SERVICIOS
DE APOYO
PUNTUALES
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En este articulo tratamos de ofrecer al lector algunas
nociones basicas sobre los "servicios de apoyo puntuales”,
elaboradas a partir de diferentes trabajos procedentes de pai-
ses donde dichos servicios de apoyo se hallan ya establecidos.
En la primera parte, que hoy presentamos, se clarifican el con-
cepto y objetivos de estos servicios y se describen las diferen-
tes formas que pueden adoptar, analizando las ventajas e in-
convenientes de cada una de ellas y el importante aspecto de su
financiacion. En el nimero siguiente, y en una linea mas empi-
rica, se ofrecera una evaluaciéon de diversas experiencias con-
cretas realizadas en este campo y de sus posibilidades de adap-
tacion a nuestra realidad.

Concepto y objetivos Si la integracion del deficiente en la co-
de los servicios de apoyo puntuales munidad a todos los niveles es un tema que
ha hecho, hace y hara correr mucha tinta,
tratando de determinar sus pros y contras,
no hay duda, sin embargo, de que la adop-
cion de nuevas alternativas para llevarla a
cabo, aunque sea a titulo de prueba, pide el
ofrecimiento de medios y servicios que facili-
ten estas alternativas. Dentro de estos servi-
cios se inscribe la "atencién puntual al dis-
minuido". Parece que no seria justo el
abandonar a su suerte a una familia con un
minusvélido encargandole de la ingrata la-
bor, seamos realistas, de atenderle constan-
temente y a veces para toda la vida por el
solo hecho de ser "su responsabilidad"”.
Como indica Cohen (1982) al tratar de la
asistencia al nifio deficiente "... no cabe es-
perar que la familia sola pueda dar respuesta
a las exigencias extraordinarias que conlle-
va la atencion de un nifio disminuido severo.
Recae entonces en la familia, el entorno  El hacerlo invita a la desintegracion familiar
mas cercano del sujeto diferente, la respon- y al mal trato creciente de estos nifios" (1).
sabilidad de la atencién directa al mismo,
con el camulo de consecuencias facilmente Asi lo han entendido paises donde estos
adivinables que esta medida conlleva. servicios puntuales se ofrecen de forma ru-

El concepto de "servicio de atencion pun-
tual" o "respite care" es relativamente nue-
vo. Surgié como una forma de respuesta al
proceso de desinstitucionalizacion del dis-
minuido que se inici6é en los afios 70, y se
desarroll6 paralelamente a las tendencias
integradoras de la época. En contraposicion
a la idea defendida hasta entonces de que al
individuo discapacitado habria que aislarlo
en grandes centros para protegerlo de la so-
ciedad o para proteger a ésta (segun fuera el
momento histérico), surge la tendencia que
afirma que al deficiente hay que criarlo y
educarlo en su propio medio, en su ambiente
familiar, dentro de su comunidad y rodeado
de un entorno conocido del cual forme parte.
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tinaria dentro de los programas orientados a
mejorar la calidad de vida del disminuido y
su familia.

¢En qué consiste este servicio de "aten-
cién puntual al disminuido" o "respite ca-
re"? No hay duda de que constituye funda-
mentalmente una forma de servicio de
apoyo ofrecido al minusvalido y, sobre todo y
en mayor medida, a su familia. Literalmente
"respite" significa respiro, alivio y "care"
atencion o cuidado. Podemos decir que con
este servicio, la atencion o cuidado se prodi-
ga al disminuido siendo el alivio o respiro un
beneficio que se otorga a la familia o al res-
ponsable mas directo del sujeto minusvali-
do en la ardua tarea que representa su cons-
tante cuidado. Esto es particularmente cierto
en el caso del paciente gravemente dismi-
nuido, enfermo crénico o multideficiente.

En definitiva "respite care" es un servicio
de apoyo disefiado especificamente para
ayudar a la familia en su funcién como res-
ponsable primario del miembro familiar
disminuido severo.

Los objetivos de este servicio serian pues
dos: uno inmediato de alivio a la familia,
sustituyéndola temporalmente en su aten-
cion al paciente que vive habitualmente en
su hogar, y otro mediato, consecuencia del
primero que consistiria en la mejora de la
atencion habitual al mismo al facilitar de
algiin modo la labor del proveedor de dicha
atencion.

Queremos hacer hincapié en el concepto
de alivio o respiro ofrecido a las familias. No
se trata simplemente de acudir en ayuda de
una madre que requiere una operacién de
urgencia y no tiene con quién dejar a su hijo
deficiente severo durante su estancia en el
hospital. La respuesta a esta llamada de
emergencia no seria discutida seguramente
por nadie hoy y se halla contemplada en la
planificacion de servicios asistenciales de la
mayoria de los paises desarrollados.

Sin embargo, avanzando un paso mas en
nuestro planteamiento, lo que queremos in-
dicar es que estos servicios de apoyo en su
concepcion inicial estan pensados también
como medio de ofrecer a las familias con un
miembro minusvalido la posibilidad no sélo
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de responder a una emergencia como la
descrita, sino también la de realizarse como
ndcleo humano a través del desarrollo de los
intereses personales de quienes lo integran
mediante la practica de actividades de ocio y
tiempo libre a las que se sientan inclinados.

Es verdad que para el ciudadano de la
calle, la practica de estas actividades puede
parecer un lujo al que no todos tenemos
acceso, no encontrando una razén que justi-
figue un capitulo presupuestario guberna-
mental dedicado a ofrecer a estas familias
"especiales" una posibilidad que otras "nor-
males" no tienen. Pero no es menos cierto
para quienes nos movemos en el campo de
las minusvalias, que el stress al que se ha-
llan expuestas las familias que han "elegi-
do" el tomar a su cargo para toda la vida a su
familiar minusvalido severo desinstituciona-
lizado, no es en modo alguno comparable al
de cualquier otro nucleo o grupo social. Si a
esto afiadimos el sentimiento de culpabili-
dad, mas o menos solapado, pero siempre
presente, en la dinamica familiar que nos
ocupa, estaremos en situacion de empezar a
comprender la necesidad de estos "lujosos"
servicios de apoyo, imprescindibles para
conservar el equilibrio emocional de estas
familias "minusvalidas".

Modelos de servicios de apoyo puntuales

Los "servicios asistenciales puntuales"
pueden revestir diversas formas y modalida-
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des, siendo dificil afirmar que unas sean me-
jores que otras. Cada forma de servicio tiene
sus ventajas y sus inconvenientes que la
haran aconsejable o inapropiada segun la
situacién o caracteristica de la familia, tipo
de handicap del paciente, momento en el
que se produce la necesidad del servicio, etc.

Cohen, en el trabajo antes citado, sefiala
gue basicamente los servicios asistenciales
puntuales pueden agruparse en dos grandes
categorias: los ofrecidos en el hogar y los
ofrecidos fuera del hogar.

—Los servicios ofrecidos en el hogar del
propio minusvalido pueden extenderse
desde unas horas de atencion a varios dias
0 hasta dos semanas. Parece ser que este
tipo de servicios es el preferido por la ma-
yoria de las familias que tienen nifios con
minusvalias; generalmente estan organi-
zados por alguna agencia, entidad u orga-
nismo y presentan la ventaja de ser menos
costosos que los ofrecidos fuera del hogar.

—Entre estos ultimos, externos al domicilio
del paciente. Cohen distingue las siguien-
tes formas:

a) Acogida temporal en una residencia in-
ternado que reserve una 0 mas camas
para este tipo de servicio de apoyo. Sin
embargo, diversos trabajos que han es-
tudiado este tema muestran que mu-
chos padres son reacios a utilizar este
tipo de servicios temporales en inter-
nados residenciales alegando que los
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cuidadores se hallan méas orientados

hacia las necesidades de los residentes

habituales y de mayor edad.
b) Acogida con caracteristicas semejan
tes a la del apartado anterior, pero en
residencia-internado especificamente
diseflado para ofrecer estos servicios
puntuales. Esta segunda alternativa
resulta sin embargo demasiado cara, lo
gue explicaria el que no haya prospera
do mucho hasta nuestros dias.

Traslado temporal del minusvalido al
domicilio del cuidador o proveedor del
servicio asistencial puntual. Esta forma
es relativamente economica y coloca al
paciente en un entorno tan normal co
mo es posible, pero requiere la cuida
dos a correspondencia entre las nece-
sidades del paciente y las capacidades
del cuidador.

0

d) Organizacién de cooperativa de padres
o familias que puedan y deseen ofrecer
por turnos estos servicios. Este tipo de
alternativa se da raramente, pues se
necesita reunir grupos de familias que
funcionen bien y quieran coordinarse
para ofrecer esta atencion puntual, co

sa que no siempre es facil.

Servicio de dia en algin centro no resi-
dencial. Este tipo de asistencia de apo-
yo es solicitado de forma especial por
las familias en los fines de semana o
periodos de vacaciones escolares.

e)

Carol Upshur (1982) por su parte esta-
blece diez tipos de formas o modelos de es-
tos servicios puntuales que en un trabajo
posterior (2) distribuye en cuatro categorias,
Como se exponen a continuacion.

1. Atencion con base domiciliaria (Home
Based Care).

1.1. Contratacién con agencia de servi-
cios puntuales de apoyo. La agencia
contrata y forma a los trabajadores
para ofrecer este servicio de dia o de
noche en su propia casa o en la del
paciente.



1.2. Financiacion de servicios. La agen-
cia reembolsa a las familias por los
servicios puntuales recibidos, los
cuales han sido proporcionados por
personal contratado por la propia
familia que los ha requerido.

1.3. Servicios puntuales ofrecidos en un

hogar o apartamento facilitado por

la agencia.

Como puede observarse, estas tres alter-
nativas cuentan con el respaldo de una
agencia o entidad.

1.4. Cuidador individual particular. Per-
sonas independientes de cualquier
agencia o entidad ofrecen sus servi-
cios de asistencia puntual en su ca-
sa a uno o varios clientes.

2. Atencién diurna en grupo (Group Day
Care).

Se ofrecen actividades diurnas a un gru-
po de clientes dando asi a las familias de
los mismos la posibilidad de disfrutar de
tiempo libre durante varias horas a la
semana.

3. Atencion residencial en grupo (Group
Residential Care).

Se proporciona atencién a un grupo de
pacientes en régimen interno durante pe-
riodos que van de un dia y noche a varias
semanas en un centro que ofrece sola-
mente este tipo de servicios de atencion
temporal.

4. Atencion puntual como un servicio anexo
(Respite Care as an Adjunct Service).

4.1. Residencias de la comunidad. Se re
servan una 0 mas camas para este
servicio puntual en residencias que
atienden a pacientes de mas larga
estancia.

4.2. Centros-Internados de tratamiento.

Se reservan algunas camas para es

tos servicios puntuales en centros

orientados a tratamiento educativo

o terapéutico de pacientes cronicos

o de larga estancia.
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4.3. Centros Médicos. Se proporciona
servicio de atencion puntual a pa-
cientes con necesidades médicas
especiales en camas reservadas o si
hay camas libres.

4.4. Instituciones estatales. Se da cabida

a los pacientes que requieren este

servicio puntual en los grupos de

pacientes crénicos o0 se reservan
unas camas especificamente para
este servicio de atencién temporal.

Cada una de estas forma o modelos tiene
ventajas e inconvenientes, como apunta-
bamos con anterioridad.

Asi, el modelo 1.1 presenta la ventaja de
ofrecer gran flexibilidad en cuanto a que con
suficiente personal entrenado permite la
atencion a una amplia gama de pacientes de
diferentes edades y minusvalias. Tiene ade-
mas la ventaja de que este modelo se en-
cuentra generalmente respaldado por un
amplio sistema de profesionales para casos
de emergencia. Sin embargo, tiene el incon-
veniente de que estos servicios, en general,
no se ofrecen para una duracién superior a
las dos semanas y es dificil conseguirlo en
los periodos clave de vacaciones cuando son
mas requeridos.

El modelo 1.2. es el mas flexible y el me-
nos costoso, pero presenta la incertidumbre
sobre la preparacién adecuada del cuidador
y carece del respaldo profesional del modelo
anterior.

El modelo 1.3 resulta muy conveniente
en los casos de pacientes con graves pro-
blemas de conducta que requieren atencion
fuera del hogar, pero no pueden ser atendi-
dos en instituciones por su caracter pertur-
bador y para quienes es dificil encontrar un
cuidador que desee asumir la responsabili-
dad de llevarlo a su propia casa y aceptar las
consecuencias de esta decision .

El modelo 1.4. presenta los mismos pro-
blemas que el 1.2. en cuanto a falta de res-
paldo en emergencias y de control y entre-
namiento de los cuidadores aun cuando en
la mayoria de los casos este personal sea de
enfermeria con alguna practica en el campo
de las minusvalias.



La forma 2 de asistencia puntual, requie-
re para su eficaz funcionamiento una ade-
cuada proporcion de cuidador-paciente que
Upshur sitia ente 1 :5 a 1 :8, asi como otras
condiciones especificas, tales como planifi-
cacion de actividades si el paciente va a asis-
tir durante varias semanas; facil localizacion
del responsable habitual en cualquier mo-
mento; respaldo médico y profesional en ca-
so de emergencias e informe escrito de los
padres sobre necesidades médicas y evolu-
tivas especificas del paciente.

Asi planificado, este modelo presenta la
ventaja de ofrecer a las familias descansos
periddicos regulares hasta dos o tres veces
por semana y al minusvalido servicios inten-
sos y estructurados, pero posee también el
inconveniente de que el transporte a un ser-
vicio centralizado y las necesidades de espa-
cio, personal y equipamiento lo hacen bas-
tante costoso. No obstante, una vez realiza-
do el gasto inicial para su puesta en marcha,
el gasto de funcionamiento puede llegar a
ser aun inferior al del servicio de atencion
puntual domiciliaria.

El modelo nimero 3 tiene la ventaja de
poder proporcionar servicios mas intensos a
los pacientes con dificultades médicas y de
conducta porque posee un personal variado,
ofrece supervision durante las 24 horas del
dia y cuenta con servicios de refuerzo (médi-
co de guardia, etc.). Sin embargo, presenta
algunas limitaciones en cuanto a edades y
tipos de minusvalias que pueden acogerse
simultdneamente al mismo programa o en
cuanto al periodo de estancia, que a veces
tendra que reducirse para dar cabida a nue-
vos clientes.

Estos programas de atencién puntual
grupal en residencias ofrecen, por otra par-
te, la oportunidad de desarrollar experien-
cias en temas tales como el problema de la
separacion familiar del paciente, relaciones
entre compafieros y socializacién en ge-
neral.

Teniendo en cuenta ademas el rechazo
de las familias a los grandes centros institu-
cionales, estos grupos residenciales deben
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ser pequefios, no sobrepasando los 10 6 12
clientes en un programa.

El mayor problema de este tipo de servi-
cios de atencion puntual en grupos internos
es el de su elevado costo, que puede llegar,
segun estimaciones de la autora, a 65 6 75 $
por dia, frente a los 50 $ o menos de la
atencién puntual domiciliaria.

En cuanto a los modelos que componen
el dltimo bloque en esta serie de servicios
puntuales, se indica que las residencias co-
munitarias (4.1.) tienen la ventaja de que
pueden responder con mas facilidad a
situaciones de emergencia y promover el
contacto entre compafieros y la socializa-
cion. Sin embargo, esta opcion debe ser
considerada con cautela ya que la acogida
de un paciente que requiere atencion tempo-
ral puede interferir los objetivos a largo plazo
del programa.

La alternativa 4.2., que se refiere a los
Centros Internados de tratamiento, afiade a
las ventajas de la anterior el que puede pro-
porcionar también asistencia a pacientes
con mayores necesidades médicas o con se-
veros problemas de conducta, casos éstos
gue presentan dificultad de tratamiento en
otros programas. Los inconvenientes de esta
opcidn serian la falta de flexibilidad para dar
cabida a una serie variable de edades y mi-
nusvalias, localizacién centralizada y recha-
zo de las familias a utilizar un marco
institucional.

Los programas de atencién puntual ofre-
cidos por los Centros Médicos (4.3.) parecen,
por otra parte, ser los mas apropiados para
nifios o adultos con necesidades médicas
intensas.

Los problemas que presenta esta opcion
son los complicados procedimientos y crite-
rios de admision (que la hacen inaccesible
para casos de emergencia) y la naturaleza
institucional del centro. Por otra parte su
costo es el mas elevado de entre todos los
programas de asistencia puntual, llegando
a alcanzar a veces los 80 6 90 $ por dia.

Finalmente, las mismas desventajas que
en la alternativa 4.2. parecen existir en los



centros estatales (4.4.). Sin embargo, la pla-
nificacion de programas adecuados de aten-
cion puntual en dichos centros, que no sim-
plemente "aparquen" alli al paciente,
ofrece la posibilidad de unas ventajas que
hay que considerar. Tales serian la
oportunidad de recibir atencion médica
intensa cuando sea necesaria, respondera
problemas de movilidad limitada o de
conducta y proporcionar asistencia puntual
durante periodos mas largos que otros
centros.

Financiacion de los servicios de
apoyo puntuales

Hasta aqui la exposicién de los diferentes
tipos de programas de atencion puntual que
se reflejan en los trabajos que hemos con-
sultado y un andlisis de las ventajas e incon-
venientes de cada uno.

Pero quizés uno de los mayores proble-
mas que presentan los servicios puntuales
de apoyo, aun en los paises en los que exis-
ten, es su financiacion, al carecer de un pre-
supuesto basico estable para los mismos.

Cohen (3), en el articulo citado anterior-
mente, hace un resumen de las dificultades
que presenta este aspecto y concluye (reco-
giendo la opinién de Clark Ross en su trabajo
"Financing Respite Care Services: An Initial
Exploration"(1980)que "en la utilizacion
de los fondos de programas generales, es
decir, programas no limitados a
minusvalidos, esta la clave de la financiacion
de los servicios de apoyo puntuales...
Naturalmente seria de desear —afirma—
gue a estos sistemas se afiadiera una
legislacién orientada a proporcionar ayuda
a una gran variedad de programas locales
y servicios no institucionales, incluidos los
servicios de apoyo puntuales”. Indica la
autora que para conseguir esto, los padres
y profesionales deben presionar ante los
organismos pertinentes concienciandoles
sobre la necesidad de los mismos.

Todo lo expuesto anteriormente puede
parecer una presentacion teérica de los dife-
rentes aspectos que inciden en este tipo es-
pecifico de servicios de apoyo. Somos cons-
cientes, sin embargo, de que cualquier
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teorizacién carece de valor sin la base de una
evidencia empirica de sus resultados.

Por ello dedicaremos proximamente una
segunda parte de nuestro trabajo a analizar
algunas investigaciones que se han realiza-
do en este campo orientadas a valorar la
eficacia de los servicios de apoyo puntuales,
corregir errores cuando los hubiere y des-
arrollar al maximo las posibilidades que
ofrecen dichos servicios.

Sagrario Sanz del Rio

(1) Cohen (1982), pag. 8.

(2) Carol Upshur (1983), pag. 16. Esta clasificacion se
basa en los servicios existentes en Massachusetts
(USA) evaluados por la autora en 1983 y no es
exhaustiva.

(3) Cohen. Ibid. pag. 10.
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