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Como refiere Ratzka (2004), en la elaboracion de las politicas sociales rara vez se hace participe a
la poblacion objeto de las mismas, lo que también se constata en el caso de las personas con
discapacidad. A pesar de parecer contradictorio, la politica desarrollada para los ciudadanos y
ciudadanas con discapacidad ha venido favoreciendo la dependencia de esta poblacion, en vez de su
independencia. Aun actualmente, en la mayoria de los casos, las personas con discapacidad que
necesitan de ayuda de una tercera persona para llevar a cabo las actividades de la vida diaria
dependen de sus familiares para ello. Esta situacidn acarrea consecuencias negativas para la propia
persona, que queda excluida de la vida comunitaria porque tiene que residir con la familia adn
siendo mayor de edad o adulta, y para las familias, en las que frecuentemente algin miembro
(generalmente del sexo femenino) tiene que abandonar el mercado laboral para poder dar el apoyo
necesario a su familiar. Como alternativa, las personas con discapacidad son segregadas en
residencias, en las que se mantienen la situacion de exclusion y dependencia.

Sin embargo, no solo los ciudadanos y ciudadanas con discapacidad salen perjudicados con
politicas que paraddjicamente dificultan el ejercicio de la plena ciudadania (que ademas es una
cuestion de derechos humanos), sino que la sociedad acaba por verse privada de la contribucion de
estas personas para el desarrollo socioeconémico.

Por otro lado, la experiencia en diversos paises muestra que la integracion del modelo de Vida
Independiente en el sistema de seguridad social y empleo, ademés de garantizar la participacion y la
inclusién social de las personas con discapacidad y de sus familias, genera empleo y favorece el
retorno de una gran parte del gasto publico efectuado en prestaciones pecuniarias, transformandose
asi en un sistema de innovacion sostenible (Blanco et al., 2009; Zarb & Nadash, 1994)

Dado lo expuesto, el presente trabajo tiene por objeto realizar un andlisis del actual sistema de
seguridad social y empleo en Portugal, en particular en lo que se refiere a las personas con
discapacidad, asi como exponer los presupuestos basicos, principios, caracteristicas y ventajas del
modelo de Vida Independiente, con el objetivo de sugerir diversas soluciones para la reforma del
sistema portugués.

1. Sistema de Seguridad Social y Empleo. El caso de Portugal
1.1. Seguridad Social

La seguridad social en Portugal estad organizada en dos regimenes: el régimen contributivo y el
régimen no contributivo. El primero se basa en el presupuesto de solidaridad entre generaciones,
siendo financiado por los contribuyentes, segiin una logica de indexacion. Por su lado, el régimen
no contributivo esta destinado a beneficiarios no contribuyentes que se encuentran en una situacion
social determinada, funcionando por tanto segun una légica de solidaridad social. Bajo ambos
regimenes, la proteccion social tiene lugar a traves de prestaciones pecuniarias y a través del acceso
a respuestas de accion social, comprendidas por equipamientos y servicios sociales.

Prestaciones pecuniarias

En lo que se refiere a las personas con discapacidad, existen diversas prestaciones pecuniarias a las
que se puede tener acceso (ver anexo 1). Un analisis de estas prestaciones revela lo siguiente:

a. En general, las prestaciones se organizan en dos grupos: aquellas en que es beneficiaria la
familia de la persona con discapacidad y aquellas en que es esta Gltima la beneficiaria.

b. En el primer grupo, para recibir una 0 mas de las prestaciones, es necesario encontrarse en
edad escolar/universitaria (hasta los 24 afos) y estar efectivamente en el sistema de
ensefianza, incluyendo la educacion especial. A partir de los 24 afios, sélo se recibe ayuda
econdmica si se demuestra incapacidad para el ejercicio profesional.



c. En el segundo grupo, para tener derecho a alguna prestacion, la persona con discapacidad
debe ser mayor de edad y demostrarse su incapacidad para el ejercicio profesional tras haber
contribuido previamente para la seguridad social o, en caso de no haber contribuido, que los
rendimientos mensuales que se posean sean inferiores a 30% del salario minimo (situado en
485€ en 2011) o0 que estos sean inferiores a 50%, si se trata de un matrimonio.

d. En ambos grupos existe una prestacion para el caso de dependencia, entendida esta como la
necesidad de apoyo permanente por una tercera persona durante un tiempo minimo de seis
horas diarias®. Sin embargo, el importe correspondiente a estas ayudas econdmicas
dificilmente cubririan la adquisicion de este tipo de servicio (asistencia personal) ya que, en
algunos casos, y considerando apenas seis horas diarias de apoyo, equivaldria a pagar
0,49€/hora.

Una reflexion sobre el sistema de prestaciones muestra que este posee caracteristicas que favorecen
la dependencia y dificultan la plena participacion de las personas con discapacidad en la
comunidad.

Por un lado, en general, el importe de las prestaciones es insuficiente para cubrir las necesidades de
esta poblacion. Como muestran diversos estudios, la discapacidad conlleva un sobreesfuerzo
econdmico y exige una planificacion presupuestaria especifica que modifica las prioridades del
gasto (Antares Consulting, 2006; FEAPS, 2009; Jiménez y Huete, 2009). A modo de ejemplo, las
personas con discapacidad visual generan un importante gasto adicional en ayudas técnicas o
adaptaciones (mantenimiento del perro guia, informatica adaptada, bastdn y otros), asistencia en el
hogar (en caso de vivir solas o en convivencia con otras personas con discapacidad visual) y
tecnologia personal y del hogar (teléfono movil, ordenador personal, electrodomésticos, etc.).
Cuando la discapacidad es auditiva, también se generan gastos adicionales en ayudas técnicas y
adaptaciones (audifonos, bucle magnético, dispositivos avisadores, teléfono de texto, fax, etc.),
servicios de interpretacion en Lengua de Signos, comunicaciones (telefonia, Internet) y transporte.
Estos dos ultimos tipos de gasto son superiores a los experimentados por el resto de la poblacion, ya
que generalmente la red social de las personas con discapacidad auditiva estd geograficamente
dispersa. En el caso de la movilidad reducida, el gasto adicional se produce fundamentalmente en
proétesis y ortesis, ayudas técnicas y adaptaciones (ayudas a la marcha, sillas de ruegas, gruas, camas
articuladas, adaptaciones de la vivienda), asistencia personal, tratamientos de rehabilitacion,
equipamiento del hogar y transporte.

Por otro lado, se identifican situaciones en las que parece negarse el estatuto de ciudadano/a a estas
personas. Ello se deduce del hecho de que, incluso en la edad adulta, sea la familia de la persona
con discapacidad la destinataria de algunas prestaciones.

De forma general, una condicién para recibir ayuda econdémica es la imposibilidad de ejercer
actividad profesional. Este tipo de apoyo no esta previsto para quien trabaja, a pesar de que la
experiencia muestra que el ejercicio de una profesion genera nuevas necesidades que tienen que ser
cubiertas, tales como transporte diario, vestuario adecuado, alimentacion fuera de casa, material de
trabajo, entre otros. Gastos estos que se multiplican en caso de una discapacidad severa cuando son
necesarias adaptaciones? y asistencia personal durante el horario de trabajo.

Asimismo, y en relacién con lo mencionado anteriormente, las prestaciones para las situaciones de
dependencia no cubren la adquisicién del servicio de asistencia por una tercera persona (asistencia
personal), por lo que no se constituyen como solucion adecuada a las necesidades de estas personas
y sus familias.

! Este apoyo es proporcionado para las actividades de la vida diaria, 0 sea, para la higiene personal, alimentacion,
limpieza del hogar, compras, etc.
2 El Instituto de Empleo y Formacién Profesional (IEFP) presta apoyo en la adquisicién de ayudas técnicas.



Por ultimo, en relacion al segundo grupo de prestaciones y cuando se trata de no contribuyentes, la
exigencia de que los rendimientos mensuales no superen el 30% del salario minimo, o el 50% en
caso de tratarse de un matrimonio, podra tener otras repercusiones personales. De hecho, si los
rendimientos del matrimonio fueran superiores a mitad del salario salario minimo, cesaria el
derecho a la Pension Social de Invalidez y al Complemento por Dependencia (caso este ultimo se
aplicase). Como consecuencia, las personas con discapacidad podran inhibirse de contraer
matrimonio, para evitar la reduccion o pérdida de ese apoyo financiero.

Respuestas de accion social

A nivel de respuestas de accidn social, el modelo portugués se caracteriza por la existencia de
mecanismos de compensacion a partir de grupos sociales y sus instituciones, asociaciones locales,
mutualidades e instituciones ligadas a la Iglesia. Por este motivo, se considera un modelo de
Sociedad de bienestar en vez de Estado de bienestar (Santos, 1995).

Las personas con discapacidad pueden acceder a equipamientos y servicios dirigidos a la poblacion
general o especificos para ellas. El acceso depende de la existencia de cada tipo de apoyo de accion
social en la zona geogréfica de residencia, de la capacidad de respuesta para la necesidad presentada
y de la disponibilidad de plaza. El usufructo tiene un coste variable, segun los ingresos familiares.
El coste es cofinanciado por la seguridad social (cofinanciacion usuario/mes). Estos equipamientos
y servicios pueden ser prestados por organismos oficiales o por Instituciones Particulares de
Solidaridad Social (IPSS)®, o equiparadas, con los que los centros distritales de la seguridad
social/Instituto de seguridad social celebran acuerdos de cooperacion. También, existen acuerdos de
gestion, por los que se transfiere la gestion de equipamientos y servicios del Estado a las IPSS,
Misericordias y Mutualidades.

Entre las respuestas de accién social especificas para las personas con discapacidad (ver anexo 2),
para el propdsito de este trabajo, cabe destacar dos de ellas. Por un lado, el servicio de apoyo
domiciliario (SAD), que consiste en la prestacion de asistencia para las actividades de la vida diaria
en situacion de dependencia, cuando la familia no pueda garantizarlo con regularidad. Por otro lado,
las residencias autébnomas, que se destinan a personas con enfermedad mental, que hasta un grupo
de siete y con apoyo técnico, puedan vivir de forma autonoma.

Estas dos respuestas sociales, a pesar de Utiles y necesarias, revelan fragilidades. El servicio de
apoyo domiciliario, como su nombre indica, se limita exclusivamente al &mbito del hogar, tal como
ocurre con las prestaciones pecuniarias para asistencia personal. Por su lado, las residencias
autdbnomas, que son una optima solucién para favorecer la vida independiente, apenas se destinan a
la enfermedad mental. Una vez mas, esta otra dimensién de la proteccion social en Portugal es
incompleta para el propdsito al que se destina.

1.2. Empleo

Desde finales de 2009 esta en funcionamiento el Programa de Empleo y Apoyo a la Formacion de
Personas con Discapacidad (ver anexo 3). Algunas de las medidas comprendidas en este programa
ya estaban implementadas, en concreto, dos modalidades del empleo apoyado, las cuales fueron
actualizadas por el Decreto-Ley n® 290/2009, de 12 de Octubre.

De forma sucinta, el Programa incluye cuatro tipos de medidas: apoyo a la formacion; apoyo a la
integracion, mantenimiento y reintegracion en el mercado de trabajo; empleo apoyado; y premios de
mérito. Considerando las medidas y sus caracteristicas, estas constituyen una estrategia exhaustiva
que contempla las diversas etapas del proceso de formacion profesional e insercién en el mercado
de trabajo, que intenta incentivar tanto a la creacion del propio empleo como a la contratacion de

® Las Instituciones Particulares de Solidaridad Social (IPSS) son instituciones sin fin lucrativo constituidas por
particulares esencialmente con la finalidad de conceder bienes y servicios en los ambitos de la seguridad social, salud,
educacion y vivienda
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personas con discapacidad. A nivel del apoyo a la formacién y del apoyo a la integracion,
mantenimiento y reintegracion en el mercado de trabajo, la atencién es personalizada y
proporcionada por técnicos preparados. Por su parte, las diversas modalidades de empleo apoyado
suponen una importante fuente de empleo para las personas con discapacidad.

Sin embargo, también se han identificado diversas debilidades en el programa de formacion y
empleo. Respecto a la formacion, actualmente existen apenas nueve referenciales de formacion
adaptados para discapacidad. Se trata de referenciales correspondientes a niveles de formacion
bajos y tan sélo destinados a personas con enfermedad mental.

En relacién al empleo apoyado, a pesar de este surgir como una forma de transicién para el mercado
de trabajo regular, en la practica esto raramente ocurre. Esto implica el mantenimiento de una
situacion de segregacion en casos en que se podria evitar.

Igualmente, la politica de empleo no contempla la asistencia personal en el trabajo, por lo que
directamente excluye del mercado laboral a la poblacién con discapacidad que necesita de este tipo
de apoyo en ese contexto.

En definitiva, ademas de favorecer la dependencia y no participacion, la politica de proteccién
social y empleo en Portugal tiene otra consecuencia negativa, ya que al final las medidas existentes
se traducen en un gasto publico que no tiene o tiene poco retorno para el Estado.

2. Modelo de Vida Independiente

El modelo de la Vida Independiente tuvo origen con el movimiento que se inicié a principios de los
afios sesenta en los Estados Unidos de América, cuando Ed Roberts, con una discapacidad,
consiguié que le admitiesen en la Universidad de california. EI cred un equipo que desarroll6 la
filosofia de la Vida Independiente a lo largo de los afios setenta, cuyos elementos esenciales aln se
encuentran vigentes (Garcia Alonso, 2003).

El movimiento y su filosofia se difundieron por Canada, Australia, Japén y los paises del Norte y
Centro de Europa, en particular por paises como Irlanda, Gran Bretafia, Suecia, Noruega,
Dinamarca, Holanda, Austria y Alemania. Debe sefialarse que actualmente Gran Bretafia y Suecia
poseen legislacion especifica a este respecto. En Francia y en ltalia funciona un sistema de
asistencia a un nivel més restringido. Por ultimo, en Espafia, el primer proyecto piloto surgié en
2004 en el Pais Vasco, al que se unieron posteriormente las iniciativas de la Comunidad de Madrid
y de la Comunidad Catalana (Arnau, Rodriguez-Picavea e Romafach, 2007; Garcia Alonso, 2003).

Los presupuestos basicos de la Filosofia de la Vida Independiente son los de igual valor de todas las
personas; la capacidad y el derecho de cualquier persona a tomar decisiones; el derecho a controlar
la propia vida; y el derecho de todas las personas a participar plenamente en la actividad econdmica,
politica y cultural de su comunidad (Morris, 1993, cit. in Hasler, 2003).

Por otro lado, sus principios fundamentales son los de antidiscriminacion; antimodelo médico de la
discapacidad; anti institucionalizacion; autodeterminacién y ciudadania activa (derecho y libertad
de eleccion; control total sobre los medios y procesos — humanos, materiales y otros — disponibles y
accesibles); autoayuda y asesoramiento mutuo; trabajo en red (Ratzka, 1989).

El surgimiento del modelo de la Vida Independiente supuso un cambio de paradigma en una
sociedad en la que predominG durante mucho tiempo el modelo médico o rehabilitador de la
discapacidad. Desde la perspectiva de este ultimo, los conceptos de discapacidad e incapacidad se
confunden, ya que no se plantea la posibilidad de que los factores ambientales tengan alguna
responsabilidad en el grado de funcionalidad/incapacidad de la persona. Se entiende que tanto la
discapacidad como la incapacidad son resultado de un problema puramente fisico o fisioldgico
intrinseco al individuo (Amiralian et al., 2000). En la tabla 1 se muestra la comparacién del modelo



médico o rehabilitador con el modelo de la Vida Independiente elaborada por DeJong (1979) y
adaptada por Garcia Alonso (2003).

La filosofia de la Vida Independiente exige un cambio de enfoque en las politicas sociales y
economicas para la discapacidad, hasta ahora centradas sobre todo en los aspectos colectivos, para
pasar a intentar responder a los problemas concretos (y distintos entre ellos) de las personas con
discapacidad.

Una de las necesidades concretas en la discapacidad severa es la de obtener apoyo para realizar las
actividades de la vida diaria (p.e. higiene personal, alimentacion, tareas domeésticas, asistencia fuera
de casa, en el trabajo y en el ocio). La solucion bajo el modelo de la Vida Independiente es la de
que la persona reciba ese apoyo a través de la figura del asistente personal, como usuaria y
consumidora, sin que para ello dependa necesariamente de familiares o amigos y tenga que
organizar su vida en funcion de las posibilidades de los mismos. El usuario o usuaria de la
asistencia personal decide cual es el grado de control que desea ejercer sobre el servicio ofrecido, en
consonancia con sus necesidades, capacidades y preferencias, pudiendo perfilar el tipo de servicio
deseado, en concreto quien (o quienes) prestara el servicio, las actividades que llevara a cabo y la
forma como las debera realizar, asi como el momento y el lugar en el que se desarrollara el servicio
(Ratzka, 2004).

El asistente personal debe ser entendido como un prestador de servicios habilitado y remunerado
que con entrenamiento, orientacién y respeto por la voluntad del cliente le presta ayuda en las
diferentes tareas diarias vitales para o su pleno desarrollo personal, social, educativo e profesional.

La politica de asistencia personal se fundamenta en una estrategia de apoyo directo al consumidor/a
(informacidén, prestaciones directas, asesoramiento técnico-financiero especializado en la
elaboracion y gestion de planes presupuestarios individuales/familiares, etc.) que permite al
individuo contratar libremente el servicio a su eleccidn, a partir de una variedad de proveedores, y
establecer una relacion de prestacion de servicios con un/a asistente personal. La coordinacion de
todo este proceso se efectua a través de Centros de Vida Independiente.

Ademas de las ventajas ya mencionadas, la politica de asistencia personal tiene otras repercusiones
positivas. De hecho, no sélo se crea el puesto de trabajo de uno o mas asistentes personales como,
tras obtener mayor autonomia, el ciudadano o ciudadana con discapacidad puede incorporarse al
mercado de trabajo. Asimismo, el familiar que presta la asistencia puede retomar su carrera
profesional o, en caso de estar ya empleado, mejorar su situacion laboral. De esta forma, el gasto
publico generado por las prestaciones economicas (incluyendo las destinadas a financiar la
asistencia personal) tiene mayor retorno para el Estado, a través de los impuestos directos e
indirectos aplicados tanto a los asistentes personales, como a la persona con discapacidad
trabajadora y al familiar que se reincorpora al mercado de trabajo, transformandose asi en un
sistema sostenible. El trabajo llevado a cabo por Blanco et al. (2009) muestra evidencia de ello.

Por tanto, el modelo de la Vida Independiente no solo garantiza la plena ciudadania de las personas
con discapacidad como contribuye para la economia y para una sociedad mas cohesionada,
inclusiva y justa.

3. Reforma del sistema de seguridad social y empleo en Portugal. Hacia la innovacion
sostenible

En Portugal, el actual refuerzo del apoyo social a las personas con discapacidad, consistente en una
mejoria de la politica de empleo y formacién profesional, en el refuerzo y ampliacion de la red de
equipamientos y servicios sociales, en el desarrollo y cualificacion de los servicios de apoyo
domiciliario y en una mejoria de las accesibilidades en los servicios publicos, a pesar de necesario y
atil, se muestra insuficiente para el proposito al que se destina. Sin un cambio de paradigma que
genere un verdadero proceso de innovacion en el sector publico portugués dificilmente se alcanzara
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la plena ciudadania de esta poblacion. Ello exige una auténtica modernizacion de la Administracion
Pablica, en especial en lo que se refiere al sistema de seguridad social y empleo. Esta
modernizacion puede pasar por la integracion del modelo de la Vida Independiente en la politica de
proteccion social y empleo, dadas las ventajas anteriormente mencionadas que de ello se derivarian.

Considerando las caracteristicas que ha adoptado su implementacion en la politica nacional de
diversos paises, con las debidas adaptaciones a la realidad portuguesa, el modelo deberia incorporar
los siguientes elementos esenciales:

1. Creacion de Centros de Apoyo a la Vida Independiente. Estos centros tendrian como
principal objetivo la capacitacion de las personas organizar y gestionar los servicios
necesarios en cada caso. En este sentido, seria fundamental la informacion proporcionada
sobre las ayudas y servicios existentes en la comunidad para vivir de forma independiente.
En Portugal, como en otros paises, estos centros podrian constituirse como organizaciones
sin animo de lucro, tales como asociaciones, fundaciones, cooperativas sociales, etc. (Garcia
Alonso, 2003). Asimismo, podrian articularse con los centros distritales de seguridad social
y los centros de empleo.

2. Creacion de la figura de asistente personal, que podria llevarse a cabo en coordinacién con la
Agencia Nacional para la Formacién. Con objeto de garantizar el respeto por la voluntad del
cliente, el entrenamiento y orientacion destinado a estos profesionales deberia estar a cargo
de los centros de apoyo a la Vida Independiente. Estos centros también podrian
responsabilizarse por la abertura de una bolsa de trabajo de asistentes personales, a fin de
facilitar la seleccion de los mismos por parte de los consumidores (ciudadanos y ciudadanas
con discapacidad).

3. Busqueda de una solucion para la financiacion de la asistencia personal, respetando los
presupuestos y principios de la Vida Independiente. En los paises en los que se ha
implementado el modelo de la Vida Independiente, una de las soluciones mas ampliamente
utilizadas para financiar la asistencia personal, otorgando estatuto de consumidor a la
poblacion con discapacidad, es el pago directo. El plan de pago directo consiste en el
suministro de dinero en efectivo, que puede efectuarse por transferencias individuales a
cuentas especificas. EI importe es variable y adaptado las necesidades identificadas en cada
caso. En Portugal, este plan podria ser de la responsabilidad del Instituto de Seguridad
Social. La evaluacion de las necesidades también podria competer a este Instituto o bien a
los centros de apoyo a la Vida Independiente. En el Reino Unido (Heslop, sin fecha), el
pago directo puede sustituir los servicios sociales o ser complementario, de forma que se
puede mantener algin servicio social y utilizar el importe recibido para cubrir otras
necesidades que la propia persona se encargaria de organizar. Esta también podria ser la
I6gica en Portugal, de forma que quien lo desease pudiese mantener el acceso al Servicio de
Apoyo Domiciliario (SAD). A pesar de funcionar sobre una concepcion asistencialista, el
SAD podria ser suficiente para una parte de la poblacion.

De forma complementaria, la legislacion deberia actualizarse. Portugal aprob6 hace méas de una
década las Reglas Generales sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad
(ONU, 1993) y, mas recientemente, la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (ONU, 2007). Ambas reconocian el papel crucial de la asistencia personal. Sin
embargo, los diplomas legales que determinan las prestaciones y respuestas de accion social
contindan desactualizados.

Igualmente, un cambio de paradigma exige la concienciacion y sensibilizacion de los diversos
actores relevantes, incluyendo los funcionarios de la Administracion Central y Local que directa o
indirectamente participan en la aplicacion de las politicas sociales, por lo que también deberian
realizarse esfuerzos en este sentido.
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Resumen

En Portugal, el actual refuerzo del apoyo social a las personas con discapacidad, consistente en una
mejoria de la politica de empleo y formacion profesional, en el refuerzo y ampliacion de la red de
equipamientos y servicios sociales, en el desarrollo y cualificacion de los servicios de apoyo
domiciliario y en una mejoria de las accesibilidades en los servicios pablicos, a pesar de necesario y
atil, se muestra insuficiente para el propdsito al que se destina. Sin un cambio de paradigma que
genere un verdadero proceso de innovacion en el sector publico portugués dificilmente se alcanzara
la plena ciudadania de esta poblacion. Ello exige una auténtica modernizacion de la Administracion
Publica, en especial en lo que se refiere al sistema de seguridad social y empleo.

Con base en la experiencia de otros paises (entre ellos, EUA, Canada, Australia, Japén, Irlanda,
Gran-Bretafia y Suecia), la integracion del Paradigma de la Vida Independiente en el modelo de
gestion publica ha revelado constituir la respuesta méas constructiva y con diversas ventajas sociales
y econdmicas para la innovacion sostenible. Remontando a los origenes, que se sitian en los afios
70 del siglo XX, y con algunas décadas de experiencia en algunos paises, la evidencia demuestra
que un sistema de seguridad social y empleo basado en el Modelo de la Vida Independiente se
traduce en un sistema que asegura la participacion y la inclusién social de las personas con
discapacidad y de sus familias, que crea empleo, y en el que existe un importante retorno del gasto
publico a traves de impuestos directos e indirectos, transformandose asi en un sistema sostenible.

Teniendo como punto de partida esta constatacion, la presente comunicacion se propone exponer las
caracteristicas del actual sistema de seguridad y empleo en Portugal, asi como los presupuestos
bésicos, principios, caracteristicas y ventajas del Paradigma de Vida Independiente, con el objetivo
de sugerir diversas soluciones para la reforma del sistema.

Palabras-clave: politicas publicas; innovacion; discapacidad; plena ciudadania; Portugal

Abstract

In Portugal, the reinforcement of social support to people with impairment consists in an
improvement of the employment and professional training policy, in a reinforcement and increase
of the network of social equipment and services, in a development and advance of home support
services, as well as in an improvement of the accessibilities in public services. Such reinforcement
is necessary and useful but still insufficient to guarantee full citizenship to those people. A change
of paradigm that generates a real innovation process in the Portuguese public sector is needed. And
that requires a genuine modernization of the Public Administration, in particular the current Social
Security and Employment System.

Based on the experience of other countries (among other USA, Canada, Australia, Japan, Ireland,
Great Britain and Sweden), the integration of the Independent Living Paradigm in the public
management model has revealed to be the most constructive answer and with several social and
economical advantages to sustainable innovation. Going back to its origins, in 70’s of XX century,
with some decades of experience in some countries, the evidence shows that a Social Security and
Employment System, based on the Independent Living Model, it is a system that guarantees a full
participation and social inclusion of people with impairment and their families. Also, such system
creates employment and provides a high return of the public expenditure through direct and indirect
taxes, becoming a sustainable system.

Starting from that evidence, the present work has the purpose of setting out the features of the
current Social Security and Employment System in Portugal, as well as the basic assumptions,
principles, features and advantages of the Living Independent Paradigm, suggesting further
solutions to the reform of the system.

Key-words: public policies; innovation; impairment; full citizenship; Portugal
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ANEXO 1 - Prestaciones pecuniarias por discapacidad

Prestacion Requisitos Edad Régimen Importe
Subsidio Familiar < 16 afios Contributivo | Depende de
para la Infancia 'y 16-18 estudiante EB | y No | rendimientos
Jovenes 18-21 estudiante ES contributivo® | familiares,  n°

21-24 est.Universidad hijos y
Beneficiario: respectiva edad.
familia de la PCD
Bonificacion del Necesitar: < 24 afios Contributivo | <14 —59,48€
Subsidio Familiar | - Apoyo individual y No | 14-18 — 86,62€
para la Infanciay | pedagogico ylo Contributivo | 18-24 — 115,96€
Jbévenes terapéutico especifico
- Institucion de
Beneficiario: rehabilitacion
familia de la PCD
Subsidio por estar | Estar en: < 24 afios Depende de los
en Institucion de - Estabelecimiento rendimientos y
Educacion educacion especial obligaciones
Especial - Establecimiento familiares.
particular  ensefianza
Beneficiario: regular
familia de la PCD - Establecimiento
oficial + apoyo
especifico educativo
- Guarderia ‘“normal”
para superar
discapacidad
- Apoyo
educativo/terapéutico
domiciliario por
prescripcién médica
Subsidio Mensual | Imposibilidad ejercicio | > 24 afios Contributivo | 176,76€
Vitalicio actividad profesional
Beneficiario:
familia de la PCD
Complemento Ser beneficiario de: > 24 afios Contributivo | Subs. Mensual
Extraordinario de | - Subsidio Mensual Vitalicio
Solidariedad Vitalicio; o <70-17,32€
- Pensién Social de +70 — 34,63€
Invalidez; o
- Pension Social por Pensién Social.
Vejez. Inv. y Vejez
<70-17,54€
+70 — 35,06€
Subsidio por 1. Ser beneficiario | Todas edades Contributivo | 88,37€
Asistencia de de: y No
Tercera Persona - Subsidio Familiar contributivo
para Infancia y
Beneficiario: Jovenes, con
familia de la PCD Bonificacion; o
- Subsidio Mensual
Vitalicio
2. Situacion

dependencia - necesitar
apoyo permanente de
3% persona (> 6horas)

3. Carecer de asistencia
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permanente en local de
salud/apoyo social

Pension de
Supervivencia

Beneficiario: cada
superviviente (con
o sin discapacidad)

1. Ser beneficiario de
prestacién

2. Minimo 36 meses
con remuneracion
(persona fallecida)

Todas edades

Contributivo

Depende de las
deducciones del
fallecido y del
n° beneficiarios
(conjuge e
hijos)

Pensién por
Invalidez

Beneficiario: PCD

- Incapacidad
permanente para el
trabajo por causa no
profesional

- Tener 5 afios

>18 afios

Contributivo

Depende de los
afios de trabajo
y del salario
declarado para
deducciones.

deducciones en caso de Valor _minimo:
invalidez relativa o 3 246,36€
afios en caso de
invalidez absoluta.
Pensién Social por | - Imposibilidad | > 18 afios No 189,52€
Invalidez ejercicio actividad contributivo
profesional

Beneficiario: PCD

-Rendimientos
mensuales iliquidos <
30% salario minimo (o
< 50%, si se trata de
una pareja)

Complemento por
Dependencia

Beneficiario: PCD

1. Ser beneficiario de:

- Pension por
Invalidez; o

- Pension Social por
Invalidez

2. Situacion de
dependencia - necesitar
apoyo permanente de
3% persona (1° grado —
actividades de la vida
diaria; 2° grado -
también acamados o
demencia grave)

> 18 afos

Contributivo
y No
Contributivo

Contributivo

50% Pens.
Social para 1°
grado - 94,77€
90% Pens.
Social para 2°
grado — 170,58€

No Contributivo
45% Pens.
Social para 1°
grado - 85,28€

85% Pens.
Social para 2°
grado — 161,09€

Pension de
Jubilacién por
Invalidez

Beneficiario: PCD
(funcién publica)

- Ser beneficiario del
Sistema de Proteccion

Social de Trabajador
que ejerce Funcién
Publica.

- Tener 5 aflos de
deducciones, salvo
cuando accidente de

trabajo

- Cesion de actividad
profesional por
“incapacidad”
permanente

Jubilados/as

Contributivo
(Funcién
Publica)

Depende  del
salario y de los
afios de servicio

L'En el caso del régimen no contributivo, los rendimientos tienen que ser inferiores al salario minimo (485€

en 2011).
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ANEXO 2 - Respuestas de accion social para personas con discapacidad

Respuesta Requisitos Edad
Estimulacion precoz Con discapacidad o riesgo de | <6 afios
Apoyo a nivel de educacion y salud. retraso del desarrollo. (especialmente de 0
a 3 afos)
Hogar de acogida - Estar en la escuela o en una | De 6 a 16/18 afios
Acogida temporal infantil y de jovenes con | institucidn lejos de casa; o
necesidades educativas especiales. - Situacién familiar 'y sin

posibilidad de orientar para otras
soluciones més adecuadas.

Centro de atencién, apoyo y animacion Todas las edades +
para PCD familias

Local de informacion, orientacion, apoyo y
participacion en actividades de animacion
sociocultural para PCD y familias. Se
promueve la autonomia de los usuarios.

Servicio de Apoyo domiciliario (SAD) - Imposibilidad  familiar  para

Personal asistente para las actividades de la prestar la asistencia necesaria.

vida diaria.

Centro de Actividades Ocupacionales - Discapacidad severa > 16 anos
- Imposibilidad ejercicio actividad
profesional temporal 0
permanente;

- Sin posibilidad de acceder al
régimen de empleo protegido;
- Necesidad de apoyo especifico.

Acogida familiar para PCD - Dependencia de una tercera | > 18 anos
Realojamiento temporal o permanente en | persona;
familias con ambiente estable y seguro. - Sin familia o sin que ésta pueda
dar apoyo.
Residencia - Imposibilidad de vivir con la | > 16 anos

Alojamiento temporal o definitivo de | propia familia.
jovenes y adultos con discapacidad.
Residencia autbnoma -Poseer  capacidad de  vivir | > 18 anos
Residencia o apartamento en que un grupo autbnomamente.

de personas con enfermedad mental reciben | -Sélo para enfermos mentales
apoyo para vivir autbnomamente.
Transporte de PCD Todas edades
Servicio de transporte y  apoyo
personalizado (S6lo en Lisboa y Oporto)

Centro de Ocio Todas las edades +
Centro en el que la PCD y su familia puede familias

pasar algun tiempo para salir de la rutina.

Prensa Braille Discapacidad visual Todas las edades
Escuela de Perros Guia Discapacidad visual

En el régimen de empleo protegido los ciudadanos/as con discapacidad, cuya capacidad de trabajo se
encuentra reducida, ejercen una actividad profesional en una estructura productiva del sector primario,
secundario o terciario dotada de autonomia administrativa y financiera. En esta estructura se favorece el
desarrollo de competencias personales, sociales y profesionales necesarias para la integracion en el régimen
de trabajo regular.
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ANEXO 3 - Programa de Empleo y Apoyo a la Formacion de las Personas con Discapacidad

Medida

Modalidades

Apoyo a la formacién

a) Formacion inicial
b) Formacién continua

Apoyo a la integracién, mantenimiento y
reintegracion en el mercado de trabajo

a) Informacion, evaluacion y orientacion para la
formacion y el empleo

b) Apoyo a la colocacion

c) Seguimiento posterior a la colocacion

d) Adaptacion de puestos de trabajo y eliminacion de
barreras arquitectonicas

e) Exencion y reducciéon de contribuciones para la
Seguridad Social

Empleo apoyado

a) Estancias de insercion

Formacion practica en contexto laboral para facilitar la
integracién o reintegracién de personas con discapacidad
desempleadas o en busca del primer empleo.

b) Contrato empleo-insercion y empleo-insercién+
Contrato a través del cual se pretende que la persona con
discapacidad efectue actividades socialmente Utiles, con el
objeto reforzar sus competencias relacionales 'y
personales, aumentar su autoestima y estimular habitos de
trabajo mientras no tenga oportunidad de trabajo por
cuenta propia 0 ajena o de formacién profesional,
favoreciendo asi su transicion para el mercado de trabajo
regular.

¢) Centro de empleo protegido

Estructura productiva del sector primario, secundario o
terciario con personalidad juridica propia o estructura de
persona colectiva de derecho publico o privado, dotada
de autonomia administrativa y financiera, en la que se
pretende favorecer el desarrollo de competencias
personales, sociales y profesionales necesarias para la
integracién de la persona con discapacidad en el régimen
de trabajo regular.

d) Contrato de empleo apoyado en entidades
empleadoras - enclaves
Actividad profesional ejercida por personas con
discapacidad, cuya capacidad de trabajo se encuentra
reducida, en una organizacion productiva o en situacion
de prestacion de servicio, bajo la forma de enclave o
grupo de personas que ejercen su actividad en conjunto,
en un medio de trabajo normal.

Premio de mérito

Premios anuales destinados a PCD que hayan creado su
propio empleo y a entidades empleadoras que se hayan
distinguido ese afio por la celebracion de contratos de
trabajo fijo con PCD. Diploma de mérito junto con
prestacién pecuniaria.
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Tabla 1 — Comparacion entre el modelo rehabilitador y el modelo de la Vida

Independiente

Caracteristicas

Modelo médico o
rehabilitador

Modelo de la Vida
Independiente

Definicion  del

El problema es la diferencia

El problema es la dependencia

problema fisica, psiquica o sensorial y | de los profesionales,
la falta de capacidades para | familiares, etc.
el trabajo
Localizacion Est4 en el individuo debido | Est4 en el entorno fisico y en
del problema a su discapacidad los procesos de rehabilitacion

Solucion del

Esta en las técnicas

Esta en el asesoramiento entre

problema profesionales de | iguales, en la ayuda mutua, en
intervencion de los médicos, | el control como consumidores,
fisioterapeutas, terapeutas | en los servicios de asistencia
ocupacionales,  asistentes | personal y la eliminacion de
sociales, psicélogos, etc. barreras

Rol Social Paciente/cliente  de  los | Usuario y Consumidor

servicios médicos

Posesion del
control

El control lo poseen los
distintos profesionales que
acompafian a la persona con
discapacidad

Autocontrol como usuario y
consumidor

Resultados
deseados

Alcanzar la  capacidad
méaxima para realizar las
actividades de la vida diaria

Calidad de Vida, a través de la
autonomia personal y de la
Vida Independiente

16



