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Prefacio

Este informe ha sido desarrollado por el autor con el apoyo y la
colaboracién de todo el equipo de profesionales y entidades que forman
parte del consorcio del proyecto UNIC asi como con los comentarios

y sugerencias del Consejo Asesor Independiente del proyecto. El informe
describe las mejores practicas acerca de los esquemas o modelos de
Presupuestos Personales, consideradas una innovacion emergente,

y recoge una amplia variedad de investigaciones, estudios y experiencias
llevadas a cabo, particularmente fuera de la Unién Europea. Queda mucho
por aprender acerca de este nuevo modelo o esquema de financiacion
centrado en el usuario y el presente informe no pretende definir ni dictar
buenas practicas de manera categorica. Sin embargo, lo recogido a modo
de sintesis pretende ser una hoja de ruta que acompane e inspire reformas
o cambios que posibiliten la implementacion de un modelo de
Presupuestos Personales en el futuro. El presente documento tampoco
pretende, ni puede, sustituir la colaboracién de las personas con
discapacidad o que precisan de apoyo de larga duracion en la definicién,
desarrollo e implementacién de un sistema personalizado como el de los
Presupuestos Personales. El contexto nacional, regional o local de cada
territorio sera determinante asi como lo seran las oportunidades

o necesidades, de diversa indole, que surjan para la transformacion del
sistema. Aun asi, mediante el presente documento, esperamos ofrecer un
marco que ayude a autoridades publicas a aprovecharlas al maximo a fin de
respetar los Derechos Humanos de las personas en el desarrollo de futuras

reformas del sistema.

Dr. Simon John Duffy
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Resumen

El sistema de financiacion de los servicios de Apoyo de Larga Duracién
(ALD) requiere un cambio desde un modelo centrado en el servicio hacia
un modelo centrado en la persona. En cualquier nuevo sistema que se
adopte en este marco, es previsible que los Presupuestos Personales, como
modelo, jueguen un papel esencial. Con los Presupuestos Personales, las
personas que precisan de ALD tienen un mayor control sobre quién les

presta el apoyo y como este se organiza.

En el marco del ALD, encontramos muchos motivos que justifican una

transicion hacia este modelo centrado en el usuario:

. Derechos Humanos - La Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD) de Naciones Unidas reconoce que
todas las personas tienen derecho a la libertad, a laigualdad y a la
participacion plena en la comunidad. Sin embargo, pese a ello, los
modelos de financiacién actuales tienden a limitar la libertad de
eleccion de la persona y suelen promover la prestacion de servicios
que no cumplen con principios basicos de la CDPD de Naciones
Unidas.

«  Comunidades inclusivas - Sigue existiendo un poderoso legado de
servicios institucionales, segregados de la comunidad, que excluyen
de la vida comunitaria a muchas personas. Para poder crear
comunidades inclusivas es necesario ofrecer a aquellas personas que
precisan apoyo la posibilidad de desarrollar soluciones personalizadas
y en la comunidad que les permitan vivir de forma independiente y

participar en condiciones de igualdad en la vida de la comunidad.

«  Coproduccion - Con demasiada frecuencia, tanto los sistemas de

proteccién social establecidos como los servicios provistos por el
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mismo sistema, muchos de ellos de caracter asistencial, no respetan
las experiencias ni aspiraciones de las personas que los usan. Estas
circunstancias provocan que los usuarios se vean impotentes a la hora
de sugerir y propiciar cambios que mejoren la prestacion del servicio a
nivel individual o comunitario. Es esencial que las personas que
precisan apoyo y que son o pueden ser potenciales usuarios de los
servicios tengan un papel destacado en el desarrollo, en la gestion 'y

en la evaluacién de cualquier sistema o servicio de ALD.

Ademas, existen motivos y fundamentos razonables para creer que
sistemas como los Presupuestos Personales podrian ayudar a las
autoridades publicas a afrontar los cuatro retos politicos que plantea el
ALD:

1. Accesoy asequibilidad - Hay muchas personas que requieren ALD y
no estan recibiendo el apoyo que necesitan. No es infrecuente que las
personas con necesidades de apoyo se vean obligadas a asumir una
carga financiera para asumir los gastos de los servicios que requieren,
ya sea en forma de copago u otras férmulas que se condicionan a los
recursos de los que la persona o la familia dispone.Y aun asi, tampoco
es infrecuente que el apoyo se vea restringido debido a una
exhaustiva racionalizacion a través de listas de espera. Los
Presupuestos Personales pueden convertirse en una herramienta para
implantar un sistema de financiamiento mas justo, eficiente y eficazy a

la vez recibir un mayor apoyo publico que los sistemas actuales.

2. Sostenibilidad - Los Estados tienen dificultades para rentabilizar la
inversidon en ALD en términos de eficiencia y efectividad y esto, a su
vez, merma la legitimidad y la sostenibilidad del sistema y los servicios
de apoyo a la larga duracion. Los Presupuestos Personales pueden
ayudar a las autoridades publicas a mejorar el equilibrio entre la

inversion en apoyo profesional, servicios comunitarios y/o férmulas de
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apoyo familiar destinando recursos directamente a los ambitos con

mayor necesidad asistencial.

Fuerza laboral — Cada vez es mas complicado contratar personal
cualificado en el ambito del ALD y ofrecerle un buen sueldo, formacion
y oportunidades de desarrollo y crecimiento profesional. Los
Presupuestos Personales podrian contribuir a la creacion de nuevos
roles y funciones y contribuir a mejorar las formas de apoyo,
aumentando, a su vez, la satisfaccion de los profesionales con el

trabajo que desempenan.

Calidad - Se siguen produciendo abusos al implementar las
intervenciones asistenciales. Existen problemas dificiles de subsanar
derivados de la institucionalizaciéon y de unos estandares de calidad
del servicio no alineados con los estandares de Derechos Humanos.
Esto se agrava debido a que las personas que precisan apoyo y

dependen de los profesionales y del servicio no siempre estan en
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condiciones de poner en evidencia las malas practicas o de desarrollar
modalidades de apoyo personalizado. Los Presupuestos Personales
pueden ser una herramienta que permita aumentar la transparencia y
la rendicion de cuentas frente a aquellas personas que necesitan
recibir apoyo. Ademas, debe mencionarse que los Presupuestos
Personales pueden reducir el riesgo de sufrir malas practicas,
contribuir a elevar los estandares de calidad exigibles y promover la

innovacion de todo el sistema de servicios de ALD.

El uso del modelo de Presupuestos Personales no es un planteamiento
nuevo. El movimiento a favor de una financiacién centrada en el usuario
surgié hace mas de 50 afos, liderado por el Movimiento de Vida
Independiente. Con el tiempo, este planteamiento se ha ido extendiendo
hasta incluir a las personas mayores, a los colectivos con discapacidades
intelectuales y a las quienes experimentan una discapacidad psicosocial
debido a su salud mental. Asimismo, estos marcos tedricos y estos modelos
de financiacion centrada en la persona usuaria tienen cada vez mas acogida
entre profesionales de diversa indole que abogan por trabajar desde la
colaboracién y la coproduccién con la persona con discapacidad o
discapacidades y con necesidades de apoyo. No obstante, el avance ha sido
lento y desigual. Gran parte de la financiacién del sistema de ALD sigue
centrandose en el servicio y no en el usuario. Hay personas a las que el
sistema les permite tener cierto control sobre el apoyo que reciben pero

- = A - . : "
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muchas otras no se benefician ni disfrutan de un sistema adecuado a sus
necesidades y circunstancias. Ademas, suele ocurrir que, aunque parezca
que los sistemas de apoyo existentes ofrecen cierto control a estas
personas, su implementacion real limita considerablemente el grado de
control del que finalmente pueden disponer. Una cultura institucional y
paternalista de provisién del servicio puede desvirtuar la finalidad del
sistema y frenar los avances hacia la ciudadania y la inclusion social de la

persona con discapacidad o necesidades de apoyo.

Mejorar el ecosistema de servicios y avanzar hacia una sociedad mas
inclusiva implica acelerar el ritmo de potenciales reformas del sistema,
ampliar el alcance de la financiacion centrada en el usuario y sembrar las
semillas de una cultura y una sociedad en la que se valore a las personas
gue necesitan apoyo, una cultura y una sociedad en la que éstas tengan
control sobre su propia vida y se las incluya en la comunidad como

ciudadanos de pleno derecho y en condiciones de igualdad.

Los Presupuestos Personales son una herramienta importante que permite
impulsar un planteamiento mas coherente y universal de la reforma del
sistema de ALD, en el que todos aquellos ciudadanos que precise de apoyo
tengan reconocido el derecho a recibir un presupuesto personal — una
dotacion econdmica - en el que las decisiones correspondientes acerca del
mismo se tomen teniendo plena consideracion de la persona como

participante activo en todas las fases del proceso.

A dia de hoy, la realidad es que cada Estado parte de diferentes puntos de
vista y con sistemas estructuralmente distintos, en multiples aspectos.
Muchos de ellos han creado y desarrollado sistemas de asistencia personal
para promover la vida independiente de los colectivos con discapacidades
fisicas. No obstante, un sistema de financiaciéon centrado en el usuario
como el modelo de Presupuestos Personales podria beneficiar a muchos

otros grupos:

11
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. Personas con discapacidades intelectuales;
. Personas mayores que necesitan apoyo;

. Personas con problemas de salud mental o discapacidades

psicosociales;
«  Personas con problemas de salud de larga duracién;
«  Nifosy adolescentes con discapacidades;
. Entre otros.

Los Estados deben ser capaces de valorar en qué fase de desarrollo se
encuentran en referencia a la implementaciéon de modelos de financiacion
centrados en el usuario y deben tener en cuenta que el proceso de
transicion e implementacion de un modelo de Presupuestos Personales
lleva su tiempo. De hecho, debe respetarse la légica natural que nos
permite partir desde un estado inicial de desarrollo de buenas practicas
destinadas a madurar y perfeccionar el modelo y planificar fases
posteriores que nos permitan avanzar hacia un proceso de
implementacion a mayor escala. De acuerdo con la teoria de difusion de la

innovacion, podemos identificar diferentes fases en el proceso:

1.  Experimentaciodn inicial - Permitir un marco en el que profesionales y
personas con necesidades de apoyo puedan testear los Presupuestos

Personales con pruebas piloto;

2. Direccion politica - Promover estratégicamente el uso de los
Presupuestos Personales, incluyendo elementos de asesoramiento,

formacion, investigacién e informacion;

3. Incrementar la utilizacién - Asegurarse de que el sistema de
Presupuestos Personales sea facil de usar y se adapte al mayor nimero

de personas posibles para que pueda ser aprovechado;

12
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4. Transformacion completa - Definir una estrategia y un plan de
transicion hacia el nuevo modelo., adecuado y con acciones concretas,

que permitan sustituir el sistema anterior.

Ampliar el alcance de los Presupuestos Personales e incrementar el nivel de
implementacion no es una tarea meramente administrativa o técnica. Es un
proceso social que debe ser coproducido conjuntamente con las personas
y grupos que utilizan el sistema de apoyo o son susceptibles de hacerlo en
un futuro. Solo ellos pueden aportar el liderazgo necesario para lograr los

cambios requeridos.

Las personas con discapacidad o necesidades de apoyo que precisan de
ADL, sus aliados y, sobre todo, sus familias deben ser los protagonistas del
cambio y deben situarse en el centro de cualquier transformacion del
sistemay los servicios. Es importante que las autoridades publicas
identifiquen al conjunto de personas con experiencias vitales relacionadas
con sus discapacidades y con los servicios o modalidades de apoyo que
reciben y construyan alianzas con este colectivo para redefinir y reformular

las politicas y las practicas relativas al apoyo. Ademas, hay proveedores de
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servicios de apoyo de diversa indole que estan llevando a cabo iniciativas
innovadoras trabajando conjuntamente con las personas que precisan de
sus servicios para alcanzar su inclusion social. Es fundamental tenerlos en
cuenta, asi como también lo es el rol, critico y esencial, de las autoridades
publicas, los gestores y administradores, los trabajadores sociales y todos
aquellos profesionales que intervengan en la financiacion del sistemay en
la coordinacién de recursos y servicios. Establecer mecanismos de
colaboracién y cooperacién que aprovechen la sinergia de todos los grupos
es esencial para poder crear modelos de practicas y sistemas que sirvan de

base para cambios mayores.

El sistema de Presupuestos Personales requiere también una reforma o una

transformacién que contemple tres niveles diferenciados:

. Nivel micro - La toma de decisiones por parte de la persona que
precisa apoyo, informada de las oportunidades, apoyos y servicios

existentes asi como de las limitaciones del sistema de financiacion;

«  Nivel meso - El sistema de servicios nacionales/regionales/locales de
provisién de apoyo asi como las diferentes formas de organizacién
colectivas y coordinacidn que se configura en el contexto de la

personay la comunidad;

. Nivel macro - El marco juridico-legal existente, las politicas publicas,
los esquemas de financiacién y las mecanismos y estructuras de
promocion y defensa de derechos que constituyen el tejido estructural

de las comunidades y los ciudadanos.

En cualquier sistema de Presupuestos Personales se pueden distinguir doce
elementos o componentes esenciales que se distribuyen entre los niveles
anteriormente mencionados. Como en cualquier innovacidon que suponga
un paso hacia delante en algun ambito como es el caso de los Presupuesto

Personales, muchos de los detalles estan abiertos a debate, interpretaciény

14
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mejora. Aun asi, diferentes estudios e investigaciones en la materia

corroboran la importancia de los elementos descritos a continuacion:

1. Titularidad, legitimacion y reconocimiento del derecho - Una
evaluacién apropiada de las necesidades de apoyo de las personas
permitiria identificar la necesidad de disponer de un Presupuesto
Personal para que las personas con discapacidad o necesidades de
apoyo puedan hacer efectivo el derecho a vivir de manera
independiente de acuerdo con principios de Derechos Humanos en
condiciones de plena igualdad como ciudadanos. Los presupuestos
personales, asi como las normas relativas a su definicién, acceso,

modificacidén o terminacién deben ser claras y justas.

2. Control presupuestario - Para poder ejercer control sobre el
Presupuesto Personal y darle un buen uso, la persona que lo recibe
debe tener la autonomia y el apoyo necesarios para poder tomar
decisiones informadas, probar distintas opciones y cambiar de
opinion. En la practica, esto implica seguir los principios del Apoyo
para la Toma de Decisiones para entablar un proceso de deliberaciony
toma de decisiones en colaboracién con la persona interesada. Puede
suceder que, para que una persona ejerza control sobre el apoyo que
recibe o desea recibir requiera de diferentes tipos de apoyo y
orientacién que la ayuden en la planificaciéon y organizacion del

apoyo.

3. Flexibilidad del apoyo - Deben existir a disposicion de la persona
multiples opciones de apoyo para que cada persona pueda gestionar
su presupuesto de la forma que mejor le convenga,
independientemente de las necesidades asistenciales o de apoyo que
tenga o de las redes de las que disponga. Con la ayuda y orientacion
necesarias, la persona debe identificar y encontrar la solucién o el
servicio de apoyo mas adecuado, cambiarlo si es necesario o

combinar el apoyo formal con el informal.

15
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Enfasis en la inclusién - el objetivo del sistema deberia ser posibilitar
que las personas puedan llevar una vida plena como ciudadanos
activos, conectados con la vida social y su entorno, sea cual sea su
deficiencia, enfermedad o discapacidad. Habra que revisar los
presupuestos, los planes de apoyo y el apoyo mismo en funcién de los

resultados reales que obtengan las personas.

Apoyo individualizado - Las personas buscan un apoyo que se
adapte a su vida y a sus relaciones. Es posible que muchas personas
quieran elegir por si mismas a su Asistente Personal y algunas incluso
opten por contratar a profesionales para que les ofrezcan apoyo en
diversos dmbitos o esferas. En contraposicion, otras preferirdn recurrir
a organizaciones que les ayuden a gestionar ese apoyo o que les
ofrezcan apoyo directamente en su entorno comunitario, potenciado
las habilidades de la persona e identificando oportunidades de todo
tipo para facilitar su inclusion social y su participacién comunitaria. Las
comunidades querran promover opciones de apoyo que garanticen al
maximo el caracter local de los recursos y el establecimiento de

Servicios en su seno.

Apoyo entre pares - Las personas y las familias que recurren al apoyo
entre pares o iguales adquieren mas confianza en si mismas, mejoran
sus expectativas y encuentran una fuente de apoyo practico y
emocional al ver ajustadas sus necesidades y expectativas con
experiencias vividas por personas que han vivido o experimentado
situaciones semejantes. El apoyo entre pares no solo aporta valor a
quienes brindan y reciben dicho apoyo; es habitual que personas
semejantes, los pares, adopten un papel activo, mejorando sus
comunidades, incrementando el apoyo a las personas en riesgo de
exclusion social y promocionando sus derechos. El apoyo entre pares
deberia considerarse un elemento o componente esencial de la vida

en comunidad.
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Apoyo comunitario - Las familias y las comunidades prestan de
manera natural gran parte del apoyo que necesitan las personas.
Cuando el uso que se da a los recursos publicos es flexible, éstos
pueden servir para consolidar el apoyo proporcionado por la familia 'y
hacen posible invertir en soluciones de caracter comunitario. Gracias a
los Presupuestos Personales estan surgiendo nuevas empresas,

microempresas y nuevas soluciones de apoyo cooperativo.

Coordinacion local - Conviene organizar las comunidades inclusivas
para garantizar que toda la comunidad esté conectada y protegida
frente a cualquier dano y que todo el mundo que lo necesite reciba
apoyo para ser un miembro activo de la comunidad. Esto requiere
coordinacién y acciones estratégicas, tanto para identificar a las
personas que necesitan apoyo como para promover los vinculos con la

comunidad y hacer aflorar el poder de la vecindad.

Desarrollo de la fuerza laboral - La introducciéon de los Presupuestos
Personales lleva aparejado el uso de nuevas competencias y
habilidades tanto para las personas como para las familias y los
profesionales. Fundamentalmente, representa una oportunidad para
crear una cultura de ALD basada en los Derechos Humanos, la

inclusion social y el respeto hacia la diversidad.

Implementacion de un sistema de Presupuestos Personales - El
modelo de financiacion centrado en la persona usuaria garantizara
que la persona que necesita el apoyo, sus allegados y la comunidad
local tengan la capacidad, la autoridad y los medios necesarios para
tomar decisiones relevantes sobre el apoyo. Aun asi, resulta
imprescindible desarrollar una arquitectura global que permita la
elaboracion e implementacion del sistema de Presupuesto Personales.
No deberian desarrollarse un sistema excesivamente complejo para la

evaluacion, la asignacién de recursos o la concesion de los fondos que

17
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constituiran el presupuesto personal; lo ideal seria disponer de un
sistema lo mas sencillo y eficiente posible con la mayor cobertura que

pueda ofrecerse.

11. Proteccion y promocion de derechos - Cuando los Estados disefien
su modelo de financiacién centrado en el usuario para proporcionar el
ALD, deberan asegurarse que los Presupuestos Personales se articulen
a través de un marco legislativo relevante. Mas alla de la legislacion
que los regule, deben existir mecanismos de proteccién y promocién
de derechos que garanticen el reconocimiento del derecho de las

personas a recibir apoyo.

12. Nuevo marco de financiacion - Las personas que precisan de ALD
tienen derecho a recibir este apoyo que se constituye como un
Derecho Humano. Por lo general, los Derechos Humanos, por su
caracter universal y especialmente cuando son reconocidos por la
comunidad o el conjunto de ciudadanos, constituyen la piedra angular
de la sociedad. Debe desarrollarse un marco de financiacién que cubra
suficiente y adecuadamente las necesidades de todo el conjunto de
individuos que forman la sociedad y a la vez promueva la inclusion
social y la participacién en el seno de la comunidad. Sélo si se cuenta

con un amplio respaldo democratico, se alcanzara esta meta.

Es importante reconocer que los Presupuestos Personales van mas alla de la
individualizacion de los marcos de financiacion del sistema y la financiacion
real que recibe la persona con necesidades de apoyo. Los Presupuestos
Personales conjugan la financiacién individual e individualizada con un
traspaso de poder hacia la persona destinataria de esos fondos, ambos con
el fin de habilitar la flexibilizacion e individualizacion del apoyo en funcién
de sus necesidades. Por ello, no solo se requieren reformas a nivel
individual ya que es la comunidad en si misma la que crea oportunidades

para la inclusién social y el goce de la ciudadania de la persona. Existen
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comunidades que ya de por si se configuran como un entorno accesible y
facilitador para que las personas con discapacidad o necesidades de apoyo
ejerzan un rol significativo en la vida comunitaria, pero hay otras que no. El
aislamiento social, la segregacién, los prejuicios y el estigma son factores
gue pueden limitar también la capacidad de las personas para desarrollar

todo su potencial y llevar una vida satisfactoria y plena.

Ademas, es importante reconocer y respetar la pluralidad y la complejidad
de nuestras comunidades en la sociedad actual. Las regiones, las ciudades,
los pueblos o los barrios muchas veces cuentan con su propia identidad y
las oportunidades para la inclusién social de las personas, con o sin
discapacidad, son multiples y variadas. No serda posible identificar ni
desarrollar un modelo e estructura Unica que se pueda reproducir en todas
las comunidades. Por ello, es esencial identificar y tomar como punto de
partida los puntos fuertes y las caracteristicas propias de cada comunidad
para desarrollar soluciones que se arraiguen en cada una de las

comunidades.

Mas alla de tomar en consideracion y trabajar en y con la comunidad local
también es esencial disponer de estructuras educativas, econdmicas,
legales y administrativas comprometidas con los Derechos Humanos y con
su materializacion efectiva. Es posible y probable que muchos Estados
deleguen competencias y responsabilidades en estructuras autondmicas e
incluso regionales y municipales. Cabe recordar que las obligaciones en
materia de Derechos Humanos son una responsabilidad compartida por su
caracter universal y debe existir un compromiso del Estado, a nivel
nacional, para con su cumplimiento de acuerdo con el principio de

subsidiariedad.

Otro reto para los responsables politicos y autoridades es el de mantener
una perspectiva integra, compartida y a largo a plazo que permita impulsar

y desarrollar estos nuevos modelos de financiacién. Es inevitable que
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existan dilemas y tensiones entre un cambio sistémico, rapido, integral y
significativo del actual sistema y un cambio cultural, social y juridico a largo
plazo. Los cambios en los sistemas legales o los esquemas de financiacion
no siempre conllevan el resultado inicialmente esperado por el que se
produjeron, si no que necesitan combinarse e ir de la mano de cambios en

los valores, las prioridades y las expectativas del conjunto de ciudadanos:

- Transparencia y rendicion de cuentas - Los responsables politicos
deben garantizar que se trabaja en colaboracion con las personas que
requieren apoyo, compartiendo datos, apoyando y financiando la
investigacion y la mejora continua y abordando cuestiones clave en el

debate politico.

«  Vision de Inclusion - El objetivo de la financiacién centrada en el
usuario es respetar los Derechos Humanos y crear comunidades
inclusivas en las que todos puedan vivir como ciudadanos en
condiciones de igualdad. Es importante no perder de vista este
objetivo y asegurarse que cualquier reforma introducida se haga con
arreglo a este objetivo y no con arreglo a estandares mas restrictivos u
obsoletos.

. Redes de pares - Los sistemas de Presupuestos Personales han ido
evolucionando de manera global alrededor del mundo y, en Europa,
parece estar acelerandose el ritmo de cambio y su adopcion. Existe un
largo camino para la investigacién, el desarrollo de buenas practicas y
la adopcidén de soluciones innovadoras en la materia que van de la
mano de la creciente creacién de redes por toda Europa que abogan
por modelos de apoyo autodirigido, entre los que se encuentran
incluidos los Presupuestos Personales y el apoyo entre pares. Es hora
de que los responsables politicos se reflejen en las buenas practicas
llevadas a cabo y desarrollen estrategias para impulsar los cambios

necesarios para su adopcion.
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El Proyecto UNIC constituye un ejemplo de proyecto paneuropeo que tiene
por objeto desarrollar modelos de apoyo autodirigido que puedan ser
probados, compartidos y mejorados. El conjunto de herramientas
desarrolladas en el proyecto, en el que se incluye esta guia, tiene como
objetivo ayudar a las autoridades publicas a radiografiar y evaluar sus
propios esquemas de prestaciéon de apoyo, plantearse nuevas metas y retos
y trabajar por, para y hacia el respeto de los Derechos Humanos y la

desinstitucionalizacion.

La unica forma de afrontar los importantes retos que nos esperan en torno
al ALD es que los responsables politicos trabajen en colaboracion con las
personas con discapacidad, familias, profesionales y organizaciones y con la
comunidad en general. Trabajar juntos a nivel europeo teniendo en
consideracion la comunidad global y las comunidades locales permitira
crear el conocimiento necesario y aumentar nuestra capacidad como

sociedad y como profesionales para afrontar estos retos con confianza.

... . ...1' “‘ —

21






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

Glosario

La terminologia empleada para describir los elementos de los modelos de
financiacion centrados en el usuario puede ser compleja y confusa incluso
en un mismo idioma. En la literatura académica podemos encontrar
definiciones contradictorias de un mismo término. Este glosario no
pretende recopilar todos los usos que se han dado hasta la fecha de la

terminologia incluida, si no ofrecer una definicién clara para su uso futuro.

Evaluacion - Sistema a través del cual el Estado determina las necesidades

de la persona para conseguir poder vivir de manera independiente.

Centro para la Vida Independiente (CVI) - Organizacion, normalmente
gestionada por personas con discapacidad, creada para ofrecer
asesoramiento y servicios que ayuden a las personas a conseguir una vida

independiente.

Servicio Contratado/Encargado - Servicio que el Estado o sus
representantes financian en nombre de la persona que necesita el apoyo.
Los presupuestos personales pueden utilizarse para que la persone use los

servicios contratados ya existentes.

Servicios de Apoyo Comunitario (SAC) - Servicios de apoyo destinados a
promover la vida independiente y a fomentar que la persona disfrute de

sus derechos como ciudadano integrado en su comunidad.

Liderazgo familiar - Apoyo dirigido a las familias para la toma de
conciencia de los Derechos Humanos y de los principios de vida
independiente. Mediante este apoyo se pretende incrementar la capacidad,
habilidades y la resiliencia de las familias para la proteccién y promocion de
los derechos del familiar con necesidades de apoyo, velando por el interés
superior en menoresy por el respeto hacia la voluntad, deseos y

preferencias de familiares adultos, actuando como aliados.
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Flexibilidad de la financiacion - Principio segun el cual la persona, con
apoyo si es necesario y lo precisa, es la que mejor puede decidir cdmo
utilizar su Presupuesto Personal y, por lo tanto, debe disponer de libertad

para utilizarlo como considere oportuno.

Inclusion — Término que recoge la idea que las comunidades deben acoger
y apoyar a todos sus miembros en condiciones de igualdad, respetando y
valorando sus diferencias y trabajando juntos para garantizar que todos sus

miembros puedan contribuir a la misma en funcién de su individualidad.

Vida Independiente (VI) - Principio segun el cual las personas que
requieren apoyo tienen derecho a vivir con libertad en la comunidad,

disfrutando de los mismos derechos que el resto de ciudadanos.

Financiacion Individualizada (FI) - Financiacién, ofrecida para brindar el
apoyo necesario, que asigna a la persona de manera individual tras evaluar
sus necesidades personales. No implica que la financiacién o la dotacién

econdmica sea controlada y gestionada por la persona en cuestion.

- L
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Fondo Individual de Servicio (FIS) - Presupuesto personal gestionado por
una persona u organizacion intermediaria en nombre de la persona

interesada.

Coordinacion de Area Local (CAL) - Sistema en el que una persona o
profesional trabaja en el seno de una comunidad local, vecindad o barrio,
para garantizar que las personas en riesgo de aislamiento, segregacion o
exclusién social o cualquier tipo de dafno u abuso participen en la vida de la

comunidad.

Apoyo de Larga Duracion (ALD) - Apoyo que necesitan las personas de
manera continua y sostenida en el tiempo para poder llevar una vida
independiente, con seguridad y de manera que se integren plenamente en
la vida de su comunidad, independientemente de cuales sean sus

necesidades.

Microconsejo (‘Micro as personas como de las familias y de los
profesionales en derechos humanos y en planteamientos centrados en la
persona, como MAPS, PATH, Planificacion Esencial del Estilo de Vida y otros
similares’) - Pequefa organizacidon creada para gestionar el apoyo
proporcionado a una sola persona, pero que suele integrarse en una red

mas amplia de microconsejos.

Apoyo entre pares - Ayuda mutua prestada por personas o familias que
utilizan los servicios de apoyo, tienen necesidades de apoyo comunes o

comparten experiencias similares.

(Plan de) Asistencia Personal - Sistema creado para que las personas que

requieren apoyo puedan contratar y gestionar asistentes personales.

Asistente Personal (AP) - Persona elegida y contratada expresamente por

una persona que requiere de apoyo para llevar una vida independiente.
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Presupuesto Personal (PP) - Financiacion individualizada que se
caracteriza por (a) su trasparencia para la persona interesada, (b) que
puede ser gestionada directamente o a través de un asistente y (c) que

puede ser utilizada de forma flexible.

Apoyo Individualizado (Al) - Apoyo concebido para ser flexible y
controlado por la persona que necesita recibirlo.

Plan de Apoyo - Descripcién de cdmo la persona decide organizar el apoyo

que recibe para lograr el estilo de vida que desea.

Sistema de Asignacion de Recursos (SAR) - Normas que regulan cémo
determinar de forma justa la asignacién de un Presupuesto Personal a

multiples niveles (evaluacidn, asignacion, temporalizacion, revision, etc.).

Auto promocion de derechos — Capacidad que poseen las personas para
defender sus derechos e intereses por si mismas. Si se les proporciona el
apoyo necesario, pueden incrementar esta aptitud, sobre todo si disponen

de apoyo entre pares que les ofrecen apoyo de forma reciproca.

Apoyo Autodirigido (AA) - Sistema integral de financiacién, toma de
decisiones, protecciéon y promocién de derechos y apoyo practico disenado
para garantizar que todas las personas que necesitan apoyo puedan

gestionarlo y dirigirlo.

Fondo Autogestionado (FA) - Presupuesto Personal controlado
directamente por la persona interesada.

Gestion Compartida - Colaboracién flexible entre una persona y una
organizacién o servicio de base comunitaria para compartir la

responsabilidad en la gestion del apoyo.

Apoyo para la Toma de Decisiones (ATD) - Sistema concebido para

garantizar que las personas que necesitan ayuda para la toma de
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decisiones puedan ejercer este derecho y recibir apoyo para tomar sus
propias decisiones de acuerdo a su voluntad, deseos y preferencias y

maximizar el control sobre sus vidas.

Vales - Sistema a través del cual las personas reciben vales que pueden
utilizar para solicitar o financiar distintos servicios de apoyo predefinidos o

ya existentes.
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Introduccion

El proyecto UNIC tiene como finalidad ayudar a autoridades publicas a
elaborar modelos de financiacién centrados en el usuario para el desarrollo
de servicios de Apoyo de Larga Duracién (ALD). El término Apoyo de Larga
Duracién (ALD) es un concepto amplio que engloba diferentes servicios y
formas de asistencia y apoyo que posibilitan que una persona pueda
disfrutar de una vida plena como ciudadano respetado y valorado en
condiciones de igualdad. Es importante precisar que este término es
aplicable tanto a nifos y adolescentes con discapacidad o con necesidades
de apoyo como a adultos y personas mayores que también lo precisen. El
término incluye también a todas aquellas personas que necesitan apoyo
por distintos motivos sin limitarse a quienes padecen determinadas
discapacidades, diagnésticos, afecciones, deficiencias, condiciones u otros
factores. En esta guia hacemos referencia a aquellas personas que precisan
de ALD bien como personas con necesidades de apoyo o, si no hay riesgo

de ambiguedad, simplemente como personas.

El propdsito del proyecto es ayudar a las autoridades publicas a entender y
visualizar los beneficios potenciales del desarrollo, implementacién y uso
de un modelo de Presupuestos Personales. Un Presupuesto Personal es un
recurso o una dotacion econdmica que se asigna a la persona de manera
transparente, que la persona puede controlar (con apoyo, si es necesario) y
utilizar de forma flexible para satisfacer sus necesidades de apoyo,
cualesquiera que sean. En concreto, los Presupuestos Personales, como
modelo de apoyo autodirigido, se estan utilizando cada vez mas para dejar
de lado enfoques centrados en los servicios y pasar a enfoques centrados
en los usuarios, en el que el apoyo se adapte a las circunstancias y
necesidades de la persona y le permita vivir de forma independiente,

maximizando su participacion en la vida comunitaria.
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El empleo de estos modelos de Presupuestos Personales genera muchos
beneficios potenciales, muchos de ellos reforzados a raiz de las
consecuencias experimentadas por la pandemia del COVID-19 en el
conjunto del sistema de servicios. Las personas y familias que disponian de
un Presupuesto Personal pudieron sobrellevar mucho mejor el impacto de
la pandemia al poder utilizar los recursos de forma flexible y tomar sus
propias decisiones, con apoyo de familiares, asistentes personales o
profesionales, sobre como gestionar el apoyo y los servicios de los que
disponer, evitando servicios institucionales donde el impacto de la
pandemia fue critico. Cabe la posibilidad de que los Presupuestos
Personales jueguen un papel determinante a la hora de ayudar a las
autoridades publicas a abordar los cuatro grandes retos a los que nos
enfrentamos como sociedad y a los que se enfrenta el actual sistema de

servicios destinados al apoyo de larga duracion:

1. Accesoy asequibilidad - Posibilitar que mas personas se beneficien

del ALD y compartir los gastos del apoyo de una forma mas justa.

2. Sostenibilidad - Crear un sistema eficiente y efectivo de ALD que
goce de un amplio respaldo y reconocimiento social y se fruto del

consenso democratico de la ciudadania.

3. Fuerzalaboral - Asegurar un mayor atractivo de los puestos de
trabajo en servicios de ALD y garantizar que haya un numero
suficiente de persones dispuestas a trabajar en el sector social, del

apoyo y de los cuidados.

4. Calidad - Mejorar los estandares de calidad del ALD, minimizando el
riesgo de que se produzcan abusos e incrementando y potenciando la

innovacion y la inclusion social.
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Esta guia se ha organizado pensando en ofrecer a las autoridades publicas
un marco para disefar, desarrollar, aplicar y evaluar un modelo de

Presupuestos Personales.

. El capitulo 1 exponen los motivos que hacen necesaria la reformay
explicita y explica los Derechos Humanos que fundamentan el modelo

de Presupuestos Personales.

«  El capitulo 2 tiene como objetivo ayudar a las autoridades publicas a
definir su propia estrategia para desarrollar e implementar un modelo
de Presupuestos Personales partiendo de la base de una evaluacion de

la situacion actual.

«  El capitulo 3 recoge los elementos o componentes esenciales del

modelo de Presupuestos Personales a nivel de las personas.
. El capitulo 4 explicita las necesidades a nivel comunitario.

«  El capitulo 5 expone las estructuras generales necesarias para el

desarrollo del modelo.

. En el capitulo 6 analiza cémo las autoridades publicas pueden

mantener y evaluar el progreso realizado.

. Para finalizar, en el capitulo 7 se argumenta el papel fundamental que
potencialmente puede desarrollar el modelo de Presupuestos

Personales a la hora de hacer frente a los retos que plantea el ALD.

«  Como adenda, el informe incluye un glosario terminoldgico de
palabras o conceptos clave que se pueden encontrar escritos en

mayusculas a lo largo del documento.

Esta guia va dirigida a todas las autoridades publicas competentes en la
materia y se ha elaborado como base y documento de trabajo de referencia
para el posterior diseno de una serie de herramientas para la

autoevaluacion y la planificacién.
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Por que es necesario
reformar la
financiacién del
apoyo de larga
duracion

Retos del apoyo de larga duracion

El modelo clasico de prestacion de servicios, en muchas ocasiones todavia
vigente, no permite que las personas controlen ni gestionen el apoyo que
reciben y esta disenado para alejar a la persona de la comunidad y de sus
familias. Si bien es cierto que las autoridades publicas estan avanzando en
materia de politicas publicas para hacer posible la desinstitucionalizacion
de las personas con discapacidad, los modelos de financiacién del apoyo
comunitario siguen basandose principalmente, aunque no exclusivamente,
en el tradicional modelo de prestacién de servicios. Este es uno de los
motivos que explican la dificultad de superar los cuatro retos que plantea el
actual sistema de ALD:

+  Acceso y asequibilidad - Los modelos tradicionales de financiacién
tienden a destinar los recursos a servicios de tipo institucional
condicionados por una evaluacién de los recursos financieros y
patrimoniales de la persona y su familia. Es habitual que las personas

solo puedan optar a recibir un apoyo o un servicio cuando no
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disponen de apoyo familiar o comunitario o los recursos son muy
limitados. Este modelo, mas que fomentar la prevenciony la
recuperacion personal y evitar la aparicion o el incremento de
necesidades de apoyo, fomenta situaciones de crisis y aumenta la
cronificacion de situaciones personales al socavar el potencial apoyo
que la familia y la comunidad podria prestar. Los esquemas de
proteccion social de apoyo y de apoyo a la larga duracién que articula
cada pais son muy diversos y, muy frecuentemente, se encuentran
compartimentados en funcién de los grupos de personas con
necesidad de ALD que atienden, los tipos de servicios y el nivel de
proteccion econdmica que se ofrece. Ademas, existen muchos factores
que limitan el acceso al ALD (por ejemplo, la complejidad de los
tramites de solicitud, la imposibilidad de acceder a informacién sobre
los requisitos de acceso, la rigidez de los criterios de elegibilidad), asi
como el hecho de que no se conozca la existencia de estos servicios.
Algunas investigaciones sugieren que muchas personas terminan
recurriendo a la ayuda y el apoyo informal, bien por decisién propia,
bien porque no existen servicios adecuados o por el coste que supone

el uso de dichos servicios (Comisién Europea, 2021).

Sostenibilidad - Los modelos de financiacion tradicionales financian
de manera predominante servicios institucionales y esto, a su vez,
perpetua sistemas jerarquicos de poder y control en detrimento de
sistemas de organizacién y prestacion de apoyo en comunidad o en el
seno familiar donde el apoyo se puede organizar mejor de acuerdo a
las necesidades de la persona y no del servicio. Aunque los modelos
de financiacion del ALD varian de un Estado Miembro a otro, esta
financiacion sigue estando ligada en gran medida a compromisos
historicos, dependencias e intereses en favor de determinados
servicios y sistemas, cuando en la practica esos recursos se podrian

coordinar y organizar de manera diferente si se permitiera.
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Fuerza laboral - En el sector del ALD existe un enorme potencial de
creacion de empleo y es un yacimiento sin explotar. De aqui a 2030 se
necesitaran 3,2 millones mas de puestos de trabajo en el sector de la
salud y 3,8 millones en el sector de la atencion, asistencia y apoyo
personal (Comision Europea, 2021). Sin embargo, estos puestos de
trabajo suelen llevar aparejadas condiciones laborales precarias o no
reguladas y una remuneracion econdmica para el trabajador
inadecuada. De no llevarse a cabo una reforma integral y significativa
de las condiciones laborales y de empleo, atendiendo a las
necesidades de los trabajadores del sector, se prevé escasez de
personal y una creciente dependencia del apoyo informal o familiar,
en el mejor de los casos. Uno de los aspectos clave que acentua la
escasez de personal es el escaso atractivo del sector como opcién para
desarrollase como profesional. El trabajo en el ambito del apoyo o del
sector social suele organizarse atendiendo a las prioridades del
sistema de servicios donde el poder se suele concentrar en los
sistemas de gestion y direccidn. Estos modelos tradicionales de
prestacion de servicios no ofrecen, tanto a la persona que recibe el
apoyo como al profesional, el mismo nivel de libertad y flexibilidad ni
tampoco la oportunidad de crear relaciones sélidas entre las personas
que necesita apoyo y el profesional remunerado. Existe una estrecha
relacién entre la forma en que la sociedad valora a las personas que
necesitan apoyo y como se valora a los profesionales o personas que

prestan ese apoyo.

Calidad - Los estandares de calidad del servicio los marcan los
profesionales y, muy frecuentemente, vienen marcados por la
administracion que financia el servicio en vez de basarse en criterios
marcados por las personas que necesitan apoyo, dando lugar a
sistemas y servicios rigidos donde no hay lugar para la innovacion

social. Las personas usuarias tienen poco poder para cuestionar o
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cambiar el apoyo que reciben o definir las prioridades del mismo. A dia
de hoy, la mayor parte de los servicios de ALD financiados siguen sin
tener en cuenta la voluntad de las personas que necesitan apoyo.
Contar con un sistema de financiaciéon adecuado y, por anadidura, con
marcos legislativos alineados con estandares de Derechos Humanos y
una fuerza laboral bien formada, con mano de obra competente y bien
pagada son condiciones indispensables para asegurar la calidad del
sistema de ALD, retos a los que se enfrentan los Estados Miembros a lo

largo y ancho de la Unién Europea.

Contra todo prondstico, estos sistemas de financiacion centrados en los
servicios estan empezando a cambiar, sobre todo gracias a que las
personas con discapacidad y otros colectivos favorables al movimiento de
vida independiente, incluyendo organizaciones y profesionales, ponen en
cuestion el sistema tradicional y estdn empezando a colaborar con las
autoridades publicas para transformar y redisefar el sistema. El proceso de
desarrollo de modelos de financiacién centrados en el usuario se sitla en
torno a 1965, por lo que su recorrido se extiende mas de 50 afos (Shapiro,
1993). El movimiento surgi6 de la mano del movimiento de vida
independiente, liderado por personas con discapacidades fisicas (O’Brien &
Duffy, 2009) y se fue extendiendo con el movimiento en favor de la
inclusion, que desarrollé el concepto de Apoyo Autodirigido y extendid los
modelos de financiacidon centrada en el usuario a otros grupos de personas
y a la discapacidad en un sentido mas amplio, con especial énfasis en las

personas con discapacidad intelectual (Duffy, 2018).

Derechos Humanos

La financiacién centrada en el usuario ha evolucionado a la par que la
creciente concienciacién acerca de la necesidad de respetar los Derechos
Humanos de las personas con discapacidad. A los modelos de financiaciéon

centrados en los servicios les cuesta ofrecer un apoyo lo suficientemente
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flexible, que satisfaga las necesidades de las personas ateniendo al respeto
de su voluntad, deseos y preferencias. La Unién Europea desempena un
papel clave a la hora de liderar el camino hacia enfoques basados en los
Derechos Humanos. La igualdad y la no discriminacion constituyen un
elemento fundamental plasmado por primera vez en el Tratado de
Funcionamiento de la Unidn Europea y en la Carta de los Derechos
Fundamentales de la Unidn Europea, asi como en la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas, primer
tratado al que se adhiere formalmente la Unién Europea y que ha sido
firmado y ratificado por todos sus Estados Miembros. Por afadidura,
constituyen elementos formales de los Principios de las Naciones Unidas en
favor de las Personas de Edad, en la Convencién sobre los Derechos del
Nino de Naciones Unidas, en la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos, en el Convenio Europeo de Derechos Humanos y en la Carta

Social Europea.

El Pilar Europeo de Derechos Sociales ratifica, en su principio 17, que «Las
personas con discapacidad tienen derecho a una ayuda a la renta que
garantice una vida digna, a servicios que les permitan participar en el
mercado laboral y en la sociedad y a un entorno de trabajo adaptado a sus
necesidades». Por extension, el principio 18 refuerza que «Toda persona
tiene derecho a cuidados de larga duracién asequibles y de buena calidad,

en particular de asistencia a domicilio y servicios comunitarios».

La Estrategia sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
2021-2030 aboga por una Unién de la Igualdad, en la que se eliminen las
barreras existentes y las personas con discapacidad puedan participar en la

sociedad en igualdad de condiciones que y con las demas.

De hecho, el principal reto que esta guia pretende ayudar a superar a los
Estados Miembros es que los servicios de ALD se presten de acuerdo con

los principios 17 y 18 del Pilar Europeo de Derechos Sociales. Las personas
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con necesidades de apoyo deben poder contar con el apoyo que precisen
para vivir como deseen de acuerdo a su trayectoria, posibilidades, deseos,
voluntades y preferencias y para participar en cualquier aspecto de la vida
comunitaria en igualdad de condiciones. Los Estados Miembros deben
velar por su derecho a ser tratadas como ciudadanos de pleno derechoy a
actuar como tales mediante el desarrollo de sistemas de apoyo que

respeten sus Derechos Humanos.
Entre estos derechos se encuentran:
1.  Elderecho arecibir apoyo

Todos compartimos el derecho humano a acceder a diferentes formas de
apoyo, recursos formativos, acceso a la informacién y acceso a recursos que
posibiliten una vida digna. Es posible que todos y cada uno de nosotros,
como ciudadanos, necesitemos un apoyo extraordinario en algun
momento de nuestras vidas y que lo necesitemos de forma habitual en un
futuro para abordar cuestiones sustanciales con el fin de vivir como
miembros plenos de nuestra comunidad en igualdad de condiciones que

los demas. Entre muchos otros, podemos necesitar apoyo para:
. Vivir de forma segura en casa;

. Comunicar y expresar nuestras inquietudes, necesidades, voluntades,

deseos y preferencias;

«  Levar a cabo tareas domésticas o hacer actividades significativas para

nosotros.

Si las personas requieren un apoyo significativo y constante durante un
periodo de tiempo prolongado, tienen legitimo derecho a recibir apoyo de
larga duracion. Este reconocimiento del derecho al apoyo debe ser la
piedra angular del sistema, respetado por la comunidad e impulsado por el
Estado.
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2, El derecho a ejercer la libertad

Todos compartimos el derecho humano a disfrutar de libertad y de
independencia. Es mas, la importancia de este derecho aumenta
significativamente cuando mas intensas son nuestras necesidades de
apoyo dado que, cuando la persona recibe apoyo por parte de un tercero,
es facil que se ignoren cuestiones de gran calado y relevancia para la
persona que lo recibe. El ALD debe organizarse de manera que respete el
derecho a la libertad de la persona con discapacidad o con necesidades de
apoyo. Esto implica la creacion de un sistema de apoyo que permita a la
persona ejercer control sobre su vida y recibir los apoyos necesarios para

ello. A corte de ejemplo, el sistema debe permitir que la persona pueda:

. Manifestar sus opiniones, sus opciones y que sus preferencias sean

tenidas en cuenta de manera prioritaria;
. Marcar el rumbo de su propia vida;

- Elegir su estilo de vida, sus habitos alimenticios o rutinarios y tomar
cualquier decision significativa acerca del apoyo que precisa y/o desea

recibir.

Este derecho a la libertad se extiende a aquellas personas que precisan
apoyo para la planificacion, la toma de decisiones o la gestién de las
diferentes formas de apoyo. Segun el articulo 12 de la Convencién de los
Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas (en
adelante CDPD), todas las personas con discapacidad, sin excepcion, deben
disfrutar del reconocimiento a su capacidad juridica y de pleno respeto
hacia su capacidad de obrar ante la ley y, en consecuencia deben poder
disfrutar tanto de la titularidad de derechos como del pleno ejercicio de los
mismos. Ademas, el articulo 12, especifica que los Estados deben articular
el apoyo necesario para que las personas que asi lo requieran puedan

tomar decisiones por si mismas. Por otra parte, el articulo 21 de la CDPD,
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exige que las personas con discapacidad puedan ejercer su derecho a la
libertad de expresién y de opinidn asi como el acceso a la informacion,
derecho que incluye la libertad de recabar, recibir y facilitar informacién e
ideas en igualdad de condiciones con las demas y mediante cualquier

forma de comunicacion que elijan.
3. El derecho a contribuir a la vida comunitaria

Todos compartimos el derecho humano a tener responsabilidades y a
ejercerlas para crear juntos un mundo mejor. Como ejemplo, disponemos y

ejercemos esas responsabilidades al:
«  Cuidar de nosotros mismos y de nuestras familias y seres queridos;

«  Ayudar a nuestros vecinos y ayudar a mejorar las comunidades a las

que pertenecemos;

«  Votar, presentarse a un cargo publico, participar en la vida politica,

ejercer nuestros deberes democraticos y/o civicos.

El ALD debe organizarse de manera que las personas puedan contribuir,
prestar su apoyo a los demas y participar plenamente en su comunidad. Las
personas deben tener la posibilidad de emplear sus talentos, poner en
practica sus habilidades, perseguir sus intereses y desarrollar sus relaciones
para construir una vida plena y rica a nivel social en todas las etapas vitales,

incluso al final de la misma.
4. Elderecho alaVidalndependientey ala Inclusion

Todos compartimos el derecho humano a ser incluidos en la comunidad y a
ser reconocidos como ciudadanos de pleno derecho y en condiciones de

igualdad. Este derecho se materializa en:
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. Poder decidir donde y con quién vivir;
. Poder recibir el apoyo adecuado para llevar una vida independiente;

. Poder aprender, trabajar y participar en la vida comunitaria en las

mismas condiciones que los demas;

. Poder disponer de amigos, compafieros, disfrutar de relaciones

afectivas o formar una familia como cualquier otra persona;

. Ejercer plenamente los derechos civiles y politicos y participar en la

vida democratica de la comunidad.

Este derecho implica que las autoridades publicas tienen el deber y la
responsabilidad de garantizar que la comunidad sea accesible por si misma,
en el sentido mas amplio, para que las personas con discapacidad o con
necesidades de apoyo puedan integrarse y participar en su seno. El
derecho a la vida independiente y a la inclusién social y comunitaria se
encuentra recogido en el articulo 19 de la CDPD. De manera que, el hecho
de tener una discapacidad o de precisar apoyo de larga duracion para llevar
a cabo una vida independiente no merma en absoluto nuestros derechos
universales al apoyo, la libertad, la participacion, la responsabilidad o la
rendicidn de cuentas. De hecho, el derecho a la vida independiente existe
para garantizar que la obligacién de los Estados de prestar apoyo a los
ciudadanos y personas que lo necesiten no suponga una razén para

limitadora para con el respeto hacia los demas derechos.

Responsabilidad por los Derechos
Humanos

Todos tenemos derecho a vivir en una comunidad en la que se nuestros
derechos sean claros y transparentes, donde tanto los entes publicos como

los otros ciudadanos tengan la obligacion de respetarlos y ademas existan
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mecanismos de seguimiento y control que garanticen la resolucién de
problemas en caso de abusos, influencias indebidas o situaciones en que

no se respeten. Se debe asegurar que:

. Existan sistemas o mecanismos que protejan los derechos

individuales;

. Existan sistemas 0 mecanismos que permitan proteger, promovery

defensar los derechos de manera colectiva;

. Existen sistemas o mecanismos disenados con la colaboracidon de las

personas que necesitan o precisan de apoyo.

Esto significa que el sistema de ALD debe disenarse de manera que sea
transparente y responda ante las personas que lo necesitan. Los derechos
deben cobrar importancia y estar garantizados la ley. Asimismo, es
indispensable contar con mecanismos y sistemas abiertos para garantizar
el funcionamiento del conjunto asi como para administrarlos y protegerlos
ante cualquier desviacidn de su propésito original. Las personas que
necesitan apoyo deben desempenar un rol esencial a la hora de definir,
probar y supervisar cualquier sistema que desarrolle servicios de apoyo a la

larga duracion dirigido a ellos.
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Como empezar el
proceso de reforma

En funcidn de su legado y de sus respectivas capacidades, cada Estado,

Comunidad Auténoma, region o municipalidad parte de un escenario y un
contexto diferente para introducir un modelo de Presupuestos Personales.
El hecho de que haya quiénes lugares que han desarrollado plenamente
esquemas de asistencia personal para promover la vida independiente de
las personas con discapacidad y quiénes solo lo han hecho parcialmente es
prueba de ello. De manera similar, hay Estados que cuentan con esquemas
de prestaciones econdmicas destinadas directamente a la persona o a sus
familiares (aunque suela ser demasiado reducidas para costear el ALD)
mientras que otros han apostado per sistema de Presupuestos Personales o
de Financiacion Individualizada para determinados colectivos, dejando

fuera a otros.

El desarrollo del sistema dependera de muchos factores, esenciales e

importantes cada uno en su medida, como por ejemplo:

«  Marcos legislativos alineados con los estandares de Derechos

Humanos y juridicamente facilitadores de la innovacién social;

. Esquemas o sistemas de financiacion adecuados, suficientes y
sostenibles en el ambito de la proteccion social, la salud, la vivienda o

la garantia de ingresos;

- Sistemas de apoyo para la toma de decisiones o servicios para la

promocién y defensa de los Derechos Humanos;
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- Servicios de apoyo de base comunitaria, incluyendo el despliegue
efectivo de la figura del asistente personal y/o planes de asistencia

personal;

-  Laexistencia de una mano de obra formada y cualificada 'y

debidamente remunerada.

Los planteamientos variaran de un Estado a otro y de una comunidad a
otra. jQueda mucho por aprender, por experimentar y por desarrollar! No
obstante, hay ciertos aspectos clave a los que toda autoridad publica
debera enfrentarse para desarrollar un sistema adecuado de financiacién
del ALD y de Presupuestos Personales u otros esquemas de financiacién

centrados en el usuario.

Alcance de la reforma

Entre los colectivos que precisan de ALD y que podrian beneficiarse de los

Presupuestos Personales se encuentran:

. Personas con discapacidades fisicas.

. Personas con discapacidades sensoriales.

. Personas con discapacidades intelectuales.
- Personas mayores que necesitan apoyo.

. Personas con problemas de salud mental o discapacidades

psicosociales.
«  Personas con problemas de salud de larga duracién.
- Ninos o adolescentes con dificultades y sus familias.

. Personas con dependencia de sustancias.
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. Familias con personas con necesidades de apoyo.
. Personas sin techo.

Muchas veces resulta util que cada Estado Miembro dirigiendo sus
esfuerzos a aquellos colectivos o grupos de personas en favor de una
reforma o que ya la solicitan, en los que el liderazgo y la colaboracion y
cooperacién entre sus miembros es fuerte. Aunque el objetivo puede ser
crear un sistema coherente para todas las personas que necesiten de ALD,
en la practica, el alcance de la reforma puede tener que acotarse a las

prioridades actuales. Existe la posibilidad de partir del actual sistema ya
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desarrollado y ponerlo a disposicion de los grupos que inicialmente no se
contemplaban como personas usuarias siempre que se disefe un sistema
lo suficientemente flexible como para que pueda funcionar para personasy

colectivos con necesidades distintas.

Fases de la reforma

El proceso de introduccién de un sistema de Presupuestos Personales suele
seguir una serie de fases que responden a la teoria de la difusion de las
innovacién (Rogers, 1962). Aunque cabe la posibilidad que las autoridades
publicas quieran acelerar el proceso de reforma, todas estas etapas siguen
siendo necesarias para lograr cambios significativos y duraderos en

cualquier sistema:

1. Experimentacion inicial - Las autoridades publicas deben posibilitar y
facilitar que las personas puedan experimentar con los Presupuestos
Personales. Este proceso de pilotaje, testeo o experimentacion suele
generar ideas, practicas y aporta evidencias e informacién que

respalda su funcionamiento.
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2. Direccion politica - Las autoridades publicas deben considerar los
Presupuestos Personales como un objetivo politico. El asesoramiento,
la formacion, la investigacién, la concienciacién y la informacion sobre
los beneficios de articular un modelo de Presupuestos Personales

favorecera su aceptacion.

3. Incremento de la aceptacion - Es normal que los primeros sistemas
de Presupuestos Personales que se articulen deban evolucionar en
aras de hacer mas facil la gestidn tanto para profesionales como para
las personas que requieren de apoyo. El grado de aceptaciéon y uso
dependera de la facilidad con la que las personas puedan acogerse a
ellos. En los sistemas iniciales, se debe procurar simplificar la
burocracia y la complejidad asi como evitar atribuir responsabilidades
poco razonables a las personas que requieren de apoyo. Para
garantizar el cambio, es imprescindible apostar por la investigacion y

la innovaciéon destinando los recursos adecuados.

4. Transformacion completa - Para una completad adopcion, las
autoridades publicas deberan prever mecanismos que permitan una
transicion adecuada y sustituir el sistema de financiacién de los

servicios de ALD hacia un sistema de Presupuestos Personales.

En funcién de la fase de reforma en la que nos encontremos, se necesitara
desarrollar y potenciar unas estrategias u otras, tal como se detalla en el

capitulo 6.

Niveles de la reforma

El sistema de Presupuestos Personales requiere también una reforma a tres

niveles diferentes:

. Nivel micro - Garantizar que la persona que precisa de apoyo tome

sus propias decisiones, garantizando que disponga de toda la
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informacién, accesible y disponible, acerca de las oportunidades y los
apoyos existentes que ofrece el sistema asi como de las limitaciones
inmediatas que presente el sistema de financiaciéon basado en

Presupuestos Personales;

«  Nivel meso - Desarrollar el sistema de servicios locales y los diversos
servicios de apoyo necesarios y garantizar que estos se organicen'y
coordinen de manera cooperativa para trabajar en comunidad y en el

contexto de las personas;

. Nivel macro - Transformar y alinear los marcos juridicos, las politicas
publicas, los esquemas de financiacién, los mecanismos de
supervisidon y los mecanismos de garantia, defensa, protecciony
promocion de derechos que, colectivamente, se constituyen como
estructuras generales de cualquier comunidad y afectan a sus

ciudadanos.

Cada uno de los niveles requerira reformas de distinta tipologia y calado. Se

exponen en los capitulos 3, 4y 5, respectivamente.

Coproduccion de la reforma

Es imprescindible llevar a cabo el proceso de reforma del ALD en
colaboracién con las personas destinatarias que precisan de apoyo para
poder definir aquellos problemas que son centrales o que ellos consideran
mas importante. Trabajar conjuntamente permite encontrar mejores

soluciones a los problemas identificados. Para ello, los Estados deben:

- Garantizar que las personas, conjuntamente con profesionales y todos
los actores clave que se considere, formen parte del proceso de
identificacién de problemas, disefio de soluciones, implementacién de
cambios, definicion de resultados y evaluacién de los avances

realizados.
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. Romper las barreras y el aislamiento; escuchar las experiencias de las
personas que precisan de apoyo, de las familias y de los profesionales;
crear un marco de cooperacion y trabajo abierto y acogedor en que las

personas puedan explorar juntas las posibilidades de futuro.

. Mantener la mente abierta; conocer y explorar las buenas practicas
existentes en la materia alrededor del mundo y apoyar iniciativas y
practicas locales en materia de desinstitucionalizacién, inclusiéon social
y Derechos Humanos. A menudo, existen profesionales expertos en la
materia pero no se encuentran cerca de los responsables politicos y
autoridades. Con demasiada frecuencia, los profesionales que lideran
la innovacion social y tienen ideas y proyectos suelen mantenerse al

margen de la toma de decisiones.

Las personas con necesidades de apoyo son y deben ser las protagonistas
del cambio y la transformacion; son ellas las que tienen legitimo derecho a
recibir apoyo y, en consonancia, deben ser ellas las que tomen decisiones
relevantes que determinen la nueva forma de trabajar de acuerdo con el

esquema. Las personas con discapacidad y necesidades de apoyo deben
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disponer de libertad para desarrollar su propia vida y no deben estar
sujetas ni forzadas a entablar relaciones de dependencia excesiva hacia su

familia, profesionales u otras personas ni hacia determinados servicios.

No obstante, el rol de las familias debe ser tenido en consideracion ya que
son el pilar de apoyo esencial para cualquier persona y cualquier ciudadano
en la sociedad actual. En las mejores circunstancias, las familias, motivadas
por el amor y la responsabilidad hacia sus seres queridos, brindan apoyo de
manera constante para contribuir al bienestar de sus integrantes. Muy a
menudo y, especialmente para aquellas personas con discapacidad y
necesidades de apoyo, constituyen la primera linea de garantia, proteccion,

defensa y promocién de los derechos de estas personas.

Ademas, es importante sefalar que los diferentes colectivos que necesitan
apoyo pueden contar con distintos mecanismos, estrategias, servicios o
recursos para defender sus derechos, incluyendo diferentes grados y tipos
de Liderazgo Familiar, aunque en algunos contextos o para algunos
colectivos, el Liderazgo Familiar puede estar infradesarrollado. Es posible
que resulte dificil discernir con qué colectivos, con qué personas con
necesidades de apoyo o con qué familias empezar a trabajar para la
transformacién del modelo de financiacién y la implementacién de
Presupuestos Personales. Puede no ser obvio a quién incluir en estos
primeros intentos de crear una red de apoyo. En cualquier caso, iniciar el
proceso de transformacion del actual sistema hacia un modelo de
financiacion centrado en el usuario constituye una oportunidad ideal para

identificar nuevos liderazgos y prioridades. Los Estados deben actuar para:

. Identificar y acompanar en el proceso a las personas con discapacidad
o necesidades apoyo y a las familias, facilitar que se establezcan
mecanismos de cooperacion y coproduccion y estos se conviertan en
socios activos que gocen de una autonomia real para aportar en todas

las fases del proceso de desarrollo del nuevo modelo.
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«  Centrarse inicialmente en aquellas personas con discapacidad, familias
y colectivos que apuestan por el cambio, ya sea por necesidad o
porqgue se constata que existen niveles elevados de insatisfaccion con
el sistema actual. Contar con ellos permitira mejorar conocimientos y

desarrollar aprendizajes relevantes durante la fase inicial de transicién.

. Evitar ignorar a los colectivos, profesionales o personas que puedan
parecer menos interesados en acometer los cambios derivados de esta
reforma o que directamente se opongan. Su papel serd fundamental
en etapas mas avanzadas del proceso cuando se requiera una mayor
implementacion del nuevo modelo en tanto se haga accesible a todos

los colectivos.

También es importante recordar que la coproduccién es una practica de
trabajo inclusiva que se genera a través de la estrecha colaboracién entre
los usuarios (cuyos saberes provienen de sus experiencias vitales en
primera persona), las organizaciones y servicios de apoyo y sus
profesionales, las autoridades publicas y las familias y demas partes
interesadas. (EASPD, 2016). Por anadidura, la resistencia al cambio es una
respuesta natural de todos aquellos acostumbrados a la seqguridad que
proporcionan los sistemas tradicionales y, sobretodo, ante el temor de que
los roles profesionales o servicios existentes se encuentren en entredicho.
Ante ello, es importante tejer alianzas con los profesionales y agentes de
interés que quieran hacer los cambios necesarios y establecer redes y
mecanismos de cooperacion y colaboracion para compartir problemas 'y
encontrar soluciones conjuntas. Se necesitaran campanas de
sensibilizacion y concienciaciéon de Derechos pero también incrementar las
capacidades y habilidades de los profesionales a través de formacion
continua especializada que permita asumir los nuevos roles que se puedan

generar.
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Reforma a nivel
individual

La implementacion de un modelo de Presupuestos Personales conlleva
replantear la relacién entre las autoridades publicas y las personas que
precisan apoyo. En vez de ofrecer a las personas un apoyo, en forma de
servicio u otra tipologia, predefinido por los profesionales y por la inercia
del propio sistema de servicios, los Presupuestos Personales hacen efectivo
el derecho de las personas a tomar decisiones relativas al poyo que
necesitan y desean recibir, decisiones relativas al control de su propio
presupuesto, asignacién o dotacién econémicay las relativas a la direccion,
coordinacién y gestion del apoyo que reciben. Existen cuatro aspectos

clave que debemos tener en cuenta para crear este nuevo sistema:

. Establecer normativamente los derechos presupuestarios de la

persona usuaria.
. Mecanismos de control presupuestario.
+  Flexibilidad del apoyo.
- Enfasis en la Inclusién.

A continuacion, vamos a describir con detalle cada uno de estos aspectos.

Establecimiento normativo de los
derechos presupuestarios de la persona
usuaria

Los Presupuestos Personales son mas que una Financiacion Individualizada.
El Presupuesto Personal establece un derecho claro hacia la persona
cuando se normativizan los aspectos siguientes:
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. Nivel - el importe de la financiacion o de la dotacién econdémica
«  Regularidad - |a frecuencia de los pagos

- Duracion - cuanto dura el derecho a percibir la dotaciéon econdmica 'y

cuando se debe reevaluar
- Reglas - restricciones sobre el uso del presupuesto personal
- Control - opciones de control del presupuesto personal

- Apoyo - ayuda para saber como y en qué utilizar el presupuesto

personal
- Derechos - procesos de evaluacién, recurso e impugnacion

Para definir un Presupuesto Personal de la manera mas precisa y justa
posible debe realizarse una Evaluacion adecuada de las necesidades de las
personas y disenar, desarrollar e implementar un Sistema de Asignacion de
Recursos (SAR) (Duffy, 2015). Tanto la Evaluacién como el SAR deben
respetar el derecho a la vida independiente y trabajar en favor de la

inclusiodn social de las personas. Esto implica que:

-  Existan normas claras sobre el proceso de Evaluacion de necesidades y

existen procesos de rendicion de cuentas claramente definidos.

- El propdsito de la Evaluacion de necesidades sea garantizar que las
personas dispongan de los medios y recursos necesarios para ejercer
sus derechos como ciudadanos y tengan los medios necesarios para
ejercer los derechos que poseen en calidad de ciudadanas y no se

limiten a un propdsito mas estricto.

. El proceso de Evaluaciéon de necesidades permita a la persona actuar
con libertad. Los objetivos de la evaluacion deben ser que la persona

conozca sus derechos, reciba informacién sobre lo que tiene a su
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disposicion y se relacione con aquellos servicios y profesionales que

puedan proporcionarle apoyo y asesoramiento.

«  LaEvaluacién no tiene que limitar la libertad de la persona ni encauzar
artificiosamente a las personas hacia determinadas soluciones

predefinidas.
. La Evaluacion debe ser un proceso continuo y no un hecho puntual.

Existen evidencias que sugieren que los sistemas, modelos o esquemas de
Presupuestos Personales dan mejores resultados si las personas con
discapacidad o con necesidades de apoyo reciben informacion sobre el
presupuesto personal en una fase temprana del proceso de planificaciény
organizacion del apoyo (Moseley et al. 2003; Dalrymple y Etherington,
2015). Esto puede deberse a que:

«  Sila definicion del presupuesto personal se detalla Unicamente al final
del proceso de planificacion, la persona solo se centrara en planificar

servicios que sabe que se financiaran o a los que tendra acceso.

«  Asignar ala persona un presupuesto para que planifique de acorde al
mismo estimula la innovacion y le permite plantear opciones de apoyo
creativas que se basen en sus intereses y preferencias asi como en las
relaciones y oportunidades que se ofrecen en el seno de una

comunidad mas amplia.

. Reconocer el presupuesto personal como un derecho es un signo de
confianza hacia la persona de manera que se aumenta el compromiso
con el proceso de planificacién y la busqueda de opciones,

alternativas e ideas en sus propias redes.

«  Ademas, permite que las personas con discapacidad contempleny
valoren diferentes opciones de apoyo facilitando, a su vez, que ejerzan
control sobre el proceso de organizacion, coordinacién y negociacion

con los proveedores de servicios u organizaciones.
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Habida cuenta de la naturaleza del ALD, conviene encontrar un equilibrio

las siguientes consideraciones, a priori contrapuestas:

- Es posible correlacionar las necesidades de la mayoria de las personas
con un conjunto razonablemente predecible de niveles
presupuestarios, que creceran en funcioén de las necesidades
identificadas. Por ende, los niveles presupuestarios mas altos, es decir,

de mas cantidad, se destinaran a un menor nimero de personas.

. En algunos casos, las necesidades de las personas son demasiado
complejas para poder establecer una correlacion rapida. Puede
resultar dificil determinar con seguridad un importe justo y adecuado
para satisfacer esas necesidades sin una planificacién detallada con

anterioridad.

En estos casos, puede ser Util pre-aprobar o asignar a las personas un
presupuesto personal indicativo que les ayude a iniciar al proceso de
elaboracion de su propio Plan de Apoyo. No obstante, si durante el proceso
de planificacion se considera que este presupuesto es insuficiente (o
excesivo), se puede ajustar (Duffy, 2013a). De esta forma se puede
conseguir un buen equilibrio entre empoderar a las personas mediante el
acceso a informacién util en relacién a su presupuesto y al apoyo al que
tienen acceso y al mismo tiempo reducir el riesgo de que el nivel
presupuestario sea inadecuado. Con todo, todavia se sigue debatiendo
sobre cual es el mejor abordaje (Series, 2014; Duffy, 2015; Dalrymple y
Etherington, 2015).

Mecanismos de control presupuestario

Para poder ejercer control sobre el Presupuesto Personal y darle un buen
uso, la persona debe tener la facultad y los apoyos necesarios para poder
tomar decisiones informadas, probar distintas opciones y cambiar de

opinién cuando considere oportuno. En este sentido, reviste especial
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importancia que el proceso de Evaluacién sea coherente con los principios
del Apoyo para la Toma de Decisiones (ATD) [articulo 12 de la CNUDPD].
Esto implica:

«  Asumiry asegurarse de que la persona tiene la capacidad de tomar sus
propias decisiones, incluso aunque existan motivos razonables para
creer que necesita apoyo para la toma de decisiones y que tomar sus
propias decisiones pondria a la persona (o a los demas) en un riesgo

significativamente mayor de sufrir dafos.

«  Asegurarse de que no se dé por supuesta la falta de capacidad de la
persona de manera generalizada, ni exista un impedimento legal que
asi lo impida o que modifique su capacidad (sic). El hecho de que una
persona necesite apoyo en un ambito concreto no significa que lo

necesite en todos los ambitos.

«  Siuna persona precisa de apoyo para tomar decisiones, debe poder
elegir quién va a proveer este apoyo (asistente, curador, etc.), a menos
gue haya motivos razonables y sélidos que justifiquen la no
aceptacién de dicha seleccion debido a la existencia de pruebas
fehacientes de que la persona o el profesional elegido no va a actuar
de formar responsable y diligente, en los términos marcados por la
legislacion al respecto o se pueda producir una situacién potencial de

abuso o influencia indebida.

«  Cuando haya que escoger a una persona o profesional de manera
externa, debera tener la aptitud para desempenar el rol de ofrecer
apoyo para la toma de decisiones de forma efectiva y debera contar

con la aprobacion final de la persona interesada.

. En cualquier caso, el rol de la persona o del profesional es apoyar a la
persona con discapacidad en la toma de decisiones. Si, por

cualesquiera que sean las circunstancias, no resulta factible
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determinar la voluntad, deseos y preferencias de la persona, se debera
guiar por la mejor interpretaciéon de la voluntad, los deseos y las
preferencias de la persona, teniendo en cuenta los valores y

prioridades de esa persona en el pasado.

Las personas siguen teniendo derecho a participar plenamente en
todas las fases del proceso de toma de decisiones acerca de su
presupuesto personal o de la organizacion del apoyo, aunque alguien

les preste apoyo para tomar la decision final.

Todo mecanismo de apoyo para la toma de decisiones debe estar

>
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sometido a un nivel razonable de revisién y no deben establecerse de
manera artificiosa en la medida de lo posible ya que tanto la
capacidad de la persona con discapacidad como la idoneidad de la
persona o profesional de apoyo puede variar con el tiempo.
Adicionalmente, esto implica que los Estados pongan en marcha

sistemas de revisidn de estas medidas.

A la hora de organizar cualquier servicio de apoyo de larga duraciéon con un
Presupuesto Personal, es probable que la siguiente lista de recursos pueda

ser de utilidad a la persona para tomar sus propias decisiones:

- Apoyo y acompainamiento - Es posible que las personas necesiten
apoyo para tomar decisiones. Ofrecerles diferentes opciones puede
considerarse una buena forma de permitirles elegir lo que mas se
ajuste a sus necesidades y aspiraciones de acuerdo con su propio

estilo de vida.

«  Informaciodn - Las personas deben recibir informacién sobre cémo
pueden utilizar su presupuesto, qué opciones de control tienen y qué

apoyos comunitarios existen.

+  Apoyo entre pares - El mejor apoyo suelen brindarlo aquellas
personas que han compartido experiencias semejantes. Las personas
que precisen de apoyo deberian poder tener la opcién de disfrutar del
apoyo de quienes han compartido experiencias y vivencias
significativas. El apoyo y la ayuda reciproca entre pares deberia ser un

pilar o una opcion fundamental de cualquier sistema de apoyo.

. Defensa y promocion de Derechos - Algunas personas necesitan
ayuda para reflexionar, estudiar diferentes opciones y generar nuevas
soluciones comunitarias que se adecuen a sus necesidades. En este
sentido, el apoyo de profesionales independientes, cualificados y

expertos en planificacién puede ser muy util (por ejemplo, hay Estados
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que han desarrollado de manera especifica sistemas de planificacion

independiente o de intermediacion del apoyo) (Leech, 2015)).

- Apoyo comunitario - Las personas reciben el apoyo de los servicios
existentes en la comunidad mas préxima a su lugar de residencia.
Garantizar la disponibilidad y accesibilidad de los servicios

comunitarios es esencial.

. Normas, reglas y procesos - Es fundamental que los ciudadanos
reciban informacién accesible que facilite la comprensiéon sobre cémo
se va a decidir su presupuesto personal de acuerdo con una serie de
reglas o normativas que deben contemplar también cobmo oponerse o
recurrir en caso de disconformidad con el resultado de una asignacién

o resolucion.

Esta aproximacion a la planificacién implica que el Estado debe desarrollar
un marco general o sistema de apoyo en el que las personas y las familias
puedan buscar y desarrollar soluciones que mejor se adapten a sus
necesidades. La formacion tanto de los profesionales, las personas y las
familias en materia de Derechos Humanos y en sistemas de atencion
centrados en la persona como ‘MAPS;, ‘PATH; o ‘Essential Life Planning, entre
otros, puede resultar de gran ayuda (O’Brien & Mount, 2015; Smull &
Harrison, 1996).

No existen evidencias que nos permitan llegar a la conclusién que un
determinado sistema de planificacién, un determinado servicio o contar
con el apoyo de un perfil profesional especifico pueda servir para todo el
mundo por igual. Es mas, los Estados deben trabajar partiendo de la idea
que el proceso de planificaciéon y organizaciéon del apoyo esta sujeto a las
mismas limitaciones en materia de Derechos Humanos que todo el
proceso. Las personas deben tener derechos, obligaciones 'y

responsabilidades y al mismo tiempo ser libres de desarrollar su propio
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proyecto de vida encontrando una solucion, servicio o recurso de apoyo
adecuado (Duffy y Fulton, 2010).

Conviene senalar que el Estado debe disponer de margen de maniobra 'y
retener la capacidad de organizar adecuadamente diferentes formas de
apoyo en casos de urgencia, necesidad inmediata o cuando emerjan
situaciones de crisis. Si bien el tiempo destinado a la planificacion es
importante, no debe utilizarse como excusa o pretexto para retrasar el
acceso a apoyos esenciales para la persona. Cualquier apoyo que se
organice en situaciones de crisis o emergencia debe serlo de Los apoyos
gue se organicen en situaciones de emergencia deben ser revisable,
modificable y adaptable conforme las necesidades de la persona vayan
evolucionando, la intensidad de la urgencia disminuya y los objetivos de la
persona se aclaren. La necesidad de responder de forma rapida en estas
situaciones de crisis y emergencia no justifica en absoluto que se presten
servicios institucionales o residenciales a largo plazo en que la persona no
pueda ejercer control sobre los mismos ya que tienden a crear problemas a
largo plazo y una dependencia indebida. El apoyo en caso de crisis debe

responder a criterios de flexibilizacion y de individualizacién.

Flexibilidad del apoyo

El propésito del modelo, esquema o sistema de Presupuestos Personales es
no reproducir ni replicar el sistema de servicios actual. Es esencial que la
flexibilidad a la hora de poder utilizar el presupuesto personal sea un
componente esencial del disefo, configuracion e implementacion de este
nuevo sistema y que la persona tenga la posibilidad de usarlo de manera
alternativa a lo que permite el actual sistema. También es esencial que las
personas con discapacidad, en el nuevo sistema, decidan cdmo quieren

gestionar sus Presupuestos Personales. Disponen de muchas opciones:
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Autogestion - Las personas asumen el control directo de sus
presupuestos. El colectivo de la discapacidad fisica tiende a usar este
modelo que les permite contratar a sus Asistentes Personales. No
obstante, es importante recordar que las personas pueden gestionar
su presupuesto personal para acceder y sufragar el acceso a multiples

servicios.

Apoyo gestionado por la familia - Un miembro de la familia es el
encargado de controlar el presupuesto. Esta opcidn es esencial para
aquellos casos en que la persona que reciba el presupuesto personal
sea menor de edad pero también puede resultar adecuado para
personas adultas en qué la persona considere que un miembro de la

familia es la persona idénea para para gestionarlo.

Gestion compartida - La persona y una organizacion de apoyo
gestionan de manera conjunta el presupuesto (WAIS, 2012). Este
modelo permite encontrar un equilibrio entre la responsabilidad que
conlleva gestionar un presupuesto y la facilidad para recibir un apoyo

adicional.

Microconsejos (‘Microboards) - El Presupuesto Personal se puede
gestionar a través de un fideicomiso, de una sociedad o de un
pequeno grupo de personas de la comunidad aliados para gestionar el
presupuesto personal y organizar y supervisar el apoyo que recibira la
persona (Chenoweth & Clements, 2010).

Fondo Individual de Servicios - El presupuesto personal es
gestionado por una organizacion o servicio de apoyo, una
organizacién de apoyo entre pares o cualquier otra entidad en
nombre de la persona (Watson, 2020). Muchas personas precisan de
apoyo y se benefician de multiples servicios personalizados e

individualizados pero prefieren que sea una organizacién la que se
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encargue de contratar servicios y profesionales asi como lidiar con

temas administrativos.

«  Servicio Contratado - El propio organismo que asigna el presupuesto
o el organismo publico competente utiliza el Presupuesto Personal
para financiar los servicios que se van a prestar a la persona. Existen
personas que disfrutan de los servicios ya contratados, comisionados,
concertados o subvencionados del actual sistema de servicios y
quieren seguir haciéndolo. Se debe procurar que la persona pueda

combinarlos con otras formas de apoyo, si asi lo decide.

«  Vales - Sistema a través del cual las personas reciben vales que
pueden utilizar para solicitar distintos servicios de apoyo de un
catalogo de servicios predefinidos (Block et al. 2002). Es una forma util
de dar la posibilidad de elegir al proveedor de un tipo de apoyo muy
especifico definido en el vale. Hay Estados que también utilizan
tarjetas de prepago para ofrecer la posibilidad de elegir dentro de un

sistema gestionado (Cole, Gilbertson y Reeve, 2016).

Siempre y cuando se sigan los principios del apoyo a la toma de decisiones,
no hay motivo para excluir arbitrariamente ninguna de las opciones de
gestion apuntadas anteriormente. Es mas, garantizar que la persona
disponga de multiples opciones al respecto es fundamental para el disefo
de un sistema universal que funciones para todas las personas que precisen
recibir apoyo de larga duracién ya que cada una cuenta con un contexto,
entorno y unas necesidades concretas. También es importante que,
independientemente del sistema de gestion por el que la persona opte, la
persona sea capaz de navegar entre las diversas opciones disponibles y
cambiarlo si asi lo desea, ya que es la propia persona la que mejor puede

decidir como utilizarlo.
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Enfasis en la inclusion

El objetivo de los Presupuestos Personales es promover la inclusién social y
comunitaria de las personas con discapacidad o con necesidades de apoyo.
Por ello, evaluar y revisar el funcionamiento de los Presupuestos Personales
con este baremo de medida es fundamental. Desarrollar e implementar
mecanismo de control que permitan gestionar y, cuando sea necesario,
reducir, los riesgos que puedan afectar al correcto funcionamiento de los

Presupuestos Personales es esencial. En concreto:

. Las personas deben poder recurrir las decisiones que se tomen sobre
sus necesidades, habilidades o competencias durante el proceso de

Evaluacion o en una fase posterior.

. Los ciudadanos y los profesionales deben poder disponer mecanismos
gue permitan identificar y comunicar a las autoridades pertinentes si
existe la sospecha o la evidencia de que una personas con
discapacidad esta siendo sujeta a maltrato, abuso, influencia indebida

o0 exista un riesgo evitable e indebido.

. El Estado debe poder revisar si los recursos publicos que gestiona 'y
asigna a la persona para que los utilice para cubrir sus derechos y
necesidades estan dando los mejores resultados posibles. También
debe cerciorarse de que estos recursos fomentan la inclusion social y

la participacién ciudadana de las personas que necesitan apoyo.

En caso de que cambien las necesidades o las circunstancias personales, los
Estados y las autoridades publicas deben conservar la capacidad de
reevaluar las necesidades de la persona de forma imparcial y justa e
implementar los cambios necesarios relativos a como se organiza el apoyo
brindado.

Los Presupuestos Personales no suelen considerarse ni computarse como
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ingresos personales a nivel fiscal. Su objetivo es permitir que la persona
disponga del apoyo necesario para ejercer sus derechos como ciudadanoy
como miembro de la comunidad. Conviene que las autoridades publicas
dispongan de mecanismos de supervision y monitorizacion acerca del
apoyo que reciben las personas que organizan su apoyo a través de este
sistema de Presupuestos Personales y si, este apoyo promueve la inclusion
social de la persona. Sin duda, este aspecto es uno de los mas importantes
del proceso y deberia retroalimentar la Evaluacion para que se puedan
hacer los ajustes o actualizaciones necesarias en caso que se detecte algun

problema.

Existe un debate abierto sobre cual es la mejor manera de realizar la
supervision, el control y el monitoreo necesarios. A menudo se tiende a
ejercer estas tareas focalizando en los gastos incurridos a nivel cuantitativo
en lugar de en los resultados cualitativos que se producen. No existe una
soluciéon mdagica ni esta clara cual es la manera mas adecuada o efectiva de
llevar a cabo esta tarea. También es motivo de inquietud el hecho de que
determinadas medidas de supervisién o control pueden llegar a suponer
injerencias indebidas que vulneren el derecho a la intimidad y privacidad

de las personas.
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Reforma a nivel
comunitario

Un modelo de financiacién centrado en el usuario tiene que ofrecer los
medios necesarios a las personas para que ejerzan sus derechos basicos a
recibir apoyo y a disfrutar de libertad. Ahora bien, la capacidad de las
personas para ejercer esos derechos y llevar una vida digna como
ciudadanos, contribuyentes o no, dependera de la habilidad de que la
comunidad, en un sentido amplio, les preste apoyo. No basta solamente
con lograr cambios a nivel de la persona o acceder a un apoyo cuyo trabajo,
impacto y consecuencias se circunscriben en el dia a dia y la cotidianidad
de cada ciudadano. Representantes politicos y autoridades publicas
también tienen la responsabilidad de emplear el poder y recursos a su
alcance para ayudar a desarrollar la mejor infraestructura y el mejor sistema
posible a fin que los ciudadanos dispongan de los medios y el apoyo
necesarios para ejercer sus derechos satisfactoriamente. En el siguiente
apartado destacamos los elementos clave que constituyen la arquitectura
de los modelos de financiacién centrados en el usuario. Asimismo,

pretendemos remarcar la necesidad de definir marcos adecuados de:
+  Apoyo individualizado y personalizado

. Apoyo entre pares

«  Apoyo comunitario o basado en la comunidad

«  Coordinacién local

La combinacion de todos estos elementos puede hacer posible la inclusién
social de las personas con discapacidad o con necesidades de apoyo de

larga duracion.

73




Hoja de ruta europea para una financiacion centrada en el usuario

de los servicios de atencidn y apoyo de larga duracion

Apoyo individualizado

Muchas personas con discapacidad o familias de personas con necesidades
de apoyo deciden optar por contratar a asistentes personales,
seleccionados expresamente para prestar apoyo a una persona. El término
Asistencia Personal o Plan de Asistencia Personal también se emplea de
forma mucho mas amplia para abarcar todo el sistema de organizaciény
financiacion del uso de asistentes personales (Mladenov et al. 2019). En
ocasiones, los Asistentes Personales trabajan por cuenta propia. El rol de
asistente personal y el trabajo que desarrollan puede ser de extrema
utilidad y muy gratificante tanto para el profesional como para la persona
que lo recibe. Prueba de ello es el aumento a nivel mundial del uso de la

figura del Asistente Personal.

Es importante promover el desarrollo de la Asistencia Personal como un
modelo efectivo, atractivo y sostenible de provisién de apoyo, fomentando
su desarrollo y maximizando su uso. Para conseguirlo es esencial que los

Estados:

- Garanticen que las personas con discapacidad, las familias y los
Asistentes Personales reciban informacion util sobre sus derechos y

responsabilidades;

- Promuevan sistemas de apoyo entre pares y de cooperacion entre
empleadores y empleados, asi como la posibilidad de que la fuerza de
trabajo disponga de convenios colectivos actualizados y puedan
acogerse a los beneficios de la negociacion colectiva;

. Respalden el desarrollo, a través de formacion especifica, de las
habilidades y competencias de: asistentes personales, familias de
personas con discapacidad, agentes comunitarios y toda la amalgama
de profesionales que tengan una vinculacion con servicios de apoyo

social, sanitario o cualquier otro ambito de relevancia. A su vez, resulta
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imprescindible que los Estados garanticen que la experiencia de las
personas con discapacidad fundamente y sea parte del contenido de

la formacién o de cualquier proceso de aprendizaje continuo;

«  Garanticen que todas las personas tengan acceso a apoyo para

resolver conflictos y proteger sus derechos.

Habra personas que prefieran utilizar su Presupuesto Personal para
contratar un servicio a un proveedor de apoyo. Es una opcién para quienes
prefieren compartir la responsabilidad de gestionar o controlar su apoyo
con otras personas o profesionales. Los proveedores de apoyo también
pueden definir el Apoyo Individualizado que potencialmente pueda
requerir la persona siempre que este coherente con los principios de los
Derechos Humanos, responda a estandares de alta calidad, sea
individualizado, personalizado y flexible y esté orientado al fomento y
promocion de la inclusion social de la persona. (Fitzpatrick, 2010). A corte

de ejemplo, las organizaciones, servicios o proveedores de apoyo pueden:

«  Contratar Asistentes Personales para las funciones definidas y

acordadas junto a la persona receptora del apoyo;

«  Trabajar de forma flexible definiendo Planes de Apoyo centrados en la
persona siguiendo directrices de la persona usuaria el usuarioy
coordinar las acciones, servicios o profesionales necesarios para su

materializacion;

«  Articular los apoyos que hagan efectivo el derecho de las personas a
vivir en su propio domicilio, el derecho a ser incluidas en la comunidad

y a ejercer todos sus derechos como ciudadanos;

. Gestionar el Presupuesto Personal de forma conjunta, utilizandolo de
forma flexible y creativa con un Fondo Individual de Servicios u otros

mecanismaos.
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Ciertamente, teniendo en cuenta el predominio de los servicios de caracter
institucional y su arraigo cultural es posible que se deba fomentar e
impulsar el desarrollo de, puede que haya que fomentar o respaldar el
desarrollo del Apoyo Individualizado, ayudando a conceptualizarloy a
visibilizar cémo se puede implementar a nivel de servicios (Duffy, 2013b).
Las fuerzas e inercias del mercado, por si mismas, no parecen ser
suficientes para generar el impulso necesario y efectuar un cambio positivo

en este sentido. Asi, pues, los Estados deben considerar:

. Fomentar e impulsar la inversién o garantizar esquemas de
financiacion que permitan que emerjan nuevas formulas de apoyo y
que faciliten el trabajo y la labor de quienes lideran iniciativas

innovadoras;

. Promover oportunidades formativas y de aprendizaje que se nutran de
buenas practicas desarrolladas en el sector, de la innovacién social y

de la experiencia de las personas con discapacidad;

- Garantizar que los marcos y esquemas juridicos, legales, normativos o
administrativos no obstaculizan la innovacién de manera formal o en
la practica, de manera que faciliten el desarrollo de practicas

innovadoras.

Apoyo entre pares

La capacidad de una persona para ser capaz de promocionar, defendery
proteger sus derechos de manera autdbnoma, para desarrollar y formular
planes de futuro positivos y para convertirlos en realidad esta
estrechamente relacionada con su sentido de la identidad y su valor para
afrontar retos. Muchas personas con discapacidad y sus familias viven
experiencias negativas a lo largo de su vida, lo que dificulta la construccion

de laidentidad y la habilidad para la autodefensa de derechos. Por este
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motivo, las autoridades publicas deberian intentar fomentar este tipo de

medidas:

. Respaldar el Liderazgo Familiar y el Apoyo entre Pares tanto para
personas con necesidades de apoyo como para familias con hijos con
discapacidad, incluyendo apoyo para que tomen las riendas su propio
plan de vida y configuren y controlen los apoyos adecuados (Murray,
2010y 2011; Mahmicy Janson, 2018);

«  Apoyar la educacion inclusiva y promover que todos los nifios con
discapacidad tengan una visién esperanzadora de su futuro,
expectativas reales acerca de su inclusion social y el respeto a sus
derechos, incluyendo la expectativa de acceder a un trabajo
remunerado u otros ingresos econdmicos [articulo 24y 27 de la CDPD]
(Cowen, 2010);

«  Impulsar la creacién de redes de apoyo entre pares y consolidar
mecanismos o servicios destinados a la promocién, defensa 'y
proteccién de derechos a fin de que las personas cuenten con aliados
o personas que han vivido experiencias semejantes y puedan
compartir experiencias y reforzar la confianza en si mismas (Duffy,
2012y 2021);

. Garantizar marcos de cooperacion y cooperacion entre autoridades
publicas, agentes comunitarios, profesionales y las propias personas
con discapacidad y sus familias a fin de aumentar la identificacién de
problemas comunes e impulsar su inclusidon social y participacion

ciudadana.

Es esencial que las personas que Autogestionan su Presupuesto Personal
puedan acceder tanto a sistemas o servicios de Apoyo entre Pares, de
promocién y defensa de derechos, o a servicios que les permiten gestionar

su Presupuesto Personal, haciendo un buen uso y atendiendo a la finalidad
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con la que fueron asignados. Los Centros para la Vida Independiente (CVI)
destacan como un modelo eficaz de apoyo para aquellos que

autogestionan sus Presupuestos. Los CVI:
«  Son gestionados por personas con discapacidad;

- Ofrecen apoyo entre pares y comparten experiencias de buenas
practicas (ENIL, 2014a);

. Prestan asesoramiento técnico especializado en materia de

planificacién, contratacion, gestion y coordinacion;

. Desarrollan acciones de vigilancia, promocion, proteccién y defensa

de los derechos de la personas tanto a nivel individual como colectivo;

«  Trabajan de manera cooperativa y colaborativa con diferentes agentes
del Estado, el sistema de recursos publicos, los servicios comunitarios
disponibles y la comunidad en si misma para promover cambios y
hacer efectivo el derecho a vivir de manera independiente de muchas

personas con discapacidad o necesidades de apoyo;

Los CVI pueden sustituir de forma eficaz muchas de las funciones de
gestion y coordinacion que ya se realizan a través de trabajadores del
sistema de apoyo o incluso de los mismos servicios, evitando duplicidades
y reduciendo la carga de trabajo de estos, aunque es posible que se
requiera mantener el nivel de inversidn de los servicios de apoyo a la larga
duracion. No obstante, si los Presupuestos Personales se fijan a un nivel
razonable que permita financiar adecuadamente los gastos de gestion, es
posible que una parte del presupuesto del CVI se financie también con el
pago que realice la persona por los servicios prestados. Garantizar que los
Presupuestos Personales son justos. Deben existir salvaguardas que
supervisen que no incentive indebidamente que la persona opte por
conservar antiguas modalidades de apoyo, fundamentalmente

institucionales.
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Servicios de apoyo comunitario

Es posible que haya personas que decidan contratar otros servicios de
apoyo. No obstante, a la hora de crear todo el sistema de financiacién
centrado en el usuario, el Estado también tiene la responsabilidad de

garantizar que:

. Los servicios totalmente inadecuados para con los Derechos Humanos
de la persona con discapacidad y aquellos servicios de los que existan
pruebas fehacientes y contrastadas de sus graves limitaciones o fallos,
como las instituciones residenciales de larga estancia o los recursos
residenciales de tipo hospitalario, se cierren definitivamente y no sean
una opcién en el nuevo marco o sistema de servicios, incluso optando

por su ilegalizacién.

«  No se ofrezcan subvenciones, ayudas o financiacion, directa o
indirecta, a mas servicios institucionales, residencias segregadas o
residencias colectivas para determinados grupos o perfiles de
personas con discapacidad. Esto puede generarse y suceder de forma
accidental, creando un Sistema de Asignacion de Recursos que no
trate a todos los servicios por igual incentivando unos en detrimento
de otros (EEG, 2019).

- Se establezcan planes de transicidon que ayuden a los servicios
institucionales o que no cumplan con estandares de Derechos
Humanos a cambiar y a mejorar. Muchos de los profesionales que
trabajan en estos servicios quieren y son capaces de trabajar mejor si
el sistema o la organizacién lo permitiera. El sistema debe ser capaz de
ofrecer oportunidades y establecer condiciones que permitan el
cambio y la transformacién de estos en servicios que den una
respuesta adecuada a las personas con discapacidad (Duffy et al.
2019).
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Los sistemas de la administracion publica de regulacién y contratacion de
servicios deberian ofrecer un marco flexible y dinamico que fomente la
evolucién de los servicios hacia modelos de provision de servicios
alineados y respetuosos con los Derechos Humanos, desarrollados en la
comunidad y que fomenten la participacion y la inclusion social de la

persona en la manera en que se presta.

Asimismo, a lo largo y ancho del mundo y, sin ir mas lejos, en el contexto
Europeo, somos testigos del desarrollo de modelos de servicios de apoyo
comunitario en los que las persona utiliza su presupuesto personal de

manera flexible. Por ejemplo:

«  Para pagar apoyo extraordinario a la persona con discapacidad en

puestos de trabajo en el mercado laboral ordinario.

. Para reunir fondos con otros titulares de Presupuestos Personales.
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- Para pagar el apoyo doméstico interno.

. Para crear un negocio, una empresa social o una cooperativa.
. Para pagar a un vecino o a un grupo comunitario local.

. Para costear adaptaciones o la compra de equipos.

Es esencial que los Estados no intenten limitar o imponer restricciones
artificiales al uso de los Presupuestos Personales. En lugar de eso, se
deberian fomentar los usos innovadores de los mismos de manera que las
personas que los usan compartan entre ellos y se visibilicen buenas
practicas. Numerosos estudios empiricos sobre el uso de los Presupuestos
Personales sefalan que las restricciones innecesarias en el uso de los
Presupuestos Personales merman tanto su eficiencia y su efectividad como
la satisfaccién de las personas y el desarrollo de la innovacién (Forder et al.
2012; Duffy, 2018; Fleming et al. 2019).

Algunas comunidades ya empiezan a replantearse como organizar el apoyo
comunitario. Se debe tener en cuenta que las comunidades pequenas,
barrios o vecindades cuentan con el potencial de aumentar las
oportunidades de que sus miembros se brinden apoyo mutuo,
aprovechando los puntos fuertes de la comunidad y el tejido social del que
se componen. Algunos modelos emergentes de los que tiene constancia

son:

«  Microempresas - En muchas localidades, sus miembros estan
fundando pequefas empresas o negocios que fomenten la creacién
de puestos laboras inclusivos y/o destinados a la provisién de
mecanismos de apoyo individualizados, estrechamente vinculados a la

comunidad y con un fuerte caracter local (Duffy y Catley, 2018)

- Intermediacion de apoyo - Se crean organizaciones o nuevos

servicios con el objetivo de ayudar a las personas a encontrar,
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gestionar o coordinar soluciones de apoyo creativas e individualizadas

con sus Presupuestos Personales (Leach, 2015)

. Coordinacién de Area Local - Mediante este sistema se habilita |a
contratacion de una persona que residen en la misma comunidad que
la persona con discapacidad o con necesidades de apoyo para que
incremente las capacidades de la misma y pueda resolver los retos a
los que se enfrenta organizando el apoyo a nivel local (Broad, 2012y
2015).

+  Equipos de Autogestion - Cada vez es mas frecuente la creacién de
pequenos equipos de personas o profesionales de la red vecinal de la
persona. La organizacién holandesa Buurtzorg fue pionera en su
implementacion y uso como practica innovadora. Los equipos
vecinales, con un fuerte componente de autogestion, son una
alternativa de apoyo compatible con los Presupuestos Personales
(Buurtzorg, 2021; Sheldon, 2017).

. Desarrollo Comunitario Basado en Activos - Consiste en impulsas el
desarrollo vecinal, potenciando los puntos fuertes de la comunidad, la
localidad, el barrio o el vecindario no limitandose a resaltar o remarcar
los déficits o problemas de la comunidad si no identificando y
potenciando activos, recursos o servicios que puedan ayudar a la
persona hacia su inclusién social o hacia la creacion de sistemas
locales de apoyo mutuo (Kretzmann & McKnight, 1993; Gillespie, 2011;
Russell, 2020).

Coordinacion local

Habiendo identificado la existencia de diferentes formas de apoyo local,
también es necesario y esencial que exista un punto coordinacion de

referencia de todos los servicios de apoyo a la larga duracién al que cada
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comunidad, profesional o persona con discapacidad pueda acudir para

obtener asesoramiento o ayuda a fin de:

- Informar-se y acceder al apoyo al que se tiene derecho;
«  Cambiar o mejorar el apoyo que recibe;

. Responder a potenciales emergencias o crisis;

« Intervenir en potenciales situaciones de conflicto, abuso o influencia
indebida.

Este servicio puede ser organizado y desarrollado de muchas maneras
distintas. El rol de coordinacién puede variar en funcién de cémo se
gestione el proceso de Evaluacion y de donde o a quiénes recaiga la
responsabilidad de supervisién presupuestaria de los Presupuestos

Personales que se asignan a la persona (véase el capitulo 5).

El rol de los servicios y profesionales encargados de la coordinacién local se
encuentran en una posicion unica y privilegiada para garantizar que la
arquitectura comunitaria de los Presupuestos Personales cubra, de la mejor
forma posible, las necesidades de apoyo de larga duraciéon de la persona.
Aunque haya muchas personas que sean capaces de organizar el apoyo
que precisan de manera autbnoma no deja de ser cierto que muchas
precisaran de una ayuda extra para poder organizarlo en todas sus facetas.
Gestionar y coordinar, realizar ajustes, cambios u organizar de manera
diferente el apoyo muchas veces no se produce de manera automatica y
requiere tiempo. Ademas, existen multiples factores que afectany
condicionan la manera en que los ciudadanos y/o personas con
discapacidad pueden disponer y organizar el apoyo que precisan de formar
flexible y creativa. Por ello, es necesario que las autoridades publicas
disefen estrategias que fomenten la creatividad y la flexibilidad del sistema

para que las personas ajusten los servicios de apoyo que precisan de forma
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agil. Algunas de las estrategias o acciones que deberian promover son:

. Crear sistemas adecuados de comunicacion e intercambio de

informacion;

«  Fomentar que las comunidades de Apoyo entre Pares o de Liderazgo
Familiar a ofrecerse apoyo mutuo y asesorar a los proveedores de

servicios y profesionales;

. Permitir que profesionales y servicios puedan trabajar de forma
creativa con las personas y las familias para encontrar soluciones de

apoyo adecuadas e individualizadas en cada situacion;

. Permitir que planificadores independientes, mediadores de apoyo o
activistas comunitarios participen en el proceso y ayuden a la persona
con discapacidad y a la comunidad a crear soluciones centradas en la

persona;

. Ofrecer apoyo a los organismos, entidades, organizaciones o servicios
gue promueven la innovacion, incentivan a las microempresas y

fortalecen, a la par que consolidan, nuevas formas de apoyo;

. Permitir a los proveedores de apoyo desarrollar y compartir practicas y

soluciones innovadoras.

Tanto las buenas practicas, soluciones o servicios innovadores como
aquellas que se desarrollen en el seno de las comunidades o entornos de
vida de las personas potenciaran el valor de los Presupuestos Personales y
dotaran de mayor eficacia, eficiencia y efectividad a todo el sistema

(Inspiring Scotland, 2016).
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Reforma a nivel
estatal

El principio de subsidiariedad nos indica que todas las personas deben
disponer de un alto grado de control sobre sus vidas y sobre cualquier
aspecto, ambito o esfera concerniente a su bienestar y a sus propias
necesidades de apoyo. Amparados por este mismo principio, las
comunidades locales deben poder organizarse y disefar estrategias para
dar respuesta a las necesidades de sus miembros. Sin embargo, conseguir
lo mencionado anteriormente, requiere el despliegue de una estructura
que respalde los sistemas o modelos de Presupuestos Personales. Hay
aspectos criticos y esenciales que pueden ser mas faciles de resolver a nivel

macro, como por ejemplo el desarrollo de:

«  Unafuerza laboral competente y cualificada.

«  Unsistema de gobernanza de los Presupuestos Personales.

+  Mecanismos de promocion, proteccidn y defensa de derechos.
«  Acuerdos de financiacion.

En este capitulo, destilamos aquellos aspectos a desarrollar acerca de estos
elementos o componentes, focalizando como pueden ayudar a crear el
mejor marco posible a fin de promocionar la vida independiente de las
personas con discapacidad o con necesidades de apoyo y su inclusién

social.
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Desarrollo de una fuerza laboral
competente y cualificada

El compromiso con el respeto a los Derechos Humanos y con el desarrollo
de un sistema o esquema de Presupuestos Personales implica
necesariamente cambios en multiples aspectos de la fuerza laboral que
finalmente proveera el apoyo, desde cambios conceptuales u
organizacionales a cambios formativos y de desarrollo de nuevas
habilidades y competencias. Toda esta serie de cambios debe abordarse
estratégicamente desde una perspectiva técnica y practica, abordando
tanto cuestiones como la formacién académica de base como la formacién
continua de los actuales profesionales. Es necesario contar con programas
formativos y curriculares actualizados que permitan el desarrollo de nuevas
capacidad, nuevas habilidades y nuevos conocimientos para:

- -
-]
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Situar los Derechos Humanos y los valores de la inclusion social y el
derecho a la vida independiente de todas las personas en el nucleo del

sistema educativo;

Poner en valor a las personas con discapacidad y a las familias como
expertos, no solo de su propia experiencia si no también como

potenciales docentes y formadores en la materia;

Ampliar la definicion de fuerza laboral o de mano de obra y reconocer
que las personas, las familias, el resto de los ciudadanos o cualquier
persona que ofrezca apoyo también pueden ser destinatarios y

receptores de la formacién;

Mejorar los estandares y la rendicion de cuentas en los servicios
profesionales para garantizar la coherencia de los servicios que
ofrecen con principios de Derechos Humanos, poniendo fin a practicas

institucionales, institucionalizadoras o inapropiadas;

Aplicar el derecho a la educacion inclusiva y garantizar que todas las
personas, tengan o no alguna discapacidad, puedan aprender en
igualdad de condiciones que las demas, evitando la segregacién

escolar o educativa;

Permitir que las personas que utilizan los Presupuestos Personales
puedan desarrollar sus habilidades y capacidades, ser formadoras de
otras y ayudar a sus asistentes a adquirir y pulir las competencias

necesarias para que puedan ofrecer un mejor apoyo;

Crear centros para excelencia, la innovacion y transferencia de
conocimiento que ayuden a diseminar y difundir los conocimientos y
saberes proporcionados por expertos o especialistas con la mayor
amplitud posible para que lleguen a aquellas personas que los

necesitan.
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Gran parte de los principios, nuevos conocimientos, competencias y
habilidades relativos al derecho a la vida independiente y al apoyo de larga
duracién son de interés universal y podrian desarrollarse de manera
transversal en la escuela ordinaria y a través de los planes educativos
generales mientras que otros son mas especificos, técnicos o desarrollados
por profesionales. No obstante, no solo los profesionales deberian ser
portadores de esos conocimientos y de las destrezas necesarias para
ponerlos en practica si no que también las personas con discapacidad, sus
familias, entre otros deberian poder desarrollarlas. Podria ser util para los
Estados conceptualizar la reforma del modelo de atencién y apoyo a la
larga duracion y el desarrollar del sistema de Presupuestos Personales ya
vinculandolo con cualquier reforma de planes de formacién profesional o
educativay, a su vez, enlazar dicha reforma con cambios mas amplios en la
educacién dirigida a adultos. Este conjunto de medidas deberia ir
acompanado de esfuerzos focalizados en concienciar a la poblacién acerca
de los derechos de las personas con discapacidad de manera especifica y,
de manera general, acerca de los Derechos Humanos, incluyendo
campanas informativas y de sensibilizacién acerca de los Presupuestos

Personales y los beneficios para la inclusion social de todos los ciudadanos.

Gobernanza del sistema de Presupuestos
Personales

Los esquemas financieros, juridicos y administrativos que permitan
articular un sistema de Presupuestos Personales pueden tener multiples
dependencias, tanto a nivel Estatal como a nivel de gobiernos autonémicos
y gobiernos locales, en funcién de las competencias delegadas o atribuidas
a cada nivel de organizacidén sociopolitica. Algunos de los componentes

esenciales de la gobernanza del sistema son:
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- Esquemas o sistemas de financiacion - El sistema administrativo y
financiero que se articule y que tenga el encargo de transferir los
Presupuestos Personales a las personas con discapacidad o con
necesidades de apoyo como destinatarios debe ser consistente,
coherente y lo mas sencillo y eficaz posible y deben evitar desplegar
un entramado de sistemas, financieros y administrativos, que se
superpongan, solapen o contradigan, dificultando la comprensién de

los tramites y el propio acceso a los Presupuestos Personales.

. Evaluacion - Es preferible que los principios, bases o escalas que
deben sequirse en el proceso de Evaluacion y Asignacion de Recursos
sean desplegados normativamente de manera centralizada para que
sean coherentes geograficamente en todo el territorio, aunque el
servicio pueda ser desarrollado y gestionado por la administracion de
la comunidad auténoma, de las diferentes regiones o de manera local.
En cualquier caso, la regulacion y normativa de este sistema, cuya
funcion consiste en evaluar, valorar y asignar presupuestos, debe ser
justa para que la distribucién de los recursos a nivel geografico refleje

debidamente las necesidades de las personas que precisan de apoyo.

. Portabilidad - Los sistemas de Presupuestos Personales desplegados
en todo el ambito territorial de un pais y que cuenten con
reconocimiento en toda su extension geografica deben permitir a las
personas que precisen de apoyo la libertad de viajar y trabajar donde
quieran. Por ello, la portabilidad y aplicabilidad de los Presupuestos
Personales entre diferentes administraciones (nacional, autonémica,
regional o local) no debe ser un impedimento u obstaculo. Es posible
gue en un futuro existan acuerdos transnacionales o las normas de la
UE hagan posible la portabilidad de los Presupuestos Personales a

escala europea.
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«  Compatibilidad de sistemas - De manera similar, a medida que se
desarrollen y consoliden los esquemas de Presupuestos Personales,
iran surgiendo nuevas oportunidades para dar mayor coherencia,
cohesion y compatibilidad a estos con otros sistemas como la

Seguridad Social, el sistema sanitario o el sistema educativo.

En términos mas generales, es necesario que exista algun tipo de
mecanismo de gobernanza general para garantizar que los Presupuestos
Personales son justos y sostenibles, que los resultados generales son
positivos y que las comunidades aprenden, progresivamente, a incluir a las
personas con discapacidad o con necesidades de apoyo en el seno de la
vida comunitaria y sus actividades y a respetar de forma efectiva sus
Derechos Humanos. Se necesita regular y equilibrar al sistema, y no a las
personas, para garantizar que se obtienen resultados. Existe un nexo
evidente entre el fomento de la investigacién y la experimentacién social

por parte de académicos y profesionales para que esto sea una realidad.

Promocion, proteccion y defensa de los
Derechos Humanos

Paralelamente, a medida que se implanten los Presupuestos Personales
habra que desarrollar leyes que recojan el derecho a recibir apoyo de larga

duraciény que las personas con discapacidad receptoras del mismo
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puedan gestionarlo de manera auténoma. Cualquier marco legislativo y

normativo al respecto debera ser claro respecto a:

. Los derechos y las libertades de las personas con discapacidad o con

necesidades de apoyo y sus familias;

«  Las correspondientes deberes y obligaciones respecto a sus derechos
y a quién se atribuyen, competen o se otorga responsabilidad para con

su cumplimiento;

«  Lasresponsabilidades democraticas, judiciales y administrativas que

existen para garantizar la eficacia de la ley.

En algunos paises como Australia, se ha creado una nueva institucién u
organismo para gestionar las responsabilidades y deberes concernientes a
los Presupuestos Personales (Mancomunidad de Australia, 2013). En otros,
como es el caso de Escocia, se ha aprobado una nueva legislacién para
modificar la responsabilidad de los gobiernos locales en cuanto al
cumplimiento del derecho de los ciudadanos a recibir ALD (Parlamento
escocés, 2013). En Italia se reconocen derechos relativos a recibir apoyos y a

autogestionarlos, pero apenas se materializan (SKILLS, 2019).

El hecho de contar con marcos legislativos adecuados y favorables es util,
pero parece no ser suficiente. Resulta crucial articular mecanismos de
liderazgo politico y estratégico que marquen el rumbo del progreso y que
creen el entorno idéneo para impulsar los cambios sistémicos necesarios.
Con este fin, es necesario establecer responsabilidades democraticas y
liderazgos capaces de llevar a cabo con éxito esta transformacién profunda

del sistema.

Los sistemas actuales de promocién, defensa y proteccion de derechos
deben ser la base que sustente y fomente el derecho de las personas con

discapacidad o con necesidades de apoyo de recibir el apoyo que precisan,
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abogando por un sistema de financiacion de servicios basado en el usuario
y la personay sus intereses, no en los del propio servicio. Este derecho
deberia plantearse de modo que los problemas que surjan se resuelvan con
la mayor eficacia posible por instancias cercanas a las personas que lo
necesitan o que los vean infringidos, siendo preferible brindar respuestas
desde instancias préoximas a la realidad social de los ciudadanos a ofrecerlas
desde niveles politico-administrativos superiores. Ahora bien, gestionar las
estructuras que los protejan y los salvaguarden asi como el establecimiento
de los marcos financieros que los posibiliten en la practica y los
implementen de manera efectiva deberian ser, preferiblemente,
competencias de las altas instancias y de las autoridades. Dichos sistemas
de promocioén, proteccién y defensa de derechos, incluyendo el derecho de
recibir apoyo juridico, deberian concebirse como servicios publicos a

disposicion del conjunto de ciudadanos.

Acuerdo de financiacion

Las personas tienen derecho a recibir apoyo, por lo que establecer un
esquema o marco de financiacién publico de este apoyo o de los servicios
gue lo ofrezcan es una responsabilidad inexcusable de cualquier Estado de
acuerdo con la Carta Social Europeay con el Pilar Europeo de Derechos
Sociales que, mas recientemente, asi lo ha reconocido en su articulo 18.

Cabe anadir que:

«  Solo una minoria de personas y ciudadanos a nivel de la Unién
Europea y sus Estados Miembro puede costear el ALD con ingresos
privados o a través de un seguro; la mayoria no puede pagar el ALD

con fondos privados.

«  Aunque el acceso efectivo a servicios de apoyo de larga duracién
pueda condicionarse a los recursos econdmicos que posee la persona,
y aunque seguramente sea necesario en cierta medida, esto acarrea

importantes desventajas ya que se desincentiva la generacién de
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ingresos y el ahorro de la persona con discapacidad y sus familias.
Ademas, sistemas que abusan o que no se encuentran equilibrados al
respecto, socavan el apoyo social a los servicios que se ofreceny

juegan en contra del principio de solidaridad.

+  No es posible conceptualizar una mejora del sistema de apoyos a la
larga duracion sin que opere el principio de universalidad ni se ofrezca

a la personay al ciudadano la capacidad de autogestionar los apoyos.

En dltima instancia, es una responsabilidad de cada Estado Miembro de
proporcionar un esquema de financiacién adecuado para ofrecer apoyo de
larga duracion al conjunto de ciudadanos, asegurando y garantizando que
no se impongan cargas injustas a las personas que lo precisan ni a sus

familias.

En muchos Estados Miembro buscar nuevos acuerdos que permitan
financiar nuevos servicios y el nuevo sistema de apoyo de manera que sea
justos y adecuado puede parecer una quimera, por lo dificil y laborioso. No
obstante, de contar con un amplio consenso democratico y politico y de
contar con el respaldo del conjunto de la ciudadania y de la opinién
publica, la reforma del sistema es posible, siempre que sea percibido como
un servicio publico, universal, atractivo y de interés para cualquier
ciudadano, familia o comunidad. La campafa australiana Every Australian
Counts es un claro ejemplo del éxito de la reforma del ALD que consistié en
hacer que los servicios para personas con discapacidad fueran de interés
para todos los australianos, combinando una politica de Presupuestos
Personales con una financiacion integral no condicionada a los recursos
patrimoniales o financieros de las personas (Galbally, 2016). De hecho, la
ligera subida de impuestos realizada para sufragar este servicio gozé de
gran popularidad entre los ciudadanos. Las reformas e inversiones
necesarias recibirian mas respaldo si se percibieran como medios para
promover la vida comunitaria y los derechos que consolidan la condicién

de ciudadano de las personas (Feeley, 2021).
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Una reforma a largo
plazo

La introduccién de los Presupuestos Personales ofrece una oportunidad
Unica para iniciar una reforma del sistema que lo mejore positivamente, si
bien es cierto que el proceso de cambio no es meramente técnico.
Mantener la vision, la integridad y el impulso a lo largo del proceso de
transicion conlleva dedicacion y esfuerzo, algo especialmente importante
cuando los cambios necesarios no se limitan al dmbito técnico, juridico,
administrativo o financiero. El proceso de cambio y transformacién también
es predominantemente social ya que implica que todas las modificaciones
técnicas vayan acompafadas de una reformulacién de los valores,
prioridades y expectativas del conjunto de ciudadanos. Como se apuntaba
en el capitulo 2, el proceso de transformacion, reforma e implementacién

consta de cuatro etapas o fases:

Experimentacion inicial

L]

Direccién politica

Incremento de la aceptacion

Transformacion completa

A continuacion, se aborda brevemente la estrategia que requiere en cada

fase o etapa:
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Experimentacion inicial

El proceso de experimentacion inicial es esencial para definir qué significan

y qué implican los modelos de financiacién centrados en el usuario y qué

cambios requiere. Es importante estimular este proceso:
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Permitiendo que se realicen cambios en aquellos casos en los que las
normas y regulaciones existentes limiten la posibilidad de llevar a
cabo ajustes, cambios o transformaciones que limiten la
experimentacion. Es esencial establecer mecanismos ad-hoc que
permitan experimentar mediante la creacién de mecanismos de

excepcionalidad o flexibilizacién de permisos;

Identificando y ayudando a aquellas persona o profesionales que
ansian utilizar o trabajar con un modelo de Presupuestos Personales,
permitiéndoles realizar cambios rapidamente en el marco de pruebas

piloto o experimentales;

Detectando ambitos, servicios o situaciones problematicas o practicas
deficientes en las que un modelo de financiacién centrado en el
usuario podria ser la herramienta o la metodologia adecuada para

solventar los problemas identificados;

Identificando y promoviendo ejemplos de buenas practicas existentes

y ya operativas que desarrollen modelos similares al deseado;

Respaldando el desarrollo de liderazgos comunitarios y servicios
basados en la comunidad para organizar y promover servicios que

puedan ser considerados buenas practicas;

Iniciando un didlogo politico con todas las partes implicadas: las
personas con discapacidad y sus familias, la comunidad y los
profesionales y el Estado y las autoridades publicas.
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En la fase experimentacion inicial deberia ser primordial garantizar que los
esquemas o modelos de financiacidon centrados en el usuario, como es el
caso de los Presupuestos Personales, sean vistos como una opcion legitima
mediante la cual se obtenga una mejora social y hacia la consecucion de
una sociedad mas inclusiva y respetuosa con los Derechos Humanos de las

personas.

Direccion politica

La segunda etapa del proceso consiste en la formulacion de politicas. A
medida que los diferentes actores implicados incluyendo autoridades
publicas y toda la amalgama de agentes de interés establezcan
mecanismos de didlogo y cooperacion y se identifiquen patrones que
permitan abordar una reforma de este calado, se generaran oportunidades
para formular politicas. Probablemente esto suceda de manera gradual y se
requieran diferentes estrategias para conseguir el respaldo y el apoyo de
los distintos colectivos, de los diferentes agentes de interés o de las
diferentes autoridades publicas y politicas. En un contexto ideal, las

politicas que se generen y formulen, deberian:

«  Aportar una narrativa clara y atractiva sobre el porqué de los cambios,
sobre qué tipo de cambios son necesarios o se deben llevar a cabo
relacionandolos, en cualquier caso, con los Derechos Humanos, el
derecho a la vida independiente y a la inclusién de social de las
personas con discapacidad y, en especial, con la naturaleza conceptual

de ciudadania;

«  Contemplar un proceso gradual centrado en aquellos ambitos en los
que es mas facil llevar cabo cambios y avances significativos y

relevantes;

«  Ayudary apoyar a los lideres comunitarios y a las comunidades lideres

a defender la reformar y a dirigir el proceso de transformacion de los
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diferentes sistemas, incluyendo el educativo y el sistema de servicios

profesionales;

. Facilitar los cambios juridicos, normativos o administrativos necesarios
e indispensables para que el proceso de transiciéon y reforma siga

adelante;

. Desarrollar estrategias de inversion que garanticen que el gasto
publico se centra en financiar el nuevo modelo, trasladando recursos

del sistema anterior al nuevo;

Por anadidura, cabe destacar que en la mayoria de ocasiones es necesario
crear organizaciones, alianzas o grupos de presién ad-hoc desde la
sociedad civil para ayudar a desarrollar y formular propuestas y conseguir
que los Estados las hagan suyas y las incorporen en el discurso de lo
publico y lo politico. En los Estados en los que ya se han hecho avances,
suelen identificarse grupos que lideran el desarrollo de politicas sociales
transformadoras alineadas con la promocién, defensa y proteccién de
derechos, hecho que a su vez genera cierta predisposicion de Estados y
autoridades publicas a escuchar a colectivos mas alla del circulo politico y
generar debates incluyendo a las personas con discapacidad y sus familias
u otros colectivos (SDS Network, 2021).

Incremento de la aceptacion

A medida que se generan y politicas y se avanza en su materializacion,
reconocer los obstaculos que impiden su avance real y efectivo adquiere
una importancia creciente. La transicién de un sistema a otro no puede
verse obstaculizada por la complejidad intrinseca a nivel juridico-legal,
normativo o administrativo del actual sistema de provision de apoyo a la
larga duracion ni aceptar como barrera para su implementacion real los
obstaculos interpuestos por el sistema de servicios tradicionales o

institucionales que, al verse amenazados por el nuevo modelo, pueden
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crear complejidades u obstaculos indebidos creados artificiosamente o en
funcién de sus propios intereses. Para poder avanzar hacia un sistema

universal se debera:

. Priorizar el uso de los Presupuestos Personales, estableciendo su uso

COMO un requisito y no Unicamente como una opcion mas;

«  Crear planes de transicion para ajustar los servicios que se basen en
modelos tradicionales o institucionales al nuevo esquema de servicios

basado en la persona o en el uso de Presupuestos Personales;

. Garantizar que a las personas que no quieran Autogestionar los
Presupuestos Personales dispongan de alternativas faciles de usar,
como la Gestiéon Compartida y los Fondos Individuales de Servicio
(TLAP, 2015)

«  Eliminar complejidades y contradicciones innecesarias en los actuales
sistemas normativos y administrativos de provisién de apoyo tanto a

nivel nacional como autondmico, regional o local (Feeley, 2021).

Es importante sefialar que es posible que sea necesario reevaluar la
situacion de todas aquellas personas que ya reciben apoyo a través del
sistema tradicional. Quienes ya reciben apoyo, cuentan con una serie de
derechos, condicionantes, responsabilidades y limitaciones que les son
aplicables y que afectan a los profesionales y a los servicios de los que son
usuarios. En este tipo de situaciones o casuistica, tal vez se deberia

plantear:

. Disenar estrategias de implementacion especificas para las personas
que ya reciben apoyo mediante servicios del sistema antiguo (por
ejemplo, redisenar un servicio residencial de acuerdo a principios del
Apoyo Autodirigido) (Edwards y Waters, 2009)

- Diferenciar claramente las leyes, normas, regulaciones, protocolos y
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principios que definen el nuevo sistema de aquellos otros en los que

fundamenta el modelo de servicios tradicional.

. Definir en qué momento y de qué manera se aplicara el nuevo sistema
de servicios centrado en el usuario a todas las personas para que éstas
puedan beneficiarse en condiciones de igualdad que de apoyos con

arreglo al nuevo sistema.

Transformacion completa

La fase final del proceso exige prestar especial atencion a aquellos servicios
y sistemas que, si bien pueden seguir utilizdndose, ya no son necesarios o
no se adecuan a estandares de Derechos Humanos. Podriamos identificar

como ejemplos:

. Servicios institucionales resistentes a la transformacién o que puedan

haber decidido no cambiar o adaptarse;

. Sistemas o servicios que se crearon con un objetivo temporal y que ya

no son relevantes;

. Esquemas de financiaciéon que se disefiaron para desarrollar o

proteger servicios que ya no son necesarios;

. Funciones tradicionales de los profesionales que ya no se necesitan y

que hay que redefinir.

En esta fase, los Presupuestos Personales se habran normalizado. Incluso
puede que se hayan combinado, ampliado o fusionado con otros sistemas.
En este sentido, hay motivos suficientes y estudios que respaldan la teoria
que la individualizacién y personalizacién de los servicios de apoyo que las
personas con discapacidad reciben tiene efectos positivos en el sector
sanitario y educativo y servicios derivados de ambos sectores (Alakeson y

Duffy, 2011; Cowen et al. 2011). Ademas, los Presupuestos Personales
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cuentan con un potencial enorme de vinculacion, conexion, adherencia o
asimilacién a sistemas de proteccién social como la Seguridad Social (Elder-
Woodward & Duffy, 2018).

Mantener el impulso y la integridad

Dada la complejidad que conlleva desarrollar e implementar modelos de
financiacion centrados en el usuario y atendiendo al tiempo necesario para
consolidar los cambios, mantener el impulso y la integridad a lo largo del
proceso de transicion constituye, por anadidura, otro de los retos
fundamentales. Algunas de las estrategias que las autoridades publicas

pueden plantearse para solventar este reto son:

- Transparencia y rendicion de cuentas - Los responsables politicos y
autoridades han de garantizar que siguen trabajando, cooperando y
colaborando con las personas con discapacidad o que requieren
apoyo, compartiendo datos, fomentando la investigacion, a mejora
continua, el debate politico y el didlogo social sobre aspectos clave del

nuevo sistema.

- Focalizacion en la inclusion social - El propésito y objetivo de
cualquier sistema de financiacién de servicios centrado en el usuario
es el respeto a los Derechos Humanos de la persona, el fomento de su
inclusion social y la creacién de comunidades inclusivas en las que
todas las personas puedan disfrutar de sus derechos y su condicién de
ciudadanos. Es importante no perder de vista esta finalidad y
asegurarse de evaluar las reformas con arreglo a estos estandares y no
de acuerdo a estandares mas restrictivos, tradicionales o no alineados
con Derechos Humanos. Los modelos de financiacién y de servicios
centrados en el usuario se consideran un componente esencial e
indispensable de cualquier proceso de desinstitucionalizacién que se

pretenda llevar a cabo.
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Redes de apoyo entre pares - Los sistemas de Presupuestos
Personales han ido evolucionando de manera global alrededor del
mundo y, en Europa, parece estar acelerandose el ritmo de cambio y
su adopcion. Existe un largo camino para la investigacion, el desarrollo
de buenas practicas y la adopcion de soluciones innovadoras en la
materia que van de la mano de la creciente creacion de redes por toda
Europa que abogan por modelos de apoyo autodirigido, entre los que
se encuentran incluidos los Presupuestos Personales y el apoyo entre
pares. Para los responsables politicos y autoridades, en calidad de
ciudadanos, opten por asesoramiento de estas redes de apoyo mutuo
puede aumentar la confianza a la hora de ejercer sus
responsabilidades y evitar errores innecesarios a la hora de emprender

cambios y transformaciones sustantivas en el sistema.
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Los retos del apoyo
de larga duracion

Desarrollar e implementar un sistema de Presupuestos Personales requiere

tiempo, integridad y habilidades de liderazgo para afrontar los retos,
complejos e inherentes, del proceso. No existe una solucién Unica ni una
varita mdgica a los cuatro retos identificados en el primer capitulo. No
obstante, identificarlos y tenerlos presentes puede ayudar a guiar, liderar y
dirigir el proceso de reforma hacia un nuevo sistema de apoyos de larga
duracion. Si las autoridades publicas se basan en los Derechos Humanos
como estandar para planificar cdmo financiar el nuevo sistema, utilizar
como base un modelo de Presupuestos Personales puede ayudar a dar

respuesta a los cuatro desafios identificados.

Acceso y asequibilidad

Reto: ;Los Presupuestos Personales se estan poniendo a disposicion de

mas grupos? jLas personas pueden ejercer mayor control sobre ellos?

Todas las personas que requieran apoyo deben tener derecho a un
Presupuesto Personal adecuado. Esto formaria parte de un sistema de
derechos universal y atractivo, accesible para todos y con mayor
probabilidad de obtener un amplio respaldo publico. El objetivo debe ser
apartar los recursos de las practicas institucionales y destinarlos a las
personas y a las familias excluidas o que cuentan con escaso apoyo. Los
Presupuestos Personales pueden ser una herramienta util, por ejemplo,
para ayudar a los ciudadanos a pasar de una atencién institucional a vivir
de forma independiente en la comunidad, recibiendo la atenciéon adecuada

para sus necesidades y deseos (Brown y Dalrymple, 2018). También se han
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empleado satisfactoriamente para ayudar a aquellas familias en riesgo de
separacion a trabajar conjuntamente y evitar que sus hijos pasen a otras
modalidades de atencion (Keilty, 2020). Dirigir los Presupuestos Personales
a los sectores apropiados puede acrecentar el apoyo brindado y
desbloquear recursos para reinvertirlos en mejorar la accesibilidad (Block et
al. 2002).

Los Presupuestos Personales son una herramienta de gran valor. Integran el
apoyo y reducen la divisién injustificada de los diferentes servicios y
sistemas de financiacion. El apoyo puede organizarse atendiendo a las
necesidades, a los recursos y a las prioridades de la persona para destinar la
financiacion alli donde realmente resulte necesaria. Hoy en dia, la mayor
parte del gasto en ALD es una inversion alejada de la vida de la comunidad.
En cambio, los Presupuestos Personales permiten invertir en la inclusiéon
comunitaria de los ciudadanos y contribuir asi a la economia local. Cuando
el sistema de financiacién del ALD es mas universal y atractivo para la
poblacién, estimula un mayor compromiso que pueda respaldarlo. Los
Presupuestos Personales sientan la base de un sistema para personas con
distintas necesidades, que abarca toda la comunidad. Este modelo permite
que los ciudadanos ejerzan su capacidad de eleccion y maximicen su

inclusién familiar y comunitaria.

Sostenibilidad del sistema

Reto: ;La creciente inversion y gasto publico en servicio de apoyo de larga
duracién se destinan a financiar servicios de base comunitaria y a servicios
que respetan y fomentan el derecho a la vida independiente y la inclusién

social de las personas?

Los Presupuestos Personales se definen y se asignan en funcion de las
necesidades de cada persona. Maximizan la capacidad de las personas para

mantener vinculos familiares o con su circulo de amistades y maximizan la
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conservacién de una vida activa y en la comunidad. En lugar de asignar
recursos a servicios que alejen a las personas de la comunidad y destinarlos
a servicios que institucionalizan y segregan, los Presupuestos Personales
funcionan como una inversién en la vida comunitaria y refuerzan la
prestacion de servicios de caracter local, dinamizando a su vez la economia

de los territorios en que se prestan.

Crear nuevas vias o esquemas de financiacidon que ayuden al despliegue del
modelo de Presupuestos Personales es necesario, como también lo es

desarrollar estrategias o planes que permitan cambiar, ajustar o transformar
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el uso de los recursos financieros actuales o con los que se financia el
modelo tradicional de servicios. Afadir recursos sin cambiar como se
emplean los existentes puede resultar altamente ineficiente (White, 2011).
Demostrar que estos se pueden utilizar de manera mas eficiente mediante
el nuevo modelo resulta esencial para aumentar el consenso democratico y
popular que permita acometer las reformas necesarias hacia un modelo de

Presupuestos Personales (Glendinning et al. 2008).

Los Presupuestos Personales promueven que las personas adquieran una
mayor responsabilidad a la hora de gestionar, configurar, elegir o ejercer
control sobre su propio apoyo, desarrollando su capital humano y social y
aumentando las oportunidades para incrementar su red comunitaria o de
apoyo entre pares. Ahora bien, es importante que el Sistema de Asignacién
de Recursos no dé por hecho que las personas con discapacidad o con
necesidades de apoyo cuenten con apoyos de manera natural o cuenten
con las habilidades necesarias para la autogestion de su propio apoyo,
especialmente en situaciones complejas o con necesidades de apoyo
elevadas. Asumir lo antes mencionado podria conducir a disfunciones
como a una reducir de manera indebida el Presupuesto Personal asignado
al existir una red natural de apoyo o a limitar la capacidad o a una gestion
automatica y o por representacion de la persona sin que esta sea participe
del proceso. En el proceso de evaluacion, asignacion y gestion del
Presupuesto Personal se deberia animar y permitir a las personas
aprovechar los apoyos con los que cuentan y al mismo tiempo que sean
ellas mismas las que decidan contratar apoyos servicios de apoyo que les

ayuden en la gestidn en caso de necesitarlo.

Dotar de flexibilidad al sistema y posibilitar el empleo de los recursos que
directamente recibe la persona en forma de una dotacién econémica
determinada para que sea ella misma la que los emplee y destine a la

contratacion de servicios o profesionales que le ofrezcan apoyo en la
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comunidad de manera individualizada y personalizada es fundamental.
Cuando las personas identifican sus necesidades e intereses, desarrollan sus
habilidades y talentos y sacan partido a la red de contactos, familiares y/o
pares para mejorar su participacion en la sociedad, es muy probable que el
uso de los recursos que se le asignen sea altamente eficiente, efectivoy
eficaz. El desarrollo de un sistema de Presupuestos Personales también
debe prever mecanismos de control y supervision que permitan reducir el
uso indebido, el despilfarro y la complejidad de la gestion y a su vez ser
crear oportunidades para invertir en las personas, en las comunidades y en
los servicios que realmente valoren a las personas y sean valorados por

estas.

La fuerza laboral

Reto: ;Son los Presupuestos Personales realmente un marco de trabajo que
los profesionales que proveen el apoyo consideran como un modelo valida
y como una opcion o medio de colaboracién y responsabilizaciéon para con

las personas con discapacidad o con necesidades de apoyo?

Los Presupuestos Personales posibilitan apoyos personalizados e
individualizados, centrados en promover la inclusién social de las personas

que lo reciben. Esto puede generar que los profesionales encargados de
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proveer el apoyo perciban que su trabajo es mas atractivo al generar un
alto valor social, al permitir disfrutar de flexibilidad a la hora de prestar sus
servicios y al consolidar vinculos duraderos y significativos con la persona 'y
con la comunidad. Este conjunto de factores, entre otros, constituye la base
mediante la cual incrementar la satisfaccion laboral (IFF Research, 2008). El
sistema de Presupuestos Personales deberia garantizar una remuneracion
adecuada a todos los trabajadores y profesionales que presten apoyo a la
personay ser capaz de reducir la carga administrativa a la que
frecuentemente se ven sometidos en detrimento del trabajo de apoyo
directo e individualizado. Identificar y crear alianzas con trabajadores
sociales, activistas comunitarios u otro tipo de perfiles profesionales que
desarrollen servicios de base comunitaria y en la comunidad y que estén
dispuestos a trabajar con el nuevo esquema o modelo de servicios basado
en el usuario es esencial. Es importante que los mismos profesionales
promuevan los cambios y pongan de relevancia la importancia de trabajar
mediante el nuevo modelo visibilizando el valor social que produceny

valorando la satisfaccion laboral y personal que les aporta (Ellis et al. 2014).

No es posible desvincular lo anterior del desarrollo de estrategias de
sensibilizacion, concienciacion y formacion de profesionales acerca de

como prestar servicios centrados en el usuario y en las necesidades de la

persona, y no del servicio o del mismo profesional, respetando a su vez la
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voluntad, deseos y preferencias de la persona receptora del apoyo. Los
Presupuestos Personales operan bajo la premisa de acercar a la persona
que precisa de apoyo al proceso de toma de decisiones sin perjuicio de la
participacion, muchas veces necesaria, de aquellos profesionales que lo
prestan. El sistema promueve el sentido de la responsabilidad personal a la
hora de planificar, gestionar y prestar el apoyo a la vez que promueve
relaciones de confianza potenciando el vinculo persona-profesional,
haciendo que la prestacion de apoyo sea mas gratificante. Cualquier forma
de apoyo individualizado que se desarrolle de manera individualizada y
personalizada tiene el potencial de acercar a la persona a su comunidad al
tejer relaciones sociales sélidas en contextos locales o vecinales. Las
oportunidades laborales y de generacion de empleo son multiples y
diversas, aportando ademas un valor econémico a nivel local y un valor
social dificilmente cuantificable. Revalorizar el valor del trabajo que realizan
los profesionales del sector social, mejorar sus salarios y remuneracién es
indispensable. No obstante, estos nuevos yacimientos de empleo que
precisan de una fuerza laboral preparada para hacer frente a la creciente
individualizacion y personalizacion del apoyo que prestany, a su vez,
nuevos requisitos formativos, requiere proteger los derechos de los
profesionales y los trabajadores del sector y la actualizacién de sus
convenios laborales para asegurar y garantizar que exista suficiente mano

de obra disponible para los distintos tipos de trabajo que se generaran.

Estandares de calidad

Reto: ;Las personas con discapacidad o que precisan de apoyo de larga
duracién son valoradas en su contexto social y comunitario y son capaces

de contribuir en igualdad de condiciones?

Los Presupuestos Personales deberian cambiar radicalmente los enfoques
tradicionales con los que estamos a acostumbrados a medir y gestionar la

calidad de los servicios, sobre todo en aquellas metodologias que se
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centren en evaluar o inspeccionar los servicios a través de parametros
estrictamente técnicos que poco o nada tienen que ver con la atencion y el
apoyo que la persona recibe. Identificar el grado de control sobre el servicio
que ejerce la persona que lo recibe, los procesos de innovacién en el
servicio, el grado de apoyo entre pares que recibe la persona o aspectos
como la reciprocidad de las relaciones profesional-persona, la contribucion
o las interacciones que la personas con discapacidad realizan la comunidad
deberan servir de base para nuevos modelos y metodologias de control de
la calidad que se orienten a resultados y midan realmente el impacto de los
servicios de apoyo en la calidad de vida de las personas. Es crucial trabajar
con las personas que reciben el apoyo no solo para realizar un seguimiento,

supervisa o evaluar si no también para definir estandares de calidad.

El cambio, la transformacién y la transicién hacia un sistema de
Presupuestos Personales lleva aparejado un cambio de perspectivas,
valores y principios. Cuando las propias personas usuarias de los servicios
definen sus propias metas, objetivos o aquello que consideran importante,
suelen centrarse en aspectos relacionados con el derecho a vivir de manera
independiente y como se puede materializar este derecho o en aspectos
relacionados con la ciudadania en lugar de en los estandares de los
servicios en un sentido tradicional (Murray, 2010). Los Presupuestos
Personales faculta a la persona para poder elegir cuando iniciar y cuando
terminar determinada relacién o servicio de apoyo de manera que es la
persona misma la que tiene mas interés en tomar una decisidén correcta
respecto al apoyo que recibe. Si el profesional o el servicio de apoyo son
inadecuados o no atajan los problemas ni las necesidades de la persona no
hay motivo para seguir con él. Surgiran nuevas oportunidades, nuevos
servicios y nuevos profesionales que la persona debera ser capaz de
aprovechar. Es vital que el sistema de Presupuestos Personales tenga
capacidad de respuesta rapida y se centre y adapte a las necesidades de la

persona.
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La mejora garantia para procurar que el apoyo que la persones recibe sea
de calidad es la existencia de actores sociales y profesionales activos que
operen en la comunidad o en contextos locales. No deja de ser cierto que
las redes vecinales o de conocidos juegan un papel fundamental en la
deteccion de situaciones de abusos, negligencias o que generen algun tipo
de riesgo para la persona con discapacidad que forma parte de la
comunidad. Es importante que el conjunto de la ciudadania entienda el
proposito del modelo de apoyo comunitario y tenga claros los derechos de
las personas con discapacidad o necesidades de apoyo ya que este hecho
acrecentara el compromiso con la inclusién social de todos los miembros

de la comunidad

Tener en consideracion todo lo anteriormente expuesto es importante pero
no significa que debamos abandonar totalmente los actuales sistemas de
control de calidad y la regulacién y la normativa existente en la materia.
Resulta indispensable que los Estados reconozcan la necesidad de avanzar
hacia formulas de regulacién de los servicios que favorezcan la autonomia
de la persona, que se desarrollen en contextos comunitarios y que
fomenten o experimenten con practicas innovadoras. Asi pues, aunque los
mecanismos de control de calidad y las normas, regulaciones o protocolos
existentes pueden ser adecuados para supervisar y evaluar servicios
institucionales pero no sirven para garantizar la calidad de los servicios de
base comunitaria o en contextos donde las personas gocen del derecho a

vivir de manera independiente.
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Una mirada al futuro

El proyecto UNIC es un proyecto paneuropeo que tiene por objetivo
desarrollar modelos de financiacién centrados en el usuario que puedan
ser probados, compartidos y mejorados basados en modelos ya existentes.
El presente documente, elaborado a modo de guia, va dirigida a todas las
autoridades publicas interesadas en el desarrollo de modelos de
financiacién de servicios centrados en el usuario y, particularmente, en

esquemas o modelos de Presupuestos Personales.

A través del proyecto UNIC se desarrollaran una serie de herramientas que
tomaran como base lo expuesto en el presente documento. Las
herramientas tienen como objetivo ayudar a las autoridades publicas a
evaluar sus propios sistemas, fijar nuevos objetivos y trabajar en pro de los
Derechos Humanos y de la desinstitucionalizacion de las personas con

discapacidad o con necesidades de apoyo.

Mediante el uso de estos instrumentos, las autoridades publicas podran
disenar, desarrollar, implementar y evaluar un sistema de presupuestos

personales. Entre estos instrumentos encontramos:

«  Una herramienta para evaluar y controlar la calidad de los servicios

prestados en el marco de un sistema de presupuestos personales;

«  Una herramienta para ayudar a los proveedores de servicios a disefar
y prestar apoyo centrandose en las necesidades y preferencias de la
persona usuaria del servicio. Cabe sefalar que esta herramienta se
centra en servicios que se enmarquen dentro del sistema de
Presupuestos Personales, focalizando en aquellos servicios de
atencion domiciliaria, de base comunitaria o que se presten en la

comunidad;
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. Una herramienta para ayudar a las autoridades publicas a promover el
compromiso social con el sistema de Presupuestos Personales. Esta
también les sera de utilidad para motivar su aplicacién. Este
instrumento contempla el desarrollo de servicios comunitarios,
transformando los existentes y creando otros nuevos, atendiendo a las

necesidades de la poblacion.

VAPH, entidad socia del proyecto y Agencia del Gobierno Regional de
Flandes (Bélgica) responsable de gestionar el sistema de financiaciéon de
apoyos a la larga duracion y que ya cuenta con un modelo desarrollado e
implementado de Presupuestos Personales, testeara y pondra a prueba
estas herramientas y ha ayudado a desarrollar la presente guia. Todos los
instrumentos desarrollados son susceptibles de ser mejorados a medida
que lo permita tanto la experiencia como los conocimientos profesionales
de los profesionales implicados en su desarrollo. Todas las herramientas
desarrolladas seran puestas a disposicion del publico para su consulta'y

uso.
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