusteilla pyrkivit vaikuttamaan jakoa méarittaviin

sdannoksiin ja siten resurssien myontdmiseen.

Vammaispalvelulakiuudistuksella oli useita tavoitteita. Autistien véliinputoamisen
ehkiiseminen oli tavoitteena vuosien 2015-2022 hallituksen esitysten luonnosten ja

hallituksen esitysten perusteluissa. Tavoitteena oli myds pitdd vammaispalvelut
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erityispalveluina, jotta lain soveltamisala ei laajene liikaa. Niin pyrittiin varmistamaan, ettd
resurssien kaytto ei kasva liikaa ja pystytddn turvaamaan vammaispalvelut niitd tarvitseville.
Autistien véliinputoamisen ehkdiseminen vaati lisdresursseja. Lain tavoitteiden vélille syntyi

jannite ja resursseja koskeva kamppailuasetelma.
4.3.2 Resurssikamppailuun kietoutuvat paradigma- ja tunnustuskamppailut

Tarkastelen autistien vammaispalvelulakiin siséllyttimisen kiistaa Fraserin
oikeudenmukaisuusteorian jako-oikeudenmukaisuuskamppailuna (resurssikamppailu). Jako-
oikeudenmukaisuuskamppailu nivoutuu paradigmakamppailuun vammaisuuden malleista ja
Fraserin teorian mukaiseen tunnustuskamppailuun autistien asemasta vammaisuuden piiriin

luettavana ryhmana.

Vammaisuuden yhteiskunnallista mallia kdytettiin perusteena autistien valiinputoamisen
ehkdisya koskevan resurssikamppailun molemmilla puolilla. Resurssikamppailu ilmeni
soveltamisalaa koskevina argumentteina, joissa vedottiin vammaisuuden yhteiskunnallisen
mallin toteuttamiseen ja YK:n vammaissopimuksen laajaan vammaisuuden mééritelméén tai
muuhun vammaissopimuksen velvoitteeseen. Puoltajat ja vastustajat kdyttivdt molemmat

my0s vammaisten keskindistd yhdenvertaisuutta perusteena.

Seka hallitus- ettd oppositiopuolueissa esiintyi laajaa kannatusta autistien véliinputoamisen
ehkdisemiselle Orpon hallituksen aikana syksylld 2023. Hallituspuolueiden kansanedustajien
puheenvuoroissa otettiin autistien valiinputoamisen ehkdiseminen oppositiota useammin
esille. Hallituspuolueiden edustajien puheenvuoroissa korostettiin lain pitdmisté erityislakina
ja esitettiin soveltamisalan laajenemista koskevaa huolta (Taulukko 5).

Taulukko 5: Eduskunnan taysistuntopuheenvuorot Orpon hallituksen kaudelta vuodelta 2023
jaoteltuna hallitus- ja oppositiopuolueisiin

Autistien valiinputoamisen Soveltamisala laajenee tai
ehkaisemista kannatettu taytyy pitaa erityispalveluna
Hallituspuolueet (n = 30) 26 11
Oppositiopuolueet ( n = 55) 34 0
Yhteensa (n = 85) 60 11

Lakiluonnokseen vuonna 2022 annetuissa lausunnoissa jako-oikeudenmukaisuuskamppailu
asettui lausunnonantajaryhmien viélille niin, ettd erityisesti vammaisjarjestdjen enemmisto ja

yksityishenkil6t puolsivat autistien véliinputoamisen ehkdisemistd. Vammaisjérjestoisti
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kolme neljdsosaa (30/40) ja yksityishenkiloistd kaikki kannattivat joko autistien
viliinputoamisen ehkdisemistavoitetta tai sosiaalisen toimintarajoitteen lisddmisté lakiin tai

molempia. (Taulukko 6)

Autistien soveltamisalaan sisdllyttdmisen tarvetta puolustettiin viliinputoamisen ehkdisemisen

tarpeella ja yhdenvertaisuudella:

”Tarveldhtoisyyden varmistamiseksi laissa tulee vahvemmin huomioida se, ettei
vammasta johtuvien toimintarajoitteidensa vuoksi laissa tarkoitettuja
erityispalveluita valttiméttd tarvitsevia vammaisia thmisid jad kdytdnndssa lain
soveltamisen ulkopuolelle. Nykyisin vammaispalveluiden véliinputoajia ovat
usein esimerkiksi sellaiset autismi- ja neurokirjon ihmiset, joilla ei ole diagnosoitu
kehitysvammaa, mutta joilla on toimintarajoitteidensa johdosta vélttdméton tarve
saada nimenomaan vammaislainsdddannon mukaisia erityispalveluita
suoriutuakseen yhdenvertaisesti muiden ihmisten kanssa tavanomaisessa
eldmassa.””

Jako-oikeudenmukaisuuskamppailussa lausunnonantajaryhmisté julkishallinto ja muut
ilmaisivat vihemmén kannatusta autistien viliinputoamisen ehkiisemiselle tai sosiaalisen
toimintarajoitteen lisddmiselle kuin vammaisjérjestot ja yksityishenkilot (Taulukko 6).

Taulukko 6: Autistien valiinputoamisen ehkaisemisen kannatus ja sosiaalisen toimintarajoitteen
lisddmisen kannatus 2022 lausujaryhmittain

Sosiaalinen Autistien valiin- Kannatus autistien valiinputoa-
toimintaraioite putoamisen misen ehkaisemiselle tai
listtava ! ehkaisemista sosiaalisen toimintarajoitteen
kannatettu lisdamiselle tai molemmille

Julkishallinto (n = 31) 5 7 10

Vammaisjarjestot (n = 40) |27 24 30

Muut jarjestot (n = 18) 7 7 10

Yksityishenkilot (n = 14) 12 12 14

Muut (n = 18) 5 6 9

Yhteensa (n = 121) 56 56 73

Ryhmiin julkishallinto ja muut kuuluvat lausunnonantajat kiinnittivit huomiota

soveltamisalan laajenemiseen ja vammaispalveluiden pitdmiseen erityispalveluina:

”Soveltamisala tulee lakiesityksen mukaisesti laajentumaan my6s neuron kirjon
thmisiin. Tdhén asti neuron kirjon asiakkaat ovat saaneet vammaispalveluista

2% Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry.



tyypillisesti vain méérdaikaisia valmentavia palveluja, nyt heille tulee oikeus
esimerkiksi henkilokohtaiseen apuun ja asunnon muutostdihin,”?!

”Lain soveltamisala on laaja ja tuo palvelun piiriin uusia asiakkaita. Lain
tarkoittaman vammaisen henkilon mairittely tulee olemaan ongelmallista. [...]
Psyykkisen toimintakyvyn pitkdaikaisen heikentymisen mééritelmén sisdltyminen
vammaispalvelulakiin ilman kehitysvammaisuuden diagnoosipohjaisuutta, voi
johtaa mm. psykiatristen kroonikkopotilaiden ohjautumista merkittdvissd mairin
vammaispalveluiden piiriin”*%

4.3.3Vammaisuuden paradigmat lausunnoissa ja eduskuntakeskusteluissa

Yhteiskunnallisen mallin puuttumista kritisoitiin vuoden 2022 lausunnoissa:

”YK:n vammaissopimus pyrkii laajempaan vammaisuuden maéritelmaén, eika
kiyta endd ladketieteellistd diagnoosia vammaisuuden maéérittelijand. Samaan
ilmoittaa pyrkivénsi nyt kommentoitava lakiesitys. Piddmme tdtd kehitysta
erittdin kannatettavana, mutta samaan aikaan esitys kuitenkin kéytinnossé nojaa
pitkdlti vammaisuuden ns. medikaaliseen malliin. Vammaisuus mééritelldan siind
edelleen yksinomaan yksilon toiminnanvajavuuksien kautta huomioimatta
mitenkddn sosiaalista ja fyysistd ympéristod. Lakiesitys ei siten toteuta
vammaisuuden ns. sosiaalista mallia, joka on YK:n vammaissopimuksen
perustana.”?®

”Soveltamisalan tulisi vastata YK:n vammaissopimuksen soveltamisalaa.
Toimintakyvyn arvioimisessa tulee huomioida myds sosiaalinen toimintakyky, ja
arvio tulee tehdi toimintakyvyn kokonaisarviona.”**

Keviddn 2022 lausunnoissa yhteiskunnallisen mallin puuttumista kritisoivat

lausunnonantajaryhmisti erityisesti aistivammajirjestot, yksityishenkilot sekd autismi- ja

kehitysvammajirjestot. Sosiaalisen toimintarajoitteen lisdémistd kannattivat paljolti samat
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lausunnonantajaryhmit, jotka kritisoivat yhteiskunnallisen mallin puuttumista. (Taulukko 7).

2! Espoo, Hyvinvoinnin ja terveyden toimiala.
22 Pirkanmaan sairaanhoitopiiri.

203

Ikddntymisen ja hoivan tutkimuksen huippuyksikkd (CoE AgeCare).

2 Eijsveikeet, Pohjois-Savon ADHD-, Autismi- ja kielihdiridyhdistys ry.
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Taulukko 7: Yhteiskunnallisen mallin puuttumisen kritisointi ja sosiaalisen toimintarajoitteen lisdamisen
kannatus kevaan 2022 lausunnoissa lausujaryhmittain

Yhteiskunnallisen mallin | Sosiaalinen
puuttumista kritisoitu toimintarajoite lisattava
Julkishallinto (n = 31) 6 5
Vammaisjarjestot (n = 40), joista 24 27
* aistivammajarjestét (n =7) 6 0
* fyysisesti vammaisten jarjestot (n = 3) 0 0
* kehitysvamma- tai autismijarjestot (n = 24) 16 22
* muut vammaisjarjestot (n = 6) 2 5
Muut jarjestot (n = 18) 9 7
Yksityishenkilot (n = 14) 10 12
Muut (n = 18) 11 5
Yhteensa (n = 121) 60 56

Yhteiskunnallisen mallin puuttumista kritisoivat erityisesti ne vammaisjérjestot, jotka
kannattivat autistien siséllyttdmisté lakiin. Tima sopii yhteen ajatuksen kanssa, etti
yhteiskunnallisen mallin puuttumista olisi kritisoitu osana jako-
oikeudenmukaisuuskamppailua. Tédysistuntopuheenvuoroissa yhteiskunnallisen mallin
puuttumista kritisoitiin myds hallituspuolueista. Tdma viittaa sithen, ettd
taysistuntopuheenvuoroissa kritiikki yhteiskunnallisen mallin puuttumisesta ei ole yhté paljon

kytkoksissd resurssikamppailuun kuin vammaispalvelulakiin annetuissa lausunnoissa.

Orpon hallituksen aikaan yhteiskunnallisen mallin puuttumista kritisoitiin yhdessé (1)
hallituspuolueen tdysistuntopuheenvuorossa (n = 30) ja 33 opposition edustajan

puheenvuorossa (n = 55).
4.3.4 Sosiaalinen toimintarajoite polarisoi vammaisjarjestokentan

Lain laatimisperiaatteina on tarveperusteisuus ja diagnoosiriippumattomuus. Suoria autismin
tai muiden diagnoosien mainintoja soveltamisalasdédnnoksissi ei ole, vaan soveltamisala
madrittyy muiden sanoitusten kuten sosiaalisen toimintarajoitteen kautta. Autistien asemaa
koskeva jako-oikeudenmukaisuuskamppailu ilmenee selvimmin siind, kannatetaanko

sosiaalisen toimintarajoitteen sisdllyttimisti lain soveltamisalaan.
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Kevéédn 2022 lausunnoissaan autismi- ja kehitysvammajérjestot perustelivat sosiaalisen
toimintarajoitteen lisddmistd soveltamisalasdinndkseen muun muassa YK:n
vammaissopimuksen mukaisella vammaisuuden laajalla mééritelméalla seka silld, ettd autistit
ovat oikeutettuja palveluihin, mutta soveltamiskdytantdjen vuoksi ovat kidytdnndssd usein

jadneet viliinputoajiksi.

Autistien véliinputoamisen ehkdiseminen oli tavoitteena vuosien 2015-2022 HE-
luonnoksissa. Lausuntokierroksen jidlkeen hallituksen esityksessd HE 191/2022 autistien
véliinputoamista pyrittiin ehkdiseméén lisddmailld soveltamisalasdinndkseen sosiaalinen
toimintarajoite. Sosiaalinen toimintarajoite viliinputoamisen ehkdisyn keinona tuli siis

soveltamisalasddnnokseen vasta hallituksen esityksessa:
") §
Lain soveltamisala ja suhde muuhun lainsdddanto6n
Tatd lakia sovelletaan henkiloon (vammainen henkil), jonka:

1) vamman tai sairauden aiheuttama fyysinen, kognitiivinen, psyykkinen,
sosiaalinen tai aisteihin liittyvi toimintarajoite on pitkdaikainen tai pysyva;”

Sosiaalinen toimintarajoite ja autistien valiinputoamisen ehkdisemisen tavoite puuttuvat
kevédn 2024 hallituksen esityksen luonnoksesta. Vuoden 2024 hallituksen esitykseen
122/2024 molemmat palautettiin. Jako-oikeudenmukaisuuskamppailu eteni siis vuosina 2022
ja 2024 lakiluonnosten jédlkeen niin, ettdi HE-luonnoksissa sosiaalista toimintarajoitetta ei

soveltamisalasddnnokseen ehdotettu, mutta hallituksen esityksissi se oli mukana.

Fyysisesti vammaisten jirjestdjen joukoista sosiaalista toimintarajoitetta ei ehdotettu, ja
my6hemmissa jarjestOkannanotoissa asetuttiin sitd vastaan. Soveltamisalan laajentamista
kritisoitiin lausunnoissa. Kriittistd suhtautumista laajentamiseen perusteltiin resurssien
riittdmattomyydelld. Autistien véliinputoamisen ehkdisemisen kannatusta ja sosiaalisen
toimintarajoitteen tarpeellisuutta perusteltiin mm. YK:n vammaissopimuksen vammaisuuden
laajalla merkitykselld (kts. paradigmakamppailu yhteiskunnallisen mallin ja vajemallin valilla

4.2).** Fyysisesti vammaisten jérjestdjen joukoissa oli painotusta erityislakina pitdmiselle:

203 K olmas vammaispalvelulain kannalta keskeinen jako-oikeudenmukaisuuskamppailu on ikééntymisrajauksen
kysymyksen késittely, jonka olen rajannut timén tutkielman ulkopuolelle.



59

”Vammaisella henkil6l14 on oltava mahdollisuus pééttié itse omista asioistaan ja
osallistua yhdenvertaisesti muiden kanssa yhteiskunnan toimintaan. Esitetty lain
soveltamisala on perusteltu. On tarpeellista turvata ne vammaispalvelut, joilla on
kytkos edelld mainittuihin perustuslain 19 §:n 1 ja 3 momentin suojaan kuuluviin
perusoikeuksiin edelleen subjektiivisina oikeuksina, mitd tukee
erityislainsdddinto. Lain toissijaisuus tulee selkeisti esille.”*%

Samassa lausunnossa my0s kritisoidaan luonnosta liiasta painotuksesta kehitysvammaisiin ja
autisteihin, ja yhdistetdén tdhén kritiikkiin ndkemys, jonka mukaan luonnos painottaisi

sosiaalisia suhteita ja vapaa-aikaa:

“Perustelut ja esimerkit on hyvin vahvasti kirjoitettu siten, ettd ne koskettavat
padasiallisesti vammaisia henkil6itd, joilla on taustalla kehitysvamma tai
autisminkirjon hiirid. [ ... ] Perusteluissa tulee nikyd my0s ne vammaiset
henkil6t, jotka opiskelevat, kdyvit toissd, ovat perheellisid, huoltajia ja
osallistuvat aktiivisesti yhteiskunnalliseen eldméddn sen kaikilla eri sektoreilla
elamddn kuuluvine velvoitteineen, joiden toteuttaminen on riippuvainen
vammaispalveluista. Nyt esityksessé vallitsee stereotypia vammaisesta henkilosti
vammaispalveluiden kéyttdjind, joiden avulla tuetaan 1dhinné osallisuutta
sosiaalisissa suhteissa tai vapaa-ajan toiminnoissa.”*"’

Taulukko 8: Erityispalveluita koskevana lakina pitdmista ja soveltamisalan laajenemista koskevat
esiintyméat 2022 lausujaryhmittain

Taytyy Sosiaalinen | Autistien valiin-
pitaa Soveltamis- | toiminta- putoamisen
erityis- ala laajenee | rajoite ehkaisemista
palveluina lisattava kannatettu

Julkishallinto (n = 31) 6 14 5 7

Vammaisjarjestot (n = 40), joista 2 0 27 24

- aistivammajarjestoét (n = 7) 0 0 0 0

- fyysisesti vammaisten jarjestét (n = 3) 2 0 0 1

- kehitysvamma- tai autismijarjestot (n = 24) |0 0 22 19

- muut vammaisjarjestét (n = 6) 0 0 5 4

Muut jarjestot (n = 18) 0 3 7 7

Yksityishenkil6t (n = 14) 1 0 12 12

Muut (n = 18) 1 1 5 6

Yhteensa (n = 121) 10 18 56 56

206 Tpvalidiliitto.
27 Tnvalidiliitto.
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Muilla vammaisjérjestoilld painotusta erityislakina pitdmiselle ei esiintynyt (Taulukko 8).
Tamai tukee ajatusta siitd, ettd ndissd perusteluissa oli kyse jako-

oikeudenmukaisuuskamppailusta.

Keskustelu jatkui eduskuntakésittelyn aikana jarjestokannanotoissa vuosina 2023 ja 2024.
Polarisaatio sdilyi — sosiaalista toimintarajoitetta perustellaan autistien véliinputoamisen
ehkdisemiselld ja YK:n vammaissopimuksella. Sosiaalisen toimintarajoitteen lisdamisti
kritisoivissa jarjestokannanotossa perusteltiin budjetoitujen resurssien vihéisyydella sitéd, ettd

vammaispalvelulain soveltamisalaa ei tule laajentaa liikaa:

"Vammaispalvelulaki on vammaisten ihmisten erityislaki, mutta nyt ehdotetuilla
muutoksilla siitd on tulossa entistd enemmaén yleislaki. Lakiin kaavailtu termi
'sosiaalinen vamma' avaa portit ldhes kaikille. Jos timé on tahtotila, sen pitda
nikyi resursseissa [...]"*"

Sosiaalinen toimintarajoite kuvataan autismi- ja kehitysvammajérjestdjen
jarjestokannanotoissa perustuvaksi YK:n vammaissopimuksessa hyvéksyttyyn vammaisuuden
laajaan merkitykseen ja YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien komitean (CRPD-komitea)

ratkaisukdytintoon:

”Sosiaalisen toimintakyvyn rajoitteet kuuluvat CRPD-komitean
soveltamiskdytdnnon perusteella vammaisuuden médritelmén piiriin. Psyykkisten
ja sosiaalisten toimintarajoitteiden huomiointi erikseen soveltamisalassa on
perusteltua ja selkeyttdd lain soveltamista. Nama toimintarajoitteet eroavat
luonteeltaan toisistaan.”*"”

Vuosina 2022 ja 2024 hallituksen esityksen soveltamisalasddannds hyvéksyttiin laiksi. Seka
autistien viliinputoamisen ehkdisemisen tavoite ettd keino eli sosiaalinen toimintarajoite

paétyivat lakiin.
4.3.5 Tunnustus vammaispalveluiden piiriin paasemisen edellytyksena

Arvioin autistien vammaispalvelulain soveltamisalaan siséllyttimistd myos Fraserin
oikeudenmukaisuusteorian tunnustuksen ulottuvuuden kannalta. Kevaélla 2022
lausuntokierroksella olleessa hallituksen esitysluonnoksessa arvioidaan yhtené syyné autistien
viliinputoamiseen mahdollisesti olevan autistien ryhmén muita vammaisryhmié heikompi

tunnistettavuus:

% Invalidiliitto 8.2.2023.
2% Tukiliitto 1.12.2023.
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“Henkil6t, joilla on esimerkiksi kognitiivinen, neurologinen tai kommunikaatioon
liittyva toimintarajoite ovat jddneet valiinputoajiksi. Yhtend syyné on voinut olla
ajatus siitd, ettd on olemassa helposti erotettavissa oleva, tiettyihin diagnooseihin
tai vamma laatuun perustuva erityisryhmad, jolla on oikeus sdddettyihin
erityispalveluihin. Vammaispalvelulain soveltamista ovat pitkédlti ohjanneet laissa
madritellyt palvelut ja tukitoimet. Tdma on osaltaan johtanut siihen, ettd laissa
olevat palvelut on nihty padosin vaikeasti litkkuntavammaisille ja aistivammaisille
henkil6ille kuuluvina palveluina. Muun muassa neurologisista ja psyykkisista
sairauksista sekd kognitiivisista ongelmista johtuva palvelutarve on usein
sivuutettu vammaispalvelulain soveltamisessa. Laissa oleva vammaisen henkilon
médritelmd vamman tai sairauden pitkdaikaisesti aiheuttamista erityisista
vaikeuksista suoriutua tavanomaisista eldmén toiminnoista ei sinidnsé esti
laajempaakaan lain soveltamista.”?"

Vammaispalvelulain mukaisten palveluiden piiriin padsy edellyttdé yksilollistd tarveharkintaa.
Autistit ovat hallituksen esitysten, esitysluonnosten ja lausuntojen mukaan jiéneet

vammaispalveluissa véliinputoajiksi, eivétka ole piésseet palveluihin tarpeensa mukaan.

Vammaispalvelulain soveltamisalan kontekstissa on kyse siitd, tunnustetaanko ja
tunnistetaanko autistit niin lakitekstin perusteella kuin lain arkisessa
soveltamiskdytannossidkin vammaisuuden piiriin kuuluvina vammaispalveluihin oikeutettuina.
Silloin kun ryhmén tunnustus toteutuu, paéstién tarkastelemaan yksilon oikeutta
tarvitsemiinsa vammaispalveluihin. Jos ryhmaai ei lakitekstin perusteella tai kdytdnnon
tilanteessa tunnusteta vammaispalveluihin oikeutetuksi, vammaispalvelut jadvit saamatta. Jos

yksil0 ei saa tarvitsemiaan palveluita muutakaan kautta, yksilosté tulee véliinputoaja.

Tunnustuskamppailu autistien asemasta ilmeni aineistossa esimerkiksi niin, etti sosiaalisen
toimintarajoitteen lisddmisen kritisoimisessa autistien ryhma jitetddn mainitsematta.
Fyysisesti vammaisten asiaa ajavan jarjeston tiedotteessa puhutaan autistien ryhmén sijasta

subjektiivisesti vammaisuutta kokevista:

“Néyttadkin silté, ettd sosiaalipalveluiden erityislaki on liukumassa
yleislainsddddnnoksi kaikkien hiukankin vammaisuutta subjektiivisesti kokevien
ihmisten osalta, taaten hyvin laajalle ja ennakoimattomalle joukolle subjektiivisia
oikeuksia. Tdma ei ole yhteiskunnan kantokyvyn, palvelujirjestelmén eika
hyvinvointivaltion rakenteidenkaan ndkdkulmasta mahdollinen yhtdlo.
Vammaispalvelulakia on ainakin aiemmin voinut nimittdd vammaisten ihmisten
perustuslaiksi.”*!"!

29 Hallituksen esityksen luonnos uudeksi vammaispalvelulaiksi, kevit 2022, s. 48.
21 Invalidiliitto 26.1.2023.
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Tama soveltamisalan kaventamista kannattava kannanotto esittidé sosiaalisen
toimintarajoitteen tai sen vaikutukset subjektiivisena kokemuksena. Kannanotto epdd autistien
ryhmén tunnustuksen vammaispalveluihin oikeutettuna ryhména ja korostaa samalla
vammaisten ihmisten ryhmén tunnustusta puhumalla vammaispalvelulaista vammaisten
perustuslakina. Autistit kuitenkin jadvat tdssd argumentoinnissa sisillyttdméttd vammaisten
ryhméén. Jarjesto jatkoi kontrastin luomista tunnustettujen ryhmien ja tunnustuksen
epddmisen kohteeksi joutuvien ryhmien vélilld aivovammaisten ryhméin kohdistuvalla
tunnustuksella ja jétti samalla kehitysvammaisten ja neurovihemmistdjen ryhmit ilman

tunnustusta:

”’Valiokunnan mietintdluonnoksen sivulla viisi on himmentéva muotoilu, jossa
todetaan, ettd “lain piiriin tulee uusia kohderyhmié, kuten kehitysvammaiset,
aivovammaiset ja neurokirjon henkil6t”. Esimerkiksi aivovammaiset ovat tédlldkin
hetkelld vammaispalvelulain piirissé. Téllaiset epédtarkkuudet eivit lisdé
luottamusta asian valiokuntakisittelyd kohtaan.”*'?

Samassa kannanotossa jérjestd painotti fyysisesti vammaisia ja toimintarajoitteisia. Jirjesto
néki vammaisuuden ndyttdytyvédn valiokunnan mietintdluonnoksessa hoitopainotteisena
vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin mukaisen vammaisuuden késittelyn sijaan.
Kannanoton tdma karki kohdistui autistien ja kehitysvammaisten tunnustukseen painottamalla
fyysisesti vammaisten ja toimintarajoitteisten palveluita. Jarjesto kritisoi lakia siité ettd

vammaisuus ndyttdytyy kognitiivisena ilmiona:

”Sosiaali- ja terveysvaliokunnan julkistama mietintdluonnos menee seuraavaksi
perustuslakivaliokunnan késiteltdviksi. Mietintdluonnoksessa on huomattavan
paljon muutosehdotuksia koskien sellaisia palveluita, jotka kohdentuvat padosin
muille kuin fyysisesti vammaisille ja toimintarajoitteisille ihmisille, ja jotka
kuitenkin vaikuttavat kaikkien esitettyjen palveluiden saatavuuteen riippumatta
vammaisuuden perusteesta.

’Vammaisuus niyttiytyy sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietint6luonnoksessa
vield lakiesitystdkin painokkaammin kognitiivisena ilmioné, jossa kaikki
vammaiset ihmiset ndhdédédn tuen kohteina ja objekteina. Invalidiliitto ei voi
hyviksyé suuntausta, jonka mukaan vammaispoliittinen paradigma muuttuisi
nykyisestd sosiaalisesta madritelmésti. Sosiaalisen mallin mukaan vammaiset
thmiset ovat aktiivisia ja yhdenvertaisia yhteiskunnan toimijoita ja
vastuunkantajia, eivit vastuunkantoon kykenemittomid hoidon kohteita’ [...]”

Tukiliitto puolestaan puolsi ja selvensi sosiaalisen toimintarajoitteen merkitysté autistien ja

muiden neurovihemmistdjen valiinputoamisen ehkdisemisessd kannanotossaan 1.2.2023:

2 Invalidiliitto 26.1.2023.
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”Sosiaalisen toimintarajoitteen huomioiminen soveltamisalasdéinnoksessé toisi
palvelut esimerkiksi autismi- ja neurokirjon ithmisten saataville nykyista
paremmin.”?"

Invalidiliitto kommentoi 8.2.2023 sosiaalisen toimintarajoitteen siséllyttdmista ja resursointia
niin, ettd autistien siséllyttimiseen tahtddvin sosiaalisen toimintarajoitteen lisdiiminen

soveltamisalaan avaisi lain ldhes kaikille:

”Vammaispalvelulaki on vammaisten ihmisten erityislaki, mutta nyt ehdotetuilla
muutoksilla siitd on tulossa entistd enemmin yleislaki. Lakiin kaavailtu termi
'sosiaalinen vamma' avaa portit ldhes kaikille. Jos timé on tahtotila, sen pitaa
nikyé resursseissa’?'**"3

Invalidiliitto yhdessd 11 muun jarjeston kanssa vaati lakiesityksen hylk&édmistd 22.2.2023:

”Eduskunnan tdysistunnossa on perjantaina 24.2.2023 hallituksen esitys uudeksi
vammaispalvelulaiksi. Sosiaali- ja terveysvaliokunnan kasittelyssi lain siséltod on
muutettu olennaisesti. Siksi allekirjoittaneet vammaisjérjestot ja
ihmisoikeusjérjestd vaativat, ettd esitys on hylattava. '

Tiedotteen omassa osuudessaan Invalidiliitto perusteli hylkdamisvaatimusta vammaisryhmien

keskindiselld yhdenvertaisuudella ja vammaisten roolin muuttumisella:

’Invalidiliitto on pettynyt sithen, miten epétasapainoinen
vammaispalvelulakiesitys tdysistuntokasittelyyn lopulta on tullut. Lakiesitys
murentaa vammaisryhmien keskindistd yhdenvertaisuutta, vaarantaa vammaisten
ihmisten perusoikeuksien toteutumisen ja lisdd epdvarmuutta resurssien
riittdvyydestd. Lue tekstin lopusta myds jirjestdjen yhteinen kannanotto.

Sosiaali- ja terveysvaliokunnan tapa laastaroida lakiesitystd murensi liiton
mielestd vammaisryhmien keskindistd yhdenvertaisuutta muutosehdotusten
painottuessa tiettyihin vammaryhmiin. Lisdksi alkoi ndyttda siltd, ettd vammaisten
henkil6iden rooli yhteiskunnan jésenini tulisi muuttumaan: lakikokonaisuus oli
muotoutumassa sellaiseksi, jossa aktiivisesta kansalaisesta oli tulossa hoivan
kohde.”*"’

Seuraavana péivanid 23.2.2024 toinen 12 jérjeston ryhmd, jossa oli mukana muiden muassa

autismi- ja kehitysvammajérjestojé, vaati lain hyvaksymista:

213 Kehitysvammaisten Tukiliitto 1.2.2023.

" Invalidiliitto 8.2.2023.

215 Tismennyksend mainitsen, ettd hallituksen esityksessi tai 17.2.2023 sosiaali- ja terveysvaliokunnan (StV)
mietinndssé sanoitus ei ole sosiaalinen vamma, vaan sosiaalinen toimintarajoite. Ote StV:n mietinnosti
17.2.2023, joka on tiltd osin samansiséltdinen hallituksen esityksen kanssa: Tété lakia sovelletaan henkil66n
(vammainen henkil0), jonka: 1) vamman tai sairauden aiheuttama fyysinen, kognitiivinen, psyykkinen,
sosiaalinen tai aisteihin liittyva toimintarajoite on pitk&aikainen tai pysyva;”

218 Invalidiliitto ym. 24.2.2023.

7 Invalidiliitto ym. 22.2.2023.
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”Me allekirjoittajajarjestdt haluamme tuoda esiin, ettd lakiesitystd on eduskunnan
sosiaali- ja terveysvaliokunnassa ja perustuslakivaliokunnassa (PeV) kehitetty
hyviain suuntaan, ja laki tulee hyvéksya nyt.

Vammaisen henkilon itsemdarddmisoikeus on vahvasti esilld uudessa
vammaispalvelulaissa, ja laki tarvitaan tuomaan YK:n vammaissopimuksen
periaate itsendisestd eldmastd todellisuudeksi.”

Nékemys lain merkityksestd itsemédrdémisoikeuden ja hoivan painotuksista tdssé
jarjestokannanotossa on siis liki pdinvastainen kuin Invalidiliitolla. Tunnustuskamppailun
osapuolet perustelevat vastakkaisia kantojaan samoilla asioilla kuten yhdenvertaisuudella ja

itsemaaraamisoikeudella.

Vaalien ja lain voimaantulon siirtdmisen jdlkeen THL jarjesti kuulemistilaisuuksia lain
soveltamisalan muuttamisesta. Kehitysvammaisten Tukiliitto tiedotti kuulemisen jdlkeen
1.12.2023 kannastaan sosiaalisen toimintarajoitteen sdilyttimisen vélttimattomyydesta ja

neljén jérjeston julkaisusta, jossa midritetddn sosiaalisen toimintarajoitteen késitetta.

”Tukiliitto totesi lausunnossaan muun muassa, etti sosiaalinen toimintarajoite on
valttimatonta sdilyttdd soveltamisalapykildssi ja ettd ikddntyneitd vammaisia
ihmisii ei saa jattdd palveluiden ulkopuolelle. Kehitysvammajérjestot,
Autismiliitto ja ADHD-liitto julkaisivat lisdksi tarkemman kirjoituksen sosiaalisen
toimintarajoitteen kisitteestd lainvalmistelun ja sen toimeenpanon tueksi.”*'®

Polarisaatio jatkui edelleen vuoden 2024 lausuntokierroksella soveltamisalan
muutosluonnoksen késittelyssé. Invalidiliitto kommentoi sosiaalista toimintarajoitetta

kannanottonsa 30.5.2024 liitteeni olevassa HE-luonnokseen antamassaan lausunnossa néin:

“Invalidiliitto esittdd poistettavaksi perusteluissa ja hyvéksytyssa laissa esitetyn
médritelmédn, joka ei vastaa YK:n vammaissopimuksen vammaisuuden
madritelmad. Sosiaalisen toimintakyvyn rajoitteen késite on epdmaéréinen ja
koettu vaikeaksi hahmottaa, joka vaikeuttaisi lain soveltamista.”"

Sosiaalisen toimintarajoituksen poistamista ja muita Orpon hallituksen ehdottamia muutoksia
vastustaen 25 jarjestod (muiden muassa autismi- ja kehitysvammajérjestojd) julkaisi yhteisen
kannanoton “Jirjestot eivit hyvidksy vammaispalvelulain vesittimistd” soveltamisalan

muuttamisen hylkd&dmiseksi kokonaan:

218 K ehitysvammaisten Tukiliitto 1.12.2023.

219 Invalidiliitto 30.5.2024. Lausunnolla tuolloin olevasta lakitekstistd soveltamisalan sosiaalinen toimintarajoite
oli jo poistettu, joten ehdotus lienee tarkoitettu kommentoimaan myds kehitysvamma- ja autismijérjestdjen
kantaa, jonka mukaan sosiaalinen toimintarajoite tuli sdilyttda.
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”Edellinen eduskunta hyvéksyi 2023 vammaispalvelulain, joka on saatettava
sellaisenaan voimaan ja otettava kdyttoon vuoden 2025 alussa. Vuosikausia
valmistellun vammaispalvelulain kantava ajatus on tarjota yksildllisten tarpeiden
mukaista tukea vammaisille ihmisille, diagnoosiin katsomatta. Kauan odotettua
lakia ei saa nyt romuttaa ennen kuin sitd on edes sovellettu kiytintoon.”

Invalidiliitto julkaisi seuraavana péivand 5.9.2024 kannanoton ”Vammaispalvelulaki kaipaa
vield tdsmentdmistd”, jossa katsoi soveltamisalan kaipaavan tyostdmistd. Tiedotteessa

painotettiin fyysisesti vammaisten tarpeita:

”Kevaiilla 2024 esitellyn lakiluonnoksen perusteella Invalidiliitto arvioi, ettd nyt
valmistelussa oleva lakiesitys olisi vammaisten ihmisten perusoikeuksien ja
vilttdméttomien vammaispalvelujen toteuttamisen nidkokulmasta parempi kuin
vuonna 2023 hyviksytty vammaispalvelulaki. Laki kaipaa kuitenkin vield
tasmentamista.

Invalidiliitto muistuttaa, ettd fyysisesti vammaisten ihmisten on saatava myds
jatkossa yksil6llisten tarpeiden mukaisia vélttimattomid vammaispalveluita
itsendisen eldmén ja osallisuuden varmistamiseksi YK:n vammaissopimuksen
edellyttimélld tavalla.”**!

Tunnustuskamppailu autistien asemasta ilmeni painottamalla oman ryhmén — fyysisesti
vammaisten tai autistien ja kehitysvammaisten — oikeuksia. Epdsuoria tapoja olivat
vetoaminen vammaispalvelulain erityislakina pitimisen tiarkeyteen tai yhdenvertaisuuteen eri

vammaryhmien kesken tai sosiaalisen toimintarajoitteen, epamairiisyyteen.

Uudistetussa 1.1.2025 voimaan astuneessa vammaispalvelulaissa tunnustuskamppailussa
autismi- ja kehitysvammajérjestot saivat kantojaan 14pi sosiaalisen toimintarajoitteen
muodossa. Toisaalta yhteiskunnallisen mallin puuttumista koskeva kritiikki ei kaikin osin
tuottanut tulosta. Yhteiskunnassa vallitsevia esteitd ei sddnnoksissd mainita. Tdma voi

vaikuttaa autistien tunnustukseen lain soveltamisvaiheessa tehtivissi ratkaisuissa.?*
4.4 Neurodiversiteettiparadigma ja kysymys autistien edustuksesta
4.4 .1 Paradigmakamppailu: neurodiversiteettiparadigma ja vajemalli

Neurodiversiteettiparadigman ja vajemallin paradigmakamppailu koskee sitd, hahmotetaanko
autistit vajemallin vai neurodiversiteettiparadigman mukaan. Keskeinen havainto on, ettid

neurodiversiteettiparadigma nikyy aineistossa painottuen vuoteen 2024.

220 K ehitysvammaisten Tukiliitto ym. (25 jérjestod) 4.9.2024.
>! Invalidiliitto 5.9.2024.
22 Kts. Koskisen ym. nikemys tunnustuksesta ennakkoehtona, Koskinen — Kauppila — Mietola 2024, s. 206.
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Neurodiversiteettid koskeva paradigmakamppailu ja neurodiversiteettiparadigma esiintyvét
vuoden 2024sovellettua kiyttdytymisanalyysia koskevissa autismijdrjestdjen
jarjestokannanotoissa, yhdessd vammaispalvelulakia koskevassa lausunnossa vuonna 2022 ja

kahdessa vammaispalvelulakia koskevassa tdysistuntopuheenvuorossa.

Neurodiversiteettiparadigmaa edustavia mainintoja vammaispalvelulakiuudistusta koskien oli

yksi vuoden 2022 hallituksen esitysluonnokseen annetussa lausunnossa:

”Liséksi toimintakyvyn “heikentymisen’ sijasta tai liséksi kriteerind olisi my0s
toimintakyvyn erilaisuus tyypilliseen ndhden, tai muuten sisillytettéisiin
esimerkiksi neuro- ja aistivihemmistot ja muu yhdenvertaisuuspalvelujen tarpeen
luova diversiteetti soveltamisalaan (2 §).”**

Taysistuntopuheenvuoroissa neurodiversiteettiparadigmaa esiintyi kahdessa maininnassa:

“Nyt meilld vahintddnkin tdimén reilun vuoden ajan tulee olemaan ihmisryhmid,
jotka edelleen jddvit sinne palveluitten véliinputoajiksi, esimerkiksi
neurovihemmist6on kuuluvat lapset ja nuoret.”

”Eduskunnan viime kevddna hyviksyma laki olisi korjannut timén epdkohdan
[ nykyinen laki ei kaikilta osin tdytd perustuslain tai YK:n vammaissopimuksen
edellytyksid ]. Lisdksi se olisi varmistanut, ettd aiemman lain véliinputoajat, eli
neurovihemmistoon kuuluvat lapset ja nuoret sekd heididn perheensé, saavat
tarvitsemansa palvelut ja ansaitsemansa tuen. Hallituksen lykkadmispédéatoksen
johdosta ndmé lapset, nuoret ja perheet joutuvat eldméén vield yli vuoden
epitietoisuudessa vailla sitd tukea ja apua, joka heille ilman muuta kuuluisi.”***

Naissd kolmessa vammaispalvelulakia koskevassa esiintymédsséd neurodiversiteettiparadigma
on edustettuna neurovdhemmisto-termin kéytolld ja lausunnossa neurovahemmiston
ominaispiirteiden huomioimisella. Suhteessa aineiston maariin esiintymia
vammaispalvelulakia koskevassa aineistossa oli varsin viahén, neurodiversiteettiparadigma ei

noussut keskeiseksi.

Neurodiversiteettiparadigma tuli esiin sovellettua kdyttdytymisanalyysia (ABA) koskevissa
jarjestokannanotoissa. Sovellettu kdyttdytymisanalyysi (ABA) on Irlannin parlamentin
vammaiskomitean raportin mukaan behaviorismiin pohjaava kéyttdytymisen muokkaamisen
menetelma tai sellaisten joukko, jonka tavoitteena on ulkoisesti vahvistaa tai heikentda
autistisen kayttdytymisen piirteitd ulkoisilla kannustimilla ja rangaistuksilla.

Vammaisoikeuksien komitea katsoo sovelletun kdyttdytymisanalyysin loukkaavan YK:n

22 #ndeNepsy ry.
2 Otteet eduskunnan tdysistunnon pdytikirjasta 26.9.2023.
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)** Sovelletun

vammaissopimuksen periaatteita useassa kohdassa. (Tarkemmin luvussa 2.6.5
kayttdytymisanalyysin kdyttdd on kritisoitu laajasti erityisesti autistien keskuudessa.
Aineistooni otin sovellettua kayttdytymisanalyysia koskevat kolme jérjestokannanottoa
neurodiversiteettiparadigmaa koskevan tiedonhaun pohjalta havaittuani, ettd sovellettua
kayttaytymisanalyysia koskevissa kannanotoissa esiintyi neurodiversiteettiparadigmaa

edustavaa siséltéd. (Taulukko 9, kannanottojen osoitteet liitteessd 3)

Taulukko 9: Sovellettua kayttdytymisanalyysia koskevat jarjestdkannanotot

Paivays Kannanoton allekirjoittaja(t) Otsikko

7.4.2024 Suomen Autismikirjon Kannanotto soveltavan
Yhdistyksen (ASY) hallituksen | kayttaytymisanalyysin ja siitd
jasenet (7) johdettujen menetelmien

kaytosta autististen ihmisten
terapian, kuntoutuksen tai
opetuksen yhteydessa

10.4.2024 Toiminnanjohtaja, Autismiliitto ry | Autismiliiton kannanotto Auta
autistista lastasi -kirjaan

4.6.2024 Puheenjohtaja, Autismiyhdistys |Lisatietoa esityksesta erota
PAUT Autismiliiton jasenyydesta

Neurodiversiteettiparadigma on edustettuna néissd sovellettua kdyttdytymisanalyysia

koskevissa autismijérjestdjen jirjestokannanotoissa:

”Autismiliitto on saanut lukuisia yhteydenottoja Mary Lynch Barberan syksylla
2023 ilmestyneestd Tue & auta autistista lastasi -kirjasta. Tutustuttuamme kirjaan
yhdymme yhteydenottajien huoleen siitd, etti kirjassa korostuvat tavat, joilla
pyritiéin peittimédn ja piilottamaan autismia ja sen piirteitd.”**

Neurodiversiteettiparadigmaa edustaa tissd ndkemys, etti autismi ja sen piirteet ovat

hyviéksyttdva ominaisuus ja tapa toimia, eivét vaje tai vika, jota tulisi peittdi ja piilottaa.

Jarjestokannanotossa nousee esiin my0ds neurodiversiteettiparadigman viitekehyksesta

kannanottajan tietoisesti esittima argumentointi:

’[Autismiyhdistys] PAUTin visiona on rakentaa yhteiskunta, jossa jokaisella
autismikirjoon tai muuhun neurovdhemmistdon kuuluvalla lapsella, nuorella ja
aikuisella ldheisineen on yhdenvertaiset mahdollisuudet eldd omia unelmiaan
todeksi. Yhteiskunnan tulisi ymmartii, ettd neurotyypillisten lisdksi on monia
neuropoikkeavia, ja ettd neuromonimuotoisuus on erottamaton osa ihmisyytta.

% Houses of the Oireachtas Joint Committee on Disability Matters, Aligning Disability
Services with the United Nations Convention on the Rights of Persons with

Disabilities helmikuu 2023, s. 24.

226 Autismiliitto 10.4.2024.
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Neuroenemmiston pystyttdmien esteiden ei tulisi olla neurovihemmistdjen
osallisuuden tielld.”*’

Jarjestokannanotoissa neurodiversiteettiparadigma kietoutuu yhteen autistien edustuksen eli

Fraserin oikeudenmukaisuusteorian edustuksen ulottuvuuden kanssa.
4.4.2 Neurodiversiteettiparadigma ja tunnustus neurovahemmistona

Neurodiversiteettiparadigman mukainen autistien Fraserin oikeudenmukaisuusteorian
mukainen tunnustus neurovihemmistona toteutuu silloin, kun autistit hahmottuvat
neurodiversiteettiparadigman mukaisesti yhteiskunnassa. Vajemallin mukaisesti autistit
hahmotetaan viallisina, joita otetaan muokkaamisen ja kontrollin, parantamisen tai
kuntouttamisen kohteiksi. Fraserin oikeudenmukaisuusteorian sanoituksella vajemallissa on

kyse tunnustuksen epdoikeudenmukaisuudesta.

Jarjestokannanotoissa tunnustuskamppailu autistien tunnustamiseksi nousee esille kritiikissa
autismin piirteiden peittimisen ja piilottamisen tavoitteelle ABA-menetelmiin ohjeistavassa

kirjassa:

”Nidemme ongelmallisena, ettd kirjassa puhutaan autismista parantumisesta. Myos
useat autismipiirteet mééritellddn kirjassa ongelmakéyttdytymiseksi, muun muassa
katsekontaktin vélttdminen, itsestimulaatio (stimmaaminen), lelujen asettaminen
riviin ja kaikupuhe.

Edelld mainitut eivit ole ongelmia vaan autismin tunnusomaisia piirteita.
Neurotyypillisestd kdyttdytymisestd eroavaa tapaa toimia ei pidd ndhdi ongelmana
eikd syynd siihen, ettd se pitdisi peittdd tai poistaa. Esimerkiksi stimmaaminen on
autismikirjon ithmisen hyvinvointia lisdéva ja lahtokohtaisesti harmitonta
toimintaa. Se on tapa sdddelld hermostoa ja tunteita, hakea mielihyvii ja tukea
oppimista.”***

’Siind [ kirjassa | keskitytddn siithen, miten lapsen autismipiirteitd voi muokata,
sen sijaan ettd kerrottaisiin, miten aikuiset voivat mukauttaa omaa toimintaansa ja
ymparistod lapselle sopivaksi. Vanhemmille annetaan kuva, ettd autismi on jotain
pahaa, josta pitéisi padstd eroon, sen sijaan ettd heitd ohjattaisiin tukemaan lasta
olemaan oma autistinen itsensd.”**

Kannanotot edustavat neurodiversiteettiparadigmaa. Niiden siséltima kritiikki kohdistuu
vajemallin mukaiseen autismin hahmottamiseen ja autismin piirteiden poistamiseen tai

piilottamiseen. Kannanotot vaativat tunnustusta sille, ettd autistit nihdaan tavanomaisesta

227 Autismiyhdistys PAUTin puheenjohtaja 4.6.2024.
28 Autismiliitto 10.4.2024.
% Autismiliiton jérjestékannanotto 10.4.2024.
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eroavasta toimintatavastaan huolimatta hyvaksyttyind ihmisind, joiden toimintaa ei pida

ulkoisista syistd muokata enemmiston toimintatapojen mukaiseksi.
4.4.3 Kuka puhuu ja tulee kuulluksi

Kuulemisen ja kuulluksi tulemisen nikokulmasta sovellettua kayttdytymisanalyysia (ABA)
koskevissa autismijirjestojen jarjestokannanotoissa on kyse autistien ndkemysten
huomioimisesta suhteessa lddkintdalalla toimivien, jarjestbammattilaisten tai muiden alojen
ammattilaisten asiantuntijandkemyksiin. Kannanotoissa perddnkuulutetaan autistien
keskuudessa tehtyjen kartoitusten ja tutkimusten tulosten ja autistien omien jirjestdjen
nékemysten huomiointia. Kannanotoissa kiinnitetddn huomiota autistien ndkemysten
huomiointiin esimerkiksi lddketieteellisessd Kdypd hoito -suosituksessa ja ABA-menetelmien
(luku 2.6.5) kéyttoa koskevassa péadtdksenteossa ja suosituksissa. Kaikki kolme eri
autismijérjestod toivat esille keskenddn samansuuntaista kritiikkid ABA-menetelmid kohtaan

ja kritiikkid, ettd autistien ndkemyksié ei ole huomioitu:

”Monet autismikirjon ihmiset ovat viestineet, ettd ABA-menetelmien kdytolld on
usein kielteisid vaikutuksia. Tétd tukevat myos autismikirjon ithmisten ryhmien ja
jarjestojen eurooppalaisen kattojdrjeston EUCAPin tuoreen kartoituskyselyn
tulokset. Enemmist0 vastaajista suhtautui jyrkén kielteisesti ABAn ja sen
johdannaisten soveltamiseen autistisiin ihmisiin.”**°

”ABA on todennékdisesti jisentemme keskuudessa yksi eniten keskustelua
herittavi aihe. ABA, eli Applied Behavioral Analysis, on behavioristinen
kuntoutusmuoto, jonka tavoitteena on muokata autistin (usein pienen lapsen)
toimintaa niin, ettd se vastaisi mahdollisimman paljon ei-autistien (el
neurotyypillisten) toimintaa. ABA:an kuuluu laaja valikoima erilaisia terapia- ja
kuntoutusmuotoja, joista osa on suunnattu “autististen piirteiden” piilottamiseen
tai perdti hivittdmiseen esimerkiksi silloin, kun terapian tavoitteena on silmiin
katsominen.”*!

”Lukuisat autismikirjon ihmiset eri maista ovat viestineet, ettd ndiden
menetelmien kaytolld on usein kielteisid vaikutuksia. Havaintoja ja keskustelua
tastd on kertynyt jo parin vuosikymmenen ajan. Sama viesti on toistunut vuonna
2022 tehdyssé kansainvilisessd kartoituksessa (1) sekd autististen ihmisten
jérjestdjen yhteisissd maailmanlaajuisissa kannanotoissa, joilla on vastustettu
resurssien keskittdmista kdyttdytymistieteellisiin menetelmiin
autismitutkimuksessa (2, 3). Useat viimeaikaiset tutkimukset tukevat monia
autismikirjon ithmisten ilmaisemia huolenaiheita, kuten kokemuksia
tehottomuudesta ja havaintoja tutkimusndyton heikkoudesta (4,5), harmittoman
ulospédin ndkyvin erilaisuuden valikoitumista muokkaamisen kohteeksi (6),

3% Autismiliiton jarjestokannanotto 10.4.2024.
31 PAUTiIn puheenjohtajan jirjestdkannanotto 4.6.2024.
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taloudellisista intresseistd johtuvia eturistiriitoja tutkimuksessa sekd muita eettisiad
kysymyksid, mukaan lukien useat mahdolliset haitalliset vaikutukset (7,8).

Kartoituksen tulokset sekd muu jérjestokentén tieto viittaavat sithen, ettd
useimmat autistiset ihmiset valitsevat muita menetelmid ja tukimuotoja itselleen ja
autistisille perheenjisenilleen, jos heilld on mahdollisuus valita. Suurin osa
kartoitukseen vastanneista vastusti jyrkdsti ABA:n ja sen johdannaisten
soveltamista autistisiin ithmisiin. Siitd huolimatta ndiden menetelmien tarjonta on
Euroopassa kasvussa (9), kun taas autististen ihmisten d4ni on jitetty jatkuvasti
huomiotta tutkimusta ja palvelutarjontaa koskevassa paédtoksenteossa. Uusi
huolenaihe tilla hetkelld on esimerkiksi EU:n rahoitus hankkeille, joiden
tavoitteena on tuoda ABA-menetelmii autististen lasten opettajien kdyttoon
useissa maissa (10,11).”%?

ABA-menetelmista sekd kuulluksi tulemisesta jirjestot viestivét keskendédn varsin
samansuuntaista viestid autistien nikemysten ja kokemusten kuulemisesta: autisteja tulee
kuulla ja heiddn ndkemyksensd huomioida. Tédssa edustuskamppailussa autismijirjestot
asettuvat aineistossa ilmaisemissaan nakemyksissd samalle puolelle. Vastapuoleksi
kannanottojen perusteella asemoituvat toisaalta ladketieteellisen alan toimijat Kdypd hoito
-suosituksen laatijoina sekéd autisteihin kohdistuvasta hoidosta, terapiasta, kuntoutuksesta ja
opetuksesta paéttavit tahot sekd yksi autismijirjestoistid sen toiminnassa ja kannanotoissa

nédhtyjen epikohtien vuoksi.
4.4 .4 Jarjestojen paatokset: paattajina "neurotyypilliset asiantuntijat” vai autistit itse

Fraserin oikeudenmukaisuusteorian kolmas ulottuvuus jako-oikeudenmukaisuuden ja
tunnustuksen lisdksi on edustus, jossa autisteja koskien on kyse siitd, ketkd autistien asioissa
puhuvat, keitd kuunnellaan ja kuka tekee paitokset. Aineistossa edustuksen ulottuvuus oli

esilld esimerkiksi néin;:

”Vaikuttajaryhma perustettiin toukokuussa 2023 nuorten omasta toimesta. Nuoret
ovat vahvasti esilld somessa ja he ovat tuoneet PAUTille paljon nikyvyytta.
Nuorten toiminta vie meitd kohti visiotamme yhteiskunnasta, jossa
neurovihemmistoon kuuluvilla ihmisilld on yhdenvertaiset mahdollisuudet elda
omia unelmiaan todeksi. Autismiliitolta olemme saaneet seuraavaa palautetta
Nuorten Aktivistien toiminnasta: nuorten ddni on vain heiddn d4nensé, eikd edusta
autisteja laajemmin. Ja pitdisi ajatella myds *vahvaa tukea’ tarvitsevia, joita nuoret
eivit pystyisi mitenkddn edustamaan omalla toiminnallaan.”**

”Tapahtuma meni hyvin, mutta valitettavasti Autismiliitto ei pitdnyt siitd, ettd
nuoret toimivat kokemusasiantuntijuuden lisdksi myds autismiasiantuntijoina,

2 Suomen Autismikirjon Yhdistyksen hallituksen jérjestdkannanotto 7.4.2024.
23 PAUTin puheenjohtajan jirjestdkannanotto 4.6.2024.



onhan liitolla omia asiantuntijoita. TAma toimintatapa on vastoin Autismiliiton
omaa uutta strategiaa, silld se ei edistd autistien osallisuutta ja valtaistumista.
Nuorilla Aktivisteilla on kuitenkin paljon tietoa ja halua jakaa sitd. Herdd myos
kysymys, ovatko neurotyypilliset autismiasiantuntijat parempia edustamaan
’vahvaa tukea’ tarvitsevia kuin autistit itse.”***

Kannanotossa nousee esiin kiista edustuksesta ja asiantuntemuksen ja edustuksen
tunnustuksesta — kannanotto heijastaa vastakkainasettelua vihemmiston itsensé ja
asiantuntijaroolissa toimivien jarjestbammattilaisten (joista kdytetddn ilmausta
“neurotyypilliset asiantuntijat”) vililla siitd, kenelld on oikeus edustaa autisteja esimerkiksi

yleiso- tai koulutustilaisuuksissa.

Jéarjestokannanotto kisittelee myds neurovihemmiston tai neurovihemmistdjen edustusta

jarjestdjen padtoksenteossa ja tyOssa:

”Olemme myos kuulleet epdilyksid siitd, ettd PAUTissa toimivat henkil6t olisivat
1dhinnd neurotyypillisid. Yli puolet hallituksen jdsenistd ja tyontekijoistd kuuluvat
neurovihemmistoon. Koemme, ettd juuri tdstd toiminnassamme on kyse:
osallisuutta ei voi edistdd ndyttimattd itse mallia.”*

Jakolinjana ndyttiytyy se, toteutuuko neurovihemmiston edustus jos jarjestossd toimivat ja
padtoksia tekevét ovat neurotyypillisid, itse neurovdhemmistoon kuulumattomia. Toinen
nidkemys on, ettd edustus edellyttdd, ettd jarjestdjen toiminnassa neurovidhemmistoihin itse

kuuluvien osuus on merkittava.

Jarjestokannanotossa arvioidaan autistien toteutuneita vaikutusmahdollisuuksia

neurotyypillisestd asiantuntijapositiosta toimivaksi koetun kattojirjeston toiminnassa:

”Useampi PAUTin hallituksen jésen on ollut myds Autismiliiton hallituksessa.
Talla hetkelld yksi PAUTin jasenistd on liittohallituksessa, muut pééttivét olla
jatkamatta tai olla asettumatta ehdolle uudelle kaudelle. Hallitustyon toiveena
meilld on ollut tuoda uusia ideoita liitolle ja aktiivisesti vaikuttaa liiton
toimintaan.

Autismiliitto on dskettdin hyviksynyt liittokokouksessa uuden strategiansa, jonka
kehittdmisessd olimme vahvasti mukana. Saimme strategiaan paljon hyvéd, mutta
se jai hyvin yleistasoiseksi, eikd konkreettisesti sido strategian tavoitteita liiton
toimintaan. Lisdksi olemme saaneet vietyd lépi joitakin pienid muutoksia
viimeisen neljdn vuoden aikana, mutta aitoihin muutoksiin ei ole ollut
mahdollisuutta. Pikemminkin ehdotuksiimme on vuosien varrella suhtauduttu
vihitellen. [ ... ] Autismiliiton hallituksen jisenend minulla ja muilla ei ole

24 PAUTin puheenjohtajan jérjestdkannanotto 4.6.2024.
25 PAUTin puheenjohtajan jirjestdkannanotto 4.6.2024.
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myoOskadn ollut julkisesti mahdollista tuoda esille erimielisyyksid, vaan meiddn on
tietenkin pitényt seisoa Autismiliiton toiminnan takana.”**

Kannanotossa kerrotut kokemukset vahvistavat viestid jakolinjasta vihemmistdon itse
kuuluvien ja asiantuntijaroolissa toimivien véililld. Kannanoton mukaan merkittévilta osaltaan
neurovihemmistoon kuuluvien hallituksen jdsenten pyrkimyksilld muutoksiin ei ole ollut
mahdollisuutta toteutua. On kyse myos tunnustuksen ulottuvuudesta siltd osin, jos
vihemmist6on kuuluvien ndkdkulmat eivét ole tulleet padtdoksenteossa huomioiduksi siitd
syystd ettd heidén ei ole ndhty edustavan kaikkien autistien, myos “vahvaa tukea” tarvitsevien

asiaa.

Keskustelussa kisiteltiin myds vammaisuuden paradigmoja, autistien osallisuutta ja

itsemiardamisoikeutta sekd autistien asemaa muiden toiminnan kohteina:

”Vammaisten ithmisten auttaminen vastaa vammaisuuden hyvintekevéisyysmallia,
jossa vammaiset ndhddén 1dhinné heikossa asemassa olevina avustuskohteina.
’Vahvaa tukea’ tarvitsevien auttamiseen keskittyminen yllapitaa tita
hyvéntekevéisyysmallia, eikd tuo tarvittavaa yhteiskunnallista muutosta, jota
kaikki autistit tarvitsevat. Autistit ndhdadédn tdssd mallissa autettavina,
hyvéntekevéisyyden vastaanottajina. Auttajalle tulee hyvéd mieli auttamisesta ja
avun kohteen eldmaé voi toki helpottua jonkin verran, mutta tdhidn malliin e1 kuulu
aitoa osallisuutta tai itsemédrdimisoikeutta.”>’

Tunnustuskamppailuja sivuaa edustuksellinen kysymys siité, tulisiko autistien asioissa

erotella autistit edustuksen suhteen eri ryhmiin esimerkiksi tuen tarpeen laajuuden perusteella:

”Autismiliitto erottaa toiminnassaan ja viestinndssdin ’vahvaa tukea’ tarvitsevat
autistit, mikd ndkyy myos autismiin liittyvésséd keskustelussa laajemmin. Me
PAUTissa emme yhdy tihin tapaan mieltdd autismia. Toivomme, ettd autistit
ndhdédédn yhtendisend vihemmistona, ja pyrimme toiminnassamme seki
viestinndssimme tuomaan titd nikemysti esille.”**

Kannanotto edustaa ndkemysti autisteista yhtendisend vihemmistond ja kritisoi toisen
jérjeston toimintaa jonka nédkee tille vastakkaisena. On kyse paradigmakamppailusta, siitd,
katsotaanko kaikkia autisteja neurodiversiteettiparadigman mukaisesti yhteni

neurovihemmistona.

26 PAUTin puheenjohtajan jérjestokannanotto 4.6.2024.
27 PAUTin puheenjohtajan jérjestdkannanotto 4.6.2024.
2% PAUTin puheenjohtajan jirjestdkannanotto 4.6.2024.
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5 Pohdinta

Tutkielmani tavoitteena oli selvittdd, miten paradigmamuutokset vajemallista vammaisuuden
yhteiskunnallisen malliin ja neurodiversiteettiparadigmaan ilmenevit Suomessa autistien
asemaan vaikuttamisessa. Kéytin tutkimuksen aineistona vammaispalvelulakiuudistuksen
esiselvityksen, hallituksen esitysten ja niiden luonnosten soveltamisalasdédnnoksid sekd
vammaispalvelulakiuudistusta koskevia lausuntoja, jarjestokannanottoja ja
taysistuntopuheenvuoroja seké sovellettua kéyttdytymisanalyysia (ABA) koskevia

autismijrjestdjen jarjestokannanottoja.

Vammaisuuden vajemallin ja yhteiskunnallisen mallin paradigmakamppailu ei ndyttdytynyt
aineistossa yhteen suuntaan etenevéni paradigmamuutoksena vaan kamppailuna,
kdydenvetona, jossa vajemallin ja yhteiskunnallisen mallin esiintyminen ja vallitsevuus
vaihtelivat. Paradigmakamppailussa lopputulema jii vdlimaastoon, yhteiskunnallinen malli on
vahvempi kuin ennen lakiuudistusta, mutta heikompi kuin vuonna 2023 hyviksytyssé laissa.
Molemmat vammaisuuden mallit ovat edustettuina vuoden 2025 alusta voimaan astuneessa

vammaispalvelulaissa.

Neurodiversiteettiparadigman suhteen keskeinen havainto vammaispalvelulakia késittelevasti
aineistosta on, ettd tdssé aineistossa neurodiversiteettiparadigma nousi esiin muutamassa

vammaispalvelulakia koskevassa lausunnossa ja puheenvuorossa vuosina 2022-2023.

Sovellettua kiyttdytymisanalyysia (ABA) koskevissa kannanotoissa keskeinen havainto on,
ettd ndissd kannanotoissa neurodiversiteettiparadigma esiintyi aineiston kaikissa kolmessa
jarjestokannanotossa. Kaikki kolme olivat vuodelta 2024. Vajemallia ei ndissd kannanotoissa

esiintynyt.

Pellicano ja den Houting kuvaavat paradigmakamppailua vajemallin ja
neurodiversiteettiparadigman vililld paradigmamuutoksena, siirtyméni vajemalleista
neurodiversiteettiparadigmaan.”® Tuloksista ilmenee, ettd neurodiversiteettiparadigmaa oli
edustettuna autistien asemaan vaikuttamisessa vuosina 2022—-2024, tdtd aiemmassa aineiston
osassa ei. Tulokset ovat yhteensopivia Pellicanon ja den Houtingin kuvaaman

paradigmamuutoksen ajatuksen kanssa.

29 Medikaalisen vajemallin (medical model, deficit model) korvautuminen neurodiversiteettiparadigmalla
(neurodiversity paradigm), Pellicano — den Houting 2022.
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Sovellettua kiyttdytymisanalyysia koskevien kannanottojen sisélldssi ei nouse
vastakkainasettelua vajemallin ja neurodiversiteettiparadigman vililld eikd edestakaista
liikettd ndiden mallien vélilld. Neurodiversiteettiparadigma on edustettuna kaikkien
autismijarjestdjen kannanotoissa sovellettua kdyttdytymisanalyysia (ABAa) koskevassa
aineiston osassa. Tdma sopii yhteen sen ajatuksen kanssa, ettd tarkastelluissa

autismijérjestoissd neurodiversiteettiparadigma olisi vallitseva paradigma.

Neurodiversiteettiparadigman asemaa koskevien havaintojen merkitysté arvioitaessa on hyva
muistaa, ettd aineisto ja neurodiversiteettiparadigman esiintymat siind ovat varsin rajallinen
nékymai paradigmamuutokseen. Aineistossa neurodiversiteettiparadigmaa esiintyi vuosina
2022-2024. Jarjestokannanottojen neurodiversiteettiparadigmaa edustavat esiintymét vuonna
2024 ovat yhteensopivia sen kanssa, ettd neurodiversiteettiparadigma olisi vallitseva néissa

jarjestoissa.

Neurodiversiteettiparadigman vallitsevuudesta esitetddan yhdessi aineiston sovellettua
kiyttdytymisanalyysia koskevista jirjestokannanotoista**’ toiseen suuntaan viittaava nikemys
kuin edelldmainittu havaintoni jarjestokannanotoista. Ndkemys koskee jérjeston silloista
kattojarjestod. Esitetyn ndkemyksen mukaan kattojérjeston toiminnassa
neurodiversiteettiparadigma olisi vain yksi paradigma muiden joukossa. Tdma voisi viitata
paradigmakamppailun olemassaoloon. Korostan, ettd timéd kannanotossa esitetty ndkemys ei
ole tutkimukseni tulos tai havainto vaan jirjestokannanoton sisidltima ndkemys, joka koskee
kattojdrjeston toimintaa laajemmin kuin mité tutkielmani aineistoon siséltyy. Nakemyksessd
saattaa olla kyse vaikkapa siité, ettd kattojarjeston toiminnassa noudatettava paradigma on

muuttumassa. Asiaa ei tdimédn tutkielman puitteissa ole mahdollista tarkemmin arvioida.

Autismin hahmottamisen eri paradigmat nousevat sovellettua kdyttdytymisanalyysia
koskevissa jédrjestokannanotoissa voimakkaammin kuin vammaispalvelulakia koskevassa
keskustelussa. Tdma voi liittyd ainakin kahteen seikkaan. Ensinndkin paradigmakamppailu tai
paradigmamuutos on aineiston perusteella painottunut jérjestokannanotoissa vuoteen 2024.
Neurodiversiteettiparadigma esiintyy ajallisesti myohédén. Tdmé sopisi ajatukseen, ettd
neurodiversiteettiparadigma ei ole vakiintunut mutta siirtymé siithen on kdynnistynyt.
Lainvalmisteluaineiston paradigmakamppailu painottuu tata edeltidville ajalle. Toiseksi
vammaispalvelulaki on vammaispalveluiden sdédntelya koskevaa, ei vammaisten tai

neurovihemmistdjen asemaa madrittavad yleislainsdddantod. Neurodiversiteettiparadigmaa ei

20 Autismiyhdistys PAUTin puheenjohtaja 4.6.2024.
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ehkd ole pidetty tarkoituksenmukaisena mainita perusteluissa, silld paradigmaa koskien

esiintyy vadrinkdasitysta, ettd se jéttiisi tuen ja palveluiden tarpeen huomiotta.

Tarkastelin Fraserin teoriaa soveltaen autistien sisdllyttdmistd vammaispalvelulain
soveltamisalaan jako-oikeudenmukaisuuskamppailuna. Pdddyin havaintoon, ettd autistien
tunnustus vammaispalveluihin oikeutettujen ryhméné on ennakkoehto autistien
vammaispalveluihin sisdllyttimiselle. Tdméa havainto vastaa Koskisen (2024) ym. nikemysti
Fraserin oikeudenmukaisuusteoriaan perustuen. Koskinen ym. kuvaavat tunnustuksen
ennakkoehdoksi vakiintuneesti tarjottavalle resurssille. Ilman ryhmén tunnustusta vakiintunut
jako-oikeudenmukaisuuden puitteissa varattu resurssi, kuten vammaispalvelulain mukainen
palvelu, voi jiddi saamatta.**' Fraserin teorian viitekehyksessi aineistossa ja hallituksen
esitysluonnoksissa, hallituksen esityksissé ja nithin annetuissa lausunnoissa kerrotussa
autistien viliinputoamisessa on kyse autistien puuttuvasta tunnustuksesta vammaispalveluihin

oikeutettujen ryhména, jos yksilollinen tarve palveluita edellyttaa.

Jako-oikeudenmukaisuus- ja tunnustuskamppailujen tuloksissa nikyi jakolinja autismi- ja
kehitysvammajérjestojen ja fyysisesti vammaisten jarjestojen vililld. Autismi- ja
kehitysvammajirjestot korostivat ja fyysisesti vammaisten jirjestt vastustivat sosiaalisen
toimintarajoitteen sisdllyttaimistd vammaispalvelulakiin autistien véliinputoamisen
ehkiisemiseksi. My0s Jauhiainen (2023) havaitsi vammaispalvelulain valmistelussa

kehitysvammajirjestdjen ja fyysisesti vammaisten jirjestdjen vilisen jakolinjan.**

Sekd vuonna 2022 ettd vuonna 2024 hallituksen esityksen luonnokset ovat muuttuneet varsin
samansuuntaisesti annetuissa lausunnoissa (2022) ja jarjestokannanotoissa (2023-2024)
esitettyjen ndkemysten kanssa. Tdméa vastaa Jauhiaisen tulosta, ettd vammaisjarjestojen

edustajat kokivat piisseensi vaikuttamaan vammaispalvelulain valmisteluun.?*

Tutkielmani tekee nékyvéksi paradigmoja ja paradigmakamppailuja sekd auttaa
ymmaértiméén niiden kautta muotoutuvaa asennoitumista ja yhteiskunnallista ja oikeudellista
toimintaa. Paradigmojen tunnistaminen ja jdsentdminen voi auttaa ymmartimain
vahemmistojen yhteiskunnallista ja oikeudellista asemaa, sen muokkaamiseen pyrkivia
vaikuttamistoimia ja eri ryhmien intressejé ja niiden vélisid keskusteluja. Lainsddadédnnon

soveltamisalasddnnoksen tasolla vammaispalvelulakiin vaikuttaminen ndyttaytyi Fraserin

1 K oskinen — Kauppila — Mietola 2024, s. 205.
2% Jauhiainen 2023, s. 24.
243 Jauhiainen 2023, s. 23.
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teorian jako-oikeudenmukaisuuden ulottuvuutena. Fraserin teorian soveltaminen auttoi
hahmottamaan jako-oikeudenmukaisuuskysymysten liittymistd tunnustuksen ja edustuksen
ulottuvuuksien kautta vammaisuuden yhteiskunnalliseen malliin ja

neurodiversiteettiparadigmaan.

Tutkielman tuloksia autistien asemasta ja yhteiskunnassa esiintyvisti paradigmoista voi
hyodyntédéd oikeudenmukaisuuden ja neurovdahemmistdjen yhdenvertaisuuden edistdmisessa.
Pyrkimys yhdenvertaisuuteen on keskeinen tavoite vammaispalvelulaissa,
neurodiversiteettiliikkeen tavoitteissa ja Fraserin oikeudenmukaisuusteoriassa.
Yhdenvertaisuus on perusoikeus. Perustuslain 6 § 1 momentti kuuluu "Thmiset ovat
yhdenvertaisia lain edessd.” Tamai kertoo yhdenvertaisuuden ytimen. Tété ei kuitenkaan ole
katsottu riittdvaksi sddnnokseksi yhdenvertaisuudesta. Toisen momentin sddnnds siséltia eri
asemaan asettamisen kiellon sukupuolen, ién, alkuperén, kielen, uskonnon, vakaumuksen,
mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkil6on liittyvén syyn perusteella.
Kolmas momentti koskee erityisesti lapsia ja neljds sukupuolten tasa-arvoa. Nama sddnnokset
ohjaavat yhteiskunnassa sovellettavaksi erityistd kohtelua mainittujen ominaisuuksien

perusteella ja ndiden kautta médrittyville tai suoraan mainituille ihmisryhmille kuten lapset.

Fraserin oikeudenmukaisuusteorian normatiivisessa soveltamisessa tarkastellaan, milloin on
tarpeen tunnistaa ja tunnustaa erillisid ominaispiirteisid ryhmié ja ryhtyd erityisiin toimiin
ndiden ryhmien yhdenvertaisuuden edistdmiseksi. Kun ryhma saa tunnustuksen,
yhteiskunnassa edistetddn osallistumisen yhdenvertaisuutta soveltuvin keinoin myds jako-
oikeudenmukaisuuden ja edustuksen ulottuvuuksissa. Fraserin oikeudenmukaisuusteoria
tarjoaa kriteerejd sen arvioimiseksi, milld perusteilla ja mihin véhemmistdihin on syyta
soveltaa erityisjdrjestelyjd. Vammaispalvelulain soveltamisalasdannds maarittaa kriteerit sille,
ketka ovat oikeutettuja vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin. Fraserin teoria on laajasti
eri vihemmist6jen ja ryhmien asemaa koskeva. Fraserin teorian erityisjérjestelyjen
arviointitapa on samankaltainen kuin vammaisuuden yhteiskunnallista mallia soveltavassa

vuonna 2023 hyviksytyssi vammaispalvelulaissa.**

Kiinnostukseni kohteena oli paradigmamuutosten eteneminen Suomessa ja miten autistien
asemaan vaikuttavat paradigmat muokkaavat autistien oikeudellista asemaa. Aihe johti
tutustumaan neurodiversiteettitutkimukseen, jossa on mééritelty neurodiversiteettiparadigma,

tieteenfilosofiaan Kuhnin paradigmamuutoksineen seké yhteiskuntafilosofiaan, jossa Nancy

244 »yamma tai sairaus yhdessi yhteiskunnassa esiintyvien esteiden kanssa estii osallistumisen yhteiskuntaan

yhdenvertaisesti muiden kanssa” Ote soveltamisalasddannoksestd VpL alkuperdinen sdddos 675/2023.
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Fraserin oikeudenmukaisteorialla voidaan tutkia osallistumisen yhdenvertaisuutta. Fraserin
oikeudenmukaisuusteorian viitekehys tarjosi tutkielmalleni keinon jdsentdé aineistossa

esiintyvien autistien asemaan ja yhdenvertaisuuteen liittyvien kysymysten perusteluja.

Tutkielmaa tehdessé herisi ajatus, ettd vammaisuutta koskevan keskustelun ja lainsdddédnnon
kisitteiden selkeyttdminen auttaisi vammaisuuden oikeudellisessa tarkastelussa. Selkeampi
termisto voisi auttaa kiinnittdiméén huomiota vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin
huomioimiseen ja soveltamiseen lainsdddantotyosséd. Lainsdddantotyd ja neurovahemmistdjen
ja vammaisten yhteiskunnallisen aseman tutkiminen olisi paikallaan vammaisten ja
neurovihemmistdjen yhdenvertaisuuden, osallisuuden, osallistumisen ja

itsemédrddmisoikeuden edistdmiseksi vammaissopimuksen velvoittamalla tavalla.



6 Johtopaatokset

Autistit eivit ole ainoa ihmisryhmi, joiden asemasta vammaisina tai vihemmistoni on eri
nékemyksid. Teoriaosuudessa kédytin homojen asemaa esimerkkind yhteiskunnassa
vallitsevien paradigmojen vaikutuksesta ryhmien oikeudelliseen asemaan. Muutama
vuosikymmen sitten homot olivat rikoslain ja tautiluokituksen kontrollin kohteina. Nykyéén
yhdenvertaisuuslaki antaa suojaa seksuaalisen suuntautumisen perusteella tapahtuvaa

syrjintdd vastaan, seksuaalinen suuntautuminen on muun muassa syrjintdkiellon piirissé.

Kysymysta autismin ja vammaisuuden suhteesta voi valaista joidenkin muiden ryhmien
aseman ja identiteetin tarkastelu. Syntymékuuroista osa asemoi itsensa viittomakieliseksi
kielivihemmistoksi eikd identifioidu vammaisiksi, vaikka yhteiskunta voi mééarittdd heidat
aistivammaisiksi.** Lyhytkasvuiset voidaan tulkita vammaisiksi,*** muun muassa koska he
kohtaavat esteiti ja ongelmia pidemmille rakennetussa yhteiskunnassa. Enemmistdlle
rakennetussa yhteiskunnassa autistit altistuvat terveysriskeille ja -ongelmille muun muassa

aistiympériston kuormittavuuden ja vihemmistdstressin vuoksi.**’

Autistien ryhmin sisélld on eroja identifioitumisessa. Ryhméédn kuuluvista osa voi
identifioitui vain erilaisiksi, osa vammaisiksi, osa joidenkin ominaisuuksiensa kannalta vain

erilaisiksi ja toisten ominaisuuksien suhteen vammaisiksi.

Paradigma voi ohjata kontrollin kohdistuvaksi ominaisuuksien perusteella maarittyviin
thmisryhmiin. Jos yhteiskunnassa vallitsevassa paradigmassa jokin ominaisuus ndhdiin
kielteisend**®, timén ehkaisy ja kontrolli ndhdédan oikeutetuiksi. Kuurojen pakkosterilisaatio,
avioliittokielto, viittomakielen kieltiminen ja puhumaan pakottaminen kouluissa®*’ ovat
esimerkkejd kuurojen oikeuksiin puuttuvasta kontrollista. HUSin vuonna 2023 raportoitu
sukusolujen luovutusmahdollisuuden epdédminen autisteilta ja ADHD-diagnosoiduilta on
esimerkki neurovihemmistdihin kohdistuvasta kontrollista.** Neuronormatiivisesta
odotuksesta poikkeavan neurovihemmistoon kuuluvan kdyttdytymisen ohjaaminen

neurotyypillisen kaltaiseen kdyttdytymiseen behavioristisesti kdyttaytymistd muokkaavalla

% Brandt — Jarvi 2020.

6 Tietoa: lyhytkasvuisuus n.d.

%7 Ohman 2021, s. 31.

28 Ulkopuolelta kielteisend néikemisen tapoja voivat olla esimerkiksi nikeminen vikana, sairautena, vajeena,
karsimyksend, rikollisuutena tai oireiluna.

2 Kuurojen Liiton liittokokouksen julkilausuma 2019.

>0 Erdmaa 2023.
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interventiolla (sovellettu kiyttdytymisanalyysi ABA ja siihen pohjaavat ABA-menetelmét) on

sekin yksi kontrollin muoto.

Tulosten ja teoriapohjan perusteella herdsi joitakin ajatuksia siitd, miten lainsdddantoa voisi
harkita muutettavaksi autistien yhdenvertaisuuden edistamiseksi. Pidén perusteltuna Lollinin
(2018) oikeudellista ndkemysté, jonka mukaan neurovihemmist6illd on kestévit perusteet
vahemmistoasemalle. Han puoltaa ndkemysta, ettd neurovdhemmistdjen asemalle on
perusteltua antaa sama oikeudellinen tunnustus kuin kielivihemmistoille, etnisille
vahemmistdille, vammaisille ja sukupuoli- ja seksuaalivihemmist6ille.”' Tima nikemys
vastaa neurodiversiteettiparadigmaan kuuluvaa ajattelua. Suomessa tima voisi kdytinnossa
tarkoittaa muutoksia yhdenvertaisuutta turvaavaan lainsdadéntoon kuten
yhdenvertaisuuslakiin ja rikoslakiin®? sekid mahdollisesti perustuslakiin muutoksia, joiden

jélkeen muiden vihemmistdjen ohella neurovahemmistot mainittaisiin lainsdaddnndssa.>”

Paradigmamuutos neurodiversiteettiparadigmaan voi edetessdin luoda vammaispalvelulain
muutostarvetta. Tulosten perusteella autisteja koskeva paradigmamuutos tai
paradigmakamppailu yhteiskunnassa on edennyt vajemallista kohti neurodiversiteettimallia.
Jos tdma kehitys jatkuu ja tavoite ja tulkinta autistien oikeudesta vammaispalveluihin sdilyvit,
vammaispalvelulain soveltamisalan sanoitus tarvinnee muokkaamista vamma- ja sairaus-
kisitteiden osalta, jotta varmistetaan autistien oikeus vammaispalveluihin jatkossakin.
Muutosta voi kaivata myos esteen sisdltymattomyys lakiin, koska autistien vammaisuus

ilmenee paljolti yhteiskunnassa vallitsevien esteiden kautta.

Uudistetun vammaispalvelulain soveltamisala on médritetty vajemallin mukaisesti "tarvitsevat
vamman tai sairauden [ ... | johdosta vilttdmattd apua tai tukea tavanomaisessa eldméassa"
ilman mainintoja yhteiskunnassa olevia esteista tai osallistumisen yhdenvertaisuudesta.
Neurodiversiteettiparadigman mahdollisesti siirtyessd vallitsevaksi ei vélttimaétté ole selvaa,
ettd esimerkiksi autistien tuen tarve nédhtdisiin vamman tai sairauden aiheuttamaksi, koska
neurodiversiteettiparadigman ja vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin mukaisesti

jdsennettynd tuen tarvetta aiheuttavat ympériston esteet, ei yksin vamma tai sairaus.

! Lollini 2018, s. 92-93.

2 Rangaistusten koventamisperusteet vihemmistdominaisuuksilla motivoituneissa rikoksissa.

3 Vrt. Chile Writes Neurodiversity Into the Constitutional Draft - Fr. Matthew P. Schneider 2022: Chilen
perustuslakiuudistuksen luonnoksessa esitettiin neurodiversiteetin siséllyttdmistd perustuslakiin 2020-luvulla.
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Tutkielman myo6té heridsi ajatuksia autistien yhteiskunnalliseen ja oikeudelliseen asemaan ja
erityisesti yhdenvertaisuuskysymyksiin liittyvistd mahdollisista jatkotutkimuksista.
Tutkielmani aineistossa esitettiin laajasti, ettd autistien asemaa véliinputoajina on tarpeen
korjata. Yksi jatkotutkimusaihe olisi selvittdd, onko véliinputoaminen véhentynyt lain
voimaantultua. Valtakunnalliset ja alueelliset vammaispalvelulain soveltamisohjeet ja
voisivat olla kiinnostavaa aineistoa. Uudistetun vammaispalvelulain kidytdnnon soveltamisen
seuranta esimerkiksi oikeustapauksista tai haastatteluin tai jérjestojen saaman tiedon
selvittdmisen kautta voisi my0s tuoda tietoa siité, toteutuuko lain voimaantulon my6té

autistien viliinputoamisen ehkdisyn tavoite.

Autistien asemaa vammaispalveluissa pyritddn nyt turvaamaan muun muassa soveltamisalaan
sisdllytetylla sanoituksella sosiaalisesta toimintarajoitteesta. Ndhddkseni tissé yleispétevén ja
diagnoosiriippumattoman sanoituksen mielekés tavoite néyttaytyi kdytannossi
ongelmallisena. Yhdenvertaisuuden turvaamiseksi selvempi neurovihemmistdja koskeva
sanoitus saattaisi edistdd yhdenvertaisuutta. Lollinin ajatus neurovdhemmistdjen
nimenomaisesta maininnasta laissa yhdenvertaisuuden edistdmiseksi voisi tdydentdé autistien

yhdenvertaisuutta turvaavien keinojen kiyttomahdollisuuksia..

Jatkotutkimuksena voisi olla kiinnostavaa soveltaa Fraserin teoriaa esimerkiksi sithen, miten
autistien oikeus saada opetusta voitaisiin turvata. Talla hetkelld koulut ovat usein
ympéristoind esteellisid neurovahemmistoille, mikéd yhdessd oppivelvollisuus- ja
lastensuojelulainsdddédnndn kanssa mydtavaikuttaa sithen, ettd neurovihemmistdihin kuuluvat
lapset joutuvat merkittdvissd médrin voimakkaan kontrollin kuten esimerkiksi lastensuojelun

sijoituksen kohteiksi.

Muita jatkotutkimusaiheita Fraserin oikeudenmukaisuusteoriaa soveltaen voisivat olla miten
esimerkiksi terveydenhuoltoa, koulutusta ja tydeldmii koskevassa lainsdédddnndssé voitaisiin
huomioida autistien erityispiirteité ja edistda autistien yhdenvertaisuutta ja ratkaista ongelmia,
joita autistit ja muut neurovdhemmistot kohtaavat. Fraserin viitekehyksessd voidaan arvioida
toimenpiteiden ja ratkaisujen normatiivista oikeudenmukaisuutta. Yksi esimerkki tyoelamaan
liittyvistd mahdollisesta yhdenvertaisuutta edistdvastd kdytdnndstd on rekrytointikdytdntdjen

monipuolistaminen. Tyhaastattelut ovat usein autisteille syrjiva rekrytointitapa.
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Paradigmakamppailujen ja erityisesti neurodiversiteettiparadigman osalta eri sidosryhmien®*
edustajien ndkemysten ja kokemusten tutkiminen voisi antaa lisdtietoa siitd, miten eri

paradigmat ovat edustettuina eri ryhmien keskuudessa ja miten ryhmien tunnustus toteutuu.

Tutkielmaa tehdessé herisi ajatuksia siitd, mikd asema vammaisuudelle yhteiskunnassa
asetetaan teoriassa ja kdytdnnossd, ja mitd asioita yhteiskunnassa pidetiin tirkeind ja
priorisoidaan. Vammaispalvelulain uudistusprosessi on kestdnyt huomattavan pitkaén,
laskentatavasta riippuen yli 20 tai yli 25 vuotta. Useammalla hallituskaudella lakihankkeen
késittely on jddnyt aivan hallituskauden loppuaikaan, ja osa eduskuntakeskusteluista on kéyty

yomydhiin tai muuten vaikeaan aikaan vain pienen joukon ldsnéollessa.

Eduskunnan istuntosali on esteellinen. Kontrolli néyttaytyy tdysistuntokeskustelussakin, ote
kansanedustajan ja puhemiehen keskustelusta vammaispalvelulain toisessa kasittelyssi
24.2.2023:

”Avaan keskustelun. Edustaja Laukkanen, olkaa hyva.

[Antero Laukkanen: Arvoisa puheenjohtaja! Pyydén lupaa saada puhua paikaltani
ja istualtani.]

— Olkaa hyva.
Keskustelu
14.36 Antero Laukkanen kd :

Kiitos. On hieman surullista, ettd timad valtavan tirked vammaispalvelulaki tuotiin
ensimmadiseen késittelyyn suunnilleen keskelld yoté ja nyt toiseen késittelyyn
sitten tadlld perjantai-iltapdivina kaiken jélkeen, kun juuri kenellékéén ei ole
oikein mahdollisuutta osallistua tihdn.”*>

4 Neurovihemmistot, tydssiin autistien asioita késittelevit ammattilaiset, oikeudellisia kysymyksii ratkovat
tahot ym.
25 Tiysistuntokeskustelun poytikirja 24.2.2023.
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Liite 1: Taulukko 10: Vammaispalvelulakia koskevien jarjestOkannanottojen luettelo 2023-2024

Paivays, jarjestot ja jarjestdjen maara

Otsikko

Vammaispalvelulain tilanne

26.1.2023 Invalidiliitto 1 )
ongelmallinen
1.2.2023 Kehitysvammaisten Tukiliitto (jatkossa lyhyemmin Kehltysvamma!lsten Tuklllutto"v"et"oa.a
Tukiliitto) 1 uuden vammaispalvelulain sdatadmisen
puolesta
8.2.2023 Invalidiliitto 1 Invalidiliitto moittii lainvalmistelua
22.2.2023 Nakévammaisten liitto ry, Invalidiliitto ry,
Ihmisoikeusliitto, Neuroliitto ry, Suomen Reumaliitto ry, Suomen
Kuurosokeat ry, Férbundet Finlands Svenska Synskadade rf, 12 Esitvs vammaispalvelulaiksi hvlttava
Selkaydinvammaiset Akson ry, Lyhytkasvuiset - Kortvaxta ry, y P y
ADHD-liitto ry, Vammaisten naisten valtakunnallinen yhdistys -
Rusetti ry, Abilis rs
23.2.2023 Aivovammaliitto ry, Autismiliitto ry. FDUV rf, i . .
. ) A . - Jarjestdjen kannanotto: Uusi
Hengitystuki ry, Heta — henkildkohtaisten avustajien vammaispalvelulaki tarvitaan
tyénantajien liitto ry, Tukiliitto, Kehitysvammaliitto ry, Kynnys ry, P A Lo .
. e . . 12 turvaamaan eri ikéisten ja eri tavoin
Lihastautiliitto ry, SAMS — Samarbetsférbundet kring vammaisten ihmisten vhdenvertaiset
funktionshinder rf, Suomen CP-liitto ry, Vammaisperheyhdistys alvelut y
Jaatinen ry P
26.5.2023 Kehitysvammaliitto, Tukiliitto, FDUV, Autismilito |4 | Yammaispalvelulain toimeenpano
tulee turvata
2.6.2023 Autismiliitto, FDUV, Hengitystuki ry, Heta —
henkilokohtaisten avustajien tydnantajien liitto ry, Vammaisiariestt: uusi
Kehitysvammaisten tukiliitto, Kehitysvammaliitto, Kynnys ry, isjary s
; " . 11 vammaispalvelulaki on
Mielenterveyden keskusliitto ry, Muistiliitto, SAMS — toimeenpantava suunnitellusti
Samarbetsférbundet kring funktionshinder, Tukiliitto, P
Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry
Tukiliitto antoi lausunnon uuden

1.12.2023 Autismiliitto, ADHD-litto, Tukiliitto, vammaispalvelulain soveltamisalan

. . . o tarkentamisesta — Jarjestot vaativat

Kehitysvammaliitto, FDUV (kirjoitus sosiaalisen 5 sosiaalisen toimintaraioitteen

toimintarajoitteen kasitteesta) AN . a
huomioimista laissa ja sen
soveltamisohjeissa

4.9.2024 ADHD-liitto, Aivoliitto, Autismiliitto, Diakonissalaitos,

Downiaiset — Suomen Downin syndrooma ry, FDUV, Férbundet

Finlands Svenska Synskadade (FSS), Hengitystuki ry, Heta —

Henkildkohtaisten avustajien tydnantajien liitto,

Kehitysvammaliitto, Kuuloliitto, Kuurojen Liitto ry, Kynnys ry, a el .

Leijonaemot ry, Lihastautiliitto ry, Mannerheimin 25 32&6;2262132::, )I/;/;k\?gsittémisté

Lastensuojeluliitto, Muistilitto, SAMS — Samarbetsférbundet P

kring funktionshinder, Suomen Psykologiliitto ry, Suomen

Tourette- ja OCD-yhdistys ry, Tukiliitto, Tukena-saatio, Vailla

vakinaista asuntoa ry, Vamlas — Vammaisten lasten ja nuorten

tukisaatio, Vammaisperheyhdistys Jaatinen

5.9 2024 Invalidiliitto 1 Vammaispalvelulaki kaipaa viela

tasmentamista

Liite 2: Vammaispalvelulakia koskevien jédrjestokannanottojen verkko-osoitteet
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Invalidiliitto 26.1.2023 https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/vammaispalvelulain-tilanne-

ongelmallinen

Tukiliitto 1.2.2023 https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/kehitysvammaisten-tukiliitto-

vetoaa-uuden-vammaispalvelulain-saatamisen-puolesta/

Invalidiliitto 8.2.2023 https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/invalidiliitto-moittii-

lainvalmistelua

Invalidiliitto ym. 22.2.2023 https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/esitys-

vammaispalvelulaiksi-hylattava

Kehitysvammaisten Tukiliitto ym. 23.2.2023 https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/uusi-

vammaispalvelulaki-tarvitaan/

Kehitysvammaisten Tukiliitto ym. 26.5.2023

https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/vammaispalvelulain-toimeenpano-tulee-turvata/

Kehitysvammaisten Tukiliitto ym. 2.6.2023 https://autismiliitto.fi/'vammaisjarjestot-uusi-

vammaispalvelulaki-on-toimeenpantava-suunnitellusti/

Kehitysvammaisten Tukiliitto ym. 1.12.2023 https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/tukiliitto-

antoi-lausunnon-uuden-vammaispalvelulain-soveltamisalan-tarkentamisesta-jarjestot-

vaativat-sosiaalisen-toimintarajoitteen-huomioimista-laissa-ja-sen-soveltamisohjeissa/

Kehitysvammaisten Tukiliitto ym. 4.9.2024 https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/jarjestot-

eivat-hyvaksy-vammaispalvelulain-vesittamista/

Invalidiliitto 5.9.2024 https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/vammaispalvelulaki-kaipaa-

viela-tasmentamista



https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/vammaispalvelulaki-kaipaa-viela-tasmentamista
https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/vammaispalvelulaki-kaipaa-viela-tasmentamista
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/jarjestot-eivat-hyvaksy-vammaispalvelulain-vesittamista/
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/jarjestot-eivat-hyvaksy-vammaispalvelulain-vesittamista/
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/tukiliitto-antoi-lausunnon-uuden-vammaispalvelulain-soveltamisalan-tarkentamisesta-jarjestot-vaativat-sosiaalisen-toimintarajoitteen-huomioimista-laissa-ja-sen-soveltamisohjeissa/
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/tukiliitto-antoi-lausunnon-uuden-vammaispalvelulain-soveltamisalan-tarkentamisesta-jarjestot-vaativat-sosiaalisen-toimintarajoitteen-huomioimista-laissa-ja-sen-soveltamisohjeissa/
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/tukiliitto-antoi-lausunnon-uuden-vammaispalvelulain-soveltamisalan-tarkentamisesta-jarjestot-vaativat-sosiaalisen-toimintarajoitteen-huomioimista-laissa-ja-sen-soveltamisohjeissa/
https://autismiliitto.fi/vammaisjarjestot-uusi-vammaispalvelulaki-on-toimeenpantava-suunnitellusti/
https://autismiliitto.fi/vammaisjarjestot-uusi-vammaispalvelulaki-on-toimeenpantava-suunnitellusti/
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/vammaispalvelulain-toimeenpano-tulee-turvata/
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/uusi-vammaispalvelulaki-tarvitaan/
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/uusi-vammaispalvelulaki-tarvitaan/
https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/esitys-vammaispalvelulaiksi-hylattava
https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/esitys-vammaispalvelulaiksi-hylattava
https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/invalidiliitto-moittii-lainvalmistelua
https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/invalidiliitto-moittii-lainvalmistelua
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/kehitysvammaisten-tukiliitto-vetoaa-uuden-vammaispalvelulain-saatamisen-puolesta/
https://www.tukiliitto.fi/ajankohtaista/kehitysvammaisten-tukiliitto-vetoaa-uuden-vammaispalvelulain-saatamisen-puolesta/
https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/vammaispalvelulain-tilanne-ongelmallinen
https://www.invalidiliitto.fi/ajankohtaista/vammaispalvelulain-tilanne-ongelmallinen
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Liite 3: Sovellettua kédyttaytymisanalyysia (ABA) koskevien jéarjestokannanottojen luettelo

verkko-osoitteineen

Suomen Autismikirjon Yhdistyksen hallitus 7.4.2024 ”Kannanotto soveltavan
kéyttdaytymisanalyysin ja siitd johdettujen menetelmien kdytostd autististen ihmisten terapian,

kuntoutuksen tai opetuksen yhteydessd” https://asy.fi/aba/

Autismiliitto 10.4.2024 > Autismiliiton kannanotto Auta autistista lastasi -kirjaan”

https://autismiliitto.fi/autismiliiton-kannanotto-auta-autistista-lastasi-kirjaan/

Autismiyhdistys PAUTin puheenjohtaja 4.6.2024 Lisdtietoa esityksestd erota Autismiliiton

Jjdsenyydestd” https://paut.fi/viesti-jasenillemme



https://paut.fi/viesti-jasenillemme
https://autismiliitto.fi/autismiliiton-kannanotto-auta-autistista-lastasi-kirjaan/
https://asy.fi/aba/
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Liite 4: Aineiston luokittelu

Luokat muodostin taulukon 11 mukaisiksi. Taulukossa kirjaimet kuvaavat luokkien
ensisijaista luonnetta. Luokan merkinti P tarkoittaa ettd luokka kuvaa paradigmaa edustavaa
esiintymad, T ettd kyseessd on tunnustuskamppailuun liittyva luokka ja R ettd kyse on
resursseista, resurssien riittdvyyden ja jako-oikeudenmukaisuuden alaan kuuluvasta luokasta.

A on aineistosta tunnistettu luokka.

Taulukko 11: Aineiston luokittelussa muodostuneet luokat

Luokan nimi P=paradigma, T=tunnustuskamppailu, R=resurssikamppailu eli |Kuvaus
jako-oikeudenmukaisuuskamppailu, A=aineistosta tunnistettu

1. Autismia ja neurodiversiteettiparadigmaa koskevia luokkia tunnistin kuusi:

AutismEiVp T,R | Autisteja ei saa jattaa valiinputoajiksi

AutismiMainittu A, T | Autismi nimenomaisesti mainittu

AutismiPuollettu T,R | Autismin sisallyttamista soveltamisalaan on puollettu

NdPuollettu P | Neurodiversiteettimallia puollettu, esim. neurovahemmisto-
maininta

LiikaaAutismiPainotusta T,R | Painotetaan liikkaa autismia

SosiaalinenToimintakyky T,R | Huomautus etta sosiaalinen toimintakyky puuttuu tai ehdotus

sos. toimintakyvyn lisddmiseksi

2. Vammaisuuden yhteiskunnallista mallia koskevat kolme luokkaa:

YhtMalliMainittu P | Yhteiskunnallinen malli mainittu, esim. sisaltaa viittausten YK:n
vammaissopimuksen yhteiskunnallisen malliin

YhtMalliPuuttuu P |Kritisoitu sitd, etta lainlaatija ei ole huomioinut yhteiskunnallista
mallia ollenkaan tai tarpeeksi tai muutoin aineistoyksikdssa
ilmaistu kannatus yhteiskunnalliselle mallille

VajeMalli P | 1) Lakiluonnoksessa tai lakiehdotuksessa: Vajemallin
mukaista argumentointia. 2) Lausunnoissa: lakiehdotus on
vain vajemalliin pitaytyvaa.

3. Soveltamisalan laajuuteen liittyen tunnistin nelja luokkaa:

TaytyyPitaaErityispalveluina R | Taytyy pitaa erityispalveluina / erityislakina

Laajenee R |Soveltamisala laajenee
LaajeneeLiikaa R |Soveltamisala laajenee liikkaa
SoveltamisalaaKavennettava R |Ehdotus kaventaa soveltamisalaa jollakin tavalla
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Liite 5: Taulukko 12: Kevddn 2022 hallituksen esitysluonnoksen lausuntokierroksen

lausunnonantajien ryhmittely

Julkishallinto (n = 31) Muut jarjestot Vammaisjarjestot Muut (n = 18)
(n=17) (n =40)

Erityishuoltopiiri (n = 3) Etu- ja asiantuntija- Aistivammajarjestd Saatio (n = 3)
jarjesto (n = 8) (n=7)

Hyvinvointialue (n = 2)

Puolue (n = 2)

Fyysisesti vammaisten
jarjestd (n = 3)

Yhteisorganisaatiot,
mm. vammais-
neuvostoja (n = 9)

Julkisyhteisd (n = 1)

Tyomarkkina
jarjestd (n = 3)

Kehitysvamma- tai
autismijarjesto (n = 24)

Yksityinen
palveluntuottaja (n = 5)

Kunta (n=7)

Urheilu- ja
likuntajarjesto (n = 1)

Muu vammaisjarjesto (n
= 6)

Yliopisto (n = 1)

Muu sosiaali- ja
terveydenhuollon
kuntayhtyma tai
yhteistoiminta-alue
(n=15)

Hermoston toimintaan
liittyva jarjestd (n = 3)

Muu valtion viranomainen
(n=16)

Sairaanhoitopiiri (n = 2)

Valvontaviranomainen
(n=95)

Taulukon ryhmittelyyn eivat sisally yksityishenkil6t (n = 14).
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