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Resumen: Ante las limitaciones aso-
ciadas al modelo biomédico centrado
en el déficit y orientado al servicio, en
los tultimos anos esta cobrando cada
vez mas fuerza el modelo de Atencién
Centrada en la Persona (ACP). Este
modelo entiende a la persona desde
un punto de vista integral y holistico,
donde la persona mayor desempena
un papel activo en todos los aspectos
fundamentales que afectan a su vida y
los cuidados y atenciones se adaptan a
las caracteristicas propiasy singulares
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Abstract: Given the limitations of the
biomedical model, which is focused
on the deficit and oriented to servi-
ce, the Person-Centered Care model
(PCA) is gaining strength in the recent
years. This model understands the
person from an integral and holistic
view, in which the older person plays
an active role in all the fundamen-
tal aspects that affect his or her life,
as well as the care and the attention
provided are both adapted to the own
and unique characteristics of each
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de cada individuo. Asi, las bases de la
ACP son la personalizacién, la promo-
cién de la autonomia y toma de deci-
siones, el desarrollo de un ambiente
social positivo y la mejora de la cali-
dad de vida. En este punto, los fami-
liares desempenian un rol de especial
importancia. Por ello, deben ser consi-
derados no sélo como una importante
fuente de informacién, sino como un
area que debe ser integrado en el sis-
tema de atencién integral.

Palabras clave: Atencion centrada en
la persona, buenas practicas, cuidado-
res informales, familia, instituciones

individual. Along this line, the bases of
PCA are personalization, promotion
of autonomy and decision-making,
development of a positive social envi-
ronment and improvement of quality
of life. At this point, family relatives
play a particularly important role. For
this reason, they should also be consi-
dered not only as an important source
of information, but also as an area that
should be integrated into the integral
care system.

Keywords: Person-Centered Care,
good practices, informal caregivers,
family, nursing homes.

1. Introduccion

En los ultimos afios venimos asistiendo a un importante movi-
miento de cambio cultural a nivel internacional, que ha afectado a
todos los ambitos, incluido el sector relacionado con el cuidado de
personas mayores. El cambio de paradigma viene derivado por dife-
rentes causas, como los avances y resultados innovadores de estudios
basados en la evidencia, asi como el hecho de que las nuevas genera-
ciones de personas mayores prefieren formas alternativas de cuida-
do y alojamiento (Brownie y Nancarrow, 2013; McCormack, Roberts,
Meyer, Morgan y Boscart, 2012). Esta transformacién afecta especial-
mente (aunque no de forma exclusiva) a las instituciones de cuidado a
largo plazo MMcCormack et al., 2012).

Tradicionalmente, el modelo desarrollado y aplicado en estas
instituciones estaba basado en el modelo biomédico centrado en el
déficit (enfermedad, deterioro y dependencia) y orientado al servicio
(tareas rutinarias, rigidas, normativas y estandarizadas). En este mo-
delo el papel activo lo tienen los profesionales, mientras la persona
mayor, necesitada de cuidados, asume un papel pasivo (Brownie y
Nancarrow, 2013; McCormack et al., 2012). Aunque este modelo tuvo
sus ventajas, ha demostrado ser muy limitado y no dar respuesta a
cuestiones importantes como, por ejemplo, la calidad de vida de la
persona mayor. Todo ello provoca que, ante la necesidad de hacer
frente y dar una respuesta adecuada y sensible a las necesidades de
las personas mayores actuales, comience a desarrollarse un modelo
alternativo (Mead y Bower, 2000).

El nuevo modelo se centra en el cuidado de la persona mayor
desde un punto de vista integral y holistico a nivel fisico, psicolégico y
social (Entwistle y Watt, 2013; Epp, 2003). Aqui el protagonista y centro
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de atencidn es la propia persona mayor, manteniendo el control sobre
todos los aspectos fundamentales que afectan a su vida (McCormack
et al.,, 2012). Esto implica un proceso de evoluciéon continua para los
centros, pasando de ser instituciones donde se aplican unos criterios
generales para todos los usuarios, a convertirse en “verdaderos ho-
gares” adaptados a las caracteristicas propias y singulares de cada
individuo (Koren, 2010).

Pero ¢qué implica ese cambio realmente? Supone una trans-
formacién a todos los niveles que afecta (1) a las actividades (cuéles,
para qué y como se realizan), (2) al ambiente, (3) a las relaciones entre
los usuarios, familiares y profesionales, (4) a la organizacion del tra-
bajo y a las funciones de los profesionales y (5) al proceso de toma de
decisiones (Koren, 2010).

2.  Nuevo modelo de cuidado. La atencion centrada en la persona

Dentro de este contexto surge la Atencién Centrada en la Perso-
na (ACP) Martinez, Suarez-Alvarez, Yanguas y Muiiiz, 2015). Este mo-
delo coloca a la persona como eje central del proceso de atencion, fa-
voreciendo su participacién activa en el proceso. En los ultimos anos
este concepto de ACP se ha establecido como uno de los principales
pilares que sustentan la calidad en los servicios que proporcionan
cuidado a personas mayores (Ericson, Hellstrom, Lundh y Nolan, 2001;
Slater, 2006) e, incluso, en algunos contextos esta llegando a ser con-
siderado como el lema ético de la calidad del cuidado (Nolan, Davies,
Brown, Keady y Nolan, 2004).

Es importante subrayar que una alta calidad del cuidado incluye,
por un lado, realizar tareas que ayuden a compensar el declive en ha-
bilidades, asi como cubrir necesidades basicas fisicas y psicosociales
y, por otro lado, apoyar en las necesidades de la vida diaria (Sand-
man, Edvardsson y Winblad, 2006). Ambas dimensiones son imperati-
vas en la ACP (Ericson et al., 2001; Slater, 2006; Murphy, 2007).

Este enfoque tiene su origen en Rogers (1942), quien describid las
bases de la Terapia Centrada en el Cliente. Rogers (1961) proponia que
esta aproximacion, asentada en la aceptacion, el cuidado, la empatia,
la sensibilidad y la escucha activa, promovia el desarrollo humano
6ptimo. Ademas, consideraba que el ser humano poseia una motiva-
cién innata hacia el crecimiento y la realizacién, a lo que denominé
“tendencia hacia la actualizacion” (Rogers (1990). Esta motivaciéon no
disminuye con la edad, ni en cantidad ni en importancia (Brownie y
Nancarrow, 2013). No obstante, sefialaba la importancia de la accesi-
bilidad a algunos factores clave, como el aprendizaje continuo, los de-
safios personales y las relaciones cercanas e intimas para alcanzar el
crecimiento 6ptimo personal en la edad avanzada (Rogers, 1980).
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Por tanto, la ACP se centra de forma especial en el bienestar y
la calidad de vida, pero no desde una perspectiva estandarizada y ho-
mogénea, sino tal y como es definida por la propia persona (Crandall,
White, Schuldheis y Talerico, 2007). Ademas, este modelo se ha de-
sarrollado también en el marco del cuidado a personas mayores con
demencia como respuesta a la “psicologia social maligna” (Kitwood,
1997), por ejemplo, con relaciones de cuidado que devaltian, deshu-
manizan, despersonalizan y subestiman a la persona con demencia
(Kitwood, 1997).

Existe un importante consenso en considerar que la ACP es un
concepto multidimensional que enfatiza el valor de las personas y
la experiencia subjetiva de enfermedad de cada una (Brooker, 2004,
2007; McCormack, 2004; Edvardsson, Winblad y Sandman, 2008), in-
dependientemente de su capacidad cognitiva (McCormack, 2004;
Downs, Small y Froggatt, 2006). Ademas, define el cuidado como el
respeto a los otros, como individuos, organizado alrededor de sus ne-
cesidades (Department of Health, 2001).

Kitwood (1997), incluso, desarrolla el concepto de condicién de
persona aplicado al ambito de las personas mayores con demencia,
ante las diversas experiencias en servicios en las que se apreciaba su
cosificacién (Askham, Briggs, Norman y Redfern, 2007). En este senti-
do, definié la condicién de persona como “la posicién o estatus que es
concedido a un ser humano, por otros, en el contexto de la relacién y
el ser social e implica reconocimiento, respeto y confianza” (Kitwood,
1997, p.8). Esta no dependia de habilidades cognitivas como la racio-
nalidad, memoria o la habilidad para comunicarse (O’Connor y Pur-
ves, 2009). Lo importante en este caso seria:

En primer lugar, esforzarse por poner en valor a la persona como
un ser Unico, con su propia historia, valores, ideas y experiencias que
dan forma a quien es (Touhy, 2004; Crandall et al., 2007; Entwistle y
Watt, 2013). La singularidad del ser humano es la caracteristica que
mejor le define. Esto implica trabajar con cada usuario como alguien
Unico que tiene su perspectiva caracteristica y sus preocupaciones
(Entwistle y Watt, 2013). Significa tomar las experiencias subjetivas
de cada usuario seriamente, siendo atento y sensible a su biografia
Unica, contextos sociales y las relaciones que les importan, y tenien-
do cuidado de evitar dafar la identidad personal que tanto se valora
(Entwistle y Watt, 2013). El resultado de todo ello es la personalizacién
e individualizacién del cuidado. Esta ha demostrado ser importante
en los ambitos que afectan a las personas mayores (Bridges, Flatley y
Meyer, 2010) e incluyen mantener la identidad (;,Quién soy?), compar-
tir la toma de decisiones (jInvolicrame!) y crear comunidad (Conecta
conmigo) (McCormack et al., 2012).

En segundo lugar, implica esforzarse por promover la autonomia
y toma de decisiones siempre que tengan capacidad de hacerlo y, en
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los casos en los que ya no pueden hacerlo, se trata de velar por que se
cumplan sus deseos y preferencias. Todos concedemos un valor des-
tacado a ser capaces de vivir nuestras vidas de acuerdo con lo que
consideramos adecuado (Entwistle y Watt, 2013). Y, scomo se consi-
gue esto? A través, por ejemplo, del desarrollo de relaciones cerca-
nas que van mas alla de las actividades inmediatas del cuidado, que
permiten llegar a conocer al otro (al usuario), entender y apoyar las
preferencias, autonomia y condiciéon de persona de los usuarios evi-
tando imponer de forma inapropiada las prioridades organizaciona-
les o profesionales (Entwistle y Watt, 2013; Flesner, 2009; Koren, 2010).

Y, en tercer lugar, supone desarrollar un ambiente social positi-
vo, adaptado a las rutinas del cuidado de los usuarios, que actiie como
agente terapéutico (Caspar y O'Rourke, 2008). Ello implica establecer
como prioridad la experiencia de la persona como individuo mas que
completar las tareas (Edvardsson, Sandman y Rasmussen, 2005). Por
ejemplo, es mas importante hacer que el momento de comer sea una
experiencia placentera que conseguir realizarla lo méas rapida y efi-
cazmente (Sloane et al., 2004). Consecuentemente, la flexibilidad de
las rutinas debe ser consideracion clave en la organizacién, planifi-
cacién y ejecucioén del cuidado para personas con demencia (Cohen-
Mansfield y Bester, 2006). Todo ello, a su vez, provocara cambios en las
practicas, en términos de comida, aseo, rutinas de dormir/levantarse,
medicacion, etc., que conduciran a promover el desarrollo de la in-
dependencia, la individualidad y la autonomia de la persona mayor,
atendiendo a sus preferencias, intereses y motivaciones (Doty, Koren
y Sturla, 2008).

Pero ¢cudl es el objetivo definitivo de la ACP? Tal y como se
mencionaba anteriormente, la mejora de la calidad de vida y, en el
caso concreto de las personas mayores con demencia que viven en
instituciones de cuidado a largo plazo, ésta deberia ser el propésito
nuclear a partir del cual se articularan las caracteristicas organiza-
cionales y profesionales (Whitehouse y Rabins, 1992).

Durante algun tiempo, la calidad de vida se asocié de forma di-
recta a la calidad técnica del cuidado proporcionado (denominada
calidad del cuidado), relacionada con los tratamientos que el usuario
recibe y el cuidado fisico. No obstante, en los ultimos tiempos, mode-
los como la ACP han puesto en relieve que, aunque necesaria, no es
suficiente y, por lo tanto, debe ir acompanada también de la calidad
humana (denominada calidad de vida). Esta calidad implica coémo uno
es tratado e incluye, por ejemplo, tener privacidad, llamar a la puerta
antes de entrar en el bafio o proteger la intimidad de un usuario no
llevandole a la ducha por el pasillo ligero de ropa (Koren, 2010). Con-
secuentemente, a la hora de evaluar la satisfaccién con el trato perci-
bido por los usuarios por parte de los profesionales, es fundamental
que esa calidad humana no sea olvidada.
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3. Satisfaccion con el cuidado en las instituciones. Perspectiva de la familia

Aunque la satisfaccién del usuario es la principal preocupacién,
en los ultimos anos estda aumentando la importancia concedida a la
perspectiva de la familia. Esto se debe a diversas causas. En primer
lugar, el desafio de recoger informacién de usuarios cuando el nivel
de deterioro cognitivo presente dificulta la comunicacién, no pueden
ser facilmente entrevistados o no permite establecer la fiabilidad de
la informacién recogida (Simmons, Schnelle, Uman, Kulvicki, Lee y
Ouslander, 1997). En segundo lugar, la baja tasa de respuestas (Van
Maris, Soberman, Murray y Norton, 1996; Morton, Lieberman y Fisher,
2001). En tercer lugar, el sesgo de aquiescencia (Ross, Steward y Si-
nacore, 1995). Y, finalmente, la falta de variabilidad en las respuestas
(Pascoe y Attkisson, 1983).

Utilizar a proxies en el caso de personas mayores con deterioro
cognitivo, aunque ha sido bien aceptado y es una practica bastante
extendida todavia, sigue generando cierta controversia y debate (De-
banne et al., 2001;Kane et al., 2005). Teniendo en cuenta todos estos
aspectos, el concepto de ACP se ha ampliado incluyendo la Atencion
Centrada en la Familia, con lo que se pretende reconocer el impor-
tante papel de los familiares en estas situaciones (Teno, Casey, Welch
y Edgman-Levitan, 2001).

Ademas, en general, los familiares suelen continuar estando in-
volucrados en las atenciones y cuidados de la persona mayor tras su
ingreso en la instituciéon de cuidado a largo plazo (Shippee, Henning-
Smith, Gaugler, Held y Kane, 2017) y con frecuencia son claves en la
toma de importantes decisiones en nombre del usuario (Neuman,
Araki y Gutterman, 2000; Kane, 2001; Levin y Kane, 2006).

No obstante, ponerse en el lugar del otro no siempre es sencillo
y la percepcioén de los familiares sobre las preferencias en el cuidado
de las personas mayores con demencia podria estar afectado por mu-
chos factores (Reamy, Kim, Zarit y Whitlatch, 2013). Por ejemplo, se ha
demostrado que algunas caracteristicas del familiar (tipo de paren-
tesco, frecuencia de visitas, si proporcionaba cuidado previamente al
ingreso en la institucién o creencias sobre el cuidado) podrian influir
en su percepcion (Reamy et al., 2013; Shippee et al., 2017).

También puede verse influida por caracteristicas del familiar
institucionalizado, caracteristicas interindividuales (relacién entre
los propios familiares y el usuario), de la institucién (tamano, locali-
zacién) y de los profesionales (Tornatore y Grant, 2004). Esa toma de
decisiones se puede convertir en un proceso muy estresante, ya que
algunos familiares no se sienten preparados ni apoyados para ello
(Givens, Kiely, Carey y Mitchell, 2009). Ademas, las percepciones que
tienen los familiares de los valores y preferencias de las personas con
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demencia probablemente influyen en las decisiones del dia a dia que
tienen que hacer por ellos (Reamy et al., 2013).

Algunos estudios revelan un alto nivel de satisfaccién con el cui-
dado por parte de los familiares (Lubart et al., 2004; Shippee et al.,
2017). Sin embargo, se han analizado diferentes variables que pueden
influir en este resultado, encontrando que podria ser debido a la pre-
sencia de deseabilidad social, por lo que se aconseja analizar detenida-
mente esta posibilidad (Ejaz, Noelker, Schur, Whitlach y Looman, 2002).

Asimismo, se ha encontrado correlaciéon entre el nivel de satis-
facciéon familiar y la relacién de parentesco, de manera que los conyu-
ges eran mas criticos que los hijos (Shippee et al., 2017). Sin embargo,
no parece existir relacién en funcién del sexo y frecuencia de contac-
to con el familiar, aunque se ha sugerido que otros factores como las
caracteristicas de la instituciéon (tamarfio o localizaciéon de la institu-
cién o estabilidad de los profesionales) y la calidad de vida (informada
por el usuario) podrian ser mas influyentes en la determinacién de la
satisfaccién familiar (Shippee et al., 2017).

Ademas, hay estudios que sugieren que los familiares que pre-
viamente a la institucionalizacién han cuidado de la persona mayor
pueden experimentar pensamientos y sentimientos negativos al cam-
biar de rol (de interno a externo) (Ejaz et al., 2002). Estos cambios pue-
den crear estrés y conflictos con el personal, lo cual, a veces afecta a
la percepcién de la familia del cuidado que se proporciona a sus seres
queridos.

Otro de los aspectos estudiados en esta poblacién ha sido la afec-
tacién al percibir que el cuidado proporcionado por la institucién se
considera impersonal (Ejaz et al., 2002) o, por el contrario, personali-
zado si los profesionales se involucraban en conocer a su familiar (Lo-
pez, Mazor, Mitchell y Givens, 2013). Generalmente, las expectativas
de las familias sobre el cuidado que van a recibir sus familiares, espe-
cialmente por parte del personal de atencioén directa, incluyen que se
proporcione un cuidado técnicamente competente, asi como sensible
e individualizado (Ejaz et al., 2002). Pero, cuando se siente que el per-
sonal trata a los usuarios como parte de su carga de trabajo, como un
objeto, mas que como una persona, las familias con frecuencia estan
menos satisfechas con la institucién (Duncan y Morgan, 1994).

El deseo de familias y usuarios de contar con personal con buena
actitud que proporcione cuidado personal y promueva interacciones
positivas entre la familia y los propios profesionales es probable que
choque con las demandas de la industria de las instituciones de cui-
dado a largo plazo para reducir los costes y ser eficientes (Ejaz et al.,
2002). Sin embargo, en un mercado competitivo, las instituciones que
consistentemente forman y animan a su personal a proporcionar un
cuidado personalizado y promover la interaccién con los familiares
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es mas probable que se encuentren con personas mas satisfechas y
tengan una mayor demanda (Ejaz et al., 2002).

Este estudio, asimismo, revelaba que la calidad del cuidado en
las instituciones de cuidado a largo plazo podia ser divida en dos
dimensiones: (a) ambiental y servicios administrativos y (b) cuidado
directo. Los resultados sugerian que, a pesar de encontrar, en gene-
ral, un alto nivel de satisfaccién familiar con el cuidado, las familias
creian que las instituciones podian mejorar en servicios administrati-
vos como la comida, la lavanderia, las actividades, asi como en cues-
tiones relacionadas con el cuidado directo (Ejaz et al., 2002).

También se ha encontrado como predictor nuclear de la calidad
percibida del cuidado por los familiares la relacién entre familiares y
personal (Ejaz et al., 2002). Es mas, si los familiares perciben que reci-
ben apoyo emocional por parte de los profesionales es méas probable
que experimenten sentido de pertenencia, mientras que en el caso
contrario es mas probable que se sienten aislados y solos (Lopez et al.,
2013).

Lo que si parece claro es que la comprensién de los factores aso-
ciados a la satisfaccién de los familiares con el cuidado de los usua-
rios en las instituciones de cuidado a largo plazo, incluyendo su cali-
dad de vida, pueden guiar el desarrollo de programas personalizados
y diseniados para cubrir las necesidades de los “diferentes” usuarios
(Shippee et al., 2017).

4, Condcusiones

El nuevo paradigma basado en la Atencién Centrada en la Per-
sona se aproxima al individuo desde un punto de vista integral y ho-
listico. Esta nueva vision lleva a considerar como parte del proceso a
los familiares de los usuarios. Sin embargo, existe poca investigacién
sobre la percepcion del buen trato en personas mayores instituciona-
lizadas desde la perspectiva de los familiares. La mayoria de la inves-
tigacién se ha centrado en la opinién de los profesionales y/o los pro-
pios usuarios. Pero, lo cierto es que en los casos en los que la persona
mayor presenta dificultades para comunicarse, poder contar con la
informacién procedente de un ser cercano es de muchisima utilidad.
Y, todavia mejor podria ser poder triangular la informacién ofrecida
por profesionales, usuarios y los propios familiares con el objetivo de
evitar la presencia de posibles sesgos (De Silva, 2014).

Ante la falta de investigacién donde se triangula la perspectiva
de usuarios, profesionales y familiares, uno de los objetivos del pro-
yecto en el que los autores de este estudio estan involucrados actual-
mente es analizar el buen trato en las instituciones preguntando a los
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profesionales, a los usuarios que presentan capacidad para comuni-
carse y a los familiares, en el caso de que el usuario no pueda expre-
sarse de una forma fiable y valida por si mismo. Este proyecto ha sido
posible gracias al apoyo de la Universidad CEU San Pablo y la conce-
sién de un proyecto precompetitivo (FUSPBS_PPC01/2015).
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