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Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista vel-
voittaa sen allekirjoittaneet maat huolehtimaan siita, ettd vammaiset ihmiset saa-
vuttavat oikeustoimikelpoisuuden seka paattavat asioistaan itse. T&han asti
nama paatokset on esimerkiksi kehitysvammaisen ihmisen puolesta tehnyt joku
muu kuin han itse. Vammaissopimuksen 12. artiklan siséltoon tulkitaan kuuluvan,
ettd sopimuksen allekirjoittaneet maat korvaavat edunvalvontajarjestelmat tuetun
paatoksenteon jarjestelmilla. Tuettu paatdoksenteko on lakiin pohjautuva prosessi,
jolla varmistetaan ihmisen oikeustoimikelpoisuus ja itsemaaraamisoikeuden to-
teutuminen. Omanné&kadisen elaman elamiseen liittyviin paatoksiin, kuten siihen
missa haluaa asua, moni tarvitsee myods tukea. Vammaissopimuksen muiden ar-
tikloiden perusteella tallaisten paatosten tekemiseen pitdd myds saada tukea.

Kehitysvammaisia ihmisid on Suomessa noin 45 000, naista suurin osa tarvitsee
tukea silloin talléin ja noin 10 prosenttia tarvitsee jokapaivaista ja monipuolista
apua ja tukea. Kehitysvammaisuuden vaikutukset ihmisen elamaan vaihtelevat
sen mukaan, kuinka itselleen sopivaa ja laadukasta tukea ihminen elamassaan
saa. Esimerkkeja tuen muodoista ovat tuki, joka mahdollistaa ihmiselle oikeustoi-
mikelpoisuuden ja tuki, joka mahdollistaa ihmiselle omaa elamaa koskevan paa-
toksenteon. Kaikki kehitysvammaiset ihmiset eivat valttamatta tarvitse paatdsten
tekemiseen tukea.

Opinnaytteen tutkimuskysymykset olivat 1) millainen on lakiin perustuva YK:n
yleissopimuksen 12. artiklan mukainen tuettu paatoksenteko ja 2) millaista on
tuki, joka varmistaa omaan elamaan liittyvan paatoksenteon? Aineistonkeruume-
netelmana opinnaytteessa kaytettiin kirjallisuuskatsausta. Kirjallisuuskatsauk-
seen valittiin 21 englanninkielistad julkaisua. Aineiston analyysi tehtiin laadulli-
sena. Analyysi oli ensimmaisen tutkimuskysymyksen osalta teoriapohjainen ja
toisen tutkimuskysymyksen osalta aineistolahtdinen sisallonanalyysi.

Monet maat ovat tehneet muutoksia lakeihinsa saavuttaakseen 12. artiklan ta-
voitteen. Erityisesti muutoksia on tehty holhoukseen liittyviin lakeihin. 12. artikla
ei madrittele tuen muotoja, mutta tuen jarjestimiseen on muodostunut tapoja.
Naista esimerkkeina tukijan ja tuettavan kahdenvaliset tukemissopimukset, tuki-
jaringit ja microboardit. Tuen jatkumon tulkitaan olevan edellytys 12. artiklan to-
teutumiselle. Tuen jatkumossa tuen maara on porrastettua, ja ensimmaisella

Diakonia-ammattikorkeakoulu



portaalla se on viimeista vahaisempaa. Oleellista tukemisessa on tukijan asenne
siita, ettd kaikki ihmiset voivat tehda paatoksid, kun saavat niiden tekemiseen
itselleen sopivaa tukea.

Omaan elamaan liittyvien paatdsten tekemisen tukeminen on monipuolinen, vai-
kea, joustava ja aikaa vieva prosessi. Tukemisen vélineitd ovat esimerkiksi laa-
dukas vuorovaikutus ja ihmisen, h&nen elamantarinansa ja mieltymystensa tun-
teminen. Tukijoiden tehtaviin kuuluu muun muassa selkeéan tiedon antaminen
vaihtoehdoista ja seurauksista seka ihmisen auttaminen paatoksen mukaisessa
toiminnassa. Tukijoiden pitaa pysya mahdollisimman neutraaleina suhteessa
paatettdvaan asiaan ja reflektoida toimintaansa tukemistilanteessa vahentaak-
seen paatokseen vaikuttamista. Tukijoiden kouluttaminen on tarpeellista.

Asiasanat: kehitysvamma, tuettu paatoksenteko, paatoksenteon tuki,
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The United Nations’ Convention on the Rights of People with Disabilities (CRPD)
commits the countries that have signed it to ensure that disabled people achieve
legal functionality and can decide on their own affairs by themselves. Until now,
for example, these decisions have been made on behalf of a person with learning
disability by someone other than him/ herself. The content of Article 12 of the
Agreement is interpreted to include that the countries that have signed the Agree-
ment replace guardianship with supported decision-making schemes. Supported
decision-making is a law-based process to ensure human legal competency and
the fulfilment of self-determination. For decisions about living your own life, such
as where you want to live, many also need support. On the basis of other articles
of the disability agreement, support must also be received for making such deci-
sions.

There are about 45,000 people with learning disabilities in Finland, most of them
need support every now and then and about 10 per cent of them need every day
and versatile help and support. The effects of a learning disability on a person's
life vary depending on how appropriate the support is and on the quality of sup-
port the person receives during his/ her life. Examples of these forms of support
include support that allows the person to take legal action and support that allows
people to make decisions about their own life. All people with a learning disability
do not necessarily need support in decision-making.

The research questions in the thesis were (1) what is the law-based supported
decision-making like pursuant to Article 12 of the UN Convention, and (2) what
kind of support ensures decision-making related to one's life? The research
method of the thesis was literature review. 21 publications were selected for the
literature review, all of which were in English. The analysis of the data was done
as a qualitative, theory-based basis for the first research question, and as a data-
based content analysis for the second research question.

In this study it was found out that many countries have made changes to their
laws to meet the goal of Article 12. Changes have been made to the laws relating
to guardianship. Article 12 does not define the forms of support, but ways to or-
ganise the support have been created. Examples of these ways include bilateral
support agreements, rings of support and microboards. The continuum of support
is interpreted as a prerequisite for the implementation of Article 12. On the sup-
port continuum, the amount of support is staggered, and on the first stagger of
the continuum it is less than in the last. What is essential about supported
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decision-making is the supporter's attitude that all people can make decisions
when they receive the support that is suitable for them.

Supporting one's own life decisions is a diverse, difficult, flexible and time-con-
suming process. Tools of support include high-quality interaction and knowledge
of a person, his/ her life story, will and preferences. Supporters' tasks include
providing accessible information about options and consequences and assisting
the person to take action according to the decision. Supporters should remain as
neutral as possible in relation to the matter being decided and reflect their actions
in the context of support to reduce the impact on the decision. Educating support-
ers is necessary and important.

Keywords: supported decision-making, people with learning disabilities, sup-
porting decision-making

Diakonia-ammattikorkeakoulu



SISALLYS

1 JOHDANTO .ottt e e e e e e e e e e 4
2 VAMMAISUUS JA KEHITYSVAMMAISUUDEN KIRJO........ccoooiiiiiiiieee, 6
2.1 Yhdistyneiden kansakuntien sopimus vammaisten ihmisten oikeuksista........... 6
2.2 Vammaisuus ja kehitysvammaisuuden Kirjo .........ccooveeieieiincniniiseceees 7

3 PAATOKSENTEOSSA TUKEMINEN JA TUETTU PAATOKSENTEKO... 10

3.1 Itsemaaradmisoikeus ja paatOKSENtEKOKYKY .......cccveverieiiiieiieieee e 10
3.2 PEAIOKSENTEON TUKI .....veveeeieiieee ettt ste e nrees 12
3.3 Tuki oikeustoimikelpoisuuden saavuttamiSeen ...........ccecvevveveeveeieeseeseeriesnnn 14
3.4 Tuki omien PAAtOSLEN TEKOON ........ccviieieieie et 15
4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET ...ooiiiiiieeeeeceeee, 17
S5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS ...t 18
5.1 AINEISION KEIUU ....cviiviiiieiieieiie ettt sttt 18
5.2 AINEISTON ANAIYYSI.....eiiiiiiiiiiitesi e 19
6 LAKIIN PERUSTUVA TUETTU PAATOKSENTEKO ......ccocvevveeieeieeree 21
6.1 Lait ja niiden MUULOKSEL ...........coiiieiicce e 21
6.2 Holhoukseen liittyvat varaumat [ainSaadanNOSSA .........eevvveevvereeiieneere e 23
6.3 Tuen Jatkumo Ja MUOGOT ...........ciiiiiieieieiese e 24
6.4 Tahto, mieltymykset ja takeet eli safeguardsit.............cccccoovevieiiiiiiiicie e, 29
6.5 Tuetun paatoksenteon kehittdmiskohteita............c.ccceveeviiiiiicceccc e, 32
7 OMAA ELAMAA KOSKEVIEN PAATOSTEN TEKEMINEN..........c...c........ 35
T L TUEBN PHITEEL....cveee ettt be e nbeeneesreas 35
7.2 Tukijoiden rooli ja tehtaVAL............ccoiiiiiieie e 36
7.3 Paatoksenteon tukemisen KAytANNGON tOTEULUS.........coveverieiiiieic e, 38
7.4 Tukemista haittaavia teKijOItA. ..........ccooviiiiiiii e, 39
8 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS .....cocoviieveeeeee 41
B L BBy Y S ettt 41
S I N (o] (=] 1= Y/ U 11 R 42

9 JOHTOPAATOKSET ...oviieeeieceeee ettt ettt 44



TO POHDINTA e a7

LAHTEET ..ottt te ettt et et ete e ete e eteesteesaeesaeeenee e, 50
LIITE 1. Kirjallisuuskatsauksen tiedonhakutaulukKo ..............ccccccvvviiininnnnn. 54
LIITE 2. Kirjallisuuskatsauksen sisdanotto- ja poissulkukriteerit .................. 56
LIITE 3 Kirjallisuuskatsaukseen valitut julkaisut..............ccccceevvviiiiiiieeeeeeennn, 57
LIITE 4 Esimerkkeja analyysista (1.tutkimuskysymys).......cccccccceeevieeeeeeennnns 65

LIITE 5 Esimerkkeja analyysista (2. tutkimuskySymys)........ccccccvvvvviiieeeennn. 67



1 JOHDANTO

Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista vel-
voittaa sen allekirjoittaneita maita luomaan lakiin perustuvan tuetun paatéksen-
teon jarjestelman. Tuetulla paatdksenteolla varmistetaan aiempaa vahvemmin
se, ettd vammainen ihminen paattaa omista asioistaan itse. (Yleissopimus vam-
maisten henkildiden oikeuksista, 2006, 12. artikla.) Paatoksenteon tukea on mo-
nenlaista; toisaalta arkisissa tilanteissa voidaan tukea ihmisen paatoksia ja toi-
saalta voidaan tukea ihmista hanen elamankulkuunsa liittyvissa isommissa paa-
toksissa (Then, Carney, Bigby & Douglas, 2018, s. 64). YK:n vammaissopimuk-
sen 12. artiklassa, jossa tuettua paatoksentekoa maéaaritellaan, puhutaan myoés
tuesta, jonka avulla ihminen saavuttaa oikeustoimikelpoisuuden (Yleissopimus
vammaisten henkiléiden oikeuksista, 2006, 12. artikla). Oikeustoimikelpoisuuden
saavuttamisen lisdksi paatoksenteon tukea tarvitaan siihen, etta ihminen saa
elad omannakoistd elamaa, esimerkiksi paattaa missa asuu ja kenen kanssa

(Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, 2006, 19. artikla).

Kehitysvammaisia ihmisi& on Suomessa arviolta 45 000. Kehitysvammaisuuden
kirjo on laaja, mutta moni tarvitsee tukea omien paatdstensa muodostamiseen ja
toteuttamiseen (Seppala, 2017, s. 9-10). Kehitysvammaisten ihmisten asioista on
melko kauan paattanyt joku muu kuin he itse (Bigby, Douglas, Carney, Then,
Wiesel & Smith, 2017, s.224). Vammaissopimuksen voimaantulo on muutta-
massa tai muuttanut suomalaista lainsaadantoda ja kaytantoja kehitysvammaisen

ihmisen omien paatésten kunnioittamisen suuntaan. (L 381/2016, 43.8.)

Opinnaytetyossani selvitin millainen tuetun paatoksenteon lakeihin perustuva, oi-
keustoimikelpoisuuden saavuttamiseen tahtaava tuettu paatoksenteko on ja voisi
olla. Monet kehitysvammaiset ihmiset tarvitsevat tukea lisdksi niiden p&atosten
tekemiseen, jotka liittyvan oman nakoisen elaman eldmiseen. Kasittelen opin-
naytteessani myaos siihen tarvittavan tuen elementteja. Oman nakdisen elamén
paatoksilla tarkoitetaan tassa tydssa sellaisia paatoksia, joihin ei varsinaisesti liity
oikeustoimikelpoisuus, mutta jotka ovat siitd huolimatta ihmisen elamé&nkulun

kannalta tarkeitd. Selvitin edella mainittuja kirjallisuuskatsauksen avulla.



Molempien kysymysten selvittamiseen on kaytetty samoista julkaisuista muodos-
tuvaa aineistoa. Mukaan valikoitui yhteensa 21 englanninkielista julkaisua Aust-

raliasta, Espanjasta, Irlannista, Iso-Britanniasta, Kanadasta ja Yhdysvalloista.

Opinnayte on tehty yhteistydssa Kehitysvammaisten Tukiliiton kanssa. Jarjest6
edistdd YK:n vammaissopimuksen tavoitteiden toteutumista Suomessa (Kehitys-
vammaisten Tukiliiton strategia 2021-2026, i.a.). Tukiliitto on kehitysvammaisten
ihmisten ja heidan lahi-ihmisten yhteinen kansalais- ja ihmisoikeusjarjesto, joka
tekee vaikuttamisty6td myds tuetun paatoksenteon jarjestelmaan liittyen. Tuetun
paatoksenteon jarjestelmaa ei ole viela Suomessa, joten taustaselvityksen teke-

minen seké vaikuttamisty® sen syntymiseksi ovat oleellisia.



2 VAMMAISUUS JA KEHITYSVAMMAISUUDEN KIRJO

2.1 Yhdistyneiden kansakuntien sopimus vammaisten ihmisten oikeuksista

Suomi on vuonna 2016 ratifioinut Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimuksen
vammaisten ihmisten oikeuksista (myohemmin téassa opinnaytetydssa YK:n vam-
maissopimus). Sopimus vahvistaa muiden ihmisoikeussopimusten viestia ja ko-
rostaa inmisoikeuksien kuuluvan taysimaaraisesti myos kaikille vammaisille ihmi-
sille. Ihmisoikeussopimus on ratifioinnin jalkeen Suomen lakeja velvoittava. Lain-
saadanto ei siis voi olla ihmisoikeussopimuksen vastainen. (A 27/2016.) YK:n
vammaissopimuksen lahtokohtana on, ettd kaikilla inmisilla on yhdenvertainen
oikeus tehda valintoja ja paattaa itseaan koskevista asioista. Ellei taysin itsenéi-
nen paatdksenteko onnistu, yhteiskunnan tehtdvana on jarjestaa paattksente-
ossa tarvittava tuki. Paatoksenteon tukea voi saada arkisiin asioihin ja isompiin
kysymyksiin. Suomesta puuttuu lakiin perustuva tuetun paatoksenteon jarjes-
telmd, vaikka YK:n vammaissopimus sita edellyttda. (Yleissopimus vammaisten
henkil6iden oikeuksista 2006, Johdanto.)

YK:n vammaissopimuksen 12. artiklan sisalto viittaa siihen, etta tuetun paatok-
senteon avulla vammainen ihminen viimeistaan saavuttaa oikeustoimikelpoisuu-
den ja hanen asemansa lain edessa on nain tunnustettu. (Yleissopimus vam-
maisten henkildiden oikeuksista, 2006, 12. artikla.) Vammaissopimuksen allekir-
joittaneiden maiden, kuten Suomen, tulee varmistaa sellaisen tuen saatavuus,
joka auttaa ihmista kayttamaan oikeustoimikelpoisuuttaan yhdenvertaisesti mui-
den kansalaisten kanssa. Tama tarkoittaa kaytanndssa korvaavan paatoksen-
teon, eli puolesta paattamisen ja holhousjarjestelmien vaihtamista tuetun paatok-
senteon jarjestelmiin. (Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.36.) Martinez-Pujalte
(2019, s.4) toteaa, etté tuettu paatoksenteko on huomattavasti vaikeampaa to-
teuttaa kuin se, ettd joku toinen tekee ihmisen puolesta paatoksia. YK:n vam-
maissopimus velvoittaa sen allekirjoittaneita maita kehittamaan toimenpiteita,
jotta vammaisten ihmisten oikeustoimikelpoisuus seka tuki sen kayttdmiseen to-

teutuvat (Douglas & Bighy, 2020, s.434). Yleissopimus ei maarittele tuen



muotoja, vaan ne voivat vaihdella maiden valilla (Gooding, Arstein-Kerslake &
Flynn, 2015, s. 250).

Vammaissopimuksen 12. artiklan paasisalté on: ihmisten oikeustoimikelpoisuus
tulee tunnustaa ja turvata muiden kansalaisten kanssa yhtalaisesti, valtioiden tu-
lee jarjestaa tukea oikeustoimikelpoisuuden kayttoon ja mailla tulee olla takeet,
eli safeguardit sen takaamiseksi, ettei tuettu paatoksenteko johda ihmisten hy-
vaksikayttoon. Toisaalta vammaissopimuksessa puhutaan siitd, etté ihmisten
taytyy saada toimia yhteiskunnan jasenena taysimaaraisesti ja paattdd omista
asioistaan kuten siitd missa han haluaa asua (Yleissopimus vammaisten henki-
I6iden oikeuksista, 2006, 19. artikla). Naiden oikeuksien kayttdmiseen ja paatos-
ten tekemiseen monet niista ihmisista, joilla on kehitysvamma, tarvitsevat myos
tukea (Seppéala, 2017, s. 41).

Ihmisoikeuksien toteutumisesta tehdaan nykyaan maarallisesti runsasta ja sisal-
I6ltdan monipuolista tutkimusta (Harkoma, 2017, s.8). Perus- ja ihmisoikeuspe-
rustainen tutkimus on tarkeaa, jotta oikeudet voisivat kehittyd ja toteutua (Har-
koma, 2017, s.7) Sen tarkoituksena on ottaa osaa yhteiskunnalliseen keskuste-
luun ihmisoikeuksien toteutumisesta (Harkoma, 2017, s.8). Sosiaalitydssa (ja -
alalla) ihmisoikeuksien toteutumisen ndkokulma on ollut l&sna alusta asti, vaik-
kakin se on ajoittain jadnyt ihmisen tarpeisiin keskittymisen jalkoihin (Healy,
2008, s.745). Tassa opinnaytetydssa kasitelladn ihmisoikeuksien toteutumisen

nakokulmaa ilman oikeustieteiden tuntemusta tai oikeustieteellistd pohdintaa.

2.2 Vammaisuus ja kehitysvammaisuuden kirjo

Vammaisuus on moniulotteinen ilmié. Se maaraytyy biologisten tekijoiden lisaksi
sosiaalisesti. (Seppéla, 2017, s. 9.) YK:n vammaissopimus maarittelee vammai-
suuden pitkaaikaiseksi tai pysyvaksi. Vamma voi olla liikkunta-, henkinen-, alylli-
nen tai aistivamma. Se aiheuttaa ihmisen elamaan esteita, jotka vaikeuttavat ih-
misen osallistumista yhteiskunnan toimintaan yhdenvertaisesti vammattomien ih-
misten kanssa. (Yleissopimus vammaisten henkil6iden oikeuksista, 2006, 1. ar-
tikla.)



Vammaisuuden vaikutuksia ihmisen elamaan voidaan lieventaa erilaisin tukitoi-
min ja valinein ja nain tehda osallistuminen yhteiskuntaan taysipainoisesti mah-
dolliseksi. Tukitoimien ja apuvalineiden avulla ihmisia autetaan tasavertaisem-
paan asemaan muiden kanssa. Vammaisuuden vaikutukset ihmisen elamaan
vaihtelevat erilaisissa tilanteissa ja olosuhteissa. Syrjintd, kaltoinkohtelu ja eris-
taminen pahentavat vamman mukanaan tuomia esteita ihmisen elaméaan. (Sep-
pala, 2017, s. 10.)

Kehitysvamma on noin 45 000 suomalaisella. Kehitysvamma tarkoittaa oppimi-
sen ja ymmartamisen hankaluutta. Kaikilla kehitysvammaisilla inmisilla on kykyja,
vahvuuksia ja taitoja, ja ne vaihtelevat yksil6lta toiselle. Kehitysvamma-diagnoo-
sin saaneet ihmiset ovat erittain heterogeeninen joukko. Monet tulevat toimeen
vahaisen tuen avulla, toiset tarvitsevat jatkuvaa ja kokoaikaista tukea ja apua.
Suunnilleen 10 prosenttia kehitysvammaiseksi luokitelluista ihmisista tarvitsee
ymparivuorokautista apua. Suurimmalla osalla kehitysvammadiagnoosin saa-
neista ihmisistda vamma on lievé ja sen vaikutus toimintakykyyn on vah&aisempi.
Kehitysvamman, niin kuin vammaisuudenkin, vaikutukset ihmisen elamaan vaih-
televat paljon. (Seppéala, 2017, s. 9-10.) Maailman terveysjarjeston ICD-10 tauti-
luokituksessa kehitysvammaisuutta kasitellaan laaketieteellisesti hankaluuksien,
vaikeuksien, alykkyyden ja kykyjen arvioinnin ndkdkulmasta (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos, i.a.). Tukemiseen ja tuen tarpeisiin liittyva luokittelu on kuitenkin
tullut aiempaa tarkeammaksi nakokulmaksi (Shogren, Wehmeyer, Seo, Thomp-
son, Schalock, Hughes, Little & Palmer, 2017, s.293).

Kehitysvammaisuus on sateenvarjokasite monenlaisista syista johtuville ja mo-
nenlaisia ilmenemisen muotoja saaville vammaisuuden esiintymismuodoille. K&-
sitteen erilaisten ilmenemismuotojen takia on hyva puhua kehitysvammaisuuden
kirjosta. Kehitysvammaisuuden ké&site on hallinnollinen kasite, jota tarvitaan pal-
velujarjestelmassadmme kertomaan niista ihmisista, jotka tarvitsevat muiden ih-
misten tukea selvitdkseen iAnmukaisista sosiaalista rooleista ja tehtavista. Kehi-
tysvammaisuus vaikuttaa ihmisen oppimiseen, ymmartdmiseen seka adaptiivi-
seen kayttaytymiseen. Adaptiivinen kayttaytyminen tarkoittaa esimerkiksi ela-
manhallinnan taitoja ja sosiaalista sopeutumista. (Seppéala, 2017, s. 36-37.)



Kehitysvamman vaikutukset ihmisen elamé&an pienenevat, kun yhteiskunta ja ih-

misen saama tuki ovat mahdollisimman saavutettavia. (Seppala, 2017, s. 41).
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3 PAATOKSENTEOSSA TUKEMINEN JA TUETTU PAATOKSENTEKO

3.1 Itsemaaradmisoikeus ja paatoksentekokyky

Itsemaaraamisoikeus on perusoikeus. Erityishuoltolakia muutettiin Yhdistyneiden
kansakuntien vammaisyleissopimuksen mukaiseksi vuonna 2016. Uusissa pyka-
lissa kehitysvammaisen ihmisen itsemaaraamisoikeuden vahvistaminen ja toteu-
tuminen tulivat entista tairkeAmmaksi. ltsemaardadmisoikeus ei voi toteutua ilman,
ettd ihminen paattad omista asioistaan ja saa sen kayttamiseen toisilta tukea, jos
sitd tarvitsee. (L 381/2016, 43.8.) Itsemaaraamisoikeuden toteutumisen nakokul-
masta paatoksenteon tukeminen on keskeista. Omien paatosten tekeminen ja
ihmisen tahdon ja mieltymysten mukaiset paatokset lisaavat ihmisen kontrollia
omasta elamastaan ja voivat vaikuttaa positiivisesti hyvinvointiin, elamanlaatuun
ja identiteetin vahvistumiseen. (Douglas & Bigby, 2020, s.435.) Ihmiset, jotka
paasevat tekemaan valintoja ovat itsenaisempia ja tyollistyvat varmemmin (Mar-
tinis, 2015, s.226).

Monissa maissa on oletettu, ettd kehitysvammaisilta ihmisilta, kuten my6s mie-
lenterveyspotilailta seka muistisairailta vanhuksilta, puuttuvat paatdksentekoon
tarvittavat kyvyt. Heiltéa on viety mahdollisuus paattaa isoja ja pienia elamaansa
liittyvia asioita. Lait ja kaytannot ovat johtaneet siihen, ettd kehitysvammaisten
ihmisten paatokset on tehnyt joku muu, esimerkiksi laheinen, edunvalvoja tai sai-
raanhoidon henkilokuntaan kuuluva ihminen. (Wiesel, Smith, Bigby, Then, Doug-
las & Carney, 2020, s. 1.) Ihminen, jolla on kehitysvamma, on talléin ndhty vain
ladketieteellisesta nédkdkulmasta, jossa on ollut syyté pohtia ihmisen kykyja tehda
paatoksia itse (Rogers, Pilch, McGuire, Flynn & Egan, 2020, s. 234). Laaketie-
teellisen ndkdkulman sijaan YK:n vammaissopimus perustuu sosiaaliselle kasi-
tykselle vammaisuudesta. Sosiaalisessa vammaiskasityksessa ihmisen vamman
tunnistamisen jalkeen aloitetaan niiden tukitoimien jarjestelyt, joita ihminen tarvit-
see selvitdakseen yhteiskunnassa mahdollisimman samalla tavalla kuin muut sa-

manikaiset inmiset. (Seppald, 2017, s.45-46.)
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Kehitysvammaisuudella on kuitenkin vaikutuksia ihmisen paattelykykyyn, ymmar-
tamiseen, asioiden pitamiseen muistissa, toimintaan tarvittavien perakkaisten
vaiheiden suunnitteluun ja toteuttamiseen seké tiedon hankkimiseen ja sen so-
veltamiseen. Naité taitoja tarvitaan tietoisten valintojen ja paatosten tekemiseen.
(Seppald, 2017, s. 92-92.) Paatosten tekemiseen liittyvia asioita ovat myos, etta
tietdd paatoksenteon tavoitteen, tietdd vaihtoehtoja ja niiden seurauksia seka
seurausten hyvia ja huonoja puolia (Shogren, Wehmeyer, Uyanik & Heidrich,
2017, s. 435). ltsemaaraamisoikeuden toteutuminen kehitysvammaisen ihmisen
elamassa tarkoittaa esimerkiksi mahdollisuutta saada tukea paatbksenteossa
tarvittavien taitojen kartuttamiseen, asioiden kasittelyyn ja paatdsten tekemiseen
(Seppala, 2017, s.105) ja toteuttamiseen (Browning, Bigby & Douglas, 2014,
s.40). Tukea tarvitaan yksil6llisesti myos tiedon hankkimiseen seka kayttoon ja
paatosten ja ratkaisujen pohtimiseen (Seppala, 2017, s.41). Vammaissopimuk-
sen tultua voimaan kyse ei ole kuitenkaan enaa siitd millainen on ihmisen paa-
toksentekokyky, vaan siitd millaisin tukitoimin han voi paattaa asioistaan ja olla
oikeustoimikelpoinen (Beaupert & Steele, 2015, s.164).

Paatoksentekokykyyn vaikuttavat monenlaiset tekijat, esimerkiksi ymparisto,
sosiaaliset suhteet, koulutustaso, persoonallisuus ja mahdollinen heikentynyt ter-
veys (Arstein-Kerslake & Flynn, 2016, s. 474). Nama tekijat on tarke&aa tunnistaa
siksi, etta tuki on mahdollista muokata sellaiseksi, joka tukee parhaalla mahdolli-
sella tavalla juuri tiettya ihmista (Shogren, ym., 2017, s.435). Paatoksentekoky-
kyyn vaikuttavat tekijat ovat syy siihen, ettd paatoksissa tukemisen ja tuetun paa-
toksenteon mallit eivat valttamatta ole kaikille samankaltaisia vaan yksil6lliseen
tarpeeseen raataloityja (Pogach, 2019, s. 88; Carney, 2014, s.48). Vammaisso-
pimuksen ratifiointi on maarittdnyt vammaisten ihmisten oikeuksista kaytavaa
keskustelua seka vaikuttanut tukemisen toimintatapoin niin, ettd puolesta paatta-
misen sijaan vammaisia ihmisia tuetaan tekemaan paatoksia itse (Wiesel, ym.,
2020, s. 3).
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3.2 Paatoksenteon tuki

Paatoksenteon tuella voidaan viitata jokapaivaiseen toimintatapaan, jossa tukija
auttaa ihmista tekemaan paatoksia antamalla ja kerdamalla tietoa seka selityksia
asioille. Toimintatavassa tukija kunnioittaa ihmisen itsemaardamisoikeutta ja
paatoksia. Tuki auttaa ihmista tekemaan paatokset itse. Tallaista paatoksissa tu-
kemista tehdaan lainsdadanndsta riippumatta jokapaivaisissa kohtaamisissa.
(Then, Carney, Bigby & Douglas, 2018, s. 64.) Paatoksenteon tukemisen sijaan
virallisella lakiin perustuvalla tuetulla paatoksenteolla tarkoitetaan sellaista paa-
toksenteon tukea, jossa tukijaksi nimittdmisesta on saadokset ja tukijan asema
on tunnustettu ja h&nen rooliinsa liittyvat vastuut ja velvollisuudet on maaritelty.
(Then, ym., 2018, s. 64; Newbigging, Ridley & Sadd, 2020, s.4.)

Browning, Bigby ja Douglas (2014, s.36) pohtivat tuetun paatéksenteon kasitteen
monimuotoisuutta; sitd kaytetdan monissa yhteyksissa eika taysin tiedetd mita
silla kulloinkin tarkoitetaan. Tuetusta paatoksenteosta kaytetaan maaritelmia pro-
sessi, mekanismi, jarjestelma ja kehys. Browning, Bigby ja Douglas (2014, s. 36)
maarittelevat sen kuitenkin prosessiksi, joka mahdollistaa ihmisten oikeustoimi-
kelpoisuuden ja sen kautta isomman itsenaisyyden ja itsemaardamisoikeuden to-
teutumisen. Tassa opinnaytetydssa kasitellaan toisaalta tuettua paatoksentekoa,
joka tahtaa oikeustoimikelpoisuuden saavuttamiseen ja toisaalta paatoksenteon

tukea, jonka avulla ihminen voi elaa itselleen sopivaa elamaa.

Paatoksenteon tukemiseen ja tuettuun paatdksentekoon molempiin kuuluu ihmi-
sen tukeminen paatoksissa, ero niiden valilla on siind, tahtaaké tukeminen oi-
keustoimikelpoisuuden kayttoon vai ei (Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.41).
Tuella on siis kaksi tavoitetta, toisaalta se varmistaa, ettd ihminen voi paattaa
omasta elamastaan (Shogren, Wehmyer, Martinis & Blank, 2019, s.3) ja toisaalta
se varmistaa oikeustoimikelpoisuuden ja antaa mahdollisuuden kayttdd sita
(Shogren, Wehmeyer, ym., 2017, s. 432). Paatoksenteon tukeminen ja tuettu
paatoksenteko tulee erottaa toisistaan. Paatbksenteon tukeminen on epaviralli-
sempaa ja jokapaivaista ja kaikille kansalaisille mahdollista. Tuettu paatoksen-
teko taas on yhteiskunnan ja lakien valtuuttamaa virallista tukea. (Carney, 2014,

s.46.) Kasitteiden erottaminen toisistaan on tarkead, jotta tuetun paatbksenteon
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kaytantoja voidaan suunnitella ja arvioida (Browning, Bigby & Douglas, 2014,
s.34). Lakiin perustuvan tuetun paatoksenteon liséksi on kehitettava paatoksen-
teon tuen kaytantda. Laki ei valttamatta tee toivottuja muutoksia kaytannon ta-
solla (Beaupert & Steele, 2015, s. 165) eikd muutoksia toimintakulttuurissa
(Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.40-41). Kaikkia naitd muutoksia tarvitaan
ihmisten oikeuksien toteutumiseksi. Lakien ja toimintakulttuurin muuttaminen ei
ole riittavaa, jos ihminen ei saa tukea myo6s paatostensd mukaiseen toimintaan

ja niiden toteuttamiseen. (Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.40-41.)

Tuetun paatoksenteon kasite on syntynyt Kanadassa 1990-luvun alussa. Ensim-
maiset tuettuun paatdksentekoon liittyvat periaatteet kirjoitettin Community Li-
ving (CACL) Taskforce n tekemé&én "Alternatives to Guardianship” mietinto6n sa-
moihin aikoihin. (Arstein-Kerslake, Watson, Browning, Matrtinis, & Blanck, 2017;
Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.35.) Mietint6 ja samalla tuettu paatdksenteko
perustui kolmelle keskeiselle periaatteelle. Periaatteet olivat seuraavat: kaikilla
aikuisilla on itsemaaraamisoikeus ja oikeus tehda elaméaéansa vaikuttavia paatok-
sid tuen avulla, jokainen pystyy tekemaan valintoja, tuetussa paatoksenteossa
luottamuksellinen suhde tuettavan ja tukijan valilla on tarkeaa ja laki ei saa syrjia
ihmisté vedoten kasityksiin hanen paatoksentekokyvystaan. (Browning, Bigbhy &
Douglas, 2014, s.35.)

Kehitysvammaiset ihmiset tarvitsevat vammaispalveluita ja erityishuoltolain mu-
kaisia palveluita. Palveluiden tarkoituksena on edistdd vammaisen ihmisen osal-
listumista sekad toimimista yhteiskunnan jasenena. Liséksi palveluiden tarkoitus
on poistaa vammaisuuden ihmiselle tuottamia haittoja. (L 380/1987,1.8.) Erityis-
huoltolain mukaiset palvelut turvaavat liséksi niita tarvitseville paivittaisissa toi-
missa selviytymista ja sopeutumista yhteiskuntaan (L 519/1977, 1.8). Tassa opin-
naytteessa kasitellaén tuettua paatoksentekoa osittain siitd ndkokulmasta, etta
se on palvelu, joka auttaa ihmistd sopeutumaan ja osallistumaan yhteiskuntaan.
Tuetusta paatoksenteosta ja paatdoksenteon tuesta tullaan Suomessa sdatamaan
uuteen vammaispalvelulakiin ja/tai itsemaaraamisoikeuslakiin (Sivula, henkil®-
kohtainen tiedonanto 28.9.2020).
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3.3 Tuki oikeustoimikelpoisuuden saavuttamiseen

Oikeustoimikelpoisuudella tarkoitetaan sita, etta ihminen on lain tarkoittamalla ta-
valla kokonainen ja pystyy kayttamaan ja pitamaan kiinni oikeuksiaan seka vel-
vollisuuksistaan. Oikeustoimikelpoisuuden ajatellaan olevan vastakohta holhouk-
sen (edunvalvonnan) alaisena olemisesta. Oikeustoimikelpoisuus tarkoittaa kay-
tannossa esimerkiksi oikeutta sitoa erilaisia sopimuksia. (Beaupert & Steele,
2015, s. 161.) Jos ihmisella ei ole oikeustoimikelpoisuutta, hanen muidenkin oi-
keuksiensa toteutuminen voi olla vaarassa (Arstein-Kerslake & Flynn, 2016,
5.486). Oikeustoimikelpoisuutta ei voi YK:n vammaissopimuksen mukaan enéa

rajoittaa ihmisen vamman perusteella (Martinez-Pujalte, 2019, s. 3).

Vammaisia ihmisia on kaytantdjen seka lakien perusteella suojeltu sen sijaan,
ettd heilla olisi ajateltu olevan mahdollisuus olla oikeudellisesti kelpoisia. Oikeus-
toimikelpoisuuden tunnustamisen nakdkulmasta ihmisen ominaisuuksista on pai-
notettu p&aatdsten rationaalisuuden merkitystd paatoksentekokykyyn. Tasta
syysta kehitysvammaiset ihnmiset ovat olleet huonossa asemassa oikeustoimikel-
poisuuden saavuttamisessa. (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014, s. 82; 85.) Kehi-
tysvammaisia ihmisia maaratdan Suomessa edelleen edunvalvontaan, tosin ei
endd pelkastaan vammaisuuden perusteella (Salisma, henkildkohtainen tiedok-
sianto 25.10.2021). Ihminen voidaan maarata tuomioistuimen toimesta edunval-
vontaan, jos han ei sairauden tai vajaavaltaisuuden takia ole voinut huolehtia esi-
merkiksi omasta taloudestaan (L 442/1999, 18). Vajaavaltaisella ei valttamatta
ole oikeutta tehda sopimuksia. (L 442/1999, 238). Holhouksen tarkoitus on valvoa
ihmisten etuja (L 442/1999, 18) ja edunvalvojien paatokset perustuvat siihen,
mika on edunvalvojan mielestd ihmisen edun mukaista (Arstein-Kerslake &
Flynn, 2016, s.475).

Tuetussa paatdksenteossa tuen tavoitteena on mahdollistaa ihmiselle oikeustoi-
mikelpoisuuden saavuttaminen ja kayttaminen (Shogren, Wehmeyer, ym., 2017,
s. 432). Tuetussa paatbksenteossa ihmista autetaan tekemaéan paatoksia perus-
tuen heidan omiin mieltymyksiinsa ja tahtoon, vastoin edunvalvonnan ja holhouk-
sen tavoitetta siitd, ettéa paatosten pitad mukailla ihmisen parasta etua (Beaupert
& Steele, 2015, s. 163; Martinez-Pujalte, 2019, s.1). Tahdon on sanottu



15

vastaavan kysymykseen "mita haluan, josta johdettuna mieltymykset vastaavat
kysymykseen miksi haluan sen mita haluan”. Toisaalta on sanottu, etta tahto on
valiton mieltymys (esimerkiksi halu muuttaa kotoa) ja mieltymys on tietyn tahdon
ylakasite (kuten itsenaistyminen). (Carney, Then, ym., 2019, s.350.)

3.4 Tuki omien paatésten tekoon

YK:n vammaissopimus on kokonaisuus, jossa 12. artiklan lisdksi on muita artik-
loita, joissa valinnanvapaus ja omien paatosten tekeminen ovat osa sisaltoa. Tal-
laisia artikloita ovat esimerkiksi 19. artikla, jossa puhutaan oikeudesta valita
missd asuu ja kenen kanssa, 25. artikla, jonka sisadllossa puhutaan oikeudesta
valita terveydenhuollollisissa kysymyksissa seka 27. artikla, joka puhuu ty6én va-
litsemista vapaasti. 3. artiklan siséltoon kuuluu vammaisten ihmisen autonomia,
vapaus valita ja olla mahdollisimman riippumaton muista ihmisista. Lisaksi 1. ar-
tiklassa maaritellaan, ettd vammaisten tulee saada paasy kaikkiin muitakin ihmis-
ryhmia koskeviin inmisoikeuksiin ja olla yhdenvertainen muiden kanssa. (Marti-
nez-Pujalte, 2019, s.6.)

Paatoksenteon tuella on siis oikeustoimikelpoisuuden saavuttamisen lisaksi toi-
nenkin tavoite: se, etta ihminen saa elaa itselleen sopivaa elaméaa ja tekee paa-
toksia koskien omaa elamaansa (Shogren, Wehmeyer, ym., 2019, s.3). Namakin
paatokset on tehnyt kehitysvammaisen ihmisen puolesta hyvin pitk&dan joku muu
kuin ihminen itse (Bigby, Douglas, ym., 2017, s.224). Shogren, Wehmeyer, Mar-
tinis ja Blank (2019, s. 9) tiivistivat useiden omia paatdsten tekemiseen liittyvien
tutkimusten tuloksia. Tutkimuksissa on huomattu, ettéa kehitysvammainen ihmi-
nen, joka saa paattaa itse, on itsendisempi, tyollistyy paremmin ja h&nen elaman-

laatunsa on parempi.

Omien paatosten tekemiseen tarvitaan tukea itsendisemman elaman ja elaman-
laadun lisdksi myds sen takia, ettd asiakasléhtoiset palvelut ja itselle sopivien
palveluiden valitseminen olisi mahdollista (Carney, 2014, s.47; Newbigging, Rid-
ley & Sadd, 2020, s.3). Oikeustoimikelpoisuuden mahdollistavan ja oman n&kaoi-

seen elamaan tarvittavien paatosten tekemiseen tarvittava tuki voi olla toistensa
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kanssa hyvin samankaltaista ja toisen edistdminen edistdnee myds toisen toteu-

tumista.
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytteeni tarkoitus on kuvata lakiin perustuvaa tuettua paatoksentekoa ja
jasentaa sen jarjestamistapoja muissa maissa seka kertoa paatdksenteon tuke-
misen piirteista. Tarkoituksena oli I6ytaa vastaukset siihen, mité lakiin perustuva
tuettu paatdksenteko tarkoittaa, miten muissa maissa tuetun paatoksenteon la-
kiin perustuva muoto on toteutettu. Tarkoituksena oli I10ytdé vastauksia myos sii-
hen, millaista on se tuki, joka mahdollistaa ihmiselle omien paatdsten tekemisen.
Tavoitteena oli selkiyttdd tuetun paatoksenteon kasitettd ja kertoa miten lakiin
perustuva muoto eroaa muusta paatoksenteon tukemisesta. Kasitteen selkiytta-
minen voi helpottaa yhteistd keskustelua lainsdadannon uudistamisesta ja paa-

toksenteon tukemisen jarjestamistavoista Suomessa.

Tutkimuskysymykseni ovat

1. Millainen on lakiin perustuva YK:n yleissopimuksen 12. artiklan mukainen
tuettu paatoksenteko?

2. Millaista on tuki, joka varmistaa omaan elamé&an liittyvan paatoksenteon?

Tutkimuskysymykset ovat tarkentuneet prosessin edetessa. Aluksi tarkoituksena
oli lbytaa vastauksia muiden maiden tuetun paatoksenteon jarjestelmista. Jarjes-
telmiin liittyvaa aineistoa ei juurikaan 10ytynyt. Tasta syystéa tutkimuskysymykset

tarkentuivat yll& olevaan muotoon.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Aineiston keruu

Kirjallisuuskatsaus tarkoittaa perusteellista tutkimusta ja tulkintaa tietysta ai-
heesta. Kirjallisuuskatsauksessa etsitdan vastausta tiettyyn tutkimuskysymyk-
seen analysoimalla jarjestelmallisesti aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta. Tama kos-
kee kirjallisuuskatsauksia, jotka ovat osia tutkimuksesta sekd katsauksia, jotka
ovat koko tutkimus. (Aveyard, 2014, luku What is literature review.) Opinnaytteen
aihe koskee niin uutta asiaa, etté kirjallisuuskatsauksen tekeminen oli perustel-
tua. Kirjallisuuskatsaukseni muoto on integroiva kirjallisuuskatsaus. Integroivat
kirjallisuuskatsaukset nahdaan olevan narratiivisten ja systemaattisten kirjalli-
suuskatsauksen valissa, ja sopivat hyvin ilmién monipuoliseen kuvaamiseen ja
uuden tiedon tuottamiseen. Integroivan kirjallisuuskatsauksen vaiheet ovat sys-
temaattisen katsauksen tapaisia, mutta julkaisujen valitsemisessa ei tarvitse olla

systemaattisen katsauksen tapaan kriittinen. (Salminen, 2011, s. 9.)

Kirjallisuuskatsauksen hakusanana kaytin ilmaisua "supported decision-making”.
Liséksi selventavind hakusanoina kaytin vaihtelevasti sanoja CRPD, article 12 ja
intellectual disability. Hauissa on tehty myds full text -rajauksia. Yhdessa haussa
tein hakuvaiheessa rajauksia sanoilla NOT mental disability ja NOT patient. (kts.
LIITE 1) Hakusanalistaus taydentyi kirjallisuuskatsauksen edetessa. YK:n yleis-
sopimuksen ensimmainen voimassaolovuosi on 2008, joten sitd huomattavasti
vanhemmat julkaisut jaivat katsauksen ulkopuolelle. Kaytin kirjallisuuskatsauk-
sessa useita tietokantoja. Niitd olivat EBSCO Academic Search Premier, Pro
Quest, Taylor & Francis ja SAGE Premier. Tietokantahakujen lisaksi kirjallisuus-
katsauksessa on mukana nelja julkaisua, jotka loytyivat tietokannoista esille tul-
leiden julkaisujen l&hdeluetteloista. Kaikki mukaan valitut julkaisut olivat englan-
nin kielella. Muilla kielilla kirjoitetut on rajattu pois. Tuettu paatoksenteko ei ole
Suomessa viela kaytdssa ja tasta syysta suomalaiset tietokannat sekd suomen-

kieliset tekstit on rajattu kirjallisuuskatsauksen ulkopuolelle.
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Tein ensimmaisen karsinnan tietokannoista lI6ytyneiden julkaisujen nimien ja yh-
teenvetojen perusteella. Rajasin pois myds ne julkaisut, joissa esitelladn mielen-
terveyspotilaiden tai vanhusten paatoksenteon tukemista tai tuettua paatoksen-
tekoa. Ensimmaisen karsinnan perusteella otin mukaan 35 julkaisua (kts. LIITE
2). Toisen karsinnan tein luettuani julkaisut. Varsinaiseen katsaukseen otin mu-
kaan yhteensa 21 julkaisua (kts. LIITE 3). Aineisto painottuu englanninkielisiin
maihin: Irlantiin, Australiaan, Yhdysvaltoihin, Kanadaan ja Iso-Britanniaan. Suu-
rin osa, eli 14 julkaisua 21:st&, on julkaistu Australiassa. Yksi artikkeleista on jul-
kaistu Espanjassa englanniksi. Kielitaitoni, hakusanat seka tietokannat vaikuttivat
mukaan otettuun aineistoon. Yksi julkaisu tuli kahden eri tietokannan haussa
esille. Kirjallisuuskatsaukseen on otettu mukaan kaikki edell&a mainituilla hauilla
esille tulleet julkaisut. Tuettuun paatoksentekoon liittyvaa tutkimusta on tehty sen
verran vahan, etta julkaisuja ei voinut rajata sen mukaan onko julkaisu esimer-

kiksi vertaisarvioitu.

5.2 Aineiston analyysi

Tein aineiston analyysia teorialdhtdisesti (1. tutkimuskysymys) seka aineistolah-
toisesti (2. tutkimuskysymys). Kaytin samoja kirjallisuuskatsauksen julkaisuja
kummankin tutkimuskysymyksen selvittdmiseen, vaikka analyysit niista on tehty
toisistaan eroavalla tavalla. Opinnaytetyoni aihe on uusi ja siitd on tarjolla rajatusti
aiempia julkaisuja. Naista syista valitsin analyysin tavaksi laadullisen analyysin.
Etsin julkaisuista yhtalaisyyksi&, eroavaisuuksia enka niink&én tehnyt maarallisia
korostuksia. Esimerkkeja analyyseista l0ytyy liitteista (LIITE 4 ja LIITE 5).

Ensimmaisen tutkimuskysymyksen analyysid tein teorial&htoisesti. Jarjestelin
|0ydokset YK:n vammaisten ihmisten oikeuksia koskevan yleissopimuksen 12.
artiklassa mainittujen teemojen alle. 12. artiklassa mainittuja teemoja ovat 1) la-
kien muuttaminen oikeustoimikelpoisuuden saavuttamiseksi, 2) tuen jarjestami-
nen oikeustoimikelpoisuuden kayttdmiseksi sekad 3) takeet (eli safeguardsit). Li-
saksi nostin kasittelyyn aineistosta esille tulleina teemoina edunvalvontaan seka
holhoukseen ja ihmisen oman tahdon ja mieltymyksen mukaisiin paatoksiin liitty-

via asioita, seka kehittdmisen nékokulman (kts. LIITE 4).
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Opinnaytteeni toisen tutkimuskysymyksen analyysi on tehty laadullisena, induk-
tiivisena aineistolahtdisena sisallonanalyysind. Induktiivinen analyysi tarkoittaa
analyysin tekemista yksityisesta yleiseen (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 107).
Tuomi ja Sarajarvi (2018, s.107) tosin mainitsevat, etta induktiivisuus ei voi kos-
kaan olla taysin puhdasta, koska uusia teorioita ei voi loytya vain yksittaisten ha-
vaintojen pohjalta. Analyysivaiheessa on riski siihen, etta kirjallisuuskatsauksen
julkaisujen analysointi jaa vain pinnalliseksi kuvailuksi (Salminen, 2011, s. 10-
11).

Bettany-Saltikovin (2012) mukaan kirjallisuuskatsauksen laadullista tietoa esitel-
laan tavallisesti teemoiteltuna seka lisaksi alateemoilla; samalla tavalla kuin laa-
dullisen tutkimuksen tulokset yleensakin esitetaan. Analyysin ensimmaiseen vai-
heeseen kuului mukaan valittavien julkaisujen karsiminen ja valitseminen. Kaytin
tekstien kasittelysséa apuna varikoodauksia seké taulukkorakennetta (kts. LITE
5). Aineistolahtoisen sisallon analyysin pelkistamista on tehty alleviivaamalla ja
poimimalla sielta tutkimuskysymykseen vastaavia asioita. Toisessa vaiheessa
siirsin poimitut asiat taulukkoon. Kolmannessa vaiheessa pelkistin taulukkoon kir-
joitettuja edelleen, tiivistin ja tein niista kokonaisuuksia. Naita kokonaisuuksia oli-
vat 1) tuen piirteet, 2) tukijan rooli ja tehtavat, 3) paatoksenteon tukemisen kay-
t&nnon toteutus seka 4) tukemista haittaavia tekijoita.

Tutkimuskysymyksiin liittyvat analyysit seka tulosten esittelyt on tehty toisistaan
erillaédn. Pohdin kuitenkin molempien tutkimuskysymysten mukaisia huomioitani
Johtopaatokset ja Pohdinta -luvuissa.
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6 LAKIIN PERUSTUVA TUETTU PAATOKSENTEKO

Osuuden analyysissa on valjasti kaytetty YK:n yleissopimuksen 12. artiklan sisél-

toéa. Loydokset on koottu 12. artiklassa mainittujen tekijoiden alle.

6.1 Lait ja nilden muutokset

Kanada on ollut edellékavija tuetun paatoksenteon parissa. Brittildisessa Kolum-
biassa on ollut 1996 vuodesta lahtien voimassa Representation Act. Siind tukea
tarvitseva tekee sopimuksen haluamansa ihmisen kanssa siita, etta saa talta tu-
kea paatoksiensa tekemiseen. Samankaltaisia lakien muutoksia on tehty myo-
hemmin my6s muissa Kanadan provinsseissa kuten Manitobassa, Yukonissa ja
Albertassa. Useat kanadalaiset provinssit eivat laeissa tunnusta tuettua p&aatok-
sentekoa. (Stainton, 2015, s.4.)

Irlanti oli yksi viimeisistd maista, joka ratifioi YK:n vammaissopimuksen. Irlan-
nissa tehtiin ensin muutoksia lainsaadantoon, jotta se mukailisi sopimuksessa
sovittua. Irlanti teki muutoksia holhouslakiin ja muokkasi uuden lain niin sanotun
Assisted Decision Making Actin. Assisted decision making act tuli voimaan 2015.
Laki sisaltda kolme porrasta ihmisen paatoksentekoon saamalle avulle. (Usher &
Stapleton, 2018, s.133-134; Martinez-Pujalte, 2019, s.12-13.)

Perussa on tehty muutoksia Peruvian Civil Code and Civil Prosedure Code -la-
keihin. Perun laissa mainitaan, etta kaikilla ihmisilla on taysi oikeustoimikelpoi-
suus, ja vain koomassa olevien ihmisten oikeustoimikelpoisuutta voidaan rajoit-
taa. (Martinez-Pujalte, 2019, s.15-16.) Costa Rican laki ei mydskaan salli ihmis-
ten oikeustoimikelpoisuuden rajoittamista. Costa Rica ja Perun lait ovatkin saa-
neet kansainvalisilta toimijoilta, kuten Human Rights Watch’ilta ja YK:lta positii-
vista palautetta lakiuudistuksistaan. Lakien vaikutuksista ei kuitenkaan ole viela
tehty tutkimusta. (Watson, Anderson, Wilson & Anderson, 2020, s.7.) Costa Ri-
can tilanteesta julkaisuista ei muuta tietoa 16ytynyt.
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Argentiinassa on tehty lakien muutoksia. Vuonna 2015 tuli voimaan ”Siviili ja
kauppalaki”, joka nimenomaan tunnustaa jokaisen ihmisen omaavan oikeudel-
lista toimivaltaa. Itsendisyyteen ja itsemaardamisoikeuteen vaikutetaan lain mu-
kaan mahdollisimman vahan. Inmisen paatoksia voidaan rajoittaa vain, jos yli 13-
vuotiaaalla on riippuvuuksia tai pitkittynyt tai pysyva mielensairaus. Hanella pitaa
olla lisdksi riski vahingoittaa itseaan, muita tai omaisuuttaan. (Martinez-Pujalte,
2019, s.7.)

Englannissa tuli voimaan vuonna 2014 Care Act, se koskee ihmisia, jotka tarvit-
sevat sosiaalipalveluita. Laissa puhutaan tuesta sanalla "advocacy”. Se tarkoittaa
tukea, jonka avulla ihmiset voivat saada aanen, jotta he voivat olla taysipainoi-
sesti mukana elamaansa koskevissa paatoksissa. Paikallisviranomaisia vaadi-
taan laissa jarjestamaan sosiaalihuoltoa tarvitsevien ihmisten saataville tukea.
Palvelun saatavuus vaihtelee eri puolilla Englantia ja tuen muodoilta puuttuu pai-
koittain rahoitus. Care Actin mukaan tukijan on tarkoitus helpottaa tiedon ymmar-
tamistd, tarpeiden ja toiveitten ilmaisemista, turvata tukea tarvitsevan oikeuksia
seka huolehtia tuettavan etujen, hoidon ja tuen saamisesta. (Newbigging, Ridley
& Sadd, 2020, s.5.)

Australiassa jokainen territorio maarittelee itse omaa lainsdadantéaan. Australian
lainsdadannodn uudistusta varten on annettu suosituksia muutoksista lakeihin.
Victorian territoriossa on tehty joitain vuonna 2020 voimaan tulleita muutoksia.
Muutosten jalkeen ihminen voi nimittaa tukijan henkilokohtaisiin ja taloudellisiin
kysymyksiin. (Watson, Anderson, Wilson & Anderson, 2020, s.3.) Lakien uudis-
tukset ovat Australiassa kesken (Bigby, Douglas, Carney, Then, Wiesel & Smith,
2017, s. 224). Australiassa on julkaisujen perusteella kuitenkin tehty aihepiirin
littyvaa tutkimusta ja tuen muotojen kokeiluja. Tasta syysta Australian tilannetta

kasitelladn myds ensimmaisen tutkimuskysymyksen osalta.

Texasissa Yhdysvalloissa on muutettu jonkin verran lakia, jotta tuetun paatok-
senteko voisi olla osa kaytantba. Texasissa muodosteltiin House Bill 39 seka Se-
nate Bill 1881, joiden tarkoitus on varmistaa se, ettd ihmiset saavat tehda omia
paatoksia holhoukseen joutumisen sijaan. Texasin uudistuksen jalkeen myos Vir-

ginian, Marylandin, Massaschusett’sin, Pohjois-Carolinan, New Yorkin ja
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Washingtonin osavaltiot ovat aloittaneet holhouslakien uudistusten valmistelut
(Zhang, Walker, Leal, Lundmark & Katisiyannis, 2019, s.1810-1811.) Texasin uu-
distukset tuetun paatéksenteon mahdollistamisesta ei kuitenkaan koske kaikkia
kehitysvammaisia ihmisia (Zhang, Walker, ym., 2019, s. 1810). Texasin mallissa
vammainen ihminen tekee sopimuksen tukijan kanssa siita, etta tukija auttaa
hanta tekemaan paatoksia. Tuomioistuin arvioi, onko ihmisella tarpeeksi kykyja
tehda sopimus tukijan kanssa. Kykyja arvioidaan yksildllisesti ja sopimus kerral-
laan. (Zhang, Walker, ym., 2019, s.1811.)

Useassa julkaisussa puhuttiin myds Ruotsin tuetusta paatdksenteosta; tarkempi
tieto jai kuitenkin véhaiseksi. Ruotsin Ombud-mallista oli mainintoja viidessa
(Bighby, Douglas, Carney, ym., 2017, s.223; Douglas & Bigby, 2018, s.435; Usher
& Stapleton, 2018, s.134; Newbigging, Ridley & Sadd, 2020, s.2; Wiesel, Smith,
ym., 2020, s.5) julkaisussa. Ombud-mallilla on laillinen asema tuetun paatéksen-
teon toteuttajana (Bigby, Douglas, Carney, ym., 2017, s.223), mutta sen vaikut-
tavuutta ei ole arvioitu (Douglas & Bigby, 2018, s.435). Muuta tietoa tastd mallista

ei julkaisuista tullut esille.

6.2 Holhoukseen liittyvat varaumat lainsdadannossa

Monessa maassa lakiin on jatetty niin sanottuja varaumia edunvalvonnan sailyt-
tamiseksi ja sen mahdollistamiseksi, ettéa ihmiset ovat edelleen edunvalvonnan
piirissa. Tallaisia varauksia on esimerkiksi Australiassa, Kanadassa, Egyptissé,
Virossa, Georgiassa, Kuwaitissa, Alankomaissa, Norjassa ja Syyrian arabitasa-
vallassa. (Watson, Anderson, Wilson, Anderson, 2020, s.2.) 12. artiklan tavoit-
teesta on erimielisyytta silta osin, onko tarkoitus se, etta edunvalvonnasta ja hol-
houksesta vammaisuuden perusteella luovutaan kokonaan (Stainton, 2015, s.2).
Martinez-Pujalte (2019, s.6) arvioi, ettd holhous pitaa korvata ja ettd Perun lain-
saadannon olevan lahimpané holhouksesta luopumista ja samalla todiste siité,

ettd nain myos voidaan toimia (Martinez-Pujalte, 2019, s.1).

Yleissopimuksen tavoitteiden mukaan varaumien jattdminen ja holhouksen maa-

raaminen vammaisuuden perusteella ilman ihmisen omaa tahtoa, on 12. artiklan
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vastaista (Martinez-Pujalte, 2019, s. 18). Lisaksi YK:n vammaisten ihmisten oi-
keuksien komitea on ilmaissut, etta jokaisen maan on syyta tarkastella omia hol-
hous-/edunvalvontalakejaan, toimia niiden kehittdmiseksi sekda muuttamiseksi
(Flynn & Arstein-Kerslake, 2014, s.91). Kun Yleissopimusta kirjoitettiin, oli paljon
keskustelua siita, etta 12. artiklan tavoite ei koske kaikkia ihmisid vammansa ta-
kia (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014, s.84).

Irlanti on sailyttanyt lainsdddannéssdan mahdollisuuden holhoojan kayttoon.
Tata pidetaan Yleissopimuksen vastaisena. (Martinez-Pujalte, 2019, s.15.) Irlan-
nin periaatteisiin kuuluu kuitenkin puolesta paattaminen viimesijaisena, aikaan ja
paatokseen sidottuna keinona (Doyle & Flynn, 2013, s.171). Argentiinassa ihmi-
selta voidaan ottaa itsemaaraamisoikeus pois, jos hén ei pysty olemaan vuoro-
vaikutuksessa toisten kanssa millaén tavalla ja eika pysty ilmaisemaan tahtoaan
(Martinez-Pujalte, 2019, s.9).

6.3 Tuen jatkumo ja muodot

Viidessa julkaisussa (Doyle & Flynn, 2013, s. 41; Browning, Bigby & Douglas,
2014, s.40; Flynn & Arstein-Kerslake, 2013, s.95; Beaupert & Steele, 2015, s.164;
Usher & Stapleton, 2018, s.134) viitataan tai tuodaan esille tuetun paatoksenteon
jatkumo, joko Michael Bachin ja Lana Kerznerin mallinnuksena tai muutoin. Flyn-
nin ja Arstein-Kerslaken (2014, s.89) arvion mukaan YK:n sopimuksen 12. artikla
nimenomaan edellyttdd sopimuksen allekirjoittaneita maita ottamaan kayttoon
tuen jatkumon. Tuetun paatoksenteon jatkumo tarkoittaa kolmiportaista tukea,
jossa ensimmaisella portaalla tuki on kevyempaa ja kolmannella tukijan tehta-
vana on tulkita ihmisen tahtoa ja mieltymyksia. Mallissa tuen rooli on auttaa vam-
maista ihmista heidan omien arvojensa mukaisissa paatoksissa ja tavoitteiden
laatimisessa, mahdollisuuksien selvittdmisessa ja paatoksen tekemisessa seka
muiden osapuolten mukaan saamisessa paatoksen mukaiseen toimintaan. Tuki-
jan nimittdd vammainen ihminen tai hallinnollinen tuomioistuin. Tukijat voivat olla
ystavia, sukulaisia tai muita osapuolia. (Doyle & Flynn, 2013, s.176). Esimerkiksi
Irlannin laissa on tuen jatkumo (Beaupert & Steele, 2015, s.163).
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Tuen jatkumon ensimmaisella portaalla ihminen tekee itse paatoksensa ja saa
tarvittaessa niiden tekemiseen tukea. Tuki voi olla esimerkiksi selkean tiedon an-
tamista tai kolmannen osapuolen antamia neuvoja asiaan. Tukea voivat tallGin
antaa epavirallisesti esimerkiksi laheiset. Toisella portaalla ihminen saa enem-
man tukea paatoksensa muodostamiseen ja siita eteenpain kertomiseen. Kay-
tanndssa tuki voi olla esimerkiksi ihnmisen tahtoa ja mieltymyksia kokoava tai tul-
kitseva tukijarinki. Paatds, joka nain syntyy, pitaa tulla tunnustetuksi tukea tarvit-
sevan ihmisen omana paatoksena. Valtioiden tehtava on tehda tukemisesta ja
siihen liittyvista sopimuksista virallisia. Kolmannen portaan tuki otetaan kaytt66n
vasta sitten, kun edellisista ei ole ollut hyotya. Siina tukija tekee paatdkset ihmi-
sen puolesta kuvittelemalla mitka olisivat ihmisen tahto ja mieltymykset suh-
teessa tiettyyn paatokseen. Tama ei ole Flynnin ja Arstein-Kerslaken mielesta
puolesta paattamista, koska paatoksia tehdaan tahdon ja mieltymysten, ei edun
mukaisesti. (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014, s. 95.)

Tuomioistuimet ovat tuetun paatoksenteon kysymyksissd monessa maassa tar-
kedssa roolissa. Texasissa tuomioistuin esimerkiksi arvioi sitd, pystyyko tukea
tarvitseva ihminen tekemaan sopimuksen avun saamisesta (Zhang, Walker, ym.,
2019, s.1811). Irlannissa on todettu vapaamuotoisemman ja tuettavalle tutun ym-
pariston olevan tuomioistuinta parempi paikka pohtia tuen muotoja ihmiselle ja
hanen kanssaan (Doyle & Flynn, 2013, s.177). Toisaalta tuomioistuimen kayttéa
ehdotetaan niihin tilanteisiin, joissa on erimielisyyksia tai muunlaisia ristiriitoja
(Flynn & Arstein-Kerslake, 2014, s.96). Argentiinassa tuomioistuin esimerkiksi
kasittelee ihmiselle annettavan tuen muotoja (Martinez-Pujalte, 2019, s.7-8). Ir-
lannissa tuomioistuin voi tarkastella ihmisen kykya tehda jokin paatds ja maari-
tellda ihmisen kykenemattomaksi tekemaan paatoksen, vaikka hanella olisi kay-
tossa tukea sen tekemiseen (Martinez-Pujalte, 2019, s. 13). Perussa tuomioistuin

esimerkiksi maarittaa kuka toimii ihmisen tukijana (Martinez-Pujalte, 2019, s.16).

Vammaisten ihnmisten oikeuksien komitean tekema General Comment (my6éhem-
min yleiskommentti) ei maarittele tuetun péaatéksenteon muotoja eiké sen viralli-
suutta. Yleiskommentin mukaan tuettuun paatéksentekoon voi sisaltya epaviral-
lista ja virallisia tuen muotoja. Epavirallisessa paatoksenteon tuessa tukea anta-

vat l&heiset ja virallisessa ammattilaiset. Epavirallisessa tuessa on riskina se, etta
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niilla ei ole tarpeeksi hyvia takeita (eli safeguards) eika niitd voida tarpeeksi val-
voa. Virallisessa riskina on liian ammattimainen toiminta. Epavirallisessa hyva
puoli on se, etté tukijat tuntevat tuettavan ja virallisessa hyvaa on se, etta tuki on
riippumattomampaa ja sen antamiseen voidaan osoittaa takeita. (Arstein-Kers-
lake & Flynn, 2016, s. 476.) Tuen tulee olla joustavaa, ihmisen tilanteeseen sopi-
vaa, niin vahaista ja lyhytaikaista kuin suinkin, jotta ihminen voi olla mahdollisim-
man itsenéinen. Tukitoimien tarpeellisuutta tulee tarkastella tietyin valiajoin. (Mar-
tinez-Pujalte, 2019, s.5.)

Tukijan tulee mahdollistaa ihmiselle hanen oman tahtonsa ja mieltymysten mu-
kaiset paatokset, joko auttamalla ihmista tekemaan ne itse ja tulkitsemalla ihmi-
sen mieltymyksia ja tahtoa (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014, s.96). Parhaan tul-
kinnan tekeminen ihmisen tahdosta ja mieltymyksista on vaikea tehtava (Arstein-
Kerslake, 2016, s.478). Paatokset seka tahto ja mieltymykset ovat sidottuja ai-
kaan ja paikkaan seké ovat suhteessa ymparistoon, muihin ihmisiin ja henkil6-
kohtaisiin kokemuksiin (Carney, Then, ym., 2019, s.361).

Tukea ei saa maarata ihmiselle ilman hanen omaa suostumustaan tai paatoksen-
tekokyvyn arvioinnin perusteella (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014, s.96; Arstein-
Kerslake & Flynn, 2016, s.478). Siihen pitaa olla mekanismit, miten tukija nimite-
taan ja miten hanen toimistaan voidaan tarvittaessa tehda valitus. Valtion pitaa
huolehtia tuesta, joka on kaikille saatavilla; myo6s niille, joiden paasy tuen piiriin
on vaikeaa. (Arstein-Kerslake & Flynn, 2016, s.478.) Tarked kysymys on myds
se, miten jarjestetddn tuki niille ihmisille, joilta puuttuvat lahi-ihmiset ja verkostot
(Carney, Then, ym., 2019, s.356).

Kanadassa on muodostunut tapoja toteuttaa lain mukaista tukea. Kanadaan on
muodostunut esimerkiksi tukijarinkeja ja microboardeja, joiden tarkoitus on to-
teuttaa lain tarkoittamaa tukea. Niiden toteuttajat eivéat kuitenkaan saa juurikaan
tukea valtiolta vaan toimivat jarjeston lailla omalla rahoituksellaan. Microboardit
voivat hallinnoida ihmisen raha-asioita yhdesséa ihmisen kanssa. Pankit perdan-
kuuluttavat Kanadassa kuitenkin sita, etté laki sanelisi my6s naiden toteuttamis-
tapojen olevan hyvéaksyttyja tapoja muodostaa paatos. Talla hetkella esimerkiksi

pankit Kanadassa ja muualla eivat tunnusta microboardien ja yhteispaattamisen
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roolia. (Carney, 2013, s.63; Stainton, 2015, s.3; Browning, Bigby & Douglas,
2014, s.37) Kanadan Albertassa yhteispaattaminen on hyvéaksytty laissa tuen
muodoksi (Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.42). Kanadassa tuetusta paatok-
senteosta tehdaan kirjalliset sopimukset tuettavan ja tukijan valille (Stainton,
2015, s.9).

Irlannin jarjestelméssa 18-vuotta tayttanyt ihminen voi nimeta itselleen tukijan tai
tukijoita ja tehda heidan kanssaan paatoksenteon tukemisen sopimuksen. Jos
edelld mainittu kevyempi tuki ei riitd, ihminen voi tehda tukijan kanssa yhteispaat-
tamisen sopimuksen. Tarvittaessa ihminen voi ennakoida tulevaa paattksenteon
hankaluutta ja tehda ennakkoon sopimuksen paatoksenteossa edustamisesta.
Irlannin laki perustuu arvioon ihmisen tarvitsemasta tuesta paattksien tekemi-
seen. (Usher & Stapleton, 2018, s.133-134; Martinez-Pujalte, 2019, s.12-13.)
Paatoksenteon tukijalla on maaritellyt tehtavat. Naitd ovat tiedon antaminen,
mieltymyksista ja tahdosta keskustelu, paatoksen kertominen eteenpéin ja paa-
toksen mukaan toimimisessa auttaminen. Sopimus yhteisesta paattamisesta voi-
daan tehda silloin kun taustalla on laaketieteellinen arvio ihmisen kyvysta tehda
paatoksia yhdessa toisen ihmisen kanssa. Yhteispaattamisen sopimus vaatii Ir-
lannin mallin mukaan tukijan, joka tuntee ihmisen ja johon hén luottaa, kuten la-
heisen tai ystavan. Paatoksenteossa edustajan tehtaviin kuuluu tehda paatokset
tukea tarvitsevan ihmisen tahdon ja mieltymysten mukaan. (Usher & Stapleton,
2018, s. 134; Martinez-Pujalte, 2019, s. 12-13.) Sopimuksen paatoksenteossa
edustamisesta voi tehdd usean tukijan kanssa ja se vaatii tukijan ja tuettavan
allekirjoitukset ollakseen virallinen (Martinez-Pujalte, 2019, s. 13).

Perussa ihmiselld voi olla lain mukaan monenlaista tukea paatdoksentekoonsa.
Ihmisen pitda jarjestaa ja valita tuki itse. Tukijan tulee auttaa ihmisen tahdon ja
mieltymyksen mukaisissa paatoksissa ja tarvittaessa tulkita tahtoa ja mieltymyk-
sid. Sita tehdaan pohtimalla yksilon elaméntarinaa, hanen mieltymyksiansa ja
aiempia tahdonilmauksia vastaavissa yhteyksissa. Perussa tukijat voivat olla yri-
tysten tai yhdistysten edustajia. Heita voi olla yksi tai useampi; tuomioistuin hy-
vaksyy valinnat. Tuomari voi nimeta tukijan siina tapauksessa, etta ihminen ei
itse pysty ilmaisemaan tahtoaan. Tuomioistuin ottaa talldin huomioon ihmisen la-

heiset, sukulaiset ja ystavat. Tukijalla voi olla edustuksellisia tehtavia vain
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erikseen mainittuna. Perun lain heikkous on se, etta ihmisen pitaa itse jarjestaa
tukensa. (Martinez-Pujalte, 2019, s.17.)

Argentiinassa tuen muodot voivat olla moninaiset, mitd tahansa sellaista, joka
auttaa ihmista tekemaan paatoksia ja halltsemaan omaa elamaansa tai omai-
suuttaan. Tuen laajuus, muoto ja vaikutukset maaritellaan tuomioistuimessa yk-
silollisesti. Tuen muotojen tarkoitus on helpottaa ihmisen paatdstentekoa kaikilla
elaman osa-alueilla hanen tarpeensa mukaan. Tuen tarkoitus on itsemaaraamis-
oikeuden vahvistaminen, ymmartamisen helpottaminen ja oman tahdon ilmaisun
helpottaminen (Martinez-Pujalte, 2019, s. 7-8.) Tuomioistuin nimeé&a tukijan tukea
tarvitsevan ehdotusten perusteella, mutta voi myos tehda ehdotuksen vastaisen
paatoksen (Martinez-Pujalte, 2019, s. 11).

Englannissa paikallisviranomaisten on arvioitava, onko ihmisella huomattavia
vaikeuksia osallistua omien paatosten tekemiseen ja sita, onko heidéan tuekseen
saatavalla hanelle sopivaa tukijaa. Varsin pieni maara inmisia on saanut palvelua
Care Act’in pohjalta. (Newbiggins, Ridley & Sadd, 2020, s.5-6.) Paikallisviran-
omaiset ohjaavat ihmisen palvelun piiriin. Jotkut palveluiden tuottajat ottavat pal-
veluidensa piiriin myds niit4, joilla on oma tahto paasta palvelun piiriin tai ovat
laheisen palveluun ohjaamia. (Newbiggins, Ridley & Sadd, 2020, s.15.) Kolman-
nen sektorin toimijat tuottavat tukemisen palveluita, paikallisviranomaiset valvo-
vat niiden toteuttamista ja tekevéat palvelutarpeen arviointia ja palveluiden koh-
dentamista seka tekevat esimerkiksi arviointia palvelun vaikuttavuudesta (New-
biggins, Ridley & Sadd, 2020, s.5-6).

Vaikka Australiasta puuttuu lainsdadantd koskien tuettua paatdoksentekoa, on
siella testattu useita tapoja jarjestella tukea. Bigby, Douglas, Carney, Then, Wie-
sel ja Smith tekivat yhteenvetoa tukemisen tapoja kokeilleista australialaisista
hankkeista. Kaikissa hankkeissa oli kaytetty palkattua koordinaattoria, joka yh-
disteli tukea tarvitsevat ja tuen antajat sopiviksi pareiksi. Koordinaattori myds teki
tukijoiden rekrytointia. (Bigby, ym., 2017, s. 235.) Carney (2014, s. 48) mainitsee,
ettd Sydneyn alueella tehdyssa kokeilussa tukijoiden joukko muodostui laheisista
vapaaehtoisista ja ammattilaisia. Carney (2014, s. 49) tosin toteaa myos, etta
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vapaaehtoisten rekrytointi muista kuin laheisten ja ystavien piirista on osoittautu-

nut erittadin vaikeaksi.

Texasissa Yhdysvalloissa on kokeiltu sita, etté tukijat olisivat vapaaehtoisia. Jul-
kaisuista ei kuitenkaan selvinnyt oliko kokeilu onnistunut vai ei. Texasissa tuetun
paatoksenteon sopimuksessa maaritellaan tukijan tehtavat, puolesta paattami-
nen voi kuulua tehtaviin vain eritellyista syista. Tukijan tehtéavia ovat vaihtoehto-
jen, vastuiden ja seurauksien ymmartamisessa auttaminen, tiedon hankkimiseen
ja ymmartamiseen liittyvat tehtavat seka paatoksista muille kertomisessa autta-
minen. (Zhang, Walker, ym., 2019, s.1810.)

6.4 Tahto, mieltymykset ja takeet eli safeguardsit

Sanat tahto, mieltymykset ja oikeudet vilahtivat Iahes kaikissa julkaisuissa jollakin
tavalla. Niilla on monenlaisia merkityksia. Tuetun paatoksenteon kannalta tahto,
mieltymykset ja oikeudet muodostavat moninaisen kokonaisuuden, jossa ihmisen
tahdon mukaisuuden hyvaksymisesta siirrytaan pohtimaan mieltymyksia, tahtoa
ja oikeuksia. Toisaalta ne muotoutuvat ihnmisen elaman myota, toisaalta ne muo-
dostuvat ihmisen sosiaalisessa ymparistossa ja vuorovaikutuksessa muiden
kanssa. (Carney, Then, ym., 2019, s.359.) Ihmisen edun mukaisista paatoksista
on tarkoitus siirtya sellaiseen tukeen, joka auttaa ihmista tekemaan itse tai tulkit-
see ihmisen oman tahdon ja mieltymysten mukaisia paatoksid. Nakokulman
muutokseen kuuluu myos se, ettd ihminen saa tehda huonoja ja vaaria paatoksia.
(Martinez-Pujalte, 2019, s. 18.)

Julkaisuissa otetaan kantaa myos niiden ihmisten tilanteeseen, jotka kertovat asi-
oistaan varhaisen vuorovaikutuksen keinoin. Inmiselta saattaa talloin olla vaikea
saada mielipidetta esille. Heidan tilanteeseensa sopivaa tukea voisi olla tukijat,
jotka tekevét parasta mahdollista tulkintaa ihmisen tahdosta ja mieltymyksista.
(Martinez-Pujalte, 2019, s.10-11.) Silloin kun ihmisen oma tahto on vaikea saada
esille, voidaan esimerkiksi tukijoiden toimesta tehda tulkintaa héanen tahdostaan
ja mieltymyksistaan (Arstein-Kerslake & Flynn, 2016, s.478; Watson, Voss &

Bloomer, 2019, s.274). Yhdessd pdaattamisen ja tahdosta ja mieltymyksista
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tulkintaa tekevan tuen virallistaminen tulee tehda. (Bigby, Douglas, ym., 2017, s.
235).

Takeiden tarkoituksena on varmistaa, etta ihmisen omaa tahtoa ja mieltymyksia
kunnioitetaan ja etta heita ei kayteta hyvaksi (Arstein-Kerslake & Flynn, 2016, s.
479; Carney, Then, ym., 2019, s.373) ja etta tukijan vaikuttaminen paatoksiin on
mahdollisimman vahaista (Martinez-Pujalte, 2019, s.4). Takeita ovat esimerkiksi
se, ettd tukemistilanteesta ulkopuolinen voi tehda valituksen siitd, etta tukija ei
auta tekemaan omien mieltymysten tai tahdon mukaisia paatoksia ja se, etta tu-
ettavalla on mahdollisuus paattaa tukemissuhde, kun haluaa. (Arstein-Kerslake
& Flynn, 2016, s. 479.) My6s Carney (2013, s.65) mainitsee palautteiden ja huo-

lenaiheiden huomioinnin, valitusten tekemisen ja valvonnan merkityksen.

Mainintoja ihmisen mieltymyksien ja tahdon mukaisten paatdosten tukemisesta
tuetun paatoksenteon avulla ei I16ytynyt Texasia kasittelevisté julkaisuista. Julkai-
suista ei I6ytynyt myosk&aan mainintaa siitd, onko Kanadan tukemisen tavoilla tar-
koitus tukea ihmisen omaa mieltymysta ja tahtoa vai tukea ihmista oman etunsa
mukaisiin paatoksiin. Englannin tilanteesta kertoneessa artikkelissa oli maininta,
etta tuen tehtava on huolehtia ihmisen etujen toteutumisesta (Newbigging, Ridley
& Sadd, s.5). Ihmisen edun mukaiset paatokset eivat ole yleiskommentin mukaan
12. artiklan mukaisia eikéd etujen mukaisuus voi nain olla osa takeita (Arstein-
Kerslake & Flynn, 2016, s.479).

Irlannin laissa on useita takeita. Tukija ei voi olla alle 18-vuotias, hanella ei voi
olla rikostuomioita, joissa toisena osapuolena on tuettava tai heidan omaisuu-
teensa. Tukija ei voi olla omistaja, tyontekija tai johtaja siind palveluita tuotta-
vassa paikassa, jossa tuettava asuu. Entinen puoliso ei voi tukea ihmista, tuki-
suhde raukeaa heti, jos tukija ja tukea tarvitseva eroaa. Irlannissa on myds tuet-
tuun paatoksentekoon keskittyva "Decision Support Service”. (Usher & Stapleton,
2018, s.133.) Sinne voi raportoida, jos tukija ei tayta tehtavidan. DSS kéasittelee
raportin ja voi tarvittaessa pyytaa tukijan tehtavien poistamista. Tukijan taytyy
tehda Decision Support Servicea varten raportteja antamastaan tuesta. (Marti-
nez-Pujalte, 2019, s. 14.) Tuomioistuin voi maaritella ihmisen kykenemattoémaksi

tekemaan paatdksen vain silloin kun kaikki tukitoimet on kokeiltu, tatd maaraysta
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pitdd myos tarkastella aina kun ihminen sita pyytda (Martinez-Pujalte, 2019,
s.13).

Perussa tukea tarvitsevan tulee itse jarjestella takeet tai sitten tuomioistuin voi
tehda sen niiden puolesta, jotka eivat siihen pysty. Talloin tukea tarkastellaan
saanndllisesti. Tuomari voi toteuttaa kaikki tarpeellisiksi katsomansa toimenpiteet
sen maarittamiseksi, toimiiko tukija toimeksiannon mukaisesti ja kunnioittaen tu-
ettavan tahtoa ja mieltymyksia. Perun lain mukaan kaikki asiaan liittyvat asiakirjat
tulee olla selkokielella kirjoitettuja, jotta tukea tarvitseva ihminen voi niita parem-
min ymmartad. Tuen pitaa selvittaa tai tulkita ihnmisen tahtoa ja mieltymyksia, ei
etua. Tukea ei voi maarata inmiselle ilman hanen suostumustaan. Perun laissa
olevat takeet on tulkittu riittaméattomiksi. (Martinez-Pujalte, 2019, s.17.) Argentii-
nassa on takeita koskien ihmisen saamaa tukea ja paatoksentekovallan vahen-
tamista (Martinez-Pujalte, 2019, s.9), esimerkiksi tukea pitda tarkastella maara-
ajoin ja paatdksenteossa edustajan maaraamista ei saa tehda ilman monen alan

ammattilaisen tekemaa arvioita.

Ainakin Kanadassa (Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.35.), Irlannissa (Usher
& Stapleton, 2018, s.132) sek& Australiassa on tehty periaatteet tuetulle paatok-
senteolle. Australian periaatteissa on Kirjattu, etta tuettavan tahto, mieltymykset
ja oikeudet ohjaavat paatoksia, joilla on vaikutuksia heidan elamaansa. (Beaupert
& Steele, 2015, s.163.) Australiassa on huomattu, etta tukijoiden epamaarainen
ja lakiin perustumaton rooli johti helposti konflikteihin tukea antavien tyéntekijoi-
den ja ihmisen muiden laheisten valilla. Tukijoiden roolin ja tehtavan maarittely
seka tukemistilanteeseen liitetyt takeet voivat helpottaa tilannetta. (Bigby, Doug-
las, ym., 2017, s.235.)

Texasin, Brittildisen Kolumbian ja Englannin takeista oli julkaisuissa vain vahan
tietoa. Brittilaisen Kolumbian Representation Actissa on maininta takeista, mutta
julkaisuista ei selvinnyt millaisia ne ovat. Kanadassa on kuitenkin huomattu niiden
olevan tarpeen, jotta tuetusta paatoksenteosta ei tule puolesta paattamista toi-
sella nimelld. (Stainton, 2015, s.10.) Texasin tilanteesta kertoneessa julkaisussa
oli maininta siitd, ettd tukijat voivat jadda huonoon asemaan, jos sité ei ole la-

kindkdkulmasta pohdittu (Zhang, Walker, ym., 2019, s.1812). Newbiggingin,
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Ridleyn ja Saddin julkaisussa (2020, s.5) mainittiin, ettd Englannissa paikallisvi-

ranomaiset valvovat palveluita tuottavia tahoja.

6.5 Tuetun paatoksenteon kehittdmiskohteita

Kehittamisen kohteena on termien erottaminen toisistaan, eli sellaisen p&aatok-
senteon tuen, joka auttaa elamaan omannakdista elamaa siita tuesta mika auttaa
ihmisia saavuttamaan oikeustoimikelpoisuuden ja kayttama&an sita (Browning,
Bigby & Douglas, 2014, s.34; 41). Lakien muutokset liittyen tuettuun paatdksen-
tekoon eivat varmista sita, etta kaytannot ja asenteet muuttuisivat sellaisiksi, etta
vammaisen ihmisen oikeustoimikelpoisuus olisi mahdollista saavuttaa (Beaupert
& Steele, 2015, s.165; Doyle & Flynn, 2013, s.178). liman lakeja voi olla kuitenkin

vaikeaa tehda muutoksia kaytannoissa (Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.40).

Riskeiksi tuetun paatoksenteon kokonaisuudessa voidaan ndhda esimerkiksi se,
ettd holhoukseen liittyvat kaytannot siirtyvat uuden termin alle ja tuetusta paatok-
senteosta tulee holhousta uudella nimella (Carney, 2013, s.63; Doyle & Flynn,
2013, s.178; Stainton, 2015, s.10). N&in voi tapahtua esimerkiksi niiden kohdalla,
joiden mieltymyksista ja tahdosta taytyy tehda tulkintaa. (Beaupert & Steele,
2015, s. 164; Stainton 2015, s.10.) Riskiksi voidaan nahda myds se, etta tuettuun
paatoksentekoon muodostuvan palvelun piiriin joudutaan laakarin arvion perus-
teella (Beaupert & Steele, 2015, s.64, Watson, Anderson, Wilson & Anderson,
2020, s.5). Tuesta pitaa voida kieltaytya (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014, s.96;
Martinez-Pujalte, 2019, s.5). Rahoituksen riittaméattémyys on riskina esimerkiksi
Englannissa. Rahoituksen ja sekavaksi koetun lainsaadannon lisaksi Englan-
nissa on hankaluuksia vastata palvelutarpeisiin (Newbigging, Ridley & Sadd,
2020, s.16.)

Huolena nahddan myos se, ettd tuetun paatoksenteon piiriin eivat valttamatta
paase kaikki (Doyle & Flynn, 2013, s.179; Zhang, Walker, ym., 2019, s.1811;
Newbigging, Ridley & Sadd, 2020, s.17) esimerkiksi sen takia ettd paatoksente-
kokykya arvioidaan (Watson, Anderson, ym., 2020, s.7) tai se vaatii sosiaalipal-
veluiden asiakkuuden (Newbigging, Ridley & Sadd, 2020, s.17). Kun p&aatoksen-
tekokykyd arvioidaan tuen piiriin paasemiseksi, esimerkiksi paljon tukea
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tarvitsevat eivat valttdmatté apua silloin saisi (Watson, Anderson, ym., 2020, s.7).
Kyse pitaisi kuitenkin olla ensisijaisesti siita, millaista tukea ihmisella pitaa olla,
jotta han voi tehda itse paatoksiaan (Beaupert & Steele, 2015, s.164). Tukea tar-
vitsevaa ihmista ei kuitenkaan voi jattaa jarjestelemaan omaa tukeaan itse (Mar-
tinez-Pujalte, 2020, s.16).

Tukijoiden rekrytoinnin todettiin olevan vaikeaa (Bigby, Douglas, Carney, ym.,
2017, s.233). Useissa julkaisuissa puhuttiin tukeen vaikuttavista konflikteista la-
heisten ja muiden paatoksissa tukevien ihmisten valilla (esimerkiksi Bigby, Doug-
las, Carney, ym., 2017, s.233; Watson, Anderson, Wilson & Anderson, 2020, s.6).
Konfliktien liséksi tukijoiden valilla oli rooliristiriitoja (Bigby, Douglas, Carney, ym.,
2017, s.233). Tukijoiden valisten ristiriitatilanteiden seka tuettavan tahdon ja miel-
tymysten tulkinnan erimielisyyksien ratkaisemiseen Flynn ja Arstein-Kerslake

(2014, s.96) ehdottavat tuomioistuimen kayttoa.

Tukijoiden asemasta ja haavoittuvuudesta oli julkaisuissa vain vahan tietoa.
Flynn ja Arstein-Kerslake (2014, s.98; 2016, s.482-483) olivat pohtineet tukemi-
seen liittyvia hankalia tilanteita. Hankalia tilanteita syntyy esimerkiksi silloin kun
tuettavan kaytds on selvasti itseaan vahingoittavaa ja silloin kun tukijat tekevéat
vahvaa tulkintaa ihmisen tahdosta ja mieltymyksista; tulkinta voi naissa tilan-
teissa "menna vaarin”. Toisessa Arstein-Kerslaken ja Flynnin (2016, s.478) jul-
kaisussa oli maininta siita, ettd tukijoiden asema taytyy olla laissa tunnustettu ja
ettd tukijan asema pitda olla jostain olla selvitettavissa ja hanen tuettavan tahdon
ja mieltymysten vastaisesta toiminnastaan pitaa voida tehda kanteluita. Flynnin
ja Arstein-Kerslaken lisdksi yhdessa julkaisussa oli maininta, ettd asemasta pitaa
kayda keskustelua (Zhang, Walker, ym., 2019, s.1812) ja kahdessa puhuttiin tu-
kijoiden virallisesta lakiin kirjatusta asemasta (Bigby, Whiteside & Douglas, 2019,
s.366; Newbiggins, Ridley & Sadd, 2020, s.4).

Tuetusta paatoksenteosta tehtya tutkimusta pitaad tehostaa; tutkimusta tarvitaan
esimerkiksi siita, saavutetaanko tuetulla paatdksenteolla se, mita silla on tarkoi-
tus saavuttaa (Carney, 2014, s. 46-47). Tutkimusta tarvitaan myds siita nakokul-
masta, miten se todellisuudessa auttaa ihmista kayttamaan oikeustoimikelpoi-
suuttaan (Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.37). Tuetun paatdksenteon kay-

tannon toteutuksesta on viela vahan nayttéon perustuvaa tutkimusta (esimerkiksi
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Stainton, 2015, s.8; Zhang, Walker, ym., 2019, s.1811) eika silla tunnu olevan
varsinaista asemaa, vaikka laki tunnustaisikin sen (esimerkiksi Stainton, 2015,
S.6). Australiassa tuettua paatoksentekoa ei ole juurikaan kaytetty vaihtoehtona
holhoukselle (Watson, Anderson, ym., 2020, s.5).
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7 OMAA ELAMAA KOSKEVIEN PAATOSTEN TEKEMINEN

Omaa elamaé koskevien paatosten tekeminen on tarkea perusoikeus ja tuki sii-
hen taytyy olla saatavilla esimerkiksi 19. artiklan perusteella. Tuki oikeustoimikel-
poisuuden saavuttamiseen ja omaa elamaa koskevien paatosten tekemiseen tu-
lisi erottaa toisistaan ja kasitella erillisind toimina YK:n yleissopimukseen kirjattu-
jen vaatimusten nakodkulmasta (esimerkiksi Browning, Bigby & Douglas, 2014,
s.41). Toisessa analyysikappaleessa kasitellaan sellaista paatoksenteon tukea,
joka auttaa ihmistd omannakaoisen elaman elamiseen liittyvien paatdsten tekemi-

sessa. Luvusta loytyvat lainaukset ovat vapaasti suomennettuja.

7.1 Tuen piirteet

Aineistossa maariteltiin paatoksenteon tukea usealla tavalla. Toistuvasti tukea
luonnehdittiin monipuoliseksi, joustavaksi (Doyle & Flynn, 2013; Bigby, Douglas,
ym., 2017; Browning, Bigby, ym., 2020), kuluttavaksi, aikaa vievaksi (Carney,
Then, ym., 2019; Wiesel, Smith, ym., 2020) ja vaativaksi (Watson, Wilson & Ha-
giliassis, 2017). Monipuolisuus tarkoittaa sita, ettd tukemisen tavat, siihen kay-
tetty aika vaihtelevat tehtavan paatoksen ja sen mukaan millaista tukea tietty ih-
minen tarvitsee (Doyle & Flynn, 2013; Carney, 2014; Browning, Bigby, ym.,
2020). Tuen joustavuudella tarkoitettiin sitd, etté se joustaa tilanteeseen sopivalla
tavalla, eika sita ole taysin ennalta maaritelty. Paatoksenteon tukeminen vie pal-
jon aikaa, energiaa ja on kuluttavaa seka lyhytaikaisen sijaan pitkékestoista
(Bighy, Douglas, ym., 2017). Tukijoita voi olla useita (Watson, Wilson & Hagilias-
sis, 2017). Douglas ja Bigby (2018) nostivatkin esille tuen koordinoinnin tarkey-
den.

"Tukeminen on dynaaminen vuorovaikutuksellinen prosessi tuetta-
van mieltymysten ja tahdon seka tukijan reagoinnin valilla (Browning,
Bigby & Douglas, 2020, s.1).”
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Julkaisujen perusteella paatoksenteon tukeminen on monimuotoinen prosessi
(Douglas & Bigby, 2018), johon vaikuttaa moni asia ja jossa on mukana usea
ihminen (Bigby, Whiteside & Douglas, 2017). Prosessia luonnehdittiin myds mo-
nimutkaiseksi (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014). Sitd voidaan luonnehtia my6s
yhteisty6prosessiksi, jossa toisaalta tuettava ja tukija tekevat yhteistyota ja toi-
saalta tukijat tekevat yhteisty6ta, jotta tukea tarvitsevan ihmisen tahto, mieltymyk-
set ja oikeudet toteutuvat (Watson, Voss & Bloomer, 2018). Paatoksenteon tuen
piirteisiin kuuluvat aineiston mukaan kayttajalahtdisyys (Carney, 2014; Doyle &
Flynn, 2013) ja tukemissuhteen luottamuksellinen luonne (Doyle & Flynn, 2013;
Stainton, 2015; Zhang, Walker, ym., 2019; Wiesel, Smith, ym., 2020). Tukija on
vastuussa luottamuksellisen suhteen rikkomisesta (Zhang, Walker, ym. 2019).

"Tukeminen on monimuotoinen prosessi, jossa ilmenee paljon siihen
vaikuttavia asioita (Douglas & Bigby, 2018, s.434).”

Tuen avulla tavoitellaan tuettavan omien tavoitteiden ja arvojen mukaisia paatok-
sid (Usher & Stapleton, 2018) ja siind on tarke&a tuettavan autonomian ja omien
valintojen kunnioittaminen (Arstein-Kerslake & Flynn, 2016). Tuettavan ja tukijan
yhteisesti tehty paatos on yhta kunnioitettava kuin itsenéisesti tehty (Flynn & Ar-
stein-Kerslake, 2014). Tuettavan pitaa voida kieltaytya tuesta (Flynn & Arstein-
Kerslake, 2014; 2016). Laatua paatoksenteon tukemiseen tuovat aineiston mu-
kaan tuen jatkuvuus (Wiesel, Smith, ym., 2020), tukijan sitoutuminen tuettavaan
ihmiseen (Douglas & Bigby, 2018) ja luottamuksellinen suhde tuettavan ja tukijan
valilla (Bigby, Douglas, ym., 2017). Laatua voidaan aineiston mukaan arvioida
sen mukaan, kuinka hyvin paatoksenteon tuki edistaa tuettavan ihmisen tahdon
ja mieltymysten toteutumista ja sen mukaan kuinka paljon tukeminen on vaatinut

resursseja (Carney, Then, ym., 2019).

7.2 Tukijoiden rooli ja tehtavat

Paatoksenteon tukijan tarkeda ominaisuus on olla puolueeton ja neutraali suh-

teessa paatettavaan asiaan (Bigby, Whiteside & Douglas, 2017; Browning, Bigby

& Douglas, 2020). Laheisilla on aineiston mukaan usein jonkinlainen oma intressi
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suhteessa paatettavaédn asiaan, jolloin tukemisesta tulee kuluttavampaa eika
neutraaliutta ole helppo sailyttdd. Puolueettomuus on aineiston mukaan kaikille
tukijoille vaikeaa sailyttaa (Browning, Bigby & Douglas, 2020). Aineiston mukaan
tukijan tulee sita kasitella reflektoimalla toimintaansa (Browning, Bigby & Doug-
las, 2020).

Tukijan tehtaviin kuuluvat saavutettavan, selkeékielisen ja ymmarrettavan tiedon
antaminen (Doyle & Flynn, 2013; Browning, Bigby & Douglas, 2014) paatoksesta
ja sen vaikutuksista (Bighy, Whiteside & Douglas, 2017) seka riskeista, asioiden
ymmartamisen mahdollistaminen ja asioiden selkiyttaminen (Browning, Bigby &
Douglas, 2020). Kaytannon toteutukseen kuuluvat myos se, etta tukija auttaa on-
gelmanratkaisussa, selittaa riskeja, tulkitsee sanatonta viestintaa, tulkkaa tuetta-
van tahtoa ja mieltymyksia, antaa neuvoja, luo mahdollisuuksia kokeilla uusia
asioita, auttaa paatoksen mukaisessa toiminnassa (Carney, 2014; Browning,
Bigby & Douglas, 2014; Bigby, Whiteside & Douglas, 2017; Browning, Bigby &
Douglas, 2020).

Tietoa pitad antaa kaikista paatokseen liittyvista vaihtoehdoista (Flynn & Arstein-
Kerslake, 2014). Tukijan tehtava on hillita vaihtoehtojen lilan nopeaa véahenta-
mista seka paatoksiin vaikuttamista. Julkaisuissa nousi esille, etta laheiset va-
hensivat ihmiselle tarjottavia vaihtoehtoja nopeasti (Bigby, Whiteside & Douglas,
2017). Tuki voi sisaltaa sita, etta tietoa ja nakemysta paatosta varten kysytaan
kolmansilta osapuolilta (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014). Tukeminen voi sisaltaa
paatoksesta viestimista eteenpain (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014; Carney
2013). Tukijan tulee tuntea ihmisen tavat kertoa asioistaan; mygds varhaisen vuo-
rovaikutuksen tavat (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014; Watson, Voss & Bloomer,
2019).

"Tukija vastaa aina tuettavalle siita, ettd antaa kaiken paatoksente-
ossa tarvittavan tiedon niin ettd ihminen voi sen ymmartaa (Flynn &
Arstein-Kerslake, 2014, s.94).”

Tukija vahentda tuettavan ahdistusta, antaa neuvoja, auttaa ongelmanratkai-

sussa, selittad paatokseen liittyvia riskeja, pohtii misséd vaiheessa ja miten
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asioista keskustellaan ja miten niissa edetaan. Kaytannon toteutukseen kuuluu
mahdollisuuksien luominen ja uusien asioiden kokeilun mahdollistaminen. Paa-
toksen toimeenpanoon pitaa myods antaa tukea ja resursseja (Carney, 2014;
Flynn & Arstein-Kerslake, 2014; Carney, Then, ym., 2019). Tukijan tulee mieltaa,
ettd kaikki ihmiset pystyvat paattamaan, kun saavat oikeanlaista tukea (Stainton,
2015). Tukijan pitaa tuntea tuettava: hanen arvonsa, toiveensa, kulttuurinsa, mie-
lenkiinnon kohteensa, vahvuutensa, elamantarinansa ja mieltymyksensa (Stain-
ton, 2015). Tukijan tulee huolehtia myds tuettavan mahdollisimman suuresta au-
tonomiasta sekd kunnioitettava ihmisen valintoja (Arstein-Kerslake & Flynn,
2016).

Aineistossa mainittiin asioita, jotka auttavat ja tukevat paatoksenteon tukijoita.
Naita asioita olivat tukijoiden koulutus (Stainton, 2015; Bigby, Douglas, ym.,
2017; Watson, Wilson & Hagiliassis, 2017; Carney, Then, ym., 2019), tuen koor-
dinointi (Bigby, Douglas, ym., 2017; Bigby & Douglas, 2018), yhteistytn kehitta-
minen, konfliktitilanteiden ratkaisuapu ja muiden kanssa (esihenkil6t ja kollegat)

asioiden lapikaynti (Bigby, Whiteside & Douglas, 2017).

7.3 Paatbksenteon tukemisen kaytdnnon toteutus

Useassa julkaisussa mainittiin, etté tuettavan seka héanen tahtonsa, elaméantari-
nansa ja mieltymystenséa tunteminen ovat paatoksenteon tukemisessa tarkeaa
(Carney, 2013; Stainton, 2015; Arstein-Kerslake & Flynn, 2016; Watson, Wilson
& Hagiliassis, 2017; Watson, Voss & Bloomer, 2019). Sitoutuminen ja tarpeeksi
hyva suhde tuettavaan ja hdnen tahdon ja mieltymysten mukaisiin paatoksiin ovat
osa kaytannon toteutusta (Bigby, Whiteside & Douglas, 2017; Watson, Wilson &
Hagiliassis, 2017; Douglas & Bighby, 2018).

Laadukas vuorovaikutus seka erilaisten kommunikointikeinojen kaytto seka tuet-
tavan ihmisen tahdon ja mieltymysten selvittdminen tarkkailemalla ihmisen reak-
tioita ovat osa paatoksenteon tuen toteuttamista (Carney 2013; Flynn & Arstein-
Kerslake, 2014; Bigby, Whiteside & Douglas, 2017; Watson, Wilson & Hagilias-

sis, 2017). Paatoksenteon tukeminen ja suhteen luominen ja vuorovaikutuksen
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rakentaminen tukijan ja tuettavan valilla vievét aikaa (Newbigging, Ridley & Sadd,
2020). Tukijan tulee pysya mahdollisimman neutraalina ja olla vaikuttamatta paa-
toksiin (Flynn & Arstein-Kerslake, 2014; Bigby, Whiteside & Douglas, 2017). Paa-
toksenteon tukemisen laatuun ja néin ollen myos tukijan tehtaviin vaikuttaa tuki-
jan tekema itsereflektio. Reflektiota tulisi tehda ennen, kesken ja jalkeen paatok-
senteossa tukemisen (Douglas & Bigby, 2018; Browning, Bigby & Douglas,
2020).

"Taytyy olla aikaa rakentaa tukijan ja tuettavan vélistd suhdetta sekéa

yhteista vuorovaikusta (Newbigging, Ridley & Sadd, 2020, s.18).”

7.4 Tukemista haittaavia tekijoita

Aineistossa nousi esille useita asioita, joita pitdd paatoksenteon tukemisessa rat-
kaista. Tukijan on huomattu vaikuttavan tuettavan paatoksiin (Bigby, Whiteside &
Douglas, 2017; Carney, Then, ym., 2019; Wiesel, Smith, ym., 2020), tukijoiden
valille syntyy konfliktitilanteita (Bigby, Douglas, ym., 2017; Watson, Anderson,
ym., 2020) riitelya ja kitkaa (Bigby, Whiteside & Douglas, 2017), joilla on vaiku-
tuksia. Tukijan ja tuettavan valilla on epatasainen valtasuhde, jolla on vaikutuksia
(Bighy, Whiteside & Douglas, 2017; Carney, Then, ym., 2019). Tuettavan paa-
toksiin vaikutettiin esimerkiksi suodattamalla vaihtoehtoja, sivuuttamalla tuetta-
van mielipide silloin kun tilanteeseen liittyi riskeja. Liséksi tukijat vaikuttivat paa-
toksiin niin ettéd paatos olisi tuettavan edun, ei mieltymysten mukainen. (Bigby,
Whiteside & Douglas, 2017.)

"Tukijat vaikuttivat tuettavan mieltymyksiin maanittelemalla, rohkai-
semalla sanallisesti, palkitsemalla, pimittamalla tietoa, kayttamalla
aanensavyja ja valtaa (Browning, Bigby & Douglas, 2020, s.9).”

Tukijoiden rooli saattaa olla huonosti maaritelty silloin kun tukeminen on epavi-
rallista (Bigby, Douglas, ym., 2017). Tilanteissa, joissa laheiset toimivat tukijoina,
ei ole tarpeeksi takeita, joiden avulla varmistetaan tuettavan mieltymysten, tah-

don ja oikeuksien toteutuminen (Arstein-Kerslake & Flynn. 2016). Epavirallisen
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tuen valvontaa on vain vahan tarjolla (Bigby, Whiteside & Douglas, 2017). Ty6n-
tekijoiden ollessa paatoksenteon tukijoina, tukea tarvitsevaa ihmista ei valtta-
matta tunneta tarpeeksi hyvin. Samalla esiintyy riski tuen lilasta ammattimaisuu-
desta. (Arstein-Kerslake & Flynn. 2016.)

Tukijan ja tuettavan yhteista paatosta ei viela tarpeeksi arvosteta eika paatoksen-
teon tukemisesta ole aineiston mukaan tarpeeksi kokemuksia ja siihen liitetaan
alhaisia odotuksia (Bigby, Douglas, ym., 2017). Vahaiset kokemukset paatoksen-
teon tuesta ja asenteet suhteessa yhdessa paattamiseen voivat korjaantua ajan
myo6ta (Bigby, Douglas, ym., 2017). Tukijan tekema reflektointi omasta toiminnas-
taan ja paatokseen vaikuttamisesta (Douglas & Bigby, 2018; Browning, Bigby &
Douglas, 2020) voi osaltaan ratkaista edell& mainittuja tilanteita.
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8 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

8.1 Eettisyys

Hyvaa tutkimusta ohjaa eettinen sitoutuneisuus. Eettisyys lisda tutkimuksen luo-
tettavuutta ja laatua. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s.149.) Aiheen valinta, kirjoitustyo,
aineiston keruu ja analysointi, lahteiden kaytt6 ja niihin viittaaminen ovat tutki-
muksessa niita paikkoja, joissa eettisyys nakyy (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s.147).
Eettisyyden, niin kuin luotettavuudenkin nakdkulmasta raportointi nousee erittain
tarkeaan osaan. Tasmallinen raportti lisaa tutkimuksen eettisyytta seka luotetta-
vuutta. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s.165.) Raportointi on tehty siten, ettd sen

avulla lukija pystyy seuraamaan tutkimuksen kulkua.

Tutkimuksen eettisyyttd voidaan arvioida suppeasta tai laajasta ndkdkulmasta.
Suppeassa nédkokulmassa eettisyys méaarittelee padasiassa tutkimustoimintaa ja
laajassa nakokulmassa tarkasteluun kuuluu esimerkiksi se, miten tutkimusaiheet
valikoituvat. (Tuomi ja Sarajarvi, 2018, s. 153.) Opinnaytetyon aihe on valittu yh-
dessa tyOnantajan kanssa. Se, etta opinnaytetyon aihe on valittu yhdessa tyon-
antajan kanssa, on voinut vaikuttaa tydssa tehtyihin valintoihin eikd sen nain ollen
voida ajatella olevan taysin ulkoisista tekijoista rippumatonta. Toisaalta aihe on
vammaislainsaadannon uudistamisen takia yhteiskunnallisesti ajankohtainen ja
siksi tamén tyon tekeminen oli tarkedaa. Opinnaytetyon riippumattomuutta olisi
voinut lisata tyon tekeminen paritydnad. Opinnaytteen tekijan ja asiantuntijan roo-

lien erottaminen toisistaan on ollut valilla varsin vaikeaa.

Kirjallisuuskatsauksen eettisyyteen liittyy tehtyjen asioiden ja valintojen tarkka ku-
vaus, analyysi seké julkaisuista saadun tiedon kertominen vaaristelematta. Kay-
tanndssa kaikki kirjallisuuskatsauksessa kayttamani aineisto on muulla kielella
kuin &aidinkielellani. Muulla kuin aidinkielellani kirjoitettu teksti oli riski. Riski muo-
dostui siitd, olinko ymmartanyt kielen ja muiden maiden palvelurakenteita ja kult-
tuureja tarpeeksi tarkasti. Aiempi perehtyneisyyteni aiheeseen vahensi englan-
ninkielisten tekstien mukanaan tuomia riskeja. Raportin kirjoittamisen pyrin tasta

syysta tekemaan mahdollisimman tasmallisesti. Analyysiin on voinut vaikuttaa
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aiempi tietamykseni aiheesta. Olen voinut tarkastella aineistoa oman tausta-aja-

tusteni kautta ja ndin analyysiin on voinut tulla virheellisia tulkintoja.

8.2 Luotettavuus

Maarallisessa tutkimuksen piirissa syntyneet, ja siksi laadullisessa tutkimuksessa
kritisoidut, validiteetti ja reliabiliteetti ovat luotettavuuden tarkastelun nakoékulmia.
Validiteetissa tarkastellaan sitd, onko tutkittu mita on luvattu ja reliabiliteetissa
sitd, ovatko tutkimustulokset toistettavissa vastaavissa tutkimuksissa. (Tuomi &
Sarajarvi, 2018, s.160-161.) Vaihdoin ja tarkensin opinnaytetyoprosessin kulu-
essa tutkimuskysymyksiani kahteen kertaan; todettuani, etta alkuperaisiin kysy-
myksiin ei ollut mahdollista l16ytaa tietoa. Tutkimuskysymysten muuttamisen jal-
keen tutkimuksen validiteetti nousi. Tydskentelin opinnaytteeni aiheen parissa jo
ennen sen tekemisen aloittamista. Minulla oli kertynyt aiheesta tietoa seka aja-
tuksia ennen kuin aloitin opinnaytteeni tekemisen. Tama on voinut vaikuttaa tul-
kintaani julkaisuista, niiden sisaltamasta tiedosta seka tekemaani analyysiin.
Analyysissa olen tehnyt valintaa siind mita nostan aineistosta esille. Kirjallisuus-
katsaus tutkimusmenetelmana mahdollistaa tutkimustulosten toistettavuuden,

vaikka se ei laadullisessa tutkimuksessa ole valttamatonta.

Analyysin luotettavuutta voi tarkastella aineiston systemaattisen analyysin ja tul-
kinnan luotettavuuden ndkokulmista. Systemaattisen analyysin luotettavuus syn-
tyy tutkimusprosessin varrella tehtyjen ratkaisujen, valintojen, rajausten, analyy-
sin periaatteiden, aineiston kokonaisuuden seka tutkijan aineistosta tekemien ha-
vaintojen perusteluiden kertomisesta raportissa. Laadullisen tutkimuksen validi-
teetti ei valttamatta tarkoita tutkimuksen toistettavuutta ja siina samaan tulokseen
paasya. Laadullisen tutkimuksen validiteetti koostuu keratyn aineiston ja tulkinto-
jen sopivuuden avaamisesta ja arvioinnista. (Nikander, Hyvarinen & Ruusuvuori,

2010, luku Analyysin validiteetti ja reliabiliteetti.)

Tiedon haun toistettavuus on osa luotettavuutta. Se on raportista |0ydettavin tie-
doin toistettavissa. Kaikki opinnaytteessani mukana olevat julkaisut on kirjoitettu

englanniksi. Englannin kielen ja julkaisuissa esitettyjen, Suomeen verrattuna
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erilaisten palvelu- ja lakirakenteiden takia, vélilla oli vaikeaa olla taysin varma,
ettd julkaisussa puhutaan aihepiirista, johon tietoa niista hain. Luotettavuuden ja
yleistettavyyden kannalta haasteen loi my6s se, ettd opinnaytteen aihepiirista on
tarjolla vain véahan naytt6on pohjautuvaa tietoa. Monet julkaisuista oli samojen
tekijoiden tekemid, joka kertonee aihepiirista tehdysta vahaisesta tutkimuksesta.
Mukaan valituissa julkaisuista |0ytyvat yliopistot, joissa kirjoittajat tydskentelevat
tai joiden nimissa julkaisut on tehty. Yliopistojen ilmoittaminen nostaa julkaisujen
luotettavuutta. Monessa julkaisussa huomioitiin aihepiirin tutkimuksen ja nayttoon
pohjautuvan tiedon julkaisemisen tarkeys. Nain tuetun paatoksenteon vaikutta-

vuus voidaan saada esille.
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9 JOHTOPAATOKSET

Yleissopimuksen 12. artikla velvoittaa, ettd edunvalvonta- ja holhousjarjestelmat
korvataan tuetun paatdksenteon jarjestelmilla. Alun perin pyrkimys oli [6ytaa vas-
tauksia siihen, millaisia ovat tuetun paatoksenteon jarjestelmat muissa maissa.
Tahan tutkimuskysymykseen ei vastauksia [0ytynyt. Se, etta tietoa virallisesta
paatoksenteon jarjestelmista ei l6ytynyt, on myods taman tutkimuksen tulos.

Oikeustoimikelpoisuutta ei saa enéa ihmiseltd poistaa vammaisuuden perustella.
Aineistossa kaytiin eniten lavitse Australian, Argentiinan, Englannin, Irlannin, Ka-
nadan seka Perun tilannetta seka lakien muutoksia koskien tuettua paatdksente-
koa. Aineistossa sivuttiin jonkin verran muidenkin maiden tilanteita. Maiden, joi-
den tilanteesta aineistossa oli eniten tietoa, ovat joutuneet tekem&an muutoksia
lakeihin, jotta ne toteuttaisivat artiklan tavoitetta. Erityisesti muutoksia on taytynyt
tehd& holhoukseen liittyviin lakeihin.

Kiinnostava uusi 16yt6 oli tuen jatkumo. Jatkumossa tuki on porrastettua; ensim-
maisella portaalla tuki on kevyempéa ja kolmannella tukijan tehtavana on tulkita
ihmisen tahtoa ja mieltymyksia (esimerkiksi Flynn & Arstein-Kerslake, 2014,
s.95). Tuen jatkumon -mallin kayttoon liittyy edelleen ihmisen paatdksentekoky-
vyn arviointia (Browning, Bigby & Douglas, 2014, s.40). Jotta arviointi olisi vam-
maisuuden sosiaalisen kasityksen mukaista, arvioita tulisi tehda monipuolisesti
ja moniammatillisesti eika pelkéastaan ladkarin toimesta. Arviota tulisi paivittda

esimerkiksi vuoden aikajanteella.

YK:n vammaissopimus ei maarittele tuetun paatoksenteon toteuttamisen tapoja.
Moneen maahan on kuitenkin muodostunut tapoja toteuttaa tuettua paatoksen-
tekoa. Tukea voidaan toteuttaa tekemalla tukemisesta sopimus, jossa allekirjoit-
tajina ovat tukea tarvitseva ja tukija. Muita tapoja ovat esimerkiksi microboardit ja
tahtoa ja mieltymyksia tulkitsevat tukijaringit. Tuen koordinointi seka tukijoiden ja
tuettavien yhteensovittaminen oli ratkaisevaa. Tuen muotojen ja tuen jatkumon-

kin nakokulmasta yhteispaattamisen hyvaksymista viralliseksi tulisi edistaa.
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Ihmisen oman tahdon ja mieltymysten mukaisten paatdsten tulkitaan olevat YK:n
vammaissopimuksen keskitéssa. Tahdon ja mieltymysten mukaisten paatosten
varmistamiseksi tulee olla kaytossa takeita. Niitd |0ytyi aineistoista useita. Irlannin
asettamat takeet olivat esitelty julkaisuissa kattavimmin. Erityisesti Irlannin De-
cision Support Service -mallista (esimerkiksi Martinez-Pujalte, 2019, s. 14) voi-
simme ottaa Suomessa mallia. Vaarien ja huonojen paatdsten tekeminen pitaa
olla mahdollista. Inmisen tekeméat paatokset, hyvat ja huonot, eivat valttamatta
ole tukijoiden mieleen. Aineistosta nousi esille monia tuetun paatoksenteon ke-
hittdmiskohteita sekd oman elaman paatoksentekoa haittaavia tekijéita. On oleel-
lista pitdd huolta siitd, etta tuetusta paatoksenteosta ei tule edunvalvontaa ja puo-

lesta paattamista eri nimella.

Monessa maassa tuomioistuimen ja tuomarin rooli tuetun paatéksenteon myon-
tamisessa ja sen toimivuuden seuraamisessa on is0. Suomessa sosiaalityonte-
kijat kayttavat julkista valtaa ja jain pohtimaan voisiko sosiaalityontekijan paatos
olla tassa asiassa riittava. Toisaalta useissa artikkeleissa mainitaan, etta tuen
saaminen ei saa olla hankalaa tai lian monimutkaisia, jotta ihmisten olisi sita
mahdollista tarvitessaan kayttdd. Oikeustoimikelpoisuuden lisaamiseen tahtaa-
vien lakien uudistamistyohon tulisi Yhdistyneiden kansakuntien vammaisten ih-
misten oikeuksien komitean tekeman yleiskommentin mukaan ottaa mukaan
vammaisten ihmisten jarjestoja seka tehda kuulemiskierroksia asian tiimoilta (Ar-
stein-Kerslake & Flynn, 2016, s. 476). Tama tulee huomioida Suomen lakien uu-

distamistydssa.

Useissa julkaisuissa kaytettiin samaa termia koskien sellaista paatoksenteon tu-
kea, joka mahdollistaa oman néakdisen elaman elamisen ja sellaista tuettua paa-
toksentekoa, jonka on tarkoitus lisata inmisen oikeustoimikelpoisuutta. Tama siita
huolimatta, ettd naiden termien vadlille tulisi joidenkin julkaisujen mukaan tehda
eroa. Valilla oli erittéin vaikeaa tietdd, mita tukea misséakin tarkoitettiin. Aineiston
mukaan oman elaman paatbksenteon varmistavan tuen yksi tarkeimmista piir-
teista on, etta tukija on varustettu ajatuksella siita, etta kaikki ihnmiset voivat tehda
paatoksia, kun saavat siihen oikeanlaista tukea. Monet maat, kuten Kanada ja
Australia, ovat maaritelleet periaatteet annettavalle tuelle. Irlannin periaatteissa

(Usher & Stapleton, 2018, s.132) todetaan esimerkiksi, ettd ihmisen ei voida
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ajatella olevan kyvytdn paattamaan, vaikka han tekisikin muiden mielesta huo-

noja paatoksia.

Omanlaisen elaméan elamiseen liittyvien paatdksien tukeminen on monipuolinen,
joustava, aikaa vieva ja vaikeakin prosessi, jossa tukija auttaa ihmista ymmarta-
maan paatoksen ja sen seuraukset ja auttaa paatoksenmukaisessa toiminnassa.
Tukemisen valineita ovat esimerkiksi laadukas vuorovaikutus ja tuettavan ela-
mantarinan tunteminen seka tahdon ja mieltymysten havainnointi. Riskeina tuke-
misessa voidaan néhda esimerkiksi vaihtoehtojen liian nopea vahentaminen ja
tukijan muu vallankaytté suhteessa tuettavaan ja paatokseen. Tukijan tuleekin
pyrki& mahdollisimman pieneen vaikuttamiseen ja reflektoida toimintaansa ja tu-
ettavan paatokseen vaikuttamista ennen, kesken ja jalkeen tukemistilanteen. Jul-
kaisun mukaan tukijat kertoivat siita, ettd paatoksiin on erittdin helppo vaikuttaa
ja usean julkaisun mukaan myos tekevat niin. Vaikuttamiskeinoja olivat esimer-
kiksi juuri vaihtoehtojen vahentdminen ja jopa uhkailu (esimerkiksi Browning,
Bigby & Douglas, 2020, s.9). Tukijoiden kouluttaminen tekem&ansa tehtavaan on

oleellista, jotta paatoksiin vaikuttamista voidaan vahentaa.
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10 POHDINTA

Aineiston julkaisut olivat vuosilta 2013-2020. Monissa maissa tuetun paatoksen-
teon ja paatdksenteon tuki ovat voineet julkaisuhetkesta edistya. Tuetun paatok-
senteon seka paatoksenteon tuen aiheet ovat erittain ajankohtaisia, joten uskoi-
sin niissa tapahtuvan muutosta useissa paikoissa ja koko ajan. Tutkimus laahaa
perassa. Kokonaisuus on erittain iso ja vaikea, joten kokonaisuuteen tarttuminen
ja asioiden seka lakien muuttaminen vaatii paljon. Naytt66n pohjautuvaa tietoa
on talla hetkella kovin vahan. Kokonaisuuden suuruus ja vaikeus ei kuitenkaan

poista velvoitetta tuetun paatoksenteon kehittamiseen.

Olisi ollut kiinnostavaa tietdd, miten ihminen paatyy tuetun paatéksenteon kayt-
tajaksi, millaiset ovat sopimukset, jotka tukemisesta tehdaéan, miten kaytannossa
tukijoiden tekemaa tyota valvotaan ja miten kaytdnnésséa varmistetaan tukijoiden
mahdollisimman neutraali toiminta. Monessa maassa tukijat ovat vapaaehtoisia.
Vapaaehtoisten kayttamisessa nakyy kulttuurien véliset erot. En ole vakuuttunut
siitd, etta tukijoiden vapaaehtoisuus voisi onnistua Suomessa. Aineistossa nousi
esille paatoksenteon tukijoiden koulutuksen tarkeys. Tuetun paatoksentekoon liit-
tyvien lakien ja lakimuutosten tullessa voimaan Suomessa on tarke&é keskittya
muutosten tutuksi tekemiseen esimerkiksi tukijoiden koulutusten ja monenlaisten
kampanjoiden kautta. Talla voitaneen helpottaa tuetun paatoksenteon ja uuden
lain tuttuutta ja sitd kautta myds sen tulemista kaytdnnoksi. Riskind néen sen,
etta tuetusta paatdksenteosta tulee edunvalvontaa uudella nimella. Tukijoiden
kouluttamisen merkitys korostuukin tuetussa paatoksenteossa.

Opinnaytteeni tavoitteena oli selkiyttaa tuetun paatoksenteon kasitetta ja kertoa
miten lakiin perustuva muoto eroaa muusta paatoksenteon tukemisesta. Yksi sel-
kiyttava tekija on paatoksenteon tukemisen ja tuetun paatoksenteon termien erot-
taminen toisistaan. Lakiin perustuvassa muodossa varmistetaan tukea tarvitse-
van oikeustoimikelpoisuus, tukijoilla on sovittu asema, heidan antamansa tuki on
virallisesti hyvaksyttyd ja heidén tekemalleen tydlle on osoitettavissa takeita.
Edella mainitut erottavat tuetun paatoksenteon paatoksissa tukemisesta. Tahdon

ja mieltymysten mukaiset, ei valttdmatta ihmisen edun mukaiset, paatokset ovat
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tuetussa paatoksenteossa keskiossa. Omaan elamaan liittyvien paatdsten teke-

misessa niiden pitaisi sita olla myos.

Vaikka on arvioitu, ettd ihmisen maaradaminen holhoukseen ei olisi enaa mahdol-
lista, monet maat ovat jattaneet lakeihinsa varaumia, jotka sen edelleen mahdol-
listavat. En tunne niin hyvin Suomen holhouslainsaadantoa, etté voisin ottaa sii-
hen kantaa. Se saattaa kuitenkin olla aihe, josta voi saada huomautuksen, kun
raportoidaan vammaissopimuksen toteutumisesta. Jain pohtimaan miten varmis-
tamme sen, ettd kaikki mahdolliset tavat tukea ihmista paatoksenteossa on ko-
keiltu ennen kuin ihminen joutuu tilanteeseen, etta joku muu tulkitsee ihmisen
tahtoa ja mieltymyksia tai tekee viimesijassa hanen puolestaan paatokset. Lakiin
perustuvassa tuetussa paatoksenteossa takeet voivat osaltaan varmistaa, ettéa
tuen maara ei ole liikaa eika toisaalta liian vahan. Ihmisen ei pida mydskaan jou-
tua tuen piiriin vasten omaa tahtoa. Tilanteissa, joissa ihmisen tapaa tehda paa-
toksia jostakin syysta punnitaan, on tarkeaa, etta punninta tehdéan tiettyjen aika-
rajojen sisalla uudelleen ja ettd arviointia tehdd&n moniammatillisen tiimin toi-

mesta ladkareiden yksipuolisen arvioin sijaan.

Tukemiseen liittyvien periaatteiden méaarittely myds Suomessa olisi tuen kehitta-
misvaiheessa erittain toivottavaa. Siina olisi hyva maaritella esimerkiksi se, etta
ihmista tuetaan tekemaan omien mieltymysten ja tahdon mukaisia paatoksia, ih-
misen itsemaaraadmisoikeuden kunnioittaminen on keskiossa, ihminen saa tehda
myds huonoja valintoja ja etté kaikkien ihmisten ajatellaan olevan kykenevia te-
kemaan paatoksid, kun saavat niiden tekemiseen itselleen sopivaa tukea. Peri-
aatteisiin voisi kirjata myos tuesta kieltaytymisen olevan mahdollista ja sen, etta
tukea pitaa jollakin aikavalilla tarkastella. Opinnaytteessa esitellyt omaa elamaa
koskevien paatdsten tekemiseen tarvittavan tuen piirteet, tukijoiden rooli ja teh-
tavat voisivat toimia periaatteiden maarittelyssa pohjana. Samat periaatteet voi-
sivat olla kaytossa niin paatoksenteon tukemisessa kuin tuetussa paatoksente-

ossakin.

Kirjallisuuskatsaus oli itselleni uusi tutkimusmenetelma. Kirjallisuuskatsauksen
tekeminen on tulevan tyurani kannalta merkittavaa. Kirjallisuuskatsauksella on

mahdollista keratd ja analysoida tietoa tehokkaasti. Tyon tekemisella tietoon
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pohjautuen on iso merkitys jo nyt ja ajattelen sen edelleen tulevan merkitykselli-
semmaksi. Kirjallisuuskatsauksen tekemisessa oli kuitenkin paljon opittavaa; ta-
han tulokseen paastiin yritysten ja erehdysten kautta. Opinnaytteella on kiistaton
hyoty Kehitysvammaisten Tukiliiton tekemé&ssa vaikuttamistydssa ja voi olla hyo-
tya myos laajemmassa kuvassa, kun pohditaan Suomen lakien muutoksia. Tu-
lokset ovat kaytossa lisaksi Tukiliiton tuottamissa koulutusmateriaaleissa. Tuetun
paatoksenteon ja oman elaméan paatosten yleistyessa, palveluita kayttavien ih-
misten omat paatdkset voivat paremmin tulla toteen esimerkiksi silloin kun han

valitsee itselleen sopivia palveluita.

Tuetun paatdksenteon aihepiiri tarvitsee lisatutkimusta. Lisatutkimuksen tarvetta
esiteltiin useissa katsaukseni julkaisuissa. Tuetun paatoksenteon tutkimuksessa
voisi tulevaisuudessa olla karkina esimerkiksi juuri tuetun paatéksenteon jarjes-
telmien kehitys, tuetun paatéksenteon vaikuttavuus, tuetun paatoksentekoa saa-
vien ja edunvalvonnan alaisuudessa olevien ihmisten tilanteiden vertailut. Hyvien
kaytantojen leviamisen nadkokulmasta myos tutkimus, joka pyrkii [6ytamaan tue-

tulle paatdoksenteolle parhaat mahdolliset toteuttamistavat, voisi olla hyddyllista.
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Hakuaika

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

huhtikuu 2021

Kielirajaus: suomen- tai eng-

lanninkielinen

Aikarajaus: vuodet 2006-2021

Otsikko  ja/tai tiivistelma

vastaa tutkimuskysymyksiin.

Julkaisussa kéasitellaan kehit-

ysvammaisia ihmisia.

Kielirajaus muut kielet kuin su-

omi tai englanti

Aikarajaus: ennen vuotta 2006

Otsikko ja/tai tiivistelma eivéat

vastaa tutkimuskysymyksiin.

Julkaisussa kasitelldaan vanhuk-

sia tai mielenterveyspotilaita.




LIITE 3 Kirjallisuuskatsaukseen valitut julkaisut

Mukaan otettujen artikkeleiden maara: 21

Listaus valituista julkaisuista

Julkaisun otsikko

Kirjoittajat, vuosi, maa

Julkaisun tarkoitus

Tutkimuskohde, aineis-
ton hankinta, aineiston
analyysi

Keskeiset tulokset

A Call to Society for Sup-
ported Decision-Making:
Theoretical and Legal Rea-
soning

Dalun Zhang, Jessica M.
Walker, Dianey R. Leal,
Leena Jo Landmark, Antonis
Katsiyannis, 2019, USA

Julkaisun tarkoitus on kertoa
paatdksenteon tukeen liit-
tyvasta tutkimuksesta ja
kaytanndista, jotta sita void-
aan edistaa yhteisoissa ja
kehitysvammaisten ihmisten
elamassa.

Tuetun paatoksenteon
tarpeellisuus on tunnistettu.
On nakyvissa, etta kaytannot
muuttuvat kohti tuetun
paatoksenteon kaytantoja.
Amerikassa vallallaan oleva
holhoava kulttuuri on kuiten-
kin edelleen muutoksen
tiella. Oikeusistuimet ovat
tehneet joitakin paatoksia tu-
etun paatdksenteon
suuntaan.

A process of decision-mak-
ing support: Exploring sup-
ported decision-making prac-
tice in Canada

Michelle Browning, Christine
Bigby & Jacinta Douglas,
2020, Australia

Tutkimuksen tarkoitus oli
lisata ymmarrysta ja kertoa
miten seitseméan kana-
dalaista kehitysvammaista
ihmista sai tukea
paatdksentekoonsa.

Tutkimuksessa kaytettiin
taustana konstruktivistista
perustellun teorian metodolo-
giaa, haastatteltiin
(puolistrukturoitu) ja tarkkail-
tiin seitseman lievan tai
vaikean kehitysvammaisen
ihmisen paatoksentekoa
seka 25 tukijaa. Aineiston
laadullinen analyysi

Paatoksenteon tukeminen on
dynaamista vuorovaikutusta
tuettavan tahdon ja
mieltymysten ja tukijan
vastausten valilla. Vuorovai-
kutukseen vaikultti viisi
tekijaa: ihmisten kokemukset
ja ominaisuudet, paatdksen-
teon luonne ja seuraukset ja
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ihmisten suhteen laatu seka
paatéksenteon ymparisto,

Clarifying, Operationalising,
and Evaluating Supported
Decision Making Models

Terry Carney, 2014, Aus-
tralia

Selkiyttaa ja arvioida
paatdksenteon tukeen liit-
tyvia malleja.

Tuetun paatdksenteon ky-
symykset ovat edistyneet,
mutta paljon on viela
tehtavaa. Tutkimusta ja arvi-
ointia pitaa asian ymparilta
edistaé.

Delivering decision making
support to people with cogni-
tive disability — What has
been learned from pilot pro-
grams in Australia from 2010
to 2015

Christine Bigby, Jacinta
Douglas, Terry Carney, Shih-
Ning Then, lan Wiesel &
Elisabeth Smith, 2017, Aus-
tralia

Julkaisun tavoite on tar-
kastella Australiassa tehtyjen
paatoksenteon tuen pilotti-
hankkeiden kehittamia
kaytantoja ja kaytantdjen
tehokkuutta tekemalla
katsaus epavirallista julka-
isuista seka tutkimusaineis-
toista.

Scoping review

Kokonaiskuvaa jai vajaaksi,
koska kaikkea tietoa esi-
merkiksi pilotteihin osal-
listuneista ei katsauksessa
[6ytynyt. Tukea jarjestelevat
koordinattorit olivat kaytdssa
monessa pilotissa. Tuki jar-
jestettiin useimmiten niiden
ihmisten kautta, jotka olivat
ihmisen elaméssa muutenkin
lasna. Tukijoiden valilla oli
usein konflikteja. Tukijoiden
roolit oli huonosti méaariteltyja
ja epavirallisia. Tukijoiden
kouluttamisen tarkeys nousi
esille.

Development of an evi-
dence-based practice frame-
work to guide decision mak-
ing support for people with
cognitive impairment due to
acquired brain injury or
intellectual disability

Jacinta Douglas & Christine
Bigby, 2018, Australia

Toisaalta tarkoituksena on
hahmotella tutkimusta, joka
on ohjannut tukemisen
kaytantdjen kehittamista.
Toisaalta tarkoituksena on
kuvata kehittdmisenkehysta
ja sen soveltamista.

Vertaisarvioidun kir-
jallisuuden jarjestelmallinen
katsaus seka kehitys-
vammaisten ihmisten ja
heidan tukijoidensa
kokemusten tarkastelu
(grounded theory), pilotin to-
teuttaminen ja arviointi.

Kehittdmisessa
hahmotellaan paatdksenteon
tukemiseen liittyvét vaiheet,
periaatteet ja strategiat.
Keskidssa ovat kehit-
ysvammaisten ihmisten tah-
don ja mieltymysten
ymmartaminen. Tukijoiden
tuen pohdintaa.
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Ensimmainen nayttéon
pohjautuva malli tukemiseen.

Ireland’s ratification of the
UN convention on the rights
of persons with disabilities:
challenges and opportunities

Suzanne Doyle & Eilionor
Flynn, 2013, Irlanti

Yleiskatsaus Irlannin tilan-
teesta YK:n sopimuksen rati-
fioinnin nakdékulmasta. Julka-
isussa kerrotaan asioista,
jotka ovat ratifionnin esteena
seka tehdaan ehdotuksia
muutoksista, joita pitaisi
tehda lainsaadannossa en-
nen ratifiointia.

Legal capacity and sup-
ported decision making: les-
son from some recent legal
reforms

Antonio Martinez-Pujalte,
2019, Espanja

Hyddyllisten suuntaviivojen
antaminen lainsaadan-
nollisille muutoksille.
Tutkimuksessa tarkastellaan
ja arvioidaan yleissopimuk-
sen valossa joitakin
viimeisimpia
lainsdadantbuudistuksia
oikeustoimikelpoisuuden
nakokulmasta.

Perun, Argentiinan ja Irlannin
lainsdadéantduudistuksia ver-
rataan YK:n 12. artiklan
yleiskommentin huomioihin.

Vaikka lait heijastavat
muutosta tuetun paatdksen-
teon suuntaan ja ihmisen
edun korostamisen sijaan ih-
misen mieltymysten ja tah-
don korostamiseen, ne eivat
ole taysin tyydyttavia. Perun
lakimuutokset ovat
edistyksellisimpia. Muiden
maiden lakiuudistuksissa 16-
ytyi parantamisen varaa
oikeustoimikelpoisuuden
myontamisen ndkodkulmasta.

Legislating personhood: real-
ising the right to support in
exercising legal capacity

Eilionor Flynn & Anna Ar-
stein-Kerslake, 2014, Irlanti

Tarkastella oikeustoimi-kel-
poisuuden epaamisen ja
myoéntamisen vaikutuksia ih-
misarvoon ja yksilolli-
syyteen. Kertoa oikeus-
toimikelpoisuuden ja
vammaisuuden toisistaan
erottamisesta Ehdottaa
tukimallia oikeustoimi-

Oikeustoimikelpoisuuden
saavuttamisen kannalta on
lakimuutosten liséksi tarke&a
tehd& muutoksia kaytantoihin
ja asenteisiin. Kaikkien taso-
jen taytyy toimia. Tukimuoto-
jen saatavuus tarkeda. Mita
enemman tukimuotoja
kaytetdan vahentaa se
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kelpoisuuden kayttamiseen
12. artiklan mukaisesti.

jareampien muotojen kayt-
t6a. Julkaisu tekee ehdotuk-
sia muutokseen, jotta oikeus-
toimikelpoisuus voisi to-
teutua.

Overview of the Assisted De-
cision-Making (Capacity) Act
(2015) Implications and op-
portunities for occupational
therapy

Ruth Usher and Tadhg Sta-
pleton, 2018, Irlanti

Tarkoitus on esitella
yleiskatsaus Irlannin
lainsdadanndstéa koskien
avustettua paatoksentekoa
(Assisted decision making)
seka siihen liityista peri-
aatteista ja toimintaterapeut-
tien roolia paatoksenteon
tuen kysymyksissa.

Ajankohtaisen kirjallisuuden
tarkastelu (review).

Toimintaterapeutit voivat olla
tarkeédssa osassa assisted
decision making’iin liitetysséa
paatoksenteon kyvyn (ja
tuen) arvioinnissa.

Participation and service ac-
cess rights for people with in-
tellectual disability: a role for
law?

Terry Carney, 2013, Aus-
tralia

Tarkoituksena on esitella
miten tuettu paatoksenteko
vaikuttaa palveluiden saa-
tavuuteen ja ihmisten
oikeuksiin saada palveluita.

Australian Victorian
osavaltion ehdotukset tu-
etusta paatoksenteosta
analysoidaan suhteessa
yleissopimukseen

Lakimuutokset eivat
valttamatta muuta
kaytantdja. Uusilla tuetun
paatdksenteon nakdkulmilla
on edelleen yhtalaisyyksia
holhouksen kanssa.

Placing the preferences of
people with profound intel-
lectual and multiple disabili-
ties at the center of end-of-
life decision making through
storytelling

Joanne Watson, Hille Voss &
Melissa J. Bloomer, 2019,
Australia

Julkaisu kasittelee mer-
kittavasti tukea tarvitsevien
ihmisten paatdksentekoa ja
sen tukemista hoidon suun-
nittelun ja loppueldman
paatésten ndkdkulmasta.

Erilaiset kaytannon esi-
merkikit siitd miten
paattksentekoa voidaan
tukea kun ihminen tarvitee
merkittavasti ja monipuolis-
esti tukea (esim.
elamantarinoiden
kerdédminen).

Providing support for deci-
sion making to adults with in-
tellectual disability: perspec-
tives of family members and
workers in disability support
services

Christine Bigby, Mary White-
side & Jacinta Douglas,
2017, Australia

Tarkoituksena on ymmartéaa
tukijoiden (perheenjasenet ja
ammattilaiset) kokemuksia
paatdksenteon tuen antamis-
esta.

Tukijoiden yksild ja ryhma-
haastatteluihin osallistui 23
tukijaa (perheenjasenia ja
ammattilaisia). Analyy-
simenetelmana induktiivinen
temaattinen analyysi.

Analyysissa nousi esille
kolme teemaa: tukijoiden
ajatuksen paatdksenteon
tuesta, tukemisen
lahestymistavat seka tuki-
joiden kohtaamat hankaluu-
det. Tutkimus yksil6i
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kaytannon tukemisen strate-
gioita ja haasteita, joita void-
aan kayttaa tukemisen kehit-
tdmisessa.

Questioning law’s capacity

Fleur Beaupert & Linda
Steele, 2015, Australia

Kertoa miksi Australian eh-
dotukset lakien uudis-

tamiseksi eivét ole viela lin-
jassa 12. artikkelin edellyt-

tamisen uudistusten kanssa.

Artikkeli tekee vertailua 12.
artiklan ja lakien uudistus-
komitean dokumenttien
valilla.

12. artiklalla on vaikutuksia
Austalian lainsaadantéon.
Lakien uudistuskomitealla on
tahtotila muuttaa lakeja 12.
artiklan mukaiseksi. Kuiten-
kin mahdollisissa uudistuk-
sissa on tunnistettu
monenlaisia ristiriitoja 12.
artiklan kanssa, kuten
holhoustoimen sailyttdminen
ja epaselvyydet tuettuun
paatoksentekoon siirtymis-
essa.

Realising the right to equal
recognition for disabled peo-
ple: commissioning statutory
advocacy in England

Karen Newbigging, Julie Rid-
ley & June Sadd, 2020, Iso-
Britannia

Tunnistaa englantilaisen
Care ACTin kayttoonoton
malleja ja miten malleja
voitaisiin vahvistaa.
Pyrkimyksena yksildida
miten velvollisuus tarjota
paatdksentekoon tukea to-
teutettiin ja miten sen peri-
aatteita edistettiin.

Kaksi virtuaalista kyselya,
joiden lisdksi haastatteluja
seka raporttien kerdamista ja
analysointia. Alustavaa
analyysikehysta jalostettiin
panelissa. Paneeli koostui
useista eri taustoista tule-
vista ihmisista.

Paikallisviranomaisten pitaa
huolehtia paatoksenteon
tuen saatavuudesta. Rahoi-
tus tdman tekemiseen on
epavarmalla pohjalla. Tuen
saatavuus vaihtelee eri
puolilla Englantia. Tuki ei
talla hetkelld auta ihmisen
oman aanen kuuluviin saam-
isessa. Tukea ja rahoitus si-
ihen tarvitaan, jotta
vammaisen ihmisen oman
aanen kuuluminen olisi mah-
dollista.
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Realising “will, preferences
and rights”: reconciling differ-
ences on best practice sup-
port for decision making?

Terry Carney, Shih-Ning
Then, Christine Bigby, llan
Wiesel, Jacinta Douglas &
Elisabeth Smith, 2019, Aus-
tralia

Tahdon, mieltymysten ja
oikeuksien -periaatteiden tar-
kastelu tieteenalojen ja
keskustelun pohjalta, jotta
periaatteet olisi helpompi
ymmartaa tuetun paatdksen-
teon lakien ja kaytantojen ke-
hittdmisessa.

Tahdon ja mieltymysten peri-
aatteen takia taytyy ratkaista
useita kaytannon haasteita ja
teoreettisia keskusteluita
kasitteiden valilla.

Supported decision making
in Canada: principles, policy
and practice

Tim Stainton, 2015, Kanada

Julkaisussa tehdaan tuetun
paatdksenteon kana-
dalaisten kaytantojen,
kokemusten ja
taytantdonpanon tarkastelua.

Tuettu paatoksenteko lisaa
ihmisen oikeus-
toimikelpoisuutta ja
yksil6llisyytta yli totutun.
Oikeanlainen
lainsdadanndélinen kehys
yhdistettyna hyvaan tukeen
mahdollistavat tamén. Ihmis-
ten, joiden &ani ei ennen ole
kuulunut, on mahdollisuus
saada ndin danensa kuulu-
viin.

Supported Decision Making:
Understanding How its Con-
ceptual Link to Legal Capac-
ity is Influencing the Devel-
opment of Practice

Michelle Browning, Christine
Bigby & Jacinta Douglas,
2014, Australia

Julkaisu auttaa
ymmartamaan oikeus-
toimikelpoisuuden ja tuetun
paatoksenteon valista
yhteytta ja miten se
vaikuttaja kaytannon to-
teutukseen. Julkaisu esit-
telee tuetun paatdksenteon
kehitysta.

Tuetun paatdksenteon kasite
on huonosti méaaritelty. Kasit-
teellda on vahva yhteys
oikeustoimikelpoisuuteen.
Tuettu paatoksentekon
kaytto vaatii paatoksenteon
prosessin kohtuullisia muk-
autuksia ja oikeudelliset
mekanismit jotka virallistavat
yhdessé toisen kanssa
tehdyt paatokset seka
paatoksenteon toisista riip-
puvaisen luonteen. Teorian,
tutkimuksen ja kaytannon
yhdistyessa tuetulla
paatdksenteolla voi olla
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merkittavia vaikutuksia kehit-
ysvammaisten ihmisten
elaméanlaatuun.

Supporting end of life deci-
sion making: Case studies of
relational closeness in sup-
ported decision making for
people with severe or pro-
found intellectual disability

J. Watson, E. Wilson & N.
Hagiliassis, 2017, Australia

Paatdksenteon tukemisen lu-
onnehtiminen kun tuettavalla
on merkittavia tuen tarpeita.
Tukijoiden rooliin liittyvien
asioiden tunnistaminen, jotta
voidaan tunnistaa asiat jotka
mahdollistavat tai estavat
paatoksenteon tukemista.

Tutkimus viiden seniori-
ikdisen, monipuolista tukea
elam&ansa tarvitsevan
paatoksenteon tukemista.
Laadullinen tutkimus ja sen
analyysi, jossa aineisto
koostui kyselyista tuki-
joille,seka etu- ja jalkikateen
tehdyista puolistrukturoidu-
ista haastatteluista,
keskusteluryhmista,
tydpajoista, havainnoinnista
ja asiakirjojen tarkastelusta.

Tuettavan, hanen
elamantarinansa ja
mieltymysten osoitusten
tunteminen helpotti
paatoksenteossa tukemista.

The General Comment on
Article 12 of the Convention
on the Rights of Persons
with Disabilities: a roadmap
for equality before the law

Anna Arstein-Kerslake &
Eilionéir Flynn, 2016, Aus-
tralia/lrlanti

Julkaisussa tarkastellaan 12.
artiklan yleiskommenttia ja
esitelldaén oikeus-
toimikelpoisuuden ja muiden
oikeuksien (kuten oikeus ter-
veyteen ja riittdvaan su-
ojaan) valista hankalaa de-
pattia ja siihen I6ydettyja rat-
kaisuja.

Yleiskommentti on
lahtokohta tarkealle
keskustelulle ihmisen
oikeuksista. Jos ihmisella ei
ole oikeustoimikelpoisuutta,
h&nen muutkin oikeutensa
ovat vaarassa. Yleiskom-
mentti haastaa nykyiset tavat
ajatella ja esimerkiksi tukea
ihmisia. Yleiskommentin
avulla nykyiset jarjestelmat ja
lait voivat kehittyd CRPD:n
toivomaan suuntaan.

The impact of the United Na-
tions Convention on the
Rights of Persons with Disa-
bilities (CRPD) on Victorian
guardianship practice

Joanne Watson, Julie Ander-
son, Erin Wilson & Kate L.
Anderson, 2020, Australia

Tarkoitus oli tunnistaa mah-
dolliset erot Victorian Civil
and Administrative Tribulin
paatoksissa vuosien 2001-
2016 valilla tuetun

VCAT:in paatokset peruste-
luineen holhouskuulemis-
tilaisuuksista analysoitiin te-
maattisesti. Kuulemisissa

1) Ihminen, jonka oletetaan
vamman takia olevan
kykeneméaton paattamaan
asioita, ei saa osallistua
paatoksiensé tekemiseen. 2)
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paatdksenteon suuntaan
(pois holhouksesta). Tarkoi-
tuksena oli n&in edistaa
maailmanlaajuista muutosta
12. artiklan implimentointiin.

kasiteltiin monipuolista tukea
tarvitsevien inmisten asiaa.

Turvallisuusajattelu ja tuki-
joiden valiset konfliktit
maadrittivat kasitysta ihmisen
parhaasta edusta. 3) Vaikka
ihmisen mieltymykset olivat
tiedossa, ne eivat
vaikuttaneet lopulliseen
paatdkseen.

The temporalities of sup-
ported decision making by
people with cognitive disabil-
ity

lan Wiesel, Elisabeth Smith,
Christine Bigby, Shih-Ning
Then, Jacinta Douglas
&Terry Carney, 2020, Aus-
tralia

Kasitella holhouksen eettisia,
oikeudellisia ja kaytannon
ongelmia ja esitella tuetun
paatoksenteon kehitysta ke-
hitysvammaisten ihmisten
nakokulmasta.

Kehitysvamman/ aivovam-
man omaavien ihmisten ja
heidéan tukijoidensa haastat-
telut, yhteensa 77 tukea
tarvitseva-tukija paria. Artik-
keli esittelee tuloksia kuuden
parin kautta.

Paéatokesenteon tukeminen
on aikaavievaa tyota.
Kaytettavissa olevan ajan
vaikutukset ovat nahtévissa
paatoksentekoa tukiessa.
Laadukas tuki syntyy
luottamuksesta ja mah-
dollisuudesta kayttaa siihen
aikaa. Aika vaikuttaa myos
kasitykseen ihmisen
paatoksentekokyvystd, tahto-
jen ja mieltymysten
tulkinnasta ja siihen miten tu-
kemista priorisoidaan.
ltsemaaraamisoikeus ja
itsendisyys vaarantuvat ai-
kakésityksen takia.




LIITE 4 Esimerkkeja analyysista (1.tutkimuskysymys)
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Julkaisun Lait ja niiden Kaytannon toteutus ja Holhous Tahto, Kehittamisen paikat
otsikko, kirjoit- | muutokset jatkumo mieltymykset,

tajat, vuosi, takeet/safeguards

maa

A Call to Soci- | Texasin osavaltion Kokeiltu sita, etta Holhouksessa on | Takeet eivat taysin | Tukijan aseman
ety for Sup- Senate Bill, House vapaaehtoiset tukevat. edelleen ihmisid. | selvinneet. Main- maarittely.

ported Deci- Bill, jotta ihmiset eivat inta siita, etta

sion-Making: paatyisi holhouksen Tukijan tehtavana on Holhouslakeihin | tukija voi jaadéa hu- | Nayttéén perustu-
Theoretical alle. Muut osavaltiot vaihtoehtojen, vastuiden | ollaan valm- onoon asemaan van tutkimuksen
and Legal Rea- | ovat aloittaneet myds | ja seurausten istelemassa jos roolia ei ole puute.

soning lakien muutostyon. ymmartamisessa autta- | muutoksia. maaritelty.

Dalun Zhang, minen, auttaa tiedon

Jessica M. Texasin lait eivat hankkimisessa ja

Walker, Dianey
R. Leal, Leena
Jo Landmark,
Antonis Katsi-
yannis, 2019,
USA

koske kaikkia kehit-

ysvammaisia ihmisia

Tuomioistuimen rooli

arvioida ihmisen

kykyja sopia tuen an-

tamisesta.

ymmartamisessa, autta-
minen paatoksen kerto-
misessa eteenpain.
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Julkaisun Lait ja niiden Kaytannon toteutus ja | Holhous Tahto, Kehittamisen paikat
otsikko, kirjoit- | muutokset jatkumo mieltymykset,

tajat, vuosi, takeet/safeguards

maa

Overview of Irlannissa tehtiin ensin | Perustuu arvioon tuen | Ei mainintoja. Keskustelua Tutkimus, esi-

the Assisted muutoksia tarpeesta mieltymyksista ja merkikisi tuen

Decision-Mak-
ing (Capacity)
Act (2015) Im-
plications and
opportunities
for occupa-
tional therapy
Ruth Usher
and Tadhg
Stapleton,
2018, Irlanti

lainsd&dantdon, jotta
se mukailisi YK:n
sopimuksessa sovit-
tua.

Irlanti teki muutoksia
holhouslakiin ja muok-
kasi uuden lain (As-
sisted Decision Mak-
ing Act), joka tuli
voimaan 2015.

Laki sisaltaa kolme
porrasta ihmisen
saamalle avulle.

Tuen jatkumo, kolme
porrasta tuelle.

Paatoksenteossa tuke-
misen portaalla tukijan
tehtavat (tiedon anta-
minen, mieltymysten
tahdosta keskustelu,
paatoksen kertominen
eteenpain ja paatoksen
mukaan toimimisessa
auttaminen). Yhteis-
paattaminen. Tukija,
joka tuntee ihmisen ja
johon han luottaa,
kuten laheisen tai
ystavan. Sopimus paa-
toksenteossa edusta-
misesta etukateen.
Maininta Ruotsin Om-
bud-mallista.

tahdosta tuettavan
ja tukijan valilla.

Paatoksenteon
edustajan tehtava
tehda tahdon ja
mieltymysten muk-
aisia paatoksia.

DSS (Decision
Support Service),
joka neuvoo ja jo-
hon voi tehda
valituksen
saamastaan
tuesta.

tarpeen arvioin-
nista.




LIITE 5 Esimerkkeja analyysista (2. tutkimuskysymys)

Pelkistys
alkuperaisesta il-
mauksesta

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Tuen muodon ja
tarpeen vaihtele-
vuus. Tukeminen
on moni-
muotoinen pros-
essi, johon
vaikuttaa useat
elementit.
(Jacinta Douglas
& Christine
Bigby, 2018, Aus-
tralia)

Tukemiseen
kaytetty aika, tu-
kemisen maara ja
tavat vaihtelivat.
(Michelle Brown-
ing, Christine
Bigby & Jacinta
Douglas, 2020,
Australia)

Erilaiset tavat
tukea riippuen
tehtavasta
paatoksesta ja ih-
misesta. (Chris-
tine Bigby,
Jacinta Douglas,
Terry Carney,
Shih-Ning Then,
lan Wiesel & Elis-
abeth Smith,
2017, Australia)

Vaihtelevat tuen
muodot.
Vaihtelevat
tarpeet.
Prosessi, johon
vaikuttaa useat
elementit.

Monipuolinen
tuki.
Monimuotoinen
prosessi.

Tuen piirteet.
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Pelkistys
alkuperaisesta il-
mauksesta

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Laheiset vaikuttivat
tuettavan
paatoksiin esi-
merkiksi kertomalla
kaikille tuettavan
lahella oleville mika
on laheisen ajatus
tietysta asiasta ja
suodattamalla
vaihtoehtoja. Chris-
tine Bigby, Mary
Whiteside & Jacinta
Douglas, 2017,
Australia

Tukijan ja tuettavan
valilla on epéta-
sainen valtasuhde.
Aineistossa nakyy,
etta tukijat vaikutta-
vat usein jollakin ta-
valla paatokseen
esim. painosta-
malla. Terry Car-
ney, Shih-Ning
Then, Christine
Bigby, llan Wiesel,
Jacinta Douglas &
Elisabeth Smith,
2019, Australia

Tukijoiden on
huomattu manipu-
loivan paatoksia.
lan Wiesel, Elisa-
beth Smith, Chris-
tine Bigby, Shih-
Ning Then, Jacinta
Douglas &Terry
Carney, 2020, Aus-
tralia

Tukijat vaikutta-
vat paatoksiin
esimerkiksi
painostamalla,
puhumalla
"ylitse”, manipu-
loimalla ja suo-
dattamalla
vaihtoehtoja.

Tukijat vaikutta-
vat paatoksiin.

Omien paatosten
tekemista
haittaavat tekijat




