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Esipuhe

Taman raportin on laatinut kirjoittaja koko UNIC-tiimin ja hankkeen
riippumattoman ohjausryhman kommenttien ja ehdotusten tuella.
Raportissa kuvataan nousevien henkil6kohtaisen budjetoinnin
innovaatioiden parhaita kaytantoja ja se perustuu monenlaisiin
tutkimuksiin ja kokemuksiin erityisesti Euroopan unionin ulkopuolelta. On
yha paljon opittavaa, eika raportin tarkoituksena ole maaritella tai sanella
hyvan kaytannon mallia. Toivomme kuitenkin, etta opitun yhdistaminen
henkil6kohtaisen budjetoinnin toteuttamisesta tarjoaa hyvan tiekartan
tulevaisuutta varten. Kuten kaikki suunnitelmat, se ei kuitenkaan voi
korvata henkilokohtaisen budjetoinnin seikkaperaista toteutusta
yhteistyossa niiden ihmisten kanssa, ketka tarvitsevat pitkaaikaista hoitoa
ja tukea. Paikallisuuden huomioiminen, mahdollisuudet ja tarpeet, ovat
aina merkityksellisia. Toivomme kuitenkin, etta raportti tarjoaa puitteet,
jotka auttavat viranomaisia hyodyntamaan parhaiten tata tilaisuutta, jonka
avulla aidosti otetaan huomioon ihmisoikeudet uudistusten

kehittamistydssa.

Dr Simon John Duffy
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Tiivistelma

Pitkaaikaisen hoivan ja tuen (PHT) rahoitusta tulee muuttaa
palvelukeskeisesta mallista ihmislahtdiseen malliin, ja on todennakaista,
etta henkilokohtaisilla budjeteilla on oleellinen merkitys uudessa
jarjestelmassa. Henkilokohtaiset budjetit ovat PHT:ta tarvitseville ihmisille
valine, jonka avulla he voivat maaritella itse sita, kuka ja miten heidan

tarvitsemansa tuki jarjestetaan.
PHT:n ihmislahtodiseen rahoitusmalliin siirtymiselle on monta syyta:

+ lhmisoikeudet - YK:n yleissopimus vammaisten henkiloiden
oikeuksista (Vammaissopimus) vahvistaa, etta kaikkien ihmisten tulee
olla vapaita, tasa-arvoisia ja yhteisonsa taysivaltaisia jasenia. Kuitenkin
nykyiset rahoitusmallit yleensa rajoittavat valinnanvapautta ja
edistavat usein palveluvalikoimaa, joka ei ole linjassa

Vammaissopimuksen kanssa.

«  Osallistavat yhteisot — Monet instituutiot ja palvelut eristavat yha
ihmisia yhteisoista. Osallistavien yhteis6jen luomiseksi tukea
tarvitseville henkildilla on kehitettava yhteisokeskeisia ratkaisuja, jotka
antavat heille mahdollisuuden elaa itsenaisesti ja osallistua yhteison

toimintaan tasa-arvoisesti.

«  Yhteistoiminta - Liian usein jarjestelmat ja palvelut eivat kunnioita
niita kayttavien ihmisten yksilollisia kokemuksia ja tarpeita. Ihmiset
eivat kykene riittavasti vaikuttamaan muutoksiin, joita tarvitaan yksil6-
tai yhteisotasoilla. Tukea tarvitsevien henkildiden tulee olla
ratkaisevassa asemassa PHT-jarjestelman kehittamisessa,

hallinnoimisessa ja arvioinnissa.
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Henkilokohtaisten budjettien kaltaiset jarjestelmat voivat auttaa

viranomaisia keskittymaan PHT:n neljaan kdaytannon haasteeseen:

1. Saatavuus ja kohtuuhintaisuus - Liian monet PHT:ta tarvitsevat eivat
saa tarvitsemaansa tukea tai joutuvat maksamaan siita kohtuuttoman
paljon; lilan usein PHT on tarveharkittua tai odotuslistoilla sdanneltya.
Henkil6kohtaiset budjetit voivat olla tydkalu reilumman ja paremmin

rahoitetun jarjestelman luomiseksi.

2. Kestavyys - Valtiot eivat kykene sijoittamaan PHT:hen riittavasti, mika
heikentaa PHT:n oikeutusta ja kestavyytta. Henkilokohtaiset budjetit
voivat auttavat viranomaisia saavuttamaan paremman tasapainon
ammattilaisiin, yhteisoon ja perheisiin sijoitetuissa resursseissa. Nain

resurssit voidaan ohjata suoraan sinne, missa niista on eniten hyotya.

3. Tyovoima - Henkilokunnan rekrytointi PHT-sektorille seka riittavan
palkan, koulutuksen ja ammatillisen kehittymisen takaaminen on
kasvava haaste. Henkilokohtaiset budjetit voivat edesauttaa uusien
tukimuotojen ja tyotehtavien kehittamista, mika voi myos lisata tyossa

viihtymista.

4. Laatu - Kaltoinkohtelu, laitostuminen ja heikko taso ovat jatkuvia
ongelmia, ja tukea tarvitsevilla henkildilla ei usein ole voimavaroja
vaatia huonojen kaytantojen muuttamista ja uusien tukimuotojen
kehittamista. Henkil6kohtaisten budjettien avulla on mahdollista
vahvistaa palveluiden vastuullisuutta suhteessa tukea tarvitsevien
ihmisten tarpeisiin; niiden avulla voidaan vahentaa huonojen
kaytantojen riskia, nostaa vaatimustasoa ja lisata luovuutta koko PHT-

jarjestelmassa.

Henkilokohtaisten budjettien kaytto ei ole uusi kaytanto. Ajatukset ja
kaytannot yksildlahtdisten rahoitusmallien puolesta alkoivat jo yli 50 vuotta

sitten, ja toimintaa johti Independent Living Movement -jarjesto (jarjesto
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itsendisen elaman edistamiseksi). Ideologia on laajentunut koskemaan
myds ikaantyneita, kehitysvammaisia henkil6ita ja
mielenterveyskuntoutujia. Ajatus on saanut enenevassa maarin kannatusta
my0s niiden ammattilaisten keskuudessa, jotka kehittavat palveluita
yhdessa tukea tarvitsevien henkildiden kanssa. Prosessi on kuitenkin ollut
hidas ja hajanainen. Suurin osa PHT-rahoituksesta perustuu yha palveluihin,
ei palveluita kayttavien henkildiden tarpeisiin. Joillakin tuen tarvitsijoista
on jonkin verran mahdollisuuksia vaikuttaa saamiinsa palveluihin, mutta
useimmat eivat paase vaikuttamaan jarjestelmaan tai
palvelukokonaisuuteen. Silloinkin, kun jarjestelma periaatteessa sallii omiin
palveluihin vaikuttamisen, varsin usein palvelut itse asiassa toteutuvat
tavalla, joka rajoittaa henkilon valinnan vapautta olennaisesti.
Institutionaalinen ja holhoava hoivakulttuurin saattaa heikentaa

jarjestelmaa niin, etta kansalaisuuden ja osallisuuden elementit katoavat.

On aika nopeuttaa uudistusta, laajentaa yksilolahtoisia rahoitusmalleja ja

luoda kulttuuri, jossa tuen tarvitsijoita arvostetaan, heille annetaan valtaa
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hallita omaa eldmaansa ja heidat otetaan mukaan yhteiskuntaan
taysivaltaisina ja tasa-arvoisina kansalaisina. Henkilokohtaiset budjetit ovat
tarkea askel kohti yhtendisempaa ja universaalimpaa muutosta, jossa
kaikilla tuen tarvitsijoilla on selkea oikeus budjettiin ja jossa sita koskevat
paatokset tapahtuvat niin ihmislaheisesti kuin mahdollista.

Jokaisella valtiolla on toki erilaiset lahtokohdat muutokseen. Monissa
maissa on kehitetty henkilokohtaisia jarjestelmia fyysisesti vammaisten
henkildiden itsenaisen elaman tukemiseksi. Kuitenkin myds monet muut
ryhmat hyotyisivat yksilolahtoisista rahoitusmalleista, kuten esimerkiksi:

- Kehitysvammaiset henkil6t
- Tukea tarvitsevat vanhukset
«  Mielenterveyskuntoutujat

. Pitkaaikaissairaat

«  Vammaiset lapset

. Ym.
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Valtioiden tulee arvioida oma kehitysvaiheensa. Henkilokohtaisten
budjettien toteuttaminen vie aikaa, ja hyvien menetelmien kehittamiseksi
on olemassa luonnollinen kehityskulku, joka on usein yhteydessa

innovaatioiden lisaantymiseen:

1.  Alustava kokeilu - Annetaan ihmisten kokeilla henkilokohtaisia

budjetteja, jotka luovat uusia mahdollisuuksia;

2. Kaytdannon ohjaaminen - Kannustetaan henkilokohtaisten budjettien

kayttoon ohjauksen, koulutuksen, tutkimuksen ja viestinnan keinoin;

3. Lisaantynyt kayttoonotto - Varmistetaan, etta henkilokohtaisen
budjetin jarjestelma on helppokayttdinen ja etta useammat ihmiset

pystyvat hyotymaan siita;

4. Taydellinen muutos - maaritellaan sopiva strategia tai suunnitelma
siirtyman toteuttamiseksi ja korvataan vanha jarjestelma

henkil6kohtaisella budijetilla.

Henkilokohtaisten budjettien kattavuuden lisaaminen seka toteuttamisen
laaja lapivienti ei ole ainoastaan lainsaadanndéllinen tai tekninen asia. Se on
sosiaalinen prosessi, johon tarvitaan mukaan niita ihmisia ja ryhmia, jotka
kayttavat jarjestelmaa. Vain he voivat antaa ratkaisevan panoksen

valttamattomiin muutoksiin.

Muutoksen ytimessa tulee olla PHT:ta tarvitsevat ihmiset seka heidan
laheisensa, etenkin perheet. On tarkead, etta viranomaiset tutustuvat
aidosti vammaisiin ja tukea tarvitseviin ihmisiin ja tyoskentelevat heidan
kanssaan kaytant6jen muuttamiseksi. On myds olemassa palveluntarjoajia,
jotka toimivat tiiviissa yhteistydssa tuen tarvitsijoiden kanssa osallisuuden
parantamiseksi. Niin ikaan viranomaisilla, lainsaatajilla, sosiaalityontekijoilla
ja muilla vastaavilla on ratkaiseva merkitys rahoittamisessa ja resurssien

yhdistamisessa. Toimimalla yhdessa ryhmien valista synergiaa kdyttaen on

11



Eurooppalainen etenemissuunnitelma pitkaaikaishoidolle, hoivalle ja tuelle

mahdollista luoda uusia toimintatapoja ja jarjestelmia, joilla saadaan aikaan

laajempia muutoksia.

Henkil6kohtainen budjettijarjestelma edellyttaa uudistusta kolmella tasolla:

Mikrotaso - Tukea tarvitsevan henkilon paatokset hanelle annettujen
tietojen perusteella koskien rahoitusjarjestelman valittomia

mahdollisuuksia, tukia ja rajoituksia;

Mesotaso - Paikallisten palvelujen, tuen, kollektiivisen jarjestamisen ja
koordinoinnin jarjestelma, josta muodostuu yhteys ihmisia ja yhteisoja

varten;

Makrotaso - Lait, kaytanto, rahoitusjarjestelmat ja
vaikuttamisstrategiat, jotka tuottavat yhteisaille ja kansalaisille

toimivan kokonaisuuden.

Henkilokohtaiset budjetit tarvitsevat asianmukaiset jarjestelmat jokaiselle

kolmelle tasolle. Naille tasoille voidaan jaotella 12 olennaista seikkaa, jotka
koskevat kaikkia henkilokohtaisia budjetteja. Vaikka yksityiskohdista

kaydaan monia keskusteluja, tamanhetkisen tietamyksen mukaan kaikkien

ndiden seikkojen merkitys korostuu henkilokohtaisissa budjeteissa:

12

Selkeat oikeudet - Henkilokohtainen budjetti tulee laatia
asianmukaisen tarvekartoituksen pohjalta, jotta mahdollistetaan
henkildlle elama kansalaisena ihmisoikeuksien ja itsendisen elaman
edellyttamalla tavalla. Budjettien seka kaikkien niiden maarittelemista

ja muuttamista koskevien saantojen tulee olla selkeita ja reiluja.

Budjetin hallinta - Henkilokohtaisen budjetin hallitsemiseksi ja
tehokkaan kayton takaamiseksi henkil6lla tulee olla tarvittava valta ja
tuki, jotta han voi tehda valintoja saamiensa tietojen pohjalta, kokeilla
erilaisia vaihtoehtoja ja muuttaa mieltaan. Kaytannossa tama

edellyttaa tuetun paatoksenteon periaatteiden noudattamista, jotta
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paatoksentekoprosessi voidaan toteuttaa yhteistydssa henkilon
itsensa kanssa. Monia erilaisia tukimuotoja saatetaan tarvita tuen

suunnittelemista ja jarjestamista varten.

Joustava tuki - Tarjolla tulee olla kattavasti tuen ja hoivan muotoja,
jotta jokainen voi hallita budjettiaan itselleen parhaalla tavalla
rippumatta siita, minkalaista tukea han tarvitsee tai minkalaisia
verkostoja hanella on kaytettavissaan. Yhteistyota tehtaessa
tukimuodosta riippumatta henkild itse kykenee tunnistamaan
tarpeensa parhaiten, vaihtamaan tukimuotoa tarvittaessa ja

yhdistamaan virallisen ja epavirallisen tuen.

Osallisuus - Jarjestelman tarkoituksena on mahdollistaa ihmisille
merkityksellinen elama aktiivisina ja osallistuvina kansalaisina
vammasta tai sairaudesta riippumatta. Budjettia, tukisuunnitelmia ja
tukia tulee tarkastella uudelleen sen mukaan, miten ne

todellisuudessa ovat toteutuneet.

Yksilollinen tuki - Ihmiset hakevat tukea, joka sopii heidan elamaansa
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ja ihmissuhteisiinsa. Monet ihmiset haluavat henkilokohtaisen
avustajan, ja jotkut saattavat myds palkata useampia henkilgita
avukseen. Toiset valitsevat tuen organisaatioilta, jotka ovat sidoksissa
heidan yhteisd66nsa tai joilla on paras osaaminen ja parhaat
vaihtoehdot. Yhteisot haluavat usein edistaa vaihtoehtoja, joissa

resurssit ja osaaminen pysyvat niin paikallisina kuin mahdollista.

6. Vertaistuki - Yksiloiden ja perheiden itsevarmuus lisaantyy, heidan
odotuksensa nousevat ja he saavat arvokasta kaytannollista ja
henkista tukea, kun he saavat vertaiskokemuksia. Vertaistuella on
enemmankin merkitysta; vertaistukiryhmat usein parantavat
yhteisojaan aktiivisesti ja tukevat niita, jotka ovat vaarassa syrjaytya
seka rohkaisevat ihmisia pitamaan huolta oikeuksistaan. Vertaistukea

on pidettava olennaisena osana yhteison elamaa.

7. Yhteisokeskeinen tuki - Ihmiset saavat suuren osan tarvitsemastaan
tuesta perheilta ja yhteisolta. Kun resursseja on mahdollista kayttaa
joustavasti, ne voivat vahvistaa perhetukea, ja yhteisoratkaisuihin on
mahdollista panostaa. Henkilokohtaisten budjettien avulla

saavutetaan uusia yhteisoliiketoimintoja, mikroyrityksia ja

yhteistoiminnallisia tukiratkaisuja.

14
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Paikallinen koordinointi - Osana muutosta, on perustettava
osallistavia yhteis6ja, jotta varmistetaan, etta kaikki ovat yhteisssa
aktiivisesti mukana. Tahan tarvitaan strategisia toimia ja koordinointia,
jotta voidaan tunnistaa tuen tarvitsijat ja korostaa yhteisollisyytta seka

lahiympariston tarkeytta.

Tyovoiman kouluttaminen - Henkilokohtaisten budjettien
kayttoonotto vaatii yksiloilta, perheilta ja ammattilaisilta aivan
uudenlaisia taitoja. Olennaisempaa on kuitenkin mahdollisuus luoda
PHT-ymparisto, joka perustuu ihmisoikeuksiin, osallisuuteen ja

erilaisuuden kunnioittamiseen.

Henkilokohtaisten budjettien jarjestelma - Yksilolahtoisella
rahoitusmallilla varmistetaan, etta tuen tarvitsijat, heidan laheisensa ja
paikallinen yhteiso voivat paattaa heita koskevista tarkeista asioista.
Kuitenkin myos jarjestelman kokonaisuus on tarpeellinen
henkilokohtaisten budjettien organisoimisessa. Paikalliset arviointi- ja
resurssijarjestelmat seka rahoituksen maarittaminen eivat saa olla liian
monimutkaisia; parhaassa tapauksessa jarjestelma on seka

yksinkertainen etta tehokas ja mahdollisimman kattava.

Etujen turvaaminen ja kuuleminen - Valtioiden tulee yksil6lahtoisia
rahoitusmalleja luodessaan varmistaa, etta se tapahtuu sovellettavien
lakien mukaisesti. Naiden lakien ohella tulee olla jarjestelmia, jotka
varmistavat, etta ihmiset saavat tukea etujensa turvaamiseen,

kuulemiseen seka oikeuksiensa puolustamiseen.

Uudet rahoitusmallit - PHT:ta tarvitsevat ihmiset ovat oikeutettuja
tukeen ja ihmisoikeuksiin. Yksilon tarpeet ja hanen osallisuutensa
yhteisoon tulee taata rahoituksella. Tama saavutetaan vain

valttamattomalla poliittisella tuella.

15



Eurooppalainen etenemissuunnitelma pitkaaikaishoidolle, hoivalle ja tuelle

On tarkeaa, etta henkilokohtaiset budjetit merkitsevat muutakin kuin
rahoituksen yksilollistamista. Henkilokohtaisissa budjeteissa yhdistyvat
yksilollinen rahoitus ja vallan siirtaminen henkilolle seka mielekkaat
mahdollisuudet joustavalle ja yksilolliselle tuelle. Muutosta ei kuitenkaan
vaadita ainoastaan yksilotasolla. Yhteiso luo mahdollisuudet osallisuudelle
ja kansalaisuudelle. Joissakin yhteisdissa on helppoa paasta arvostettuun
asemaan ja merkittavalla tavalla osalliseksi yhteison elamaan; monissa nain
ei kuitenkaan ole. Sosiaalinen eristaminen, ennakkoluulot ja alhaiset
odotukset voivat nekin rajoittaa henkilon kykya ymmartaa potentiaaliaan ja

elaa hyvaa elamaa.

On myo0s tarkeda ymmartaa yhteisdjen moninaisuus ja monimutkaisuus
seka kunnioittaa naita niita. Lahiyhteisot, pienet ja suuret kaupungit seka
alueet tarjoavat runsaasti mahdollisuuksia oman identiteetin I0ytamiseen
seka mahdollisuuksia osallisuuteen. Yhta yksittaista mallia ei ole, joka
yksinkertaisesti voitaisiin toistaa kaikissa yhteisoissa. On parempi rakentaa
yhteisGjen ainutlaatuisten vahvuuksien varaan ja tehda ratkaisuja selkeasti

paikalliselta pohjalta.

Paikallisten yhteisdjen ohella on oleellista, etta koulutuksessa, taloudessa,
lainsaadannossa ja hallinnossa sitoudutaan ihmisoikeuksiin kdaytannon
realiteetteina. Eri valtiot voivat siirtaa joitakin naista tarkeista
velvollisuuksista alemmille hallintotasoille, mutta ensisijaisesti ndissa
toimenpiteissa on kyse universaaleista ihmisoikeuksista, joten valtiolla tulee
olla vastuu niiden toteuttamisesta, joka on linjassa toissijaisuusperiaatteen

kanssa.

Lisaa haastetta paattajille luo vision, yhtendisyyden ja muutoksen
yllapitaminen pitkalla aikavalilla, kun uusia rahoitusmalleja ja innovaatioita
kehitetaan. Kulttuurissa ja ymmarryksessa tapahtuvan nopean
jarjestelmallisen seka merkittavan syvallisen muutoksen valilla on pysyva

jannite. Muutokset lainsdaadanndssa tai taloudellisissa jarjestelmissa eivat

16
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usein johda toivottuun lopputulokseen; sen sijaan muutosten tulee

tapahtua arvoissa, asenteissa ja odotuksissa:

«  Lapinakyvyys ja vastuullisuus - Paattajien tulee pitaytya siina, etta
he yha tekevat yhteistyota tukea tarvitsevien henkildiden kanssa
jakaen tietoa, jatkaen tutkimusta ja keskustellen avoimesti

tarkeimmista kaytannon asioista.

«  Osallisuustavoite - Yksil6lahtoisten rahoitusmallien tarkoituksena on
kunnioittaa ihmisoikeuksia ja luoda osallistavia yhteisdja, joissa kaikki
voivat elaa tasa-arvoisina kansalaisina. On tarkeaa pitaa tama
paamaara mielessa ja varmistaa, etta uudistukset toteutetaan tasta
lahtokohdasta, ei niinkaan kapea-alaisempien tai vanhempien

tavoitteiden mukaisesti.

+  Vertaisverkostot — Henkilokohtaisten budjettien jarjestelmia on
kehitetty Euroopassa ja muualla maailmassa, ja muutosvauhti nayttaa
kiihtyvan. Euroopan laajuisella verkostoitumisella voidaan saavuttaa
paljon jakamalla tietoa hyvista kaytannoista ja innovaatioista saatuja
oppeja. Paattajien vertaistuki saattaa lisata varmuutta

valttamattomien muutosten tekemiseksi.

UNIC-projekti on oivallinen esimerkki yleiseurooppalaisesta projektista,
jonka tavoitteena on kehittaa malleja, joita voidaan testata, jakaa ja
parantaa. Tahan oppaaseen sisaltyva UNIC-tyokalu auttaa viranomaisia
arvioimaan omia toimintatapojaan, asettamaan uusia tavoitteita ja
edistamaan ihmisoikeuksia seka ehkaisemaan laitosmaisia kaytantoja. Vain
jos paattajat tekevat yhteistyota vammaisten henkildiden, perheiden,
ammattilaisten ja laajempien yhteis6jen kanssa, kykenemme kohtaamaan
edessamme olevat vakavat PHT-haasteet. Toimimalla yhdessa
eurooppalaisten yhteisojen kesken luomme mahdollisuuksia kohdata nama

haasteet.
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Sanasto

Jopa yksikielinen terminologia yksilolahtoisten rahoitusmallien elementtien
kuvaamiseksi voi olla monimutkaista. Saatavilla olevassa kirjallisuudessa
sama termi saatetaan maadritella ristiriitaisesti. Tama sanasto ei kata kaikkia
aiempia termeja; sen sijaan, se tarjoaa selkean maaritelman tulevaa kayttoa

varten.

Arviointi (Assessment) - Jarjestelma, jossa valtio maarittelee, mita ihmiset

tarvitsevat itsenaisen elaman saavuttamiseksi.

Itsendisen eldaman keskus (Centre for Independent Living, CIL) - Yleensa
vammaisten henkildiden johtama keskus, jonka tehtavana on neuvoa ja

palvella ihmisia itsenaisen elaman saavuttamiseksi.

Jarjestetty palvelu (Commissioned Service) - Palvelu, jonka valtiot tai sen
edustajat rahoittavat tukea tarvitsevan henkilon puolesta. Henkilokohtaisia
budjetteja voidaan kayttaa maariteltyja palveluja varten.

Yhteisokeskeinen tuki (Community-Based Support, CBS) - Tukipalvelu,

joka tukee itsenaista elamaa ja edistaa henkilon osallisuutta yhteisoon.

Perhejohtajuus (Family Leadership) - Auttaa perheita tunnistamaan ja
puolustamaan ihmisoikeuksia seka itsendisen elaman periaatteita. Tukee
vaikuttamistyossa ja edistaa keskinadista tukea. Tukee toimimista vahvoina
yhteenliittymina yhdessa tukea tarvitsevien ihmisten kanssa.

Rahoituksen joustavuus (Funding Flexibility) - Periaate, jonka mukaan
tukea tarvitseva henkilo kykenee itse parhaiten paattamaan, miten
henkilokohtaista budjettia tulisi kayttaa ja on vapaa kayttamaan sita

parhaaksi katsomallaan tavalla.

Osallisuus (Inclusion) - Ajatus siita, etta yhteisojen pitadisi ottaa kaikki
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jasenensa mukaan ja tukea heita kunnioittaen ja arvostaen erilaisuutta.

Yhteisoissa jokainen voi antaa oman ainutlaatuisen panoksensa yhteisolle.

Itsendinen elama (Independent Living, IL) - Periaate, jonka mukaan
tukea tarvitsevien henkildiden tulee sadilyttaa oikeutensa elaa vapaasti

yhteisdissa samoin oikeuksin kuin muut kansalaiset.

Yksiloldhtoiset rahoitusmallit (Individualised Funding, IF) - Tukeen

tarkoitettu rahoitus, jonka on yksildllistetty ja myonnetty nimetylle yksilolle,
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mutta henkilo ei valttamatta hallinnoi rahoitusta.

Yksilollinen palveluiden rahoitus (Individual Service Fund, ISF) -
Henkilokohtainen budjetti, jota hallinnoi valittajahenkil6 tai organisaatio

henkilon puolesta.

Paikallinen aluekoordinointi (Local Area Coordination, LAC) -
Jarjestelma, jossa henkil6 toimii lahiyhteisdssa ja varmistaa, etta ihmiset,
jotka ovat vaarassa syrjdytya tai joutua vaikeuksiin, otetaan mukaan

yhteison elamaan.

Pitkaaikainen hoiva ja tuki, PHT (Long-Term Care) - Ihmisten tukeminen
itsendisen elaman ja turvallisuuden takaamiseksi taysin osallisina

yhteisonsa elamaan tuen ja hoivan tarpeista rilppumatta.

Microboard (ei kdytettya suomenkielista termia) - Pieni organisaatio,
joka on hallinnoi yhden henkilon tukea, mutta joka usein jarjestaytyy

microboard-verkostoksi.

Vertaistuki (Peer Support) - Keskinainen tuki, jonka yllapitavat ihmiset ja
perheet, jotka tarvitsevat tukea, kayttavat palveluja tai jakavat yhteista

kokemusmaailmaa.

Henkilokohtaisen avun jdrjestelma (Personal Assistance Scheme) -
Jarjestelma, jonka avulla annetaan tuen tarvitsijoille mahdollisuus palkata

ja ohjata henkilokohtaisia avustajia.

Henkilokohtainen avustaja (Personal Assistant, PA) - Tukea tarvitsevan
henkilon erikseen valitsema (ja mahdollisesti tyollistama) henkild, joka

antaa tukea henkilokohtaisesti.

Henkilokohtainen budjetti (Personal Budjet, PB) - YksilOllistetty rahoitus,
joka on a) lapinakyva henkildlle, b) jota voidaan hallita suoraan tai

avustettuna ja ¢) jota voidaan kayttaa joustavasti.
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Yksilokeskeinen tuki tuki (Personalised Support, PS) - Tuki, joka on

suunniteltu joustavaksi ja jota hallitsee henkil6 itse.

Tukisuunnitelma (Support Plan) - Kuvaus siita, miten henkil6 haluaa

jarjestaa oman tukensa voidakseen elaa yksil6llista elamaa.

Resurssien allokointijarjestelma (Resource Allocation System, RAS) -
Saannot, jotka maarittelevat, miten henkilokohtaisen budjetin taso ja

ajoitus voidaan maarittaa reilusti.

Omien oikeuksien valvominen (Self-Advocacy) - Mahdollisuus puhua
itsensa puolesta ja vaikuttaa itsea koskeviin asioihin. Voidaan edistaa eri

tavoin, erityisesti vertaistuen kautta.

Itseohjauttu tuki (Self-Directed Support, SDS) - Rahoituksen,
paatoksenteon, edunvalvonnan ja kaytannon tuen kokonaisjarjestelma,
jolla varmistetaan, etta kaikki tukea tarvitsevat henkil6t myos saavat

tarvitsemansa tuen.

Itsehallittu budjetti (Self-Managed Fund, SMF) - Henkil6kohtainen

budjetti, jota henkil® itse hallinnoi.

Jaettu hallinta (Shared Management) - Joustava henkilon ja

yhteisdorganisaation yhteistyo tuen hallintavastuun jakamiseksi.

Tuettu paatoksenteko (Supported Decision Making, SDM) - Jarjestelma,
jonka tarkoitus on varmistaa, etta paatoksenteossa tukea tarvitsevat
henkil6t saavat kyseisen tuen ja voivat hallita elamaansa parhaalla

mahdollisella tavalla.

Palvelusetelit - Jarjestelma, jossa ihmisille annetaan seteleita, joilla he

voivat hankkia itselleen erilaisia ennalta maariteltyja tukipalveluja
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Johdanto

UNIC-projekti tukee viranomaisia pitkaaikaisen hoivan ja tuen (PHT)
yksilolahtoisten rahoitusmallien kehittamisessa. Pitkaaikainen hoiva ja tuki
(PHT) on laaja-alainen termi, johon sisaltyvat monet erilaiset tukimuodot,
jotka mahdollistavat henkildlle hyvan elaman yhdenvertaisena
kansalaisena. Termilla tarkoitetaan tassa yhteydessa lapsia, aikuisia ja
vanhuksia, jotka tarvitsevat pitkaaikaista hoivaa tai tukea. Siihen myds
kuuluvat ihmiset, jotka tarvitsevat tukea lukuisista eri syista, joten se ei
rajoitu tiettyihin vammoihin, diagnooseihin, olosuhteisiin tai muihin
tekijoihin. Tassa oppaassa viittaamme ihmisiin, jotka tarvitsevat PHT:t4, joko
tukea henkildina tai ellei monitulkintaisuuden vaaraa ole, ainoastaan

ihmisina.

Erityisesti tama projekti pyrkii lisadmaan viranomaisten ymmarrysta
henkilokohtaisten budjettien potentiaalisista hyddyista ja
havainnollistamaan asiaa. Henkilokohtainen budjetti on oikeus rahaan, joka
on selkead, jota henkilo voi hallita (tuen avulla, mikali tarpeen) ja jota voi
kayttaa joustavasti henkilon tarpeiden mukaan. Tata tarkastelua on kaytetty
siirtamaan PHT palvelukeskeisesta toimintatavasta ihmislahtoiseen, jossa
tuki on henkildlle sopivaa ja jossa henkilo kykenee elamaan itsendisesti ja

osallistumaan yhteisén elamaan mahdollisimman hyvin.

Henkil6kohtaisten budjettien kaytosta on paljon potentiaalista hyotya, ja
monet hyodyista ovat konkretisoituneet joissain maissa koronapandemian
kokemusten kautta, kun ihmiset ja perheet ovat selviytyneet resurssien
mahdollisesti ohjautuessa joustavasti, ja kun ihmiset ovat voineet tehda
paatoksia tukijoidensa ja laheistensa kanssa. On myds ilmeista, etta
henkilokohtaiset budjetit voivat ratkaisevasti auttaa viranomaisia

tarttumaan PHT:n neljaan suurimpaan nykyajan haasteeseen:
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1. Saatavuus ja kohtuuhintaisuus - Annetaan useammalle ihmiselle
mahdollisuus hyotya PHT:sta ja jakaa tuen kustannukset reilummin.

2. Kestavyys - Luodaan tehokas PHT-jarjestelmad, jota arvostetaan laajasti

ja joka saa poliittista ja julkista tukea.

3. Tyovoima - Lisataan PHT-tyon houkuttelevuutta ja varmistetaan, etta

riittdvan monet haluavat tydskennella alalla.
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4. Laatu - Parannetaan PHT:n standardia, minimoidaan

kaltoinkohteluriskeja ja lisataan innovaatioita ja osallisuutta.

Tama opas tarjoaa viranomaisille viitekehyksen henkilokohtaisten

budjettien suunnitteluun, kehittamiseen, toteuttamiseen ja arvioimiseen.

1. luku esittaa uudistustarpeen ja selvittaa henkilokohtaisten

budjettien ihmisoikeusperustan.

«  2.luku auttaa viranomaisia kehittamaan oman strategiansa
henkilokohtaisten budjettien kehittamiseksi arvioimalla

tamanhetkisen lahtokohtansa.
«  3.luku esittaa henkilokohtaisten budjettien osatekijat yksilotasolla.
« 4. luku esittaa, mita yhteisotasolla vaaditaan ja
« 5. luku kuvailee valttamattomat rakenteet.

« 6. luku tutkii, kuinka viranomaiset voivat pitaa ylla ja arvioida omaa

edistystaan.

«  Lopuksi 7. luku nayttaa, miten henkilokohtaisten budjettien
kayttoonotolla voi olla ratkaiseva merkitys edessa olevien PHT-

haasteiden kohtaamisessa.

«  Lisaksi raporttiin sisaltyy tarkeimpien termien sanasto, jota myos

tahdennetaan koko raportin ajan.

Tata opasta tarjotaan kaikille viranomaisille, ja oppaassa esitetaan myos

tyokalujen kokonaisuus, jota voi kayttaa itsearviointiin ja suunnitteluun.
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Miksi pitkaaikaisen
hoivan ja tuen
rahoitus tarvitsee
uudistusta

Pitkaaikaisen hoivan ja tuen haasteet

Laitosmaisissa palvelujarjestelmissa ei ole totuttu antamaan ihmisten
hallita omaa tukeaan, ja palvelut on niissa perinteisesti suunniteltu niin,
etta ihmiset on viety pois perheistaan ja yhteisoistaan. Vaikka viranomaiset
pyrkivat kohti laitostumisen ehkaisemistd, yhteisokeskeisen tuen
rahoitusmallit pohjautuvat yha laajalti, mutta eivat ainoastaan, vanhaan
palvelutuotantomalliin. Tama on yksi niista syista, miksi PTH:n nelja

haastetta on niin hankala kohdata:

«  Saatavuus ja kohtuuhintaisuus - Rahoitusmallit suuntaavat yleensa
resursseja laajasti tarveharkittuihin ja laitosmaisiin palveluihin. Usein
ihmiset eivat paase tuen piiriin lainkaan, jos perhe- tai yhteisétukea ei
ole saatavilla. Tama pikemminkin lisada ongelmia sen sijaan, etta
ehkaisisi avun tarvetta, ja Iahinna heikentaa perhe- ja yhteisotukea.
EU:n jasenvaltioissa on useita erilaisia kaytantéja PHT:n
sosiaaliturvajarjestelmissa, ja niissa on eroja PHT:n piiriin kuuluvien
ihmisryhmien, palvelumuotojen ja taloudellisen turvan osalta. PHT:n
saatavuutta saattavat rajoittaa monet muut tekijat (esim.
monimutkaiset hakuprosessit, tuen saatavuustietojen puute, tiukat

saatavuusperusteet) seka tietamattomyys ndiden palveluiden
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olemassaolosta. Tutkimus osoittaa, etta ihmiset luottavat
epaviralliseen hoitoon joko vapaaehtoisesti tai siksi, etta sopivia
palveluja ei ole saatavilla tai niiden kaytté maksaa liikaa (Euroopan
komissio, 2021).

Kestavyys - Perinteiset rahoitusmallit on laajalti kohdennettu
laitosmaisiin palveluihin seka hierarkkisiin valta- ja
hallintajarjestelmiin, ei ihmisiin, perheisiin tai yhteisoihin, joissa tuki on
mahdollista jarjestetaa parhaiten. Vaikka PHT-jarjestelmien rahoitus
vaihtelee jasenvaltioissa, rahoitus pitaytyy silti pitkalti historiallisiin
palveluja ja jarjestelmia koskeviin sitoumuksiin, vaikka ihmiset

saattaisivat kdyttaa naita resursseja toisin, jos voisivat.

Tyovoima - PHT-sektorilla on valtavaa potentiaalia uusien
tyopaikkojen luomiseen. Vuoteen 2030 mennessa tarvitaan 3,2
miljoonaa terveydenhuollon ammattilaista ja 3,8 miljoonaa yksil6llisen
tuen tyontekijaa lisaa. (Euroopan komissio, 2021) Nama tyot kuitenkin
yhdistetaan usein huonoihin tyoolosuhteisiin ja riittamattomaan
palkkaan. Ilman merkittavaa muutosta tydvoimapula ja luottamus
epaviralliseen hoitoon lisaantyvat. Yksi tyévoimapulaa pahentavista
avaintekijoista on alan houkuttelemattomuus uravalintana. Tukityo on
usein jarjestetty palvelujarjestelman prioriteetteihin perustuen, ja
valta on keskittynyt monimutkaisiin hallintojarjestelmiin. Tama vanha
palvelujakomalli ei tuo mukanaan sita samaa vapautta, joustavuutta ja
mahdollisuutta tuen tarvitsijoiden ja palkatun henkilokunnan valisiin
vahvoihin suhteisiin. Yhteiskunnan asenteet tuen tarvitsijoita ja

palveluntarjoajia kohtaan ovat sidoksissa keskenaan.

Laatu - Ammattilaiset ja lainsaatajat maarittelevat laatukriteerit sen
sijaan, etta ne tehtaisiin innovaatioiden ja tuen tarvitsijoiden
odotusten pohjalta. Ihmisilla itsellaan ei juuri ole mahdollisuutta vaatia

muutoksia saamaansa tukeen tai maaritella itse tuen tarvetta. Viela
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nykyaankin PHT:n rahoituksessa sivuutetaan usein tuen tarvitsijoiden
toiveet. Lisaksi selkeat ja yksinkertaiset lailliset perusteet, riittava
rahoitus ja riittava ja osaava tydvoima ovat laadun edellytyksia, mutta
jasenmailla on vaikeuksia useimpien naiden vaatimusten

taytantoonpanossa.

Nama palvelukeskeiset rahoitusjarjestelmat ovat kuitenkin muuttumassa
erityisesti sen vuoksi, etta vammaiset ja muut tukea tarvitsevat henkil6t
haastavat vanhan jarjestelman ja tydskentelevat viranomaisten kanssa
uusien jarjestelmien kehittamiseksi. Prosessi yksilolahtdisten
rahoitusmallien kehittamiseksi alkoi vuoden 1965 tienoilla, ja se on
jatkunut yli 50 vuotta (Shapiro, 1993). Liikehdinta alkoi itsendisen elaman
liikkeen myo6ta (Independent Living movement), ja sitd johtivat fyysisesti
vammaiset henkil6t (O'Briend & Duffy, 2009): Toiminta laajeni
osallisuusliikkeen alkaessa, jolloin kehitettiin itseohjautuvan tuen konsepti
ja laajennettiin yksilolahtdista rahoitusta muihin ryhmiin, erityisesti
kehitysvammaisiin henkilGihin (Duffy, 2018).

Ilhmisoikeudet

Yksilolahtoinen rahoitus on myos lisaantynyt samalla, kun on alettu
korostaa vammaisten ihmisten ihmisoikeuksia. Palvelukeskeisilta
rahoitusmalleilta puuttuu joustavuutta tuen tarjoamisessa, tarpeiden
huomioimisessa seka yksildiden toiveiden ja tarpeiden kunnioittamisessa.
Euroopan Unioni on avainasemassa siirryttaessa kohti ihmisoikeuksiin
perustuvaa jarjestelmaa. Tasa-arvoa ja syrjimattomyytta on alun alkaen
vaalittu sopimuksessa Euroopan Unionin toiminnasta seka Euroopan
Unionin perusoikeuskirjassa yhdessa seuraavien sopimusten kanssa: YK:n
yleissopimus vammaisten oikeuksista, YK:n ikaantyneiden ihmisten
oikeuksien periaatteet, YK:n Lapsen oikeuksien sopimus, Ihmisoikeuksien
yleismaailmallinen julistus, Euroopan ihmisoikeussopimus seka Euroopan

sosiaalinen peruskirja.
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Euroopan sosiaalisten oikeuksien pilari vahvistaa periaatteessa 17, etta
"Vammaisilla henkil6illa on oikeus ihmisarvoisen elaman varmistavaan
toimeentulotukeen, tydmarkkinoille ja yhteiskuntaan osallistumisen
mahdollistaviin palveluihin ja heidan tarpeisiinsa mukautettuun
tyOymparistoon” seka periaatteessa 18, etta "Jokaisella on oikeus
kohtuuhintaisiin ja laadukkaisiin pitkaaikaisen tuen palveluihin seka

varsinkin kotihoitoon ja yhteisollisiin palveluihin.”

Vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva strategia 2021-2030 puoltaa
tasa-arvon unionia, jossa esteet poistetaan ja vammaiset henkilot

osallistuvat yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.

Itse asiassa tarkein haaste, jonka kohtaamista jasenvaltioissa tama opas
pyrkii helpottamaan, on varmistaa, etta PHT toteutetaan Euroopan
sosiaalisten oikeuksien pilarin periaatteiden 17 ja 18 mukaisesti. Tukea
tarvitsevia henkiloita tulee auttaa elamaan elamaansa heille itselleen
sopivalla tavalla seka osallistumaan tasa-arvoisesti kaikin tavoin yhteison
elamaan, ja jasenvaltioiden tulee tukea heidan kansalaisoikeuksiaan

kehittamalla tukijarjestelmia, jotka kunnioittavat heidan ihmisoikeuksiaan.
Naihin oikeuksiin kuuluu:
1.  Oikeus saada tukea

Meilla kaikilla on oikeus erilaisiin tukimuotoihin, koulutukseen, resursseihin,
tietoon yms., mika mahdollistaa arvokkaan elaman. Joskus tarvitsemme
merkittavaa tai saannollista ylimaaraista tukea ja apua voidaksemme elaa

yhteison taysivaltaisina ja tasa-arvoisina jasenina:
- Apua asumiseen turvallisesti kotona;
«  Apua mielipiteidemme esittamiseen ja itsemme ilmaisemiseen;

«  Apua itsellemme merkityksellisten asioiden tekemiseen.
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Jos ihmiset tarvitsevat huomattavan paljon tukea pidempiaikaisesti, silloin
heilla on oikeus PHT:hen, ja yhteisén on kunnioitettava ja valtion tuettava

tata.
2.  Oikeus kayttda vapautta

Meilla kaikilla on oikeus vapauteen ja itsendisyyteen. Taman oikeuden
merkitys korostuu, kun itse tarvitsemme apua, koska apua antaessamme
voimme laiminly6da muille henkilGille tarkeita asioita. PHT tulee jarjestaa
siten, etta se kunnioittaa oikeuttamme vapauteen, ja siksi on luotava
tukijarjestelma, joka antaa henkilon hallita elamaansa ja tarvitsemaansa

tukea. Esimerkiksi:
. Sanoa, mita haluamme ja ilmaista mielipiteemme;
. Asettaa elamamme suunnan;

«  Tehda valintoja ja paatoksia elamantyylistd, kulttuurista, ruuasta tai

mista tahansa meille tarkeista asioista.

«  Tama oikeus vapauteen korostuu ihmisilla, jotka tarvitsevat tukea
elaman suunnittelussa, paatoksenteossa tai tuen hallinnoimisessa.
Vammaissopimuksen artiklan 12 mukaisesti vammaisilla henkilailla on
oikeus tulla tunnustetuiksi henkil6iksi lain edessa, kayttaa kaikkia
laillisia oikeuksiaan ja saada siksi asianmukaista tukea itsenaiseen
paatoksentekoon. Lisaksi Vammaissopimuksen artikla 12 edellyttaa,
etta vammaiset voivat kdyttaa oikeuttaan sanan- ja
mielipiteenvapauteen mukaan lukien vapauttaa etsia, vastaanottaa ja

valittaa tietoja yhdenvertaisesti muiden kanssa.
3.  Oikeus osallistua yhteison elamaan

Meilla kaikilla on oikeus velvollisuuksiin ja velvollisuuksiemme

kayttamiseen luodessamme yhdessa parempaa maailmaa. Esimerkiksi:

33



Eurooppalainen etenemissuunnitelma pitkaaikaishoidolle, hoivalle ja tuelle

. Pitaa huolta itsestamme ja perheistamme;

- Auttaa lahimmaista ja liittya toisten joukkoon parantaaksemme

yhteisGjamme;

. Ainestad, asettua virkaan, kayttaa demokraattisia

kansalaisoikeuksiamme.

PHT on jarjestettava niin, etta ihmiset voivat osallistua, tukea muita ja elaa
yhteisoissa. Ihmisten on voitava kadyttaa lahjojaan, harjoittaa kykyjaan,
seurata kiinnostuksensa kohteita ja muodostaa suhteitaan taysipainoisen ja
osallistuvan elaman saavuttamiseksi kaikissa elaman vaiheissa, elaman

loppu mukaan lukien.
4, Oikeus itsendiseen elamaan ja yhteenkuuluvuuteen

Meilla kaikilla on oikeus osallisuuteen yhteison elamassa seka tulla

tunnustetuksi ja vastaanotetuksi tasa-arvoisena kansalaisena. Esimerkiksi:
- Valita, missa asumme ja kenen kanssa;
- Vastaanottaa riittavaa tukea itsendista elamaa varten;

- Saada mahdollisuus opiskella, tyoskennella ja osallistua yhteison

elamaan samalta pohjalta kuin muut;

- Saada ystavia, kollegoita ja perhe seka I6ytaa rakkautta aivan kuin

kuka tahansa toinen;

. Kayttaa taysia poliittisia kansalaisoikeuksia ja liittya yhteison

demokraattiseen toimintaan.

Tama merkitsee sita, etta viranomaisten vastuulla on varmistaa, etta
vammaiset henkil6t voivat kaikilta osin saavuttaa yhteison niin, etta voivat
liittya ja osallistua siihen. Elaminen itsenaisesti ja osallisuus yhteisossa

(Vammaissopimus, Artikla 19) tunnustaa, etta vamma tai PHT:n tarve ei
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millaan tavoin vahenna yleismaailmallisia oikeuksiamme tukeen,
vapauteen, osallistumiseen, velvollisuuteen tai vastuullisuuteen. Sen sijaan,
oikeus itsendiseen elamaan tarkoittaa sen varmistamista, etta velvollisuus
antaa tukea ei millaan tavalla oikeuta olemaan kunnioittamatta muita

oikeuksiamme.

Vastuu ihmisoikeuksista

Meilla kaikilla on oikeus elaa yhteisossa, jossa oikeutemme on selkeasti
maaritelty. Kansalaisilla ja julkisella hallinnolla on tunnustetut

velvollisuudet kunnioittaa naita oikeuksia.
Esimerkiksi:
«  Jarjestelmia tarvitaan yksilon oikeuksien suojelemiseksi;

«  Jarjestelmia tarvitaan kollektiivisen vaikuttamistyon

mahdollistamiseksi;

«  Jarjestelmia tulee suunnitella niin, etta tuen tarvitsijat ovat

taysivaltaisesti mukana suunnittelussa.

Tama merkitsee sita, etta PHT-jarjestelmat tulee suunnitella lapinakyviksi ja
vastuullisiksi tuen tarvitsijoille. Oikeuksien tulee olla mielekkaita, lailla
taattuja, avoimin hallintojarjestelmin varustettuja ja
vaikuttamismahdollisuuksilla turvattuja. Lopulta tuen tarvitsijoiden tulee
olla avainasemassa minka tahansa jarjestelman maarittelemisessa,

testaamisessa ja valvonnassa.
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Uudistusprosessin
aloittaminen

Jokaisella valtiolla, alueella tai kunnalla on erilainen lahtokohta
henkil6kohtaisten budjettien kayttdonottoon riippuen niiden
lainsaadannosta ja erilaisista valmiuksista. Jotkut ovat edenneet
jarjestelmien kehittamisessa, kuten henkilokohtaisissa
avustussuunnitelmissa vammaisten ihmisten itsendisen elaman
tukemiseksi. Joissakin paikoissa on ns. hoitokorvauksia ihmisille tai
perheille (vaikkakin nama ovat usein liian pienia rahoittamaan PHT:ta).
Toisaalla on luotu henkilokohtaisten budjettien jarjestelmia tai
yksilollistettya rahoitusta joillekin ryhmille, mutta jatetty muut niiden
ulkopuolelle.

Jarjestelman kehittaminen riippuu muista tarkeista tekijoista, kuten:
«  Vakaat ja yksinkertaiset lailliset viitekehykset;

« Riittavat ja kestavat rahoitusjarjestelmat, mukaan lukien terveys,

asuminen ja tuloturva;

«  Tuettu paatoksenteko, tiedottaminen, vaikuttaminen ja mahdollisuus

valvoa oikeuksiaan;

«  Yhteisopohjaiset tukipalvelut, mukaan lukien henkilokohtaiset

avustussuunnitelmat;

. Seka riittavasti koulutettu henkilokunta
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Erilaisissa yhteisOissa on erilaisia toteuttamistapoja, ja on viela paljon
opittavaa. On kuitenkin lukuisia asioita, jotka jokaisen viranomaisen tulee
tietad, voidakseen kehittaa riittavan kayttajakeskeisen rahoitusmallin PHT:ta

ja henkilokohtaisia budjetteja varten.

Uudistuksen laajuus

Ihmisryhmiin, jotka tarvitsevat PHT:ta ja jotka voisivat hyotya

henkilokohtaisista budjeteista, kuuluvat:

- Fyysisesti vammaiset henkil6t

«  Aistivammaiset henkilot

«  Kehitysvammaiset henkil6t

-  Tukea tarvitsevat ikaantyneet henkil6t
-  Mielenterveyskuntoutujat

- Pitkaaikaissairaat henkilot

«  Vammaiset lapset ja heidan perheensa
- Paihderiippuvaiset henkilot

. Perheet, joissa on tuen tarvitsijoita

. Kodittomat henkil6t

Vaikka tavoitteena saattaa olla luoda yksi yhtendinen jarjestelma kaikille
PHT:ta tarvitseville, kdytanndssa uudistusten laajuus saattaa heijastaa
nykyisia prioriteetteja. On mahdollista Iahtea liikkeelle jo kehitetyista
jarjestelmista ja asettaa ne muiden ryhmien saataville, mutta on myos
valttamatonta varmistaa, etta jarjestelma suunnitellaan riittavan joustavaksi

siten, etta se toimii ihmisille, joilla on erilaiset tarpeet.

38



UNIC - TOWARDS USER-CENTRED FUNDING MODELS FOR LONG-TERM CARE

Uudistuksen vaiheet

Henkilokohtaisten prosessien kayttoonotto tapahtuu yleensa useiden
vaiheiden kautta, jotka kdyvat yksiin innovaatioiden laajenemisen kanssa
(Rogers, 1962). Viranomaiset saattavat pyrkia nopeuttamaan
uudistusprosessia, mutta seuraavat vaiheet vaikuttavat silti olevan

valttamattomia uudistuksen onnistumiseksi:

1. Alustava kokeilu - Viranomaisten on annettava ihmisten kokeilla
henkil6kohtaisia budjetteja. Tassa vaiheessa syntyy yleensa ideoita,
kaytantoja ja yhteisdja ja saadaan aineistoa, joka tukee jatkoa ja

jarjestelmaan sitoutumista.
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2. Kaytannon ohjaaminen - Viranomaisten on otettava henkilokohtaiset
budjetit kaytannon tavoitteeksi. Henkilokohtaisten budjettien
kayttoonotto lisaantyy opastuksen, koulutuksen, tutkimuksen,
lisadntyneen tietoisuuden ja henkilokohtaisten budjettien hyotyjen

tuntemisen kautta.

3. Lisaantyva kayttoonotto - Tyypillisesti varhaiset henkil6kohtaiset
budjettijarjestelmat vaativat kehittamista, ja ammattilaisten ja tuen
tarvitsijoiden on voitava hallita naita jarjestelmia helpommin, silla
jarjestelman kayttéonotto riippuu siita, kuinka helposti ihmiset voivat
hyotya siita. Varhaiset jarjestelmat saattavat olla lilan byrokraattisia ja
monimutkaisia seka aiheuttaa tuen tarvitsijoille kohtuuttomia
vaatimuksia. Jatkuvat tutkimukset ja innovaatiot ovat valttamattomia

uudistuksen lapiviemiseksi.

4. Taydellinen muutos - Lopuksi viranomaisten tulee suunnitella sopivat
siirtymat palvelukeskeisten rahoitusjarjestelmien korvaamiseksi uusilla
henkilokohtaisilla budjettijarjestelmilla.
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Erilaiset strategiat ovat valttamattomia uudistuksen kulloisestakin

vaiheesta riippuen, mista kerromme lisaa luvussa 6.

Uudistuksen tasot

Henkilokohtaisten budjettien kayttoon tarvitaan ainakin kolme tasoa:

1. Mikrotaso - Tukea tarvitsevan henkilon paatokset, kun hanelle on
kerrottu rahoitusjarjestelman valittdmista mahdollisuuksista, tuista ja

rajoituksista;

2. Mesotaso - Paikallisten palvelujen, tuen, kollektiivisen jarjestamisen ja
koordinoinnin jarjestelma, josta muodostuu yhteys ihmisia ja yhteisoja

varten;

3. Makrotaso - Kulttuuri, lait, kdytanto, rahoitusjarjestelmat ja
vaikuttamisstrategiat, jotka tuottavat yhteisaille ja kansalaisille

toimivan kokonaisuuden.

Kullakin tasolla tarvittavia muutoksia selvitetaan kappaleissa 3, 4 ja 5.

Yhteistoiminta uudistuksessa

Keskeisesti PHT:n uudistamisen tulee tapahtua yhdessa hoidon ja tuen
tarvitsijoiden kanssa, jotta voidaan maaritella olennaiset ongelmat ja loytaa

yhdessa parhaat ratkaisut. Tama merkitsee sita, etta valtioiden on:

«  Varmistettava, etta ihmiset ovat yhdessa muiden avaintoimijoiden
kanssa olennaisena osana mukana koko prosessissa, kun maaritellaan
lopputulosta, suunnitellaan ratkaisuja, toteutetaan muutoksia ja

arvioidaan edistysta.

. Murrettava jaa; kuunneltava hoivaa ja tukea tarvitsevien ihmisten
kokemuksia, perheita ja ammattilaisia; luotava avoin ymparisto, jossa

ihmiset voivat selvittaa tulevaisuuden mahdollisuuksia yhdessa.
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«  Pysya avoimella mielellg; tutkia hyvia kaytantéja ympari maailmaa
seka tukea paikallisia aloitteita ja kokemuksia laitostumisen
ehkaisemisesta, osallisuudesta ja ihmisoikeuksista. Usein tarvittavaa
asiantuntemusta on, mutta se ei ehka ole lahella paattajia, koska

innovaattorit ovat usein kaukana paatoksenteon ytimesta.

Hoivaa ja tukea tarvitsevat ihmiset ovat taman tyon ensisijaiset toimijat;
juuri heilla on ensisijainen oikeus tukeen ja he paattavat, millaiseksi uusi
jarjestelma muodostuu. Heidan tulee olla vapaita elamaan omaa
elamaansa, joten heita ei saa pakottaa tarpeettomaan

riippuvuussuhteeseen perheestaan tai muista ihmisista.

Samalla perheitakin on kunnioitettava. Perheet ovat olennainen
tukiperusta kaikille kansalaisille. Parhaimmillaan perheet antavat
rakkauteen perustuvaa tukea ja haluavat edistaa jasentensa hyvinvointia.

Usein perheet ovat tarkeana lisatukena vaikuttamistydssa.

On myos tarkeda, etta erilaisissa tukea tarvitsevien ihmisten ryhmissa on
monenlaisia omien oikeuksien valvontaan ja perhejohtajuuteen liittyvia
tasoja ja kdytantoja. Ihmislahtoisen rahoitusmallin perustaminen on
ihanteellinen mahdollisuus tunnistaa uudet ja esiin nousevat edellakavijat,

ja sen tulee olla toiminnan prioriteetti. Valtioiden on:

- Tunnistettava tukea tarvitsevat ihmiset ja perheet heidan
saattamisekseen yhteen, niin etta he voivat aktiivisesti ja riittavan

toimivaltaisina olla mukana kehitysprosessin jokaisessa vaiheessa.

- Aloitettava keskittymalla ihmisiin ja perheisiin, joilla on intoa
muutokseen tai jotka ovat eniten tyytymattomia nykyiseen

jarjestelmaan, silla heilta saa parhaat vinkit varhaisissa vaiheissa.

«  Huomioitava myos muutoksesta vahemman innostuneet ryhmat.

Nama ryhmat ovat apuna tyon ohjaamisessa myohemmin, kun valtiot
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kehittavat jarjestelmiaan; niista on tehtava helppokayttéisempia ja ne

on saatettava kaikkien ryhmien saataville.

On myds tarkeaa muistaa, etta yhteistyo on osallistuvaa tydskentelya
kokemusasiantuntijoiden (palveluiden kayttajien), tukiorganisaatioiden,
viranomaisten, ja mikali tarpeen, perheiden ja muiden sidosryhmien valilla.
(EASPD, 2016) Usein vastustus on luonnollinen reaktio ihmisilta, jotka
pelkaavat, etta vanhat kaytannot muuttuvat ja etta olemassa olevat
toimenpiteet ovat uhattuina. Taman takia on tarkeaa tukea ammattilaisia ja
muita, jotka haluavat tehda valttamattomat muutokset, ja auttaa heita
perustamaan verkostoja ongelmien ja ratkaisujen jakamiseksi. Tahan
tarvitaan seka lisaantyvia tiedotuskampanjoita etta koulutusta ja tukea
tuki- ja hoitotyontekijoille, mika auttaa heita ottamaan kayttoon uudella

tavalla jarjestetyt tehtavat.
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Uudistus
yksilotasolla

Kaytannossa henkilokohtaisten budjettien kayttoonotto alkaa siita, etta

viranomaisten ja tukea tarvitsevien henkildiden valinen suhde ajatellaan
uudella tavalla. Sen sijaan, etta ihmisille tarjotaan tukea, jonka
ammattilaiset ja prosessit ovat valmiiksi maaritelleet, henkilokohtaiset
budjetit antavat ihmisille oikeuden aidosti valita, hallita omaa budjettiaan
ja ohjata saamaansa tukea. Taman uuden jarjestelman luomiseksi on nelja

avaintekijaa:

«  Selkeat oikeudet
«  Budjetin hallinta
«  Joustava tuki

«  Osallisuus

Alla selkiytamme jokaista naista tekijoista yksityiskohtaisemmin.

Selkeat oikeudet

Henkilokohtaiset budjetit merkitsevat enemman kuin vain yksil6llistettya
rahoitusta. Henkilokohtaisessa budjetissa kaikki seuraavat oikeudet

tiedetaan tarkalleen:
. Taso - rahoituksen maara
«  Saannollisyys - maksujen tiheys

«  Kesto - kuinka kauan osuus kestaa ja milloin uudelleenarviointia

vaaditaan
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«  Saannot - rajoitukset rahojen kayttoon

- Hallinta - vaihtoehdot budjetin hallintaan

«  Tuki - auttaa selvittamaan, miten budjettia kaytetaan
. Oikeudet - arviointiprosessit, valitus ja haaste

Henkilokohtaisen budjetin maaritteleminen riippuu soveltuvasta
palvelutarpeen arvioinnista seka jonkinlaisen resurssien
allokointijarjestelman kaytosta (RAS) (Duffy, 2015). Seka arviointi etta RAS
tulee tehda huomioiden oikeus itsenaiseen elamaan ja osallisuuteen. Tama

merkitsee:

On olemassa selkeat saannot sille, miten arviointiprosessi tapahtuu

seka velvollisuus siita, etta saantoja noudatetaan.

«  Arvioinnin tarkoituksena on varmistaa, etta ihmisella on edellytykset
kansalaisuuden saavuttamiseen siten, ettei sita rajoiteta

keinotekoisesti suppeampaan kayttoon.

«  Arviointiprosessi rohkaisee henkiloa toimimaan vapaasti. Arvioinnin
tarkoituksena tulee olla henkilon tukeminen tiedottamalla hanta
oikeuksistaan seka siita, mita on saatavilla ja yhteyksista muihin, jotka

voivat tukea ja ohjata.

- Arviointi ei saa rajoittaa vapautta tai keinotekoisesti ohjata ihmisia

tiettyihin ennalta maarattyihin ratkaisuihin.
« Arvioinnin tulee olla jatkuva prosessi, ei kerran tapahtuva asia.

On myo0s viitteita siita, etta henkil6kohtainen budjetti toimii parhaiten, jos
ihmisille annetaan tietoa saatavilla olevasta budjetista tuen suunnittelu- ja
jarjestamisprosessin varhaisessa vaiheessa (Moseley et al. 2003; Dalrymple
& Etherington, 2015). Tama saattaa johtua siita, etta:
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«  Jos budjetti tehdaan vasta suunnitteluprosessin paatteeksi,

suunnittelija keskittyy palveluihin, joita jo tietaa rahoitettavan.

«  Kun henkildlle annetaan budjetti suunniteltavaksi, tama kiihdyttaa
innovaatioita ja auttaa henkiloa keskittymaan itseaan kiinnostaviin
tukivaihtoehtoihin seka suhteisiin ja mahdollisuuksiin laajemman

yhteison sisalla.

. Kun budjetti annetaan oikeutena, se osoittaa suurempaa luottamusta
henkilda kohtaan ja auttaa hanta osallistumaan prosessiin aktiivisesti

seka hakemaan ideoita omasta verkostostaan.

. Lisaksi tama antaa ihmisille mahdollisuuden tutkia erilaisia
vammaistuen vaihtoehtoja ja asettaa heidat vastuuseen
palveluntuottajien tai yhteisojarjestojen kanssa kaytavista

neuvotteluista.

Kuitenkin PHT:n olemuksesta johtuen on tasapainoiltava kahden

nakokohdan valilla:

«  On mahdollista suhteuttaa useimpien ihmisten tarpeet
johdonmukaisesti ennustettavissa olevaan budjettitasoon, joka
nousee tarpeiden mukaan, ja jossa suurempia budjetteja kaytetaan

pienemmalla ihmisjoukolla.

«  Joidenkin ihmisten tarpeet ovat liian moninaiset nopeaan
suhteuttamiseen, ja voi olla vaikeaa maaritella luontevasti kyseisia
tarpeita vastaavat reilut kustannukset ilman yksityiskohtaista

suunnittelua.

Talta pohjalta voi olla hyodyllista antaa ihmisille ennakkotietoa alustavasta
budjettitasosta, mika auttaa heita kehittamaan oman tukisuunnitelmansa.
Kuitenkin jos suunnitteluprosessissa budjetti havaitaan riittamattomaksi

(tai lilan suureksi), budjettia voi saataa (Duffy, 2013a). Nain voitaisiin
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saavuttaa hyva tasapaino siing, etta kannustetaan ihmisia hyodyllisella
tiedolla samalla, kun vahennetaan riskia siita, etta budjetti ei riita. Kuitenkin
avoin keskustelu on paras lahestymistapa (Series, 2014; Duffy, 2015;
Dalrymple & Etherington, 2015).

Budjetin hallinta

Jotta henkilokohtaista budjettia voi valvoa ja sita voi kayttaa parhaalla
mahdollisella tavalla, henkilolla tulee olla tarvittava valta ja tuki paatdsten
tekemiseen ilmoitettujen vaihtoehtojen pohjalta, kokeilla erilaisia
vaihtoehtoja ja muuttaa mieltaan. On erityisen tarkeaa, etta
arviointiprosessi on tuetun paatoksenteon periaatteiden mukainen

(Supported Decision Making,SDM) [Vammaissopimuksen artikla 12]:

«  Oletajavarmista, etta henkilolla on kyky tehda omat paatoksensa. Tee
nain, vaikka olisi perusteltua uskoa, etta han tarvitsee tukea ja etta
hanen omavaltainen paatoksensa saattaisi lisata haneen tuo muihin

kohdistuvia riskeja.

- Varmista, ettei ole syyta epailla esteellisyytta; vaikka joku tarvitsisi
apua jossakin tietyssa asiassa, se ei tarkoita, etta han tarvitsisi sita

kaikissa asioissa.

« Jos henkild tarvitsee tukea paatoksenteossa, hanen tulisi talldin kyeta
valitsemaan, kuka on hanen edustajansa tallaisessa paatoksessa, ellei
ole perusteita ja patevia syita epailla valintaa vahvan nayton
perusteella. Vahva naytto koskee sita, etta edustaja ei toimisi

tilanteessa vastuullisesti tai saattaisi saada aikaan vahinkoa.

«  Jos joku toinen on valittava henkilon edustajaksi, taman on talléin
oltava sellainen, joka kykenee tayttamaan tehtavansa tehokkaasti.

Henkil6lla on myos aina oikeus hyvaksya valinta.
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«  Kenen tahansa edustajan tehtavana on tukea henkil6a
paatoksenteossa. Mikali olosuhteista johtuen ei kdytannossa ole
mahdollista maaritella yksilon tahtoa ja mieltymyksia, on edustajan
tulkittava parhaansa mukaan kyseisen henkilon tahtoa, toiveita,

mieltymyksia, arvoja ja prioriteetteja.

«  |hmisilla on yha oikeus olla taysin mukana kaikissa paatoksenteon
vaiheissa, vaikka he suostuvatkin siihen, etta joku muu voi tukea heita

lopullisen paatoksen tekemisessa.

« Naita jarjestelyja tulee voida tarkastella saanndllisesti, joten niita ei saa
vakiinnuttaa keinotekoisesti, silla seka henkilon kyky etta edustajan
sopivuus saattavat muuttua. Tama edellyttaa, etta valtiot laativat
kaytannon jarjestelmia tuetun paatoksenteon sopimusten

tarkistamiseksi.

Kun ihmiset jarjestavat PHT:taan henkilokohtaisen budjetin avulla, on
todennakoista, etta seuraavat resurssit auttavat heita tekemaan parhaat

mahdolliset paatokset:

«  Tuki ja kannustaminen - Ihmiset saattavat tarvita apua
paatoksentekoon, ja vaihtoehtojen antaminen voi auttaa ratkaisevasti
siing, etta ihmiset kykenevat valitsemaan sen, mika vastaa parhaiten

heidan tarpeitaan seka toiveitaan.

«  Tiedottaminen - Ihmisille on annettava tietoa siita, miten he voivat
kayttaa budjettiaan, mita hallintavaihtoehtoja heilla on seka millaista

yhteis6pohjaisia tukimuotoja on saatavilla.

«  Vertaistuki - Paras tuki tulee usein ihmisilta, joilla on samanlaisia
kokemuksia. lhmisten tulee paasta yhteyteen muiden sellaisten
kanssa, joilla on samanlaiset kokemukset. Vertaistuen tulee olla

olennainen osa tukirakennetta.
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-"-

- Etujen valvonta ja tuki - Jotkut ihmiset tarvitsevat apua siihen, etta

voivat harkita asioita huolella, selvittaa erilaiset vaihtoehdot ja luoda
uusia yhteisopohjaisia ratkaisuja. Ammattitaitoiset rippumattomat
tukihenkilot voivat olla suureksi avuksi (ts. joissakin valtioissa on
kehitetty erilliset jarjestelmat itsendiseen suunnitteluun tai

paatoksenteon tuen valittamiseen (Leech, 2015)).

- Yhteisopohjainen tuki - Ihmiset hyotyvat tuesta, jota he saavat
asuinpaikkaansa lahella olevien yhteisopalvelujen kautta.
Yhteisopohjaisten palvelujen saatavuus ja saavutettavuus on

olennaista.

. Saannot ja prosessit - On olennaista, etta ihmisille annetaan selkeaa
tietoa siita, miten budjetti hyvaksytaan ja miten siihen tarvittaessa voi

tehda muutoksia.

Tama lahestymistapa suunnitteluun edellyttaa sita, etta valtion tulee

kehittaa tuen viitekehys, jonka avulla ihmiset ja perheet voivat 16ytaa
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parhaan ratkaisun omiin tarpeisiinsa. Ihmisille, perheille ja ammattilaisille
suunnitellut ihmisoikeusasioihin ja henkilokeskeisiin malleihin
perehdyttavat koulutukset voivat olla erittain hyodyllisia, esimerkiksi
yksilokeskeisen elamansuunnittelun Kartat-tyokalu (MAPS), Polku-tydkalu
(PATH), Yksil6llinen elamansuunnittelu -tyokalu (Essential Lifestyle
Planning) (O’Brien & Mount, 2015; Smull & Harrison, 1996).

Ei voida mitenkdan olettaa, etta yksi malli, ammatillinen panos tai palvelu
voisi olla sopiva kaikille. Sen sijaan valtioiden tulisi Iahtea liikkeelle siita
olettamuksesta, etta tuen suunnittelu- ja jarjestamisprosessi on alisteinen
samoille ihmisoikeuksien edellytyksille kuin koko prosessi. Ihmisilla tulisi
olla yhta lailla oikeuksia ja velvollisuuksia, ja heidan tulisi olla vapaita
kehittamaan omaa yksilollista suhtautumistaan oikean ratkaisun
|6ytamiseksi (Duffy & Fulton, 2010).

On my0s tarkeaa ottaa huomioon, etta valtion on varmistettava
valmiutensa jarjestaa valittomasti tarvittavaa tukea hatatilanteessa.
Suunnitteluun tarvitaan aikaa, mutta tama ei saa viivyttaa olennaisen tuen
tarjoamista. Kuitenkin kaikki hatatilanteissa annettava tuki tulee jarjestaa
niin, etta sita voidaan nopeasti muuttaa ja sopeuttaa, kun henkilon tarpeet
ja tavoitteet on saatu selvitettya ja arvioitua. Tarve reagoida nopeasti
hatatilanteeseen ei ole oikeutus laitospalveluiden tarjoamiselle, ja se
saattaa todennakodisemmin johtaa pitkaaikaisiin haasteisiin ja
tarpeettomaan riippuvuuteen palveluista. Kriiseissa annettavan tuen tulee

olla my®s joustavaa ja yksilollista.

Joustava tuki

Henkilokohtaisten budjettien tarkoitus ei ole kopioida nykyista
palvelujarjestelmaa. On keskeista, etta jarjestelma antaa henkil6lle
mahdollisuuden kdyttaa budjettiaan joustavasti ja tavalla, joka eroaa

nykyisesta jarjestelmasta. Ensin ihmisten taytyy paattaa, milla tavalla he
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haluavat hallinnoida henkil6kohtaista budjettiaan, johon on useita

vaihtoehtoja:
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Itsehallinta - Ihmiset ottavat budjetin suoran hallinnan. On kuitenkin
tarkeaa muistaa, etta ihmiset saattavat kayttaa budjettiaan
palveluiden hankkimiseen tai jollakin toisella tavalla osallisuuden

lisaamiseksi.

Perhelahtoinen tuki - Perheen jasen hallitsee budjettia. Tama malli on
ilmeinen lasten tukemisessa, mutta se voi soveltua myos aikuisille,

joille perhe on paras tuettavan henkilon edustaja.

Jaettu hallinta - Henkilo ja tukiorganisaatio hallitsevat budjettia
yhdessa (WAIS, 2012). Tama malli antaa henkilélle mahdollisuuden

jakaa vastuu lisatuesta tasaisesti.

Microboards - Henkilokohtaista budjettia voi hallita uskottu taho,
yritys tai pieni yhteisoryhma, jonka nimenomaisena tehtavana on tuen
jarjestaminen ja tukea tarvitsevien henkildiden laheisten tuominen
yhteen (Chenoweth & Clements, 2010).

Yksilollinen palvelurahoitus - Budjettia hallitsee tukiorganisaatio,
vertaistukijarjesto tai jokin muu edustaja yksilon puolesta (Watson,
2020). Monet ihmiset hyotyvat yksilalahtoisesta tuesta, jota voivat

ohjata, mutta antavat mieluummin organisaation palkata tyontekijat.

Jarjestetty palvelu - Henkil6kohtaista budjettia kayttaa toimisto tai
asiaankuuluva julkinen taho, joka rahoittaa henkilolle tuotettavat
palvelut. Jotkut ihmiset haluavat jatkaa palveluita, jotka on jo
jarjestetty, vaikka he voivat myos valita mallin, jossa jarjestetyt palvelut

yhdistyvat muihin tukimuotoihin.

Palvelusetelit - Jarjestelma, jossa ihmisille annetaan palveluseteleits,

joita he voivat kayttaa erilaisiin ennalta maarattyihin tukipalveluihin
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(Block et al. 2002). Tama on oivallinen tapa antaa mahdollisuus valita
erityisen tuen palveluntuottaja listalta, joka on annettu
palvelusetelissa. Jotkin valtiot kayttavat myos ennalta maksettuja
kortteja valintojen mahdollistamiseksi. (Cole, Gilbertson & Reeve,
2016).

Niin kauan, kuin tuetun paatoksenteon periaatteita noudatetaan, ei ole

syyta jattaa keinotekoisesti yhtaan vaihtoehtoa henkilékohtaisen budjetin

hallitsemisesta pois, ja sen varmistaminen, etta kaikki mahdolliset
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vaihtoehdot ovat saatavilla on oleellista, kun suunnitellaan kaikille PHT:ta
tarvitseville sopivaa universaalia jarjestelmaa. Tarkeaa on myos se, etta
kaytettavasta jarjestelmasta riippumatta, kenen tahansa henkil6kohtaista
budjettia hallinnoivan, on valttamatonta kyeta kayttamaan erilaisia
vaihtoehtoja joustavasti, koska nailla henkil6illa on ylin valta paattaa,

kuinka budjettia kaytetaan.

- Osallisuus

Henkilokohtaisten budjettien tarkoitus on edistaa tukea tarvitsevien
henkildiden osallisuutta, ja siksi niita on arvioitava ja korjattava tavoitteen

mukaisesti. Tama merkitsee, etta tarvitaan viitekehys keskinaiseen
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valvontaan, jota voidaan kayttaa erilaisten riskien vahentamiseen.

Erityisesti:

. Ihmisten on voitava vedota arvioihin, joita on tehty heidan tarpeistaan

tai kyvyistaan arviointiprosessissa tai myohemmassa vaiheessa.

«  Kansalaisten ja ammattilaisten on voitava kaantya valtion puoleen, jos
heilla on huolta siita, etta yksilo on tullut kaltoinkohdelluksi tai

joutunut tarpeettoman riskin kohteeksi.

. Valtion on voitava tarkastella uudelleen sita, luovatko sen hallitsemat
ja kayttamat julkiset resurssit oikeuksien ja rahoitusjarjestelmien
aikaansaamiseksi parhaat mahdolliset tulokset ja edistavatko ne

kansalaisuutta ja osallisuutta.

Kun tarpeet ja olosuhteet muuttuvat, valtion tai viranomaisten on voitava
arvioida uudelleen henkilon tarpeet tasapainoisella ja reilulla tavalla ja

tehtava tarvittavat muutokset tuen jarjestamiseksi.

Henkilokohtaisia budjetteja ei yleensa pideta henkilokohtaisina tuloina.
Niiden tarkoitus on se, etta yhteiso voi tayttaa velvollisuutensa tukea
henkil6a yhteison osallisena jasenena. Taman vuoksi on
tarkoituksenmukaista, etta viranomaiset tarkkailevat, saavatko ihmiset
riittavaa tukea, ja paasevatko he osallisiksi yhteison toiminnasta.
Vaikutukseltaan tama on prosessin tarkein nakokohta, ja siksi se tulisi
suorittaa arviointiprosessin pohjalta niin, etta se mahdollistaa korjaamisen,

mikali ongelma havaitaan.

On kayty avointa keskustelua siita, miten arviointi on mahdollista suorittaa
parhaiten. Usein on painetta arvioida rahankayttoa lopputuloksen sijasta,
mutta ei ole lainkaan selvaa, etta tama olisi riittavaa tai tehokasta. On myos
noussut huolta siitd, etta tarpeeton arviointi saattaa loukata ihmisen

yksityisyydensuojaa.
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Uudistus yhteison
tasolla

Tehokas kayttajakeskeinen rahoitusmalli antaa ihmisille keinoja maaritella
saamaansa tukea ja vapautta koskevia perusoikeuksiaan. Kuitenkin
ihmisten kyky kdyttaa naita oikeuksia hyvaan elamaan kansalaisina, riippuu
koko yhteison kyvykkyydesta tukea henkil6ita ja toimia heidan kanssaan.
Yksilotasolla tapahtuva muutos ei yksinaan riita. Viranomaisilla on myos
erityisvastuu siita, etta he kayttavat valtaansa ja resurssejaan parhaan
mahdollisen infrastruktuurin kehittamiseksi niin, etta ihmiset saavat
mahdollisuuden kayttaa oikeuksiaan tehokkaasti. Seuraavassa osiossa
hahmottelemme tarkeimmat tekijat yksilolahtoisten rahoitusmallien

muodostamiseksi:

«  Yksilolahtoinen tuki

«  Vertaistuki

+  Yhteisotuki

. Paikallinen koordinointi

Yhdessa nama tekijat voidaan yhdistaa PHT:ta tarvitsevien ihmisten

osallistamiseksi.

Yksilolahtoinen tuki

Monet vammaiset henkilot tai perheet haluavat palkata henkilokohtaisen
avustajan, joka on erityisesti rekrytoitu avustamaan yhta henkiloa. Termia
henkilokohtainen avustaminen tai henkilokohtainen avustussuunnitelma

kaytetaan paljon laajemmin kuvaamaan koko henkil6kohtaisen avustajien
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kayttoa koskevaa jarjestelmaa ja rahoitusta (Mladenov et al. 2019).
Toisinaan henkilokohtaiset avustajat ovat itsenaisia yrittajia. Tama malli voi
olla kayttokelpoinen ja tehokas, ja henkilokohtaisten avustajien kdyttd on

huomattavasti lisaantynyt.

On kuitenkin tarkeaa tukea henkilokohtaisen avun kehittymista
houkuttelevaksi ja kestavaksi tavaksi tukea ja tyollistaa. Erityisesti on

tarkeaa, etta valtiot:

- Varmistavat, etta henkilokohtaisia avustajia kayttavat ihmiset ja

perheet saavat hyodyllista tietoa oikeuksistaan ja velvollisuuksistaan;

- Kannustavat seka tyontekijoita etta tydnantajia vertaistuki- ja
yhteistydjarjestelmien perustamiseen. Taman lisaksi ottavat huomioon

myads sen, etta henkilokunta saa hyotya yhteisista neuvotteluista;

. Tukevat taitojen kehittamista kaikille, niin henkil6kohtaisille avustajille,
vammaisten henkildiden perheille, yhteison jasenille kuin muille
ammattilaisille, ja varmistavat, etta vammaisten henkildiden aidot

kokemukset ovat keskeisena osana jatkuvaa oppimista;

- Varmistavat, etta kaikki saavat tukea konfliktien ratkaisemiseen ja

oikeuksiensa turvaamiseen.

Jotkut haluavat kayttaa henkilokohtaista budjettiaan palvelun
hankkimiseen palveluntuottajalta. Tama on vaihtoehto monille niille, jotka
mieluummin jakavat vastuun tukensa halllinnasta ja ohjaamisesta muiden
kanssa. Palveluntuottajat voivat myos jarjestaa yksilollista tukea, joka
perustuu ihmisoikeuksiin ja johon voi sisaltya laadukasta, joustavaa ja

osallistavaa tukea (Fitzpatrick, 2010). Erityisesti palveluntuottajat voivat:

«  Rekrytoida henkilokohtaisia avustajia tehtaviin, jotka on maaritelty

yhdessa henkilon kanssa;
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«  Tyoskennella joustavasti henkilon kanssa hanen asettamiensa

yksilolahtoisten tukisuunnitelmien ja -kdaytantojen mukaisesti;

+  Tukea ihmisia asumaan kotonaan, olemaan osallisina yhteisossa ja

harjoittamaan kaikkia oikeuksiaan kansalaisina;

«  Hallita henkilokohtaista budjettia yhdessa kayttaen sita joustavasti ja

luovasti

Kuitenkin laitoshoidon pitkista perinteista johtuen voi olla tarpeen
kannustaa yksilolahtoisen tuen kehittamiseen tai tukea sita (Duffy, 2013b).
Markkinavoimat eivat sinallaan vaikuta riittavasti vauhdittavan positiivista

muutosta. Valtioiden on siis otettava huomioon:

«  Aloitteellisten johtajien ja innovaattoreiden tukeminen uusien

tukimuotojen kehittamiseksi sijoituksin tai muulla tavalla;

«  Oppimisyhteisojen ja koulutuksen vahvistaminen hyvien kaytantojen

edistamiseksi koko sektorilla;

. Sen varmistaminen, etteivat olemassa olevat saadokset tai asetukset

esta innovaatioita vaan helpottavat niita.

Vertaistuki

Henkilon kyky puolustaa oikeuksiaan, muodostaa positiivista kuvaa
tulevaisuudesta ja pyrkia sita kohti, on selkeasti yhteydessa siihen, miten
henkild kokee identiteettinsa. Monilla vammaisilla henkil6illa seka heidan
perheillaan on huonoja kokemuksia, mika vaikeuttaa omien oikeuksien
ajamista. Siksi viranomaisten pitaisi pyrkia luomaan luottamusta ja

kapasiteettia seuraavin toimenpitein:

«  Perhejohtajuuden ja vertaistuen tukeminen perheille, joissa on

vammaisia lapsia, mukaan lukien suunnittelun tukeminen ja riittavan
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perhetuen ohjaaminen (Murray, 2010 8 2011, Mahmic & Janson, 2018;

«  Osallisuuden mahdollistavan koulutuksen ja suuren painoarvon
takaaminen kaikille vammaisille lapsille, mukaan lukien takeet
palkatusta tyovoimasta tai muusta sosiaalisesta panoksesta

[Vammaissopimus Artikla 24] (Cowen, 2010);

«  Omia oikeuksiaan valvovien seka vertaistukijoiden verkostojen
tukeminen kaikissa yhteisoissa siten, etta ihmiset saavat vertaisia ja
kumppaneita, joilla on samat kokemukset ja jotka voivat lisata
itsevarmuutta (Duffy, 2012 & 2021);

. Sen takaaminen, etta ihmisilla ja perheilla on selkeat mahdollisuudet
tyoskennella yhdessa ja ratkaista ongelmia seka luoda osallisuutta

jokaisessa yhteisossa valtion ja yhteison toimijoiden kanssa.

On keskeista, etta budjettiaan itse hallinnoivat ihmiset paasevat mukaan
tehokkaisiin vertaistukijarjestelmiin ja muihin lisapalveluihin, jotka
mahdollistavat henkilokohtaisen budjetin kayton riittavalla tavalla. Yksi
tehokas malli henkilokohtaisia budjettejaan itse hallinnoiville ihmisille on

itsendisen eldaman keskus (Centre for Independent Living, CIL). CIL:
. On vammaisten henkiloiden hallinnoima;

- Tuottaa vertaistukea ja jakaa kokemuksia hyvista kaytannoista (ENIL,
2014a);

- Tuottaa asiantuntevaa teknista apua suunnittelun, rekrytoinnin ja

hallinnan avulla;

- Tukee etujen valvontaa yksildllisesti ja kollektiivisesti;

Tekee yhteistyota valtion ja yhteison kanssa muutoksen edistamiseksi.

CIL voi tehokkaasti korvata, ei kopioida, monia hallintamuotoja, joita on jo
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olemassa muualla tukijarjestelmassa. Alkusijoitus ja pitkaaikainen tuki
saattavat olla valttamattomia. Kuitenkin jos henkilokohtaiset budjetit on
asetettu perustellulle tasolle hallintakulujen rahoittamiseksi, osaa CIL-
budjetista saattavat rahoittaa ihmiset, jotka maksavat CIL:Ita saamistaan
palveluista. Se, miten nama kulut katetaan, on olennainen seikka, kun
varmistetaan henkil6kohtaisten budjettien reiluus seka se, ettei jaljella ole

epareiluja vanhemmista tukijarjestelmista peraisin olevia kannustimia.

Yhteisopohjaiset tukipalvelut

Jotkut haluavat ehka hankkia muita tukipalveluita. Kuitenkin perustettaessa
kokonaista yksilolahtoista rahoitusjarjestelmaa, valtion velvollisuutena on

varmistaa, etta:

«  Palvelut, jotka ovat taysin soveltumattomia ja joissa on voitu selvasti
havaita vakavia puutteita tai epaonnistumisia, kuten sairaalamaiset

pitkaaikaislaitokset, suljetaan kokonaan ja julistetaan laittomiksi.

«  Eiolesuoraa eika epasuoraa lisatukea laitospalveluille. Tallaiset
tukimuodot saattavat syntya vahingossa, kun luodaan resurssien
allokointijarjestelma, joka ei kohtele kaikkia palveluita tasa-arvoisesti
(EEG, 2019).

«  Laitosmaisia palveluita tulee kehittaa niin, etta ne muuttuvat ja
paranevat. Monet laitosmaisissa palveluissa tyoskentelevista

kykenevat kehittamaan tyota ja haluavat tehda niin (Duffy et al. 2019).

On tarkeaga, etta saadoksia ja jarjestelmia kaytetaan dynaamisesti niin, etta
ne vahvistavat ihmisoikeuksien kunnioittamista kaikkien ihmisten ja
yhteis6jen kohdalla. Mielestamme on mahdollista kehittdaa myds muita
yhteisotuen muotoja, joissa ihmiset voivat kayttaa budjettejaan joustavasti.

Esimerkiksi:
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«  Maksaa tydontekoon saatavasta tuesta

- Jakaa rahoitusta muiden henkil6kohtaisen budjetin kayttajien kanssa
«  Maksaa yhteisasumisen tuesta

. Luoda liiketoimintaa, sosiaalisia yrityksia tai osuuskuntia

«  Maksaa naapurille tai paikalliselle yhteisoryhmalle

- Rahoittaa sopeutustoimia tai hankkia apuvalineita

62



UNIC - TOWARDS USER-CENTRED FUNDING MODELS FOR LONG-TERM CARE

On tarkeaa, etta valtiot eivat yrita rajoittaa ihmisten henkilokohtaisten
budjettien kayttoa. Sen sijaan painopisteen tulee olla siing, etta
kannustetaan ihmisia oppimaan toisiltaan, jakamaan hyvia ideoita ja
tukemaan innovaatiota. Empiiriset tutkimukset osoittavat. etta
henkil6kohtaisten budjettien kayton tarpeettomat rajoitukset haittaavat
tehokkuutta, tyytyvaisyytta ja innovaatioita (Forder et al. 2012; Duffy, 2018;
Fleming et al. 2019).

Olemme myo6s huomanneet, etta jotkin yhteisot ovat alkaneet muodostaa
uusia kasityksia siita, miten yhteisotuki jarjestetaan. Aletaan keskittya
siihen, kuinka pienet yhteisot tai lahiymparistot voivat lisata
vuorovaikutteisen tuen mahdollisuuksia, jotka pohjautuvat yhteison

vahvuuksiin. Alla on joitakin esimerkkeja esiin nousseista malleista:

. Mikroyritykset (Micro-enterprises) - Paikalliset ihmiset perustavat
pienia liilketoimintoja, joilla luodaan tilaustyona paikallisiin

ymparistoihin liitettyja tukijarjestelmia (Duffy & Catley, 2018).

. Tuen valittaminen (Support brokerage) - Organisaatioita kehitetaan,
jotta ihmiset loytaisivat helposti luovia tukiratkaisuja henkilokohtaisen
budjettinsa avulla (Leach, 2015)

. Paikallinen aluekoordinointi (Local Area Coordination) -
Jarjestelma, jossa yhteisossa asuva yksild palkataan varmistamaan,
etta ihmiset voivat ratkaista ongelmat paikallisesti (Broad, 2012 &
2015).

+  Itseohjautuvat tiimit (Self-Managing Teams) - Lahiyhteisoissa
toimivat tiimit, joiden pioneerina toimi hollantilainen jarjesto
Buurtzorg, ovat nyt lisdantyneet maailmanlaajuisesti ja vaikuttavat
sopivan erittdin hyvin henkilékohtaisiin budjetteihin (Buurtzorg, 2021;
Sheldon, 2017).
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- Asset Based Community management - Taman mallin mukaisesti
lahiyhteisoa kehitetaan paikallisten vahvuuksien pohjalta, ei
puutteiden, ja sita voidaan kayttaa keskindisten paikallisten
vuorovaikutteisten tukijarjestelmien luomiseen (Kretzmann &
McKnight, 1993; Gillespie, 2011; Russell, 2020).

Paikallinen koordinointi

Lisana naihin tukimuotoihin on olennaista, etta jokaisessa yhteisossa on

maaratty PHT:n koordinaatiopiste, joka auttaa:

. Saamaan tukea, johon henkilé on oikeutettu;

. Henkil6a muuttamaan tai parantamaan tukeaan;
. Reagoimaan hatatilanteeseen;

«  Puuttumaan konfliktiin tai kaltoinkohteluun.

On erilaisia tapoja jarjestaa valttamaton koordinaatiopiste, ja
koordinaattorin tehtava saattaa vaihdella riippuen siita, miten
arviointiprosessi on hoidettu ja missa vastuu henkilokohtaisista budjeteista
on (ks. luku 5).

Paikallisilla koordinaattoreilla on myds tilaisuus varmistaa, etta yhteison
henkilokohtaisten budjettien rakenne auttaa ihmisia |dytamaan parhaan
ratkaisun PHT-tarpeilleen. Siina, missa monet ihmiset |0ytavat helposti
parhaat tavat jarjestaa PHT:nsa, monet muut tarvitsevat hieman tukea.
Viranomaisten tulee laatia strategiat luovuuden edistamiseksi ja tukea

ihmisia muuttamaan ja parantamaan PHT-jarjestelyjaan:
«  Perustamalla hyvat viestinta- ja tiedonvalitysjarjestelmat;

- Kannustamalla vertaistuki- ja perhejohtajuusyhteisoja tarjoamaan

keskinaista tukea ja valmentamaan palveluntuottajia;
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. Mahdollistamalla, etta ammattilaiset voivat tyoskennella luovasti
ihmisten ja perheiden kanssa parhaiden tukiratkaisujen

kehittamiseksi;

«  Mahdollistamalla, etta itsenaiset suunnittelijat, tuen valittajat ja
yhteisdaktivistit voivat auttaa ihmisia kehittamaan yksilollisia

ratkaisuja;

«  Tukemalla toimijoita, jotka tukevat innovaatioita, mikroyrityksia ja

uusia tukimuotoja;
«  Auttamalla tuen valittajia kehittamaan ja jakamaan innovaatioita.

Jatkuva innovointi ja yhteison kehittaminen lisaa henkilokohtaisten
budjettien arvoa ja tekee koko jarjestelmasta tehokkaamman (Inspiring
Scotland, 2016).

'—
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Uudistus valtion
tasolla

Vaikka yksilo6illa tulisi olla vahva hallinta ja paikallisten yhteisojen tulisi
kyeta hahmottelemaan omat ratkaisunsa, on kuitenkin olennaista, etta on
olemassa kaikenkattava rakenne, joka tukee henkilokohtaisten budjettien
jarjestelmaa. Monet asiat ratkeavat todennakdisesti parhaiten makrotasolla,

mukaan lukien:

«  Tydvoiman kouluttaminen

. Henkilokohtaisten budjettien jakojarjestelma
«  Suojelu ja etujen valvonta

. Rahoituksen kokonaisuus

Tassa luvussa kasittelemme sita, kuinka naita elementteja on mahdollista
kayttaa parhaan mahdollisen viitekehyksen luomiseksi niin, etta itsenaista

elamaa ja osallisuutta voidaan edistaa.

Tyovoiman kouluttaminen

Sitoutuminen ihmisoikeuksiin ja henkil6kohtaisiin budjetteihin edellyttaa
laajoja muutoksia tydvoiman koulutukseen. Taysin uusi strateginen
nakokulma ammatilliseen koulutukseen ja kehittamiseen on tarpeen. Tasta
syysta ammattihenkilokunnan koulutusohjelmat taitojen taydentamiseksi

ja lisaamiseksi ovat valttamattomia:

«  |hmisoikeuksien ja osallisuuden seka itsendisen elaman arvojen

asettaminen koulutusjarjestelman keskioon;
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. Ihmisten ja perheiden kunnioittaminen asiantuntijoina, ei ainoastaan
oman kokemuksensa osalta, vaan myds mahdollisina asiantuntijoina ja

kouluttajina monissa oleellisissa asioissa;

- Tydvoiman madritelman laajentaminen; sen tunnistaminen, etta
ihmiset, perheet ja muut kansalaiset voivat usein olla myos tukijoina ja

nain ollen koulutuksen kohteena;

- Standardien ja vastuullisuuden lisaaminen kaikissa ammattilaisten
tarjoamissa palveluissa, jotta varmistetaan, etta ne ovat yhtapitavia
ihmisoikeusperiaatteiden kanssa ja etta laitos- ja muut
soveltumattomat kaytannot lakkautetaan;
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«  Osallisuutta tukevan koulutuksen periaatteiden soveltaminen niin,
etta taataan vammaisten ja vammattomien opiskelu yhdessa tasa-

arvoisina yksiloing;

«  Henkilokohtaisia budjetteja kdyttavien ihmisten tukeminen omien
taitojensa kehittamiseen, muiden kouluttamiseen ja avustajiensa
tarkeimpien taitojen kehittamiseen;

«  Tukikeskusten perustaminen, joissa jaetaan asiantuntemusta tai tietoa
niin laajasti kuin mahdollista sita tarvitseville.

Monet PHT:n kannalta tarkeat taidot ja periaatteet ovat yleishyodyllisia, ja
niita voisi hyvinkin kehittaa osana yleista koulutusta. Muut taidot saattavat
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olla erikoistuneempia, mutta silti niita on syyta olla ammattitaitoisen
tyovoiman ohella myos henkil6illa itselldan, perheilla ja muilla osallisilla. Voi
olla hyodyllista, etta henkilokohtaisia budjetteja kehitetaan yhdessa PHT-
koulutuksen strategisen uudistuksen kanssa ja etta tama uudistus
yhdistetaan laajempiin aikuiskoulutuksen ja tiedottamisen muutoksiin,
jotka kumpuavat yhteistydsta vammaisten ihmisten edustamien ryhmien ja
muiden vastaavien kanssa. Henkilokohtaiset budjetit voivat olla osana

uutta viestintaa, joka tukee kaikkien osallisuutta.

Henkilokohtaisen budjettien
jarjestelman hallinta

Henkilokohtaisten budjettien rahoitus- ja jakojarjestelmat pyritaan
organisoimaan korkeimmalla mahdollisella hallintotasolla, vaikkakin
jarjestelman toimintoja saatetaan siirtaa paikallistasolle. Tarkeimpiin

tekijoihin kuuluvat:

- Rahoitusjarjestelmat - Hallinto- ja rahoitusjarjestelmat, joilla
henkilokohtaiset budjetit siirretaan henkildille, heidan edustajilleen tai
tukijarjestoille, tulee laatia yhtenaisiksi seka mahdollisimman
yksinkertaisiksi ja tehokkaiksi. Useammille paallekkaisille jarjestelmille

ei ole perusteita.

«  Arviointi - Arvioinnin ja resurssien allokoinnin periaatteiden on syyta
olla keskitettyja, vaikka paikallishallinto olisi ottanut ne hoitaakseen.
On tarkeaa saadella jarjestelmaa niin, etta se jakautuu

maantieteellisesti kattavasti ja reilusti ja vastaa kunnolla tarpeita.

- Siirrettavyys - Kansalliset henkilokohtaiset budjettijarjestelmat
lisadavat mahdollisuutta siirrettaviin jarjestelmiin, jotka antavat apua ja
tukea tarvitseville ihmisille yhdenvertaisen mahdollisuuden matkustaa

ja tehda tyota siella, missa haluavat. Tulevaisuudessa ylikansalliset
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sopimukset tai EU-asetukset voivat myds tukea samaa vapautta

yleiseurooppalaisella pohjalla.

«  Jarjestelman yhteensopivuus - Kun henkilokohtaiset budjetit
kehittyvat, ne luovat mahdollisuuksia sovittaa ne yhteen muiden
tulonlahteiden, terveydenhuollon ja koulutuksen

rahoitusjarjestelmien kanssa.

Yleisemmin on tarvetta jonkinlaiselle yleisjarjestelmalle, jolla varmistetaan,
etta henkilokohtaiset budjetit ovat tasoltaan reiluja ja kestavia,
lopputulokset ovat onnistuneita ja yhteisot oppivat enenevassa maarin
parantamaan valmiuksiaan tukea ihmisten osallisuutta ihmisia ja
kunnioittamaan vahvemmin ihmisoikeuksia. Jarjestelma pikemminkin kuin
yksilot tarvitsevat saatelya, jotta varmistetaan, etta lopputulokset ovat
toivottuja. Jatkuvalla tutkimuksella ja akateemisilla kumppaneilla on

selkedsti suuri merkitys.

Suojelu ja etujen valvonta

Kun henkilokohtaiset budjetit otetaan kayttoon, oikeus PHT:hen seka

taman tuen hallintaan tulee kirjata lakiin. On oltava selvaa, etta:

«  Mita oikeuksia ja vapauksia hoivaa ja tukea tarvitsevilla ihmisilla ja

perheilla on;

«  Mita vastaavat velvollisuudet ovat ja kenelle nama velvollisuudet on

suunnattu;

. Mita demokraattisia, oikeudellisia ja hallinnollisia vastuita on olemassa

lain tehokkuuden varmistamiseksi.

Joissakin maissa, kuten Australiassa, on luotu tdaysin uusi instituutio
henkilokohtaisten budjettien hallitsemiseksi (Commonwealth of Australia,

2013). Toisissa maissa, kuten Skotlannissa, on esitelty uusi lainsaadanto
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paikallisen hallituksen avuksi, jotta sen velvollisuutta taata ihmisille oikeus
PHT:hen voidaan parantaa (Scottish Parliament, 2013). Italiassa on
mahdollista saada itseohjautuvaa tukea, mutta sita kaytetaan harvoin
(SKILLS, 2019).

Ratkaiseva tekija vaikuttaa olevan se, etta oikeasuhtaiset lainsaadannolliset
viitekehykset ovat hyddyllisia; ne eivat kuitenkaan yksistaan riita.
Tarkeampaa nayttaisi olevan valttamaton strateginen ja menetelmallinen
johtajuus, jolla osoitetaan edistyksen suuntaa ja luodaan oikeanlainen
ymparisto valttamattomien laajojen jarjestelmallisten muutosten
toteuttamiseksi. Taman menetelman noudattamiseksi tarvitaan selkeaa

johtajuutta ja poliittista vastuuta.

Oikeutta PHT:hen ja yksilolahtoiseen rahoitukseen tulee vahvistaa laillisella
suojelulla ja etujen valvomisella. Nama oikeudet on jarjestettava niin, etta
saavutetaan tehokkain ratkaisu alimmalla mahdollisella hallintotasolla.
Kuitenkin oikeudet, turvaaminen ja rahoitus naiden oikeuksien
varmistamiseksi ovat todennakoisesti tehokkaimpia, jos ne jarjestetaan
kansallisella tai ylikansallisella tasolla. Sopivien etuja valvovien
jarjestelmien, mukaan lukien oikeus saada laillista tukea, tulisi olla

universaaleja julkisia palveluita, jotka ovat kaikkien kansalaisten saatavilla.

Rahoitussuunnitelma

Ihmisilla on oikeus saada tukea, ja riittavan julkisen rahoituksen takaaminen
PHT:ta varten on olennainen osa valtion velvollisuuksia Euroopan
sosiaalisen peruskirjan ja Euroopan sosiaalisten oikeuksien pilarin artiklan

18 mukaisesti. Tulisi huomioida:

Todennakdisesti vain vahemmistd ihmisista kykenee milloinkaan
rahoittamaan PHT:n yksityisilla varoilla tai vakuutuksen turvin;

suurimmalla osalla ihmisista ei ole varaa PHT:hen yksityisilla varoilla.
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. Tarveharkittu PHT on mahdollista, mutta silla on todettu olevan
merkittavia haittapuolia, koska se rohkaisee ansaitsemaan ja
saastamaan rahaa samalla, kun se heikentaa PHT:n yleista julkista

tukea ja solidaarisuutta.

«  Riittava jarjestelma PHT:n parantamiseksi ei onnistu ilman valtion
tukea ja johtajuutta, ja paras jarjestelma on universaali ja

itseohjautuva.

Perustavanlaatuisesti jasenvaltioilla on velvollisuus tuottaa riittava rahoitus
PHT:lle ja varmistaa, etta rahoitus ei aiheuta epareilua taakkaa tukea
tarvitseville ihmisille ja heidan perheilleen. Monissa valtioissa siirtyminen
kohti uutta rahoitussuunnitelmaa, joka on seka riittava etta reilu, vaikuttaa

oleva aarimmaisen haasteellista.

Kuitenkin PHT:n uudistukset ovat mahdollisia, jos ajatus saa julkista tukea.
PHT saavuttaa taman tuen, jos se nahdaan universaalina ja julkisena
palveluna, joka koskee kaikkia kansalaisia, perheita tai yhteisoja.
Australialainen kampanja Every Australian Counts (Jokaisella
australialaisella on valid) on johtava esimerkki PHT:n uudistuksesta, joka
perustui vammaispalveluiden saatavuuteen kaikille australialaisille
yhdistamalla henkil6kohtaisten budjettien kaytanto seka rahoitus, joka ei
ollut tarveharkintainen (Galbally, 2016). Vaatimaton veronkorotus taman
palvelun rahoittamiseksi sai kansalaisilta yleisen hyvaksynnan. Samalla
tavalla uudistus ja ylimaarainen rahankaytto palveluihin voisi saada
enemman tukea, jos sita tarkastellaan sijoituksena kansalaisuuteen ja

yhteisojen elamaan (Feeley, 2021).

73






UNIC - TOWARDS USER-CENTRED FUNDING MODELS FOR LONG-TERM CARE

Organisointi pitkalla
aikavalilla

Henkilokohtaisten budjettien kayttoonotto on merkittava mahdollisuus
positiiviselle uudistukselle, mutta muutosprosessi ei ole ainoastaan
tekninen, vaan vie aikaa ja resursseja pitaa ylla lapinakyvyytta,
yhtendisyytta ja liiketta pitkalla aikavalilla. Tama on erityisen tarkeaa, koska
tarvittavat muutokset eivat ole ainoastaan teknisia, lainsaadannollisia tai
taloudellisia. Uudistusprosessi on ennen kaikkea sosiaalinen, ja kaikki
tekniset muutokset tulee liittaa arvojen, prioriteettien ja odotusten
muutoksiin. Kuten luvussa 2 todettiin, prosessi toteutetaan neljan vaiheen
kautta:

«  Alustava kokeilu

«  Kaytannon ohjaaminen
«  Lisaantyva kayttéonotto
«  Taydellinen muutos

Jokaiseen vaiheeseen tarvitaan erilaisia strategioita, ja kasittelemme niita

alla:

Alustava kokeilu

Varhainen kokeiluvaihe on tarkea, jotta voidaan maaritella, mita
yksilolahtoinen rahoitus merkitsee ja mita se vaatii. On mahdollista

nopeuttaa tata prosessia:

«  Sallimalla muutoksia annetuin vapauksin ja selkiytetyin luvin siella,
missa olemassa olevat saannat rajoittavat mahdollisuutta

muutokseen.
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- Tunnistamalla ne henkil6t, jotka haluavat kayttaa henkilokohtaisia
budjetteja, tukemalla heita ja antamalla heille mahdollisuus nopeisiin

muutoksiin;

- Tunnistamalla kriisipesakkeet ja huonot kaytannot, joissa
yksilolahtdinen rahoitus saattaa olla oikea menetelma ongelmien

ratkaisemiseksi paremmalla tavalla;

«  Tunnistamalla erinomaiset esimerkit jo nyt lahella toivottua mallia

olevista hyvista kaytannoista ja antamalla niille tunnustusta;

- Tukemalla yhteisojen kehitysta uusien hyvien toimintamallien

jarjestamiseksi, rahoittamiseksi ja edistamiseksi;

- Aloittamalla kaytannon vuoropuhelun kaikilla kolmella tasolla: ihmiset,

yhteiso seka valtio.

Ensimmaisen vaiheen keskeisessa kaytannon ohjaamisessa tulisi varmistaa,
etta vaatimukset yksilolahtoisesta rahoituksesta ovat laillisia, ja aloittaa

selvitys siita, miten lisdehdotuksia voidaan tehda.

Kaytantojen muodostaminen

Prosessin toinen vaihe on kaytantéjen muodostaminen. Kaytantojen
muodostaminen alkaa, kun erilaiset ryhmat kayvat keskustelua keskenaan
ja hahmotetaan malli merkittavan muutoksen tekemiseksi. Muutos on
todennakoisesti vahittainen, ja erilaisia strategioita tarvitaan erilaisten
ryhmien ja yhteis6jen tukemiseksi. Ihanteellisessa tapauksessa kdytantojen

muodostamisessa:

. Selvitetaan selkeasti ja kiinnostavasti, miksi muutokset ovat
valttamattomia ja minkalaisia muutoksia tehdaan ihmisoikeuksiin,
itsenaiseen elamaan, osallisuuteen ja kansalaisuuden luonteeseen

liittyen;
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. Vahittainen prosessi kohdistettuna alueille, joilla muutokset voidaan

saavuttaa helpoimmin;

«  Tuetaan yhteisoja ajamaan muutosta ja johtamaan julkista ja

ammatillista koulutusprosessia;

«  Tehdaan kaikki tarvittavat lainsaadanndlliset ja hallinnolliset

muutokset, joita prosessin eteneminen edellyttas;

«  Tehdaan sijoitusstrategia, joka siirtaa resursseja vanhasta

jarjestelmasta kohti uutta.

On huomattava, etta usein tarvitaan uusia kansalaisyhteiskunnan ryhmia ja
liittoumia kehittamaan uusia ideoita ja varmistamaan, etta valtiot
omaksuvat ne. Valtioissa, joissa edistysta on tapahtunut, on yleensa ollut
havaittavissa erillisia ryhmig, jotka ovat johtaneet kdaytannon kehittamista
ja etujen valvontaa (SDS Network, 2021). Valtiot saattavat haluta vahvistaa
tallaista kdytannon etujen valvontaa keinona avata keskustelua ja
varmistaa, etta ihmisten, perheiden ja vaikuttajien aanet muutoksen

puolesta huomioidaan paremmin.

Lisaantyva kayttoonotto

Kun kaytanto alkaa edeta, on yha tarkeampaa, etta kaikki merkittavat
etenemisen esteet tunnistetaan ja ratkaistaan. Nama esteet syntyvat usein
tarpeettomista monimutkaisuuksista ja omista intresseista, joita uusi
toimintatapa uhkaa. Jos yksilolahtoista rahoitusmallia tarkastellaan vain
yhdenlaisena vaihtoehtona PHT:n hallintaan, silloin vanhemmat palvelut
kiinnittyvat vanhempiin rahoitusjarjestelmiin. Jotta voidaan edistya

universaaliin jarjestelmaan siirtymisessa, on valttamatonta:

«  Tehda henkil6kohtaisista budjeteista edellytys PHT:lle, ei ainoastaan

vaihtoehto;
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. Luoda suunnitelmat olemassa olevien palveluiden siirtamiseksi
henkilokohtaisiin budjetteihin;

- Varmistaa, etta ne ihmiset, jotka eivat halua itse hallita
henkil6kohtaisia budjettejaan, saavat helppokayttdisen vaihtoehdon,
kuten esimerkiksi jaetun hallinnan ja yksilollisten palveluiden rahastot
(TLAP, 2015);

«  Poistaa kansallisten ja paikallisten jarjestelmien tarpeeton

monimutkaisuus (Feeley, 2021).

On tarkeaa huomata, etta erityisjarjestelyt saattavat olla tarpeen ihmisille,
jotka talla hetkella kayttavat PHT:ta. Talla hetkella PHT:ta saaville tulee lisaa
oikeuksia, velvollisuuksia ja rajoitteita samoin kuin kyseisella alalla nyt
tyoskenteleville. Talle ryhmalle saattaa olla tarpeen erilainen itseohjauksen

soveltamismuoto seuraavalla tavalla:

- Erityiset toteuttamisstrategiat vanhassa jarjestelmassa oleville
ihmisille; (esim. paivittainen hoito voidaan suunnitella uudelleen

itseohjautuvan tuen periaatteiden pohjalta) (Edwards & Waters, 2009)

«  Uuden jarjestelman periaatteiden ja normien selkea erottaminen

korvattavan vanhan jarjestelman saannaista.

«  Madritteleminen erikseen, milloin ja miten uutta PHT:n yksilalahtoista

rahoitusta sovelletaan kaikille.

Taydellinen muutos

Prosessin viimeinen vaihe edellyttaa huomion erityista kiinnittamista
palveluihin ja jarjestelmiin, jotka kenties ovat yha kaytossa, mutta jotka
eivat enaa ole valttamattomia tai soveltuvia. Tarkemmin sanottuna tahan

todennakoisesti kuuluvat:
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. Laitospalvelut, joita ei ole haluttu muuttaa tai sopeuttaa;

« Jarjestelmat, jotka on perustettu tilapaisen tarpeen vuoksi, ja jotka

eivat enaa ole merkityksellisia;

«  Rahoitusvirrat, jotka on suunniteltu kehittamaan ja tukemaan

palveluita, joita ei enaa tarvita;

«  Aikaisemmat ammattilaisille tarkoitetut tehtavat, joita ei enaa tarvita ja

joita ei ole tarpeen maaritella uudelleen.

Tassa vaiheessa henkilokohtaisista budjeteista on tullut tavanomaisia, ja ne
on saatettu jopa yhdistaa, laajentaa tai sulauttaa muihin jarjestelmiin.
Esimerkiksi tata voidaan pitaa syyna olettaa, etta palveluiden lisaantyneesta
personoinnista on hyotya terveydenhuollossa ja koulutuksessa (Alakeson &
Duffy, 2011; Cowen et al. 2011). Lisaksi henkilokohtaiset budjetit voi olla
mahdollista yhdistaa sosiaaliturvajarjestelmiin (Elder-Woodward & Duffy,
2018).

Liikkeen ja yhtenaisyyden yllapitaminen

Kun otetaan huomioon yksilolahtdisiin rahoitusmalleihin siirtymiseen
liittyva monimutkaisuus ja muutokseen vaadittava aika, keskeisin haaste on
siing, etta kyetaan yllapitamaan liiketta ja yhtenaisyytta. Tarkeimmat

strategiat, jotka viranomaisten tulee ottaa huomioon, saattavat olla:

- Lapindkyvyys ja vastuullisuus - Paattdjien tulee pitaytya siina, etta
he yha tekevat yhteistyota tuen tarvitsijoiden kanssa jakaen tietoa,
jatkaen tutkimusta ja keskustellen avoimesti tarkeimmista kaytannon

asioista.

«  Visio osallisuudesta - Yksilolahtoisen rahoituksen tarkoitus on
kunnioittaa ihmisoikeuksia ja luoda osallistavia yhteisdja, joissa kaikki

voivat elaa kansalaisen tavoin. On tarkeaa pitaa tama paamaara
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mielessa ja varmistaa, etta uudistukset toteutetaan tasta
lahtékohdasta, ei niinkdaan kapea-alaisempien tai vanhempien
standardien mukaisesti. Kun yksilélahtéinen rahoitus nahdaan
tarkeana tekijana laitostumista ehkaisevassa prosessissa ja
ihmisoikeuksien kunnioittamisessa, uudistusprosessia voi olla

helpompi pitaa kaynnissa.

Vertaisverkostot - Henkilokohtaisia budjetteja on kehitetty
Euroopassa, ja maailmanlaajuisesti muutosvauhti nayttaa kiihtyvan.
Euroopan laajuisella verkostoitumisella voidaan saavuttaa paljon
jakamalla hyvista kaytanndista ja innovaatioista saatuja oppeja.
Kdytannon suunnittelijoille vertaistuki voi antaa lisda varmuutta
valttamattomien muutosten tekemiseen, ja viranomaiset voivat valttaa

tarpeettomia virheita.
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Pitkaaikaisen hoivan
ja tuen haasteiden
kohtaaminen

Henkilokohtaisten budjettien kayttdonottoprosessiin tarvitaan paljon aikaa

ja yhtenadisyytta. Se ei tarjoa valitonta ratkaisua PHT:n neljaan haasteeseen,
jotka on selvitetty ylla (luku 1), mutta nama haasteet voivat auttaa
ohjaamaan uudistusprosessia. Jos viranomaisten lahtokohtana PHT:n
rahoitukselle ovat ihmisoikeudet, silloin tama saattaa auttaa heita
reagoimaan PHT:n neljaan haasteeseen kayttamalla henkilokohtaisia
budjetteja.

On myos erittdin tarkeaa ottaa neljan tarkeimman haasteen ratkaiseminen
mukaan uudistusprosessin suunnitteluun seka kehittaa
yhteiskuntarakennetta henkil6kohtaisia budjetteja varten. PHT:n
tarkeimmat haasteet voidaan kasitella tehokkaammin, jos ne yhdistetaan

henkil6kohtaisten budjettien jarjestelmaan:

Saatavuus ja kohtuuhintaisuus

Tarkein haaste: Ovatko henkilokohtaiset budjetit taman jalkeen
useampien ryhmien saatavilla, ja pystyvatko ihmiset hallinnoimaan niita

mielekkaasti entista paremmin?

Jokaisella tukea tarvitsevalla tulee olla oikeus riittavaan henkil6kohtaiseen
budjettiin. Tama olisi osa universaalia ja houkuttelevaa jarjestelmaa, joka on
kaikkien saatavilla ja joka todennakdisemmin saa laajaa julkista tukea.
Tavoitteena tulee olla siirtaa resursseja laitoskaytanndista ihmisille ja
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perheille, jotka eivat ole tuen piirissa tai saavat sita liilan vahan.
Henkilokohtaiset budjetit voivat esimerkiksi olla oivallinen tapa auttaa
ihmisia siirtymaan laitoshoidosta itsenaiseen elamaan yhteisdssa siten, etta
he saavat riittavaa tarpeitaan ja toiveitaan vastaavaa tukea (Brown &
Dalrymple, 2018). Taman jarjestelman avulla on myos saatu
syrjaytymisvaarassa olevia perheita tyoskentelemaan yhdessa ja
valttamaan lastensa joutuminen vaihtoehtoisiin hoitomuotoihin (Keilty,
2020). Henkilokohtaisten budjettien kohdentaminen oikeille alueille voi
lisata tukea ja vapauttaa resursseja laajemman saatavuuden
lisarahoitukseen (Block et al. 2002).

Henkilokohtaiset budjetit ovat merkittava valine tuen yhtenaistamiseksi ja
erilaisten palveluiden ja rahoitusjarjestelmien tarpeettoman eriyttamisen
vahentamiseksi. Tuki voidaan jarjestaa henkilon tarpeiden, resurssien ja
prioriteettien mukaan, ja rahoitus voidaan ohjata sinne, missa sita todella
tarvitaan. Talla hetkella suurin osa PHT:n rahoituksesta sijoitetaan
tehokkaasti yhteisdelaman ulkopuolelle. Sen sijaan henkilokohtaiset
budjetit luovat mahdollisuuden sijoittaa henkilon osallisuuteen yhteisoissa
ja siten vahvistaa paikallista taloutta. Valttamaton julkinen sitoutuminen
PHT:n riittavan rahoituksen tukemiseen lisaantyy, kun jarjestelmasta
tehdaan houkuttelevampi ja universaalimpi. Henkilokohtaiset budijetit
luovat pohjan jarjestelmalle, joka toimii koko yhteisdssa, ihmisille, joilla on
erilaiset tarpeet, ja antaa ihmisille mahdollisuuden tehda valintoja seka

maksimoida osallisuutensa perheeseen ja yhteison elamaan.

Kestavyys

Tarkein haaste: Sijoitetaanko lisaantyva PHT:n rahoitus yksilon elamaan
yhteisOissa, ja kaytetaanko sita osallisuuden ja itsendisen elaman

tukemiseen?

Henkilokohtaiset budjetit maaritellaan tarpeen mukaan, ja tarkoitus on
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lisata mahdollisimman paljon ihmisten kykya pysya yhteydessa perheeseen

ja ystaviin seka yllapitaa ja rakentaa positiivista ja osallistuvaa elamaa
yhteisOssa. Sen sijaan, etta resursseja siirrettaisiin pois yhteisosta
eriytyneisiin palveluihin, henkilokohtaiset budjetit ovat sijoitus yhteison

elamaan ja edelleen paikallisen talouden tukemiseen.

Joskus on hyddyllista luoda uusia rahoitusvirtoja henkilokohtaisille
budjeteille, mutta on kuitenkin tarkeaa pitaa mielessa muutosstrategian

tarve olemassa olevien resurssien kaytolle. Resurssien lisaaminen

muuttamatta muiden resurssien kdyttdtapaa voi saada aikaan vaaranlaisen
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tehottomuuden (White, 2011). Kun osoitetaan, etta olemassa olevia
resursseja voidaan kayttaa tehokkaammin, henkil6kohtaisten budjettien

kannatus kasvaa merkittavasti (Glendinning et al. 2008).

Henkilokohtaiset budjetit rohkaisevat ihmisia ottamaan enemman vastuuta
tukensa valinnasta, hallinnasta ja muokkaamisesta. Tama perustuu
henkilokohtaiseen tai laajempaan sosiaaliseen paaomaan ja voi olla
oivallinen mahdollisuus kasvattaa verkostoja. On kuitenkin tarkeaa, etta
resurssien allokointijarjestelma ei pida luonnollista tukea ja
henkil6kohtaista itsehallintaa itsestaanselvyytena ja vahenna
tarpeettomasti henkil6kohtaista budjettitasoa ihmisille, joille on tarjolla
enemman luonnollista tukea. Budjetin suunnitteluprosessin tulisi rohkaista
ihmisia hallinnoimaan itse luonnollista tukeaan ja rakentamaan sen varaan
samalla, kun se antaa ihmisille mahdollisuuden hankkia lisatukea silloin,

kun he sita tarvitsevat.

Kyky kayttaa resursseja joustavasti ja ohjata rahoitusta yhteisokeskeisiin
ratkaisuihin on my0s tarkea tehokkuutta lisaava tekija. Kun ihmiset
rakentavat luontaisten osaamistensa, kiinnostustensa ja yhteyksiensa
varaan ja kdyttavat henkilokohtaista budjettiaan osallistumisen
lisaamiseksi, resursseja todennakoisesti kaytetaan tehokkaimmalla
mahdollisella tavalla. Yhtenaisen henkilokohtaisten budjettijarjestelman
kehittaminen luo my6s mahdollisuuksia vahentaa tuhlausta ja
monimutkaisuutta seka sijoittaa ihmisiin, yhteisdihin ja palveluihin, joita

ihmiset todella pitavat tarkeina.

Tyovoima

Tarkein haaste: Nakevatké ammattilaiset henkilokohtaisen budjetin

keinona toimia yhdessa ihmisten ja perheiden kanssa?

Henkilokohtaiset budjetit mahdollistavat yksilollisen tuen, joka keskittyy
osallisuuden edistamiseen. Tama tyd on houkuttelevampaa tuki- ja
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hoivatyontekijoille ja luo mahdollisuuksia merkitykselliseen ty6hdn, oma-
aloitteisuuteen ja suhteiden muodostamiseen, mika on pohjana tyossa
viihtymiselle (IFF Research, 2008). Taman jarjestelman tarkoitus on myos
varmistaa tuki- ja hoivatyontekijdille riittava palkka, vahemman
lainsadadannollista taakkaa henkilokunnalle ja valittomampaa avustustyota.
Uusilla tavoilla tydskentelemisesta kiinnostuneiden sosiaalityontekijoiden,
yhteisdaktivistien tai -organisaatioiden ldytaminen on olennainen osa
uudistusprosessia. On tarkeaa, etta jarjestelmassa toimivat selviytyvat
muutoksista ja etta heidan tyossaan nakyvat arvot ja tyossa viihtyminen
(Ellis et al. 2014).

Taman tulee kayda yksiin tietoisuuden lisaamisstrategian seka tyévoiman
kouluttamisen kanssa siina, miten palveluja tuotetaan yksilolahtoisella
tavalla vastaten yksildiden tarpeisiin samalla kunnioittaen heidan toiveitaan
ja mieltymyksiaan. Henkilokohtaiset budjetit siirtavat paatoksenteon
painopisteen lahemmas tuen tarvitsijoita seka heidan avustajiaan. Tama
jarjestelma kannustaa ottamaan henkilokohtaisia velvollisuuksia tuen
suunnittelusta, hallinnasta ja toteuttamisesta, ja se perustuu
luottamukseen, minka ansiosta tallainen yksilolahtéinen tyé on
palkitsevampaa. Yksil6llinen tuki perustuu suhteeseen, ja tuen siirtyessa

lahemmas henkiloa se on paljon paremmin sidoksissa paikalliseen

yhteisoon seka paikallisiin ihmisiin. Tama luo tydpaikkoja ja taloudellista
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arvoa yhteisoon ja mahdollistaa seka tuen tarvitsijalle etta avustajalle
paremmat yhteydet paikallisen yhteison aktiviteetteihin ja
mahdollisuuksiin. Lisaantynyt julkinen tuki PHT:lle on myds perustana tuki-
ja hoivatyon arvostuksen lisaantymiselle seka mahdollisuus palkkojen

korottamiseen.

Kuitenkin uudet tydmuodot ja tuen lisdantynyt personointi vaativat uusia
kollektiivisia neuvotteluja tydntekijoiden oikeuksien turvaamiseksi. Taman
lisaksi PHT:n rahoituksen yleistason tulee olla riittava, jotta saatavilla on

tarpeeksi henkilokuntaa erilaisiin valttamattomiin toihin.

Laatu

Tarkein haaste: Ovatko PHT:ta tarvitsevat ihmiset enemman lasna
arvostettuina jasenina yhteison elamassa, ja pystyvatko he antamaan oman

ainutlaatuisen panoksensa?

Henkilokohtaisten budjettien tulisi muuttaa radikaalisti laaduntarkkailun
painopistetta. Standardoinnin ja tarkastusten sijasta painopisteen tulee
siirtya kayttajavalvontaan, innovaatioihin, vertaistukeen, yhteison
panokseen, tuloskeskeiseen laadunvalvontaan seka tukipalveluiden

vaikutukseen yksildiden elamanlaatuun. On tarkeaa tydskennella tuen
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tarvitsijoiden kanssa, ei ainoastaan laadunparantamisen edistymista

seuraamalla vaan myods maarittelemalld menestyksen mittarit.

Siirtyma henkilokohtaisiin budjetteihin on myos ajattelun ja nakékulman
muutos. Kun ihmiset maarittelevat, mika on heille tarkeaa, he usein
keskittyvat kansalaisuuden ja itsendisen elaman nakokohtiin, ei niinkaan
palvelun standardeihin (Murray, 2010). Henkil6kohtaisten budjettien avulla
viranomaiset antavat oikeuden valita ja lopettaa tuki niille, jolla on suurin
valta oikeiden paatdsten tekemisesta. Ei ole syyta viivyttaa ongelmien
ratkaisemista tai jatkaa epatyydyttavin jarjestelyin. Uusia mahdollisuuksia
voidaan soveltaa heti, kun ne on I6ydetty. Jarjestelma on vastuullinen ja
keskittyy henkildiden ja heidat parhaiten tuntevien valittomiin tarpeisiin ja

toiveisiin.

Paras laatutakuu tuelle on aktiivinen paikallinen lasnaolo. Paikalliset ihmiset
todenndkoisimmin seka luovat mahdollisuuksia osallisuuteen ja
mielekkaisiin toimintoihin seka kiinnittavat huomiota varmistaakseen, etta
ihmisia ei kohdella kaltoin, eristeta eika vahatella. Uuden jarjestelman
avulla on mahdollista tarkastella uudelleen PHT-jarjestelman merkitysta.
Laajempi julkinen ymmarrys PHT:n merkityksesta valineena kaikkien
osallistamiseksi idsta ja kyvyista riippumatta hyodyttaa koko yhteisoa ja

auttaa sita sitoutumaan kaikkien kohteluun kunnioituksella.

Mitkaan naista seikoista eivat tarkoita, etta nykyisista laaduntarkkailu- ja
saatelyjarjestelmista tulisi luopua. Kuitenkin valtioiden on tunnustettava,
etta on tarve siirtya saatelyjarjestelmiin, jotka tukevat voimaantumista,
innovaatioita ja paikallista vastuuta. Vanhemmat saatelyjarjestelmat, jotka
soveltuvat laitoshoidon arviointiin, eivat sovellu osallistavien yhteisojen
laadun varmistamiseen tai yhteisoihin, joissa ihmiset saavat elaa

itsenaisesti.
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Katse kohti
tulevaisuutta

UNIC-projekti on yleiseurooppalainen projekti, joka pyrkii kehittamaan

malleja, joita voidaan kokeilla, jakaa ja parantaa. Tata opasta jaetaan kaikille
viranomaisille, jotka ovat kiinnostuneita yksilolahtdisten rahoitusmallien

kehittamisesta ja erityisesti henkil6kohtaisista budjeteista.

Lisaksi UNIC-projekti toimittaa tahan oppaaseen perustuvat tyokalut, jotka
auttavat viranomaisia arvioimaan omia toimintamallejaan, asettamaan
uusia tavoitteita ja tyoskentelemaan ihmisoikeuksien puolesta ja

laitostumisen ehkaisemisen edistamiseksi.

Nama tyokalut antavat viranomaisille mahdollisuuden suunnitella,
toteuttaa ja arvioida henkilokohtaisten budjettien jarjestelmaa. Niihin

kuuluvat:

«  Tyokalu henkilokohtaisen budjettijarjestelman puitteissa toteutettujen

palveluiden laadun tarkkailemiseksi;

«  Tyokalu, joka auttaa palveluntuottajia suunnittelemaan ja tuottamaan
yksilolahtoisia palveluita henkilokohtaisten budjettien puitteissa
yhteistoiminnallisen menettelytavan mukaan ja keskittyen kotiin

vietavan hoidon ja yhteisokeskeisten palveluiden kehittamiseen;

«  Tyokalu, joka auttaa viranomaisia edistamaan sitoutumista
henkilokohtaiseen budjettijarjestelmaan seka sen kayttéonottoa,
mukaan lukien yhteisokeskeisten palvelujen kehittamisen (seka

nykyisten palveluiden muuttamisen etta uusien luomisen kannalta).
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Oppaan ja tyokalut testaa VAPH, Agency of the Flemish regional
government in Belgium (Flanderin aluehallinnon virasto Belgiassa), joka on
vastuussa PHT:n rahoituksesta vammaisille aikuisille. Naita tyokaluja tullaan

parantamaan, ja ne tulevat julkisesti saataville.
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