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Resumen

A pesar de la importancia de las percepciones familiares en el andlisis de
la atencion en residencias de mayores, apenas se han indagado estos as-
cpetcos. El objetivo de este estudio es conocer las preferencias y las dreas
de mejora percibidas por los familiares sobre los cuidados a personas con
demencia. Se realizo un estudio cualitativo, a partir de la Teoria Funda-
mentada, combinando dos técnicas de recogida de datos (observacion par-
ticipante y entrevistas en profundidad) en una muestra tedrica de familia-
res de personas con demencia institucionalizadas. El modelo de atencion
optima a personas con demencia, percibido por los participantes, se baso
en una atencion especializada e individualizada y en la participacion de
la familia en el cuidado. Entre las dreas de mejora se incluyeron aspectos
relacionados con una mayor formacion especifica en Geriatria, relaciones
humanas y con la cultura del trabajo institucional. Frente a la vigente ten-
dencia de tecnificacion del cuidado, las familias exigen una atencion per-
sonalizada y en pequefia escala, donde ellas mismas sean parte activa del
proceso de atencion.
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Introduccién

La demencia es un problema social y sanitario
de magnitud creciente, con unos 4,6 millones de
nuevos casos anuales en el mundo y con unas
estimaciones que indican que sellegard alos 81,1
millones de casos en 2040. Siguiendo esta ten-
dencia, la frecuencia de personas con demencia
en residencias de mayores en Europa no para de
crecer, sobrepasando el 60% 1.

La atencién a personas con demencia en resi-
dencias de mayores ha seguido tradicionalmente
un modelo médico somatico, basado en tareas,
ubicdndose en grandes espacios y manteniendo
ciertas similitudes con la atencién hospitalaria
en cuanto al tipo y organizacion de la asistencia
prestada 2. Asf, la atencién ha estado mds orien-
tada a cubrir las necesidades fisicas o a la aplica-
cién de protocolos estandarizados, que a satisfa-
cer las necesidades psicosociales de las personas
con demenciay sus familiares, como el manteni-
miento de su entorno sociocultural y de sus rela-
ciones sociales 23,4. Recientes estudios muestran
las deficiencias de este enfoque, planteando la
necesidad de individualizar los cuidados y pres-
tarlos en entornos hogarenos, donde la familia
sea considerada parte activa en la planificacion
dela asistencia35. En esta linea, nuevos enfoques
como la Medicina Basada en Narrativas (MBN)
proponen la inclusién de la experiencia perso-
nal y de los relatos, tanto de los usuarios como
de sus familiares, en la practica clinica, al con-
siderar también la demencia como un proceso
sociocultural y no solo clinico 6. En este sentido,
estudios previos consideran que las narrativas
son necesarias para contextualizar la experiencia
vivida y los significados culturales de la demen-
cia, restableciendo la importancia del contexto,
los significados y el andlisis subjetivo para la
individualizacién de la asistencia en un ambi-
to en el que prima el paradigma positivista 6.7.
De este modo, los relatos de los pacientes y de sus
familiares son considerados puentes de unién
entre las perspectivas del personal clinico, gesto-
res y usuarios, y las potentes herramientas para
individualizar los cuidados 89.

A pesar de que la participacion familiar co-
mienza a ser reconocida como un elemento cla-
ve para individualizar y optimizar la atencién 19,
es reciente la inclusion del punto de vista de los
familiares en el andlisis de la atencién prestada
en residencias de mayores. En este sentido, cier-
tos estudios incluyen la perspectiva familiar para
indagar aspectos puntuales de la atencidn, tales
como los problemas durante el periodo de tran-
sicion al cuidado residencial 11,12,13,14, Jos benefi-
cios de los programas institucionales orientados
a la familia 1516, y otras cuestiones relacionadas
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con la prestacién de servicios residenciales (ser-
vicios hoteleros, atencion individualizada...) 10,
aunque la mayoria de estos estudios se han reali-
zado en el ambito anglosajén.

Asimismo, los escasos estudios que analizan
la atencion proporcionada a residentes con de-
mencia desde el punto de vista familiar coinci-
den en sefialar que la prestacion de cuidados de
alta calidad requiere equilibrio entre los aspectos
técnicos del cuidado, los conocimientos perso-
nales y biogréficos del residente 17, y la interac-
cién positiva entre los profesionales y los familia-
res 17,1819, Ademds, sabemos que la participacion
de los familiares en ciertos aspectos del cuidado
reduce su angustia, aumenta la satisfaccion con
la atencién 16 y mejora las relaciones con el per-
sonal asistencial 5,10,20,

Por otra parte, no se han encontrado estudios
que analicen en profundidad las percepciones de
los familiares sobre los cuidados a personas con
demencia institucionalizadas en paises del drea
mediterrdnea, a pesar de la heterogeneidad en
los sistemas de atencién formal y de las posibles
diferencias culturales en estos paises, caracteri-
zados por una arraigada tradicién de prestacion
de cuidados a las personas mayores en el dmbito
familiar 21,22,23, El objetivo de este estudio es co-
nocer las preferencias y dreas de mejora sobre
los cuidados a personas con demencia en resi-
dencias de mayores desde el punto de vista de
los familiares.

Metodologia

Este estudio forma parte de un proyecto de in-
vestigacion mds amplio que analiza el fenémeno
de la institucionalizacién en personas mayores
(Andlisis Cualitativo de los Cuidados Formales en
Residencias Piiblicas de Mayores). Durante esta
investigacion se utilizaron dos técnicas de reco-
gida de datos como método de triangulacién de
datos: la observacién participante y las entre-
vistas en profundidad. Ademds, se siguieron los
principios de la Teorfa Fundamentada 24 para el
disefio y el andlisis de la investigacion. Elegimos
este enfoque paradigmatico al permitirnos inda-
gar en los significados, los procesos sociales y los
factores psicolégicos existentes tras las concep-
tualizaciones de los familiares 24.

Participantes

Este estudio incluy6 a familiares de 15 perso-
nas con demencia, institucionalizadas en una
residencia de mayores de la provinvia de Tole-
do, Espafia. Se trata de una instituciéon publi-
ca con 180 plazas para personas mayores que



necesitan alguin tipo de supervision o asistencia
en sus actividades de la vida diaria. Este centro
cuenta con un equipo de atencién multidiscipli-
nar que incluye auxiliares de enfermeria, Diplo-
mados en Enfermeria, servicio médico, psicélo-
go, terapeuta ocupacional, logopeda, trabajador
social y asistencia recreativa.

A la hora de seleccionar a los participantes
se tuvieron en cuenta los siguientes criterios de
inclusion: los residentes debian tener plaza defi-
nitiva con una antigiiedad en el centro superior a
tres meses, ser mayores de 65 afios y haber sido
diagnosticados de demencia (puntuacién mayor
a dos en el cuestionario de Pfeiffer 25). Mientras
que entre los familiares se incluyeron a aque-
llas personas con acceso mds cercano y directo
al residente y que realizaran al menos una visita
semanal. Siguiendo los principios de la Teoria
Fundamentada se utilizé un muestreo tedrico,
este tipo muestreo acumulativo estuvo guiado
por el andlisis de datos y el método de compa-
racion constante, de modo que cada nuevo caso
fue seleccionado por ser particularmente apro-
piado para clarificar o expandir los conceptos, las
relaciones entre estos o las teorias emergentes 24.
El muestreo continué hasta alcanzar la satura-
cion de la informacién, punto en el que ampliar
la muestra no proporcionaba conceptos analiti-
COS NUEVOS 24,

Técnicas de recogida de datos

Los datos fueron recogidos en dos fases durante
2010. En la primera fase, de tres meses de du-
racion, los miembros del equipo investigador
realizaron sesiones de observacion participante
en diferentes dias de la semana, horas, espacios
y actividades comunes residenciales (cafeteria,
pasillos, comedores, salones y jardin), encami-
nadas a observar, escuchar y tener conversacio-
nes informales con los familiares de los 15 re-
sidentes con demencia incluidos en el estudio.
Durante cada sesion el observador adopt6 el rol
de estudiante en practicas. A lo largo de las ob-
servaciones se recogieron notas de campo, que
incluyeron anotaciones sistemdticas, registros
de comportamientos, gestos y dindmicas de los
participantes, siendo inmediatamente volcadas
al cuaderno de campo tras cada observacion. Los
datos obtenidos durante esta fase fueron utiliza-
dos para el disefio de las entrevistas en profun-
didad y para la bisqueda de informantes clave.
La segunda fase incluyé entrevistas en profun-
didad en una muestra teérica de diez familiares
con diferentes caracteristicas sociodemogréficas
de las 15 personas con demencia instituciona-
lizadas, alcanzando el criterio de saturacion de
datos 24. En la Tabla 1 se recogen las principales
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caracteristicas de los participantes en las entre-
vistas. Cada entrevista, con una duraciéon media
de 50 a 120 minutos, comenz6 con una pregunta
abierta sobre la experiencia personal de la insti-
tucionalizacion que fomentara el discurso de los
participantes. El entrevistador, experto en meto-
dologia cualitativa, contaba con un guion de te-
mas que podrian aparecer abiertamente durante
las entrevistas, pero no necesariamente en cada
una de ellas (Figura 1). Tras obtener el permiso
de los participantes, todas las entrevistas fueron
grabadas en audio y transcritas literalmente tras
ser caracterizadas como anénimas.

Anilisis de los datos

Tres investigadores con diferente formacion rea-
lizaron el andlisis de los datos obtenidos desde
la perspectiva de la Teoria Fundamentada, y
consensuaron los c6digos, categorias y el desa-
rrollo de la teoria. Este método de triangulacion
del andlisis contribuy6 a fomentar perspectivas
alternativas y a profundizar el andlisis, aumen-
tando la validez de los hallazgos. Durante esta
investigacion, la recogida, el andlisis y la inter-
pretacion de los datos fue realizado de manera
simultdnea en un proceso circular guiado por el
método de comparacién constante 24. Esto im-
plicé constantes movimientos de avance y retro-
ceso entre las transcripciones, las memos (regis-
tros escritos sobre el andlisis o con pautas para
los investigadores) y la revision de la literatura 24.

Durante el andlisis los conceptos especificos
capaces de explicar las percepciones familiares
fueron hallados a través de los procesos de co-
dificacién abierta, axial y selectiva, y el método
de comparacion constante 24. Asi, en la codifica-
cién abierta se etiquetaron los conceptos emer-
gentes organizdndolos en categorias. Mientras
que la codificacion axial permitié que las cate-
gorias fueran jerarquicamente relacionadas con
sus subcategorias, comenzando a reagrupar los
datos fracturados en la codificacion abierta. Fi-
nalmente, la codificacién selectiva integré las
categorias, organizdndolas alrededor de un con-
cepto explicativo central, para construir la teoria
sustantiva. Este paradigma concibe una teoria
como un conjunto de conceptos bien desarro-
llados, y vinculados por medio de oraciones de
relacion, los cuales constituyen un marco con-
ceptual 1til para explicar o predecir el fenéme-
no analizado 2426, Los diagramas de cédigos de
las Figuras 2 y 3 recogen las relaciones entre los
codigos, categorias, subcategorias y el concepto
explicativo central.

Durante la codificacién se utilizé el software
Atlas-Ti 5.0 (Muhr T. Scientific software develop-
ment GmbH, Berlin, Alemania), lo que facilité

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 32(3):e00163914, mar, 2016



4

Rodriguez-Martin B et al.

Tabla 1

Caracteristicas sociodemogréficas de los participantes en las entrevistas.

Variables

Mujeres Hombres

Edad del residente (afios)
65-75
76-85
86-95

Parentesco del entrevistado
Hijo/a
Cényuge

Edad del entrevistado (afios)
45-55
56-65
Mas de 65

Estado civil del residente
Casado/a
Viudo/a

Ingreso previo en residencias de mayores
Si
No

Conyuge en la residencia
Si
No

Tiempo en la residencia de mayores (afos)
1-5
6-10
Mas de 10

Figura 1

Lista de temas de las entrevistas.

TEMAS DE LAS ENTREVISTAS
Percepcion y preferencias en torno a los cuidados residenciales
Aspectos de la asistencia percibidos como mejorables
Percepcion del personal de la residencia
Relaciones e interacciones con el personal de la residencia
Experiencia actual de la asistencia institucional

Visitas a la residencia: frecuencia, actividades realizadas, percepciones...

la codificacién de grandes cantidades de texto y
permitié a los miembros del equipo investigador
compartir los datos.

Siguiendo los principios de la Teorfa Funda-
mentada, el método de comparacion constan-
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te y el muestreo tedrico por saturacion de datos
fueron utilizados como estrategias de verifica-
cion de los conceptos hallados y de las relacio-
nes entre los mismos 24. Ademds, el contexto en
el cual se recogieron los datos ha sido descrito,
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Figura 2

Areas de mejora.

Conocimientos especificos en demencia |

Competencias profesionales
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Habilidades comunicativas y de interaccion |

Actitudes de empatia y disposiciéon |

Cuidados institucionales

en demencia

Coordinacion del trabajo personal auxiliar |

Rotacién de la plantilla |

Es mejorable Cultura de trabajo institucional Ausencia de unidades monograficas |
Falta de personal |

Division del trabajo por tareas |

incluyéndose también una seleccion de las prin-
cipales verbalizaciones de los participantes que
contribuyen a esclarecer los conceptos emer-
gentes. Por otra parte, se realizé una transcrip-
cién literal del material obtenido, el cual estuvo
a disposicion de los participantes para compro-
bar su acuerdo con el material transcrito. Los
datos fueron analizados dentro de su contexto
original, y se tuvo en cuenta el proceso de trian-
gulacidn 24,27, Asi, mientras que la triangulacion
metodolégica permitié verificar coincidencias
entre los discursos (entrevistas en profundidad)
y las acciones (observacién participante), la
triangulacién de investigadores evito sesgos en el
andlisis. Ademds, efectuamos una triangulacién
datos, incluyendo participantes de diferentes ca-
racteristicas sociodemogréficas.

Cuestiones éticas

Este estudio fue aprobado por el Comité Etico
de Investigacion Clinica del Hospital de Tala-
vera de la Reina, y por la direccién del centro
donde se llevé a cabo. La investigacion respeto
todos los principios éticos de la Declaracién del
Helsinki. Durante las sesiones de observacién
los participantes conocian el rol de los miem-
bros del equipo de investigacién, aunque no el
fin dltimo de observacién para evitar posibles
sesgos. Por otra parte, todos los participantes

en las entrevistas firmaron el consentimiento
informado, tras una explicacién completa y
adaptada de la investigacion por parte del equi-
po investigador.

Resultados

Las preferencias familiares sobre el cuidado a
personas con demencia y sus interrelaciones se
agrupan en torno a dos grandes ejes temadticos,
surgidos tras la observacién y las entrevistas
en profundidad: dreas de mejora y modelo de
atencion 6ptima percibido por los participantes
(Figuras 2y 3).

Areas de mejora

Es destacable el hecho de que al inicio de las en-
trevistas los familiares coincidieron en manifes-
tar su satisfaccion con los cuidados residenciales,
“estdn bien cuidados” (P.7), pero segin aumento
el grado de confianza emergieron aspectos me-
jorables que giraban alrededor de dos grandes
categorias: aspectos relacionados con las com-
petencias del personal auxiliar de enfermeria y
aspectos relacionados con la cultura de trabajo
institucional (Figura 2):

“Yo del personal no tengo queja, los veo
bien... pero las auxiliares tendrian que tener otra

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 32(3):e00163914, mar, 2016
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Figura 3

Modelo de atencién éptima.
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individualizados

Necesitan

Necesitan

institucionales

Colaboracion
familiar

Cercania Paciencia
Actitudes Disposicion  Respeto
interactivas L . .

Carifio Sin anomia

Competencia
profesional
Empleo: humor, psicologia y contacto fisico |
Habilidades
comunicativas
Informacién: adecuada y clara
Asistencia sanitaria especializada |
Necesitan Recursos

Necesitan <

Ambiente de cuidado hogarefio |

Conocimientos particulares |

Proporcionan

Apoyo en toma de decisiones |

Cultura de trabajo institucional |

Influye
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asistencia, estar mds pendiente, algunas son muy
dsperas” (P5).

“Solo he chocado con algunas auxiliares. Pro-
curo ser agradable, llevarme bien con todos para
que se porten bien con mi madre” (P6).

e Competencias profesionales del
personal auxiliar de enfermeria

En general, observamos que las quejas de los fa-
miliares participantes estuvieron dirigidas a los
profesionales con menor cualificacién. Asi, las
principales dreas de mejora manifestadas por los
participantes estaban relacionadas con las com-
petencias comunicativas e interactivas y con el
apoyo social proporcionado por el personal auxi-
liar de enfermerfa:

“Enfermeriay Fisioterapia bien, pero las auxi-
liares ya no tanto” (P7).

“Llamé a las auxiliares y de malas maneras
una de ellas dijo que no se podia levantar de la
cama, que habia que ponerla parfial. Lo peor de
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todo fueron las formas, asi no podia entender
nada’ (P8).

“Yo sé que atenderlos cansa, pero tener pa-
ciencia, psicologia, tacto y callarte aunque quie-
ras contestar es importantisimo. Ella sufre porque
cree que le dan una mala contestacion... A bataca-
z0 no se puede tratar a una persona hay que tener
mds didlogo. Yo entiendo que es muy pesada, que
estdn cansados... pero es su trabajo” (P.6).

En esta linea, los participantes consideraron
mejorables los conocimientos y habilidades del
personal auxiliar, relativos a los cuidados y el
manejo de situaciones conflictivas en personas
con demencia:

“Cuando él entraba en las habitaciones de-
cian que lo hacia porque queria. Pero no es asi
y esos comentarios me dolian mucho. Necesitan
mds cuidados que otras personas, unos cuidados
distintos... habia falta de formacion sobre el Al-
zheimer” (P5).

“No estdn suficientemente preparados, debe-
rian tener mds especializacion. No tiene nada que



ver ser auxiliar de enfermeria en un hospital que
en una residencia” (P7).

Ademads, los participantes percibieron la falta
de ciertas competencias como la empatia para
planificar y ejecutar cuidados o responder rapi-
damente a las necesidades del residente:

“Yo no sé ponerla al servicio y se lo digo a las
auxiliares del salon y me dicen ‘no, eso no es cosa
mia, es de las de arriba” (P7).

e Cultura de trabajo institucional

Entre los principales obstdculos para la mejo-
ra de los cuidados los participantes destacan la
division del trabajo en tareas, las posibles defi-
ciencias en la coordinacién del personal auxiliar
de enfermeria, la falta de estabilidad laboral y la
limitacion en el nimero de profesionales:

“Una persona para veinte residentes no puede
tener igual vigilancia que dos” (P.5).

“Dicen ‘a mi no me toca, te toca a ti..., y unas
por otras la casa sin barrer” (P6).

“Falta coordinacion, porque la auxiliar no sa-
bia si tenia que llevdrsela del comedor, nadie se lo
habia dicho. Siempre deberia haber el mismo per-
sonal, porque asi conocen a los residentes y estos
tienen confianza con ellos” (P.8).

En relacién al proceso de atencion, los fami-
liares reivindicaron la proliferacién de centros
y unidades monograficas destinadas a la aten-
cién especializada en demencia: “La enfermedad
que tiene es para estar en otro Sitio, no en una
residencia” (P5).

Modelo de atencién éptima

Las preferencias de los familiares, en torno a la
atencién a personas con demencia en residen-
cias para mayores se agrupan en torno al mo-
delo de atencion 6ptima, interiorizado por los
participantes, cuyos pilares fueron los cuidados
humanizados e individualizados:

“Lo mds importante es la calidad humana”
(P10).

“Que la atencion sea personalizada... darse
cuenta del enfermo al que estdn cuidando” (P5).

En este sentido el modelo de cuidados indivi-
dualizados incluyé tres grandes categorias: com-
petencias profesionales, recursos institucionales
e implicacion familiar en la atencién.

Entre las competencias profesionales basi-
cas para la atencién a personas con demencia,
los participantes incluyeron tanto habilidades
de interaccion entre profesional/residente (tales
como cercania, disposicién, carifio, paciencia,
respeto y trato personalizado, exento de ano-
mia), como habilidades comunicativas (empleo
del humor y psicologia, proporcionar una infor-
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macion adecuada, clara y tranquilizadora y el
contacto fisico), asimilando estas habilidades a
la pericia profesional:

“La calidad es atender como si la estuviera
atendiendo yo. Aqui se da, son profesionales y los
tratan con carifio” (P4).

“Pienso que esto es un hotelito donde los tra-
tan con respeto y educacion y me quedo mds tran-
quila” (P10).

“La cercania y el carifio, solo con una palabra,
una sonrisa o una mirada, esto es mds importante
que el personal sepa mucho... Que les digan: ‘no
0s preocupéis, os vamos a atender a todos” (P.6).

En relacién a los recursos institucionales
necesarios para alcanzar una atenciéon éptima
los participantes destacaron en primer lugar
contar con asistencia sanitaria 24 horas y, en
segundo lugar, disponer de cuidados especiali-
zados, obviando los cuidados bésicos del perso-
nal auxiliar:

“La ventaja es que aqui puede acceder a la
terapia y a otros cuidados distintos que en casa.
Tiene el cuidado de las enfermeras, del médico, y
sus conocimientos. Ante una urgencia aqui tiene
asistencia sanitaria 24 horas” (P5).

Por otra parte, las conceptualizaciones de los
familiares en relacién al mejor ambiente de cui-
dado se asimil6 a una atencién a pequena escala,
lo mds similar posible al entorno hogareno, don-
de la asistencia siguiera el mismo control y ca-
dencia que en sus propios domicilios. De modo
que el cambio al cuidado institucional afectara lo
minimo posible alas rutinas que se habian afian-
zado durante los cuidados domiciliarios:

“Estd atendido, pero no a las horas adecuadas,
como lo hacia yo en casa” (P.5).

“Que los traten con la familiaridad de una
familia” (P10).

Ademds, los participantes se percibieron a si
mismos como “expertos” en el residente y legiti-
mados para participar en la toma de decisiones
sobre la asistencia, conceptualizando la colabo-
racién familiar como el pilar bdsico de la plani-
ficacion e individualizacién del cuidado. En este
sentido, los participantes consideraron que los
conocimientos adquiridos -tras afios cuidando
a sus familiares sobre sus preferencias y particu-
laridades- constituian una importante informa-
cién que los profesionales debian utilizar para
individualizar la asistencia. Por otra parte, a pe-
sar del interés manifestado por los familiares en
seguir realizando ciertos cuidados y trabajar de
forma conjunta con los profesionales, la cultu-
ra de trabajo institucional fue percibida como el
principal factor determinante de la cooperacion
familiar en la asistencia:

“Llevo 18 afios cuiddndoley le conozco de cabo
arabo” (P5).

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 32(3):e00163914, mar, 2016
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“En el otro centro [privado] olian a pis y le que-
ria bafiar, pero no me dejaban implicarme en el
cuidado de mi padre. Tampoco podia entrar al
comedor... Aqui [actual residencia] me cambié el
chip, vi otra libertad, puedo entrar con él al come-
dor, puedo salir a la calle de paseo con él, estar en
diferentes salones y cambiar de ambiente... para
mi es muy importante poder estar con él cuando
estd enfermo y también me gustaria estar cuando
sean sus ultimos momentos” (P.9).

“Como familiar me quedo muchisimo mds
tranquila al tener la oportunidad de poderme
quedar con él mds tiempo cuando estd enfer-
mo, porque en otras residencias a los familiares
les echan tras el horario de visitas, estén bien o
estén malos” (P.6).

Discusién

De los resultados del estudio emergen las si-
guientes teorias, entendidas como las relaciones
entre los constructos surgidos de los discursos de
los participantes, que explican sus percepciones
sobre los cuidados a personas con demencia en
residencias de mayores: (1) la vision familiar de la
atencion 6ptima a personas con demencia inclu-
ye una asistencia especializada en esta patologia,
prestada en un ambiente de cuidado “hogarefio”
en el que familia sea parte integrante del equipo
de atencidn; (2) los participantes consideran que
los profesionales que atienden a personas con
demencia deberian mejorar sus competencias
comunicativas, interactivas y de apoyo social,
otorgando mayor importancia al dominio de es-
tas dreas frente a las habilidades técnicas; (3) la
cultura de trabajo institucional (politicas asisten-
ciales y gestion del personal) influye en las per-
cepciones familiares sobre la atencidn, siendo las
percepciones mds positivas cuando las politicas
institucionales facilitan el papel activo de la fa-
milia en la asistencia y promueven una atencion
individualizada.

La satisfaccién familiar y la escasez de quejas
por miedo a represalias en centros residencia-
les han sido descritas en varias investigaciones
10,16,28, En nuestro estudio no encontramos las
altas valoraciones del personal auxiliar mostra-
das en otras investigaciones 16, y como nove-
dad emerge nueva relacion de competencia, e
incluso adversidad, entre cuidadores informales
(familiares) y formales (personal auxiliar de en-
fermeria) hasta ahora no descrita. Esta relacién
podria ser consecuencia de los sentimientos de
culpabilidad que suelen aparecer en los familia-
res tras el ingreso 510, y que podrian atribuirse a
reminiscencias de la tradicién de cuidado filial
inherentes a cultura mediterrdnea 22,29,
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En consonancia con estudios previos, las re-
sidencias de mayores no son consideradas un
lugar adecuado para personas con demencia por
su falta de especializacion, y por la escasez y ele-
vada rotacién de los profesionales 517. Aspectos
que son percibidos como barreras para el cono-
cimiento en profundidad de los comportamien-
tos, particulares necesidades y preferencias de
las personas con demencia 5. Ademds, nuestros
resultados siguen la linea de investigaciones pre-
vias mostrando que la estandarizacion de la asis-
tencia dificulta la individualizacién de los cuida-
dos 9. Este estudio aporta, ademads, otras trabas
percibidas por los participantes, vinculadas a la
cultura de trabajo institucional, como la division
del trabajo en tareas o la falta de coordinacion del
personal auxiliar, confirmando que los factores
asociados a la organizacién del trabajo en cen-
tros destinados al cuidado de personas mayores
influyen en las percepciones sobre la asistencia
prestada y son obstdculos para la mejora de los
cuidados 930, Por otra parte, segin los partici-
pantes las tnicas ventajas de la institucionaliza-
cioén son la atencion sanitaria continuada las 24
horas del dia y la posibilidad de acceder a tera-
pias especializadas, en caso de que el centro dis-
ponga de ellas, obviando instalaciones y aspectos
mads tangibles del cuidado que emergen en otras
investigaciones 10.

El tradicional modelo médico de atencién
en residencias de mayores, basado en tareas, en
la aplicacién de protocolos de actuaciény en la
priorizacién de las necesidades fisicas frente a
las necesidades psicosociales de los residentes
y sus familiares 5931, dificulta la participacién
familiar en los cuidados, y es percibido como
el polo opuesto al ambiente de cuidado hoga-
refio demandando por los participantes. Estos
resultados confirman que el modelo de aten-
cién institucional es un factor determinante
para la participacién familiar en el cuidado 9
y coinciden con el cambio propuesto por re-
cientes investigaciones hacia un modelo de
atencion a personas con demencia centrado en
las necesidades personales de cada usuario 2.
En este sentido, nuevos enfoques de los cuida-
dos a las personas mayores proponen un giro
hacia una asistencia organizada en pequefios
centros (llamados group living -Paises Bajos y
Suecia-, group homes -Japén- o wohngruppen -
Alemania-), en los que grupos reducidos de
residentes y un enfermero/a formen un nuevo
hogar y donde la atencién individualizada y la
participacion del residente en las actividades
cotidianas sean una prioridad 3. Las verba-
lizaciones de los familiares participantes si-
guen esta linea de asistencia a pequefa escala
y desinstitucionalizada.



A diferencia de los estudios que analizan el
punto de vista profesional 32, los familiares otor-
gan mayor importancia alas competencias profe-
sionales relativas a las relaciones humanas que a
las habilidades técnicas. Estas valoraciones fami-
liares estdn en consonancia con estudios previos
que muestran la importancia del conocimiento
de la historia de vida de la persona con demencia
y del mantenimiento de sus relaciones sociales y
autonomia 6.9, aspectos en los que los familiares
cuidadores siguen desarrollando un rol esencial
tras la institucionalizacién, manteniendo la par-
ticipacion de las personas con demencia en acti-
vidades sociales y su esfera emocional 33.

Por otra parte, aunque ciertos estudios
muestran que el alivio del cuidado fisico del re-
sidente es el mayor ajuste experimentado en los
familiares tras el ingreso 12, nuestros participan-
tes se consideran a si mismos como parte activa
del equipo de atencién, y perciben como vitales
sus conocimientos particulares y su experiencia
en el cuidado del residente para individualizar
la atencidn 5,10. Esta visién es contraria a la so-
cialmente aceptada de ausencia de implicacion
familiar tras el ingreso 34 y ala consideracion ins-
titucional de los familiares como sujetos pasivos
de la asistencia, pero coincide con nuevos enfo-
ques que atribuyen a los familiares importan-
tes funciones en la atencién residencial 10,19,33,
Ademas, como se ha sugerido en otros estudios,
los conocimientos particulares de los familiares
son percibidos como elementos necesarios pa-
ra mantener la continuidad de los cuidados y
la identidad de la persona con demencia tras la
institucionalizacion 11. Por lo tanto, de acuerdo
con los resultados de nuestro estudio, aquellas
politicas institucionales que faciliten la parti-
cipacién familiar en todas las fases del proce-
so asistencial, incluida la evaluacién y la toma
de decisiones, y que valoren la importancia de
su labor, podrdn mejorar la satisfaccion fami-
liar con la atencién y fomentardn una relacion
profesional/familiar mds equitativa y gratifican-
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te 10,3335, Para que los familiares puedan desem-
pefiar un rol activo, tanto en la vida, como en los
cuidados de las personas con demencia institu-
cionalizadas, es necesario que tengan acceso a
toda la informacioén relevante sobre su familiar.
Ademds, debe visibilizarse el trabajo realizado
por los familiares cuidadores en los centros y
que tanto profesionales, como familiares, sean
capaces de trabajar de forma conjunta con el ob-
jetivo de que alcanzar los mejores cuidados para
el residente 11,33, lo que requiere ciertos cambios
en los modelos de asistencia a personas con de-
mencia que potencien la participacion activa y
una definicién mas clara del rol de los familiares
en las residencias de mayores.

Este estudio muestra que la incorporacién de
la perspectiva de los familiares es una herramien-
ta til, austera, e innovadora para la gestién y la
provision de la atencién de larga duracion a per-
sonas con demencia. Asi, el empleo de narrativas
ayuda a conocer las preferencias los usuarios,
aumenta su satisfaccién y mejora la calidad de la
asistencia prestada.

Conclusiones

El modelo asistencial adoptado por la institu-
cion, y en especial las politicas que promueven
la participacion familiar y la atencién individua-
lizada, determinan el rol activo de los familia-
res y su satisfaccién con los cuidados prestados
a personas con demencia institucionalizadas.
Frente a la vigente tendencia a la tecnificacion
de la atencidn, los familiares demandan la vuel-
ta a unos cuidados centrados en las necesidades
particulares de cada residente, que sigan la linea
de los cuidados hogarefios y en los que ellos sean
parte integrante del equipo de atencién. Lejos de,
como hasta ahora, considerarse rivales, profesio-
nales y familiares deben colaborar mutuamente
para proporcionar unos cuidados adaptados a
las necesidades tnicas de cada residente.

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 32(3):e00163914, mar, 2016
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Abstract

Despite the importance of family perceptions when
analyzing care for the elderly in nursing homes, little is
said about this aspect. This study aims to identify pre-
ferences and areas for improvement in care for persons
with dementia, as perceived by families. A qualitati-
ve study was performed, based on Grounded Theory,
combining two data collection techniques (participant
observation and in-depth interviews) in a theoretical
sample of institutionalized persons with dementia. The
ideal model of care for persons with dementia, as per-
ceived by participants, was based on specialized and
individualized care and family participation in the
care provided. Areas for improvement included aspects
pertaining to specialized training in geriatrics, human
relations, and the culture of institutional work. Faced
with the current trend towards technification of care,
families are now demanding personalized, small-scale
care in which they form an active part of the team.

Dementia; Homes for the Aged; Institutionalization;
Aged
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Resumo

Apesar da importancia da percepgdo da familia na
andlise do atendimento em lares de idosos, pratica-
mente nao se fala neste aspecto. O objetivo deste estu-
do é identificar as preferéncias e as dreas de melhoria
percebidas pelos familiares sobre os cuidados a pessoas
com deméncia. Realizou-se um estudo qualitativo com
base na Teoria Fundamentada, combinando-se duas
técnicas de coleta de dados (observagdo participativa e
entrevistas em profundidade) em uma amostra teérica
de familiares de pessoas internadas com deméncia. O
modelo ideal de atendimento a pessoas com deméncia
percebido pelos participantes baseou-se em um atendi-
mento especializado e individualizado, e na participa-
cdo da familia nos cuidados prestados. Entre as dreas
de melhoria foram incluidos aspectos relacionados a
formagao especializada em Geriatria, as relagoes hu-
manas e a cultura do trabalho institucional. Confron-
tadas com a atual tendéncia de tecnificagdo do cuida-
do, as familias exigem um atendimento personalizado
e em pequena escala, em que elas sejam parte ativa
da equipe.

Demeéncia; Instituicdo de Longa Permanéncia para
Idosos; Institucionalizagdo; Idoso
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