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Cuidando mas alla del domicilio: el papel de la familia
en los centros residenciales y el cuidado colaborativo
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Introduccién. Aunque la mayor parte de la investigacion
sobre los cuidadores familiares de personas mayores de-
pendientes se ha centrado en aquellos que llevan a cabo su
tarea en la comunidad, algunos estudios analizan el papel
de la familia en el cuidado en entornos residenciales. Estos
estudios sugieren que a la mayorfa de las familias les gus-
tarfa continuar implicadas de alguna manera en el cuidado
de sus familiares. Objetivos. Analizar las implicaciones de la
integracion familiar en los centros residenciales, asi como
las barreras existentes para tal integracion en dichos cen-
tros, en los profesionales y en los familiares. Se proponen
recomendaciones para mejorar la colaboraciéon entre la
familia y los profesionales. Desarrollo. Integrar a la familia
en el cuidado de la persona institucionalizada repercute
positivamente en todas las figuras implicadas en el cui-
dado, pero existen todavia muchas barreras que dificultan
esta integracion. Estas barreras se relacionan con el centro
residencial (p. ej, filosoffa del cuidado), los profesionales (p.
ej., falta de habilidades para afrontar problemas que surgen
con la familia) y los familiares (p. ej.,, ansiedad e incertidum-
bre), asi como con la relacién entre ellos (p. ej., prejuicios o
falta de comunicacién). Conclusiones. Es necesario realizar
un cambio de enfoque en los centros residenciales, desde
modelos clasicos centrados en los cuidados basicos de sa-
lud del residente a un modelo de atencion biopsicosocial
que opte de forma explicita por la integracion de la familia
en el equipo de cuidados. Se describe el programa ‘Com-
paneros en el Cuidado’ como una interesante propuesta
para superar las barreras identificadas.

Palabras clave. Barreras. Cuidadores. Cuidados de larga duracién.
Familia. Institucionalizacién. Residencias.
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Caregiving beyond the household: the role of
the family in nursing homes and collaborative care

Introduction. Although most studies of family caregivers
have focused on individuals who provide care in the com-
munity, there is a small number of studies that analyze the
role of the family in residential care. These studies suggest
that most families want to remain involved in caring for
their relatives. Aims. To analyze the implications of the
integration of the family in residential care, as well as the
barriers to such integration identified in long-term centres,
professionals, and family. Recommendations are proposed
to improve collaboration between family and profession-
als in long-term care facilities. Development. The integra-
tion of the family in residential care of the institutionalized
person has a positive impact on all groups involved in the
provision of care. However, there are many barriers to this
integration, related to long-term care institutions (e.g., phi-
losophy of care), professionals (e.q., lack of skills to address
challenges that arise with family) and family (e.g., anxiety
and uncertainty) as well as to the relationship between
them (e.g., stereotypes or lack of communication). Conclu-
sions. A shift in focus on residential care is needed, away
from classic models focused on basic medical care of the
resident, and towards a biopsychosocial model that clearly
stands for the integration of family in the care team. The
program ‘Partners in caregiving’is proposed as a promising
pathway to address and overcome some of the identified
barriers.

Key words. Barriers. Caregivers. Family. Institutionalization. Long-term
care. Nursing homes.
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Introduccién y objetivo

Cuidar de un familiar dependiente es una situa-
cion prototipica de estrés cronico. En las ultimas
décadas, el interés por comprender y ayudar a los
cuidadores familiares de personas mayores depen-
dientes ha crecido de forma exponencial y se han
acumulado evidencias empiricas que demuestran
la multitud de consecuencias negativas de tipo
emocional, fisico, social y econémico asociadas al
rol de cuidador [1]. El cuidado de la persona ma-
yor en casa sigue siendo la opcidn preferida tanto
por las personas mayores como por los familiares
cuidadores, quienes, en su mayoria, conviven con
los familiares a quienes cuidan hasta que se toma
la decision de institucionalizarle. Esta actitud coin-
cide con las recomendaciones de ‘envejecer en casa’
que han guiado la politica sociosanitaria desde la
implantacién del Plan Gerontoldgico [2], siguiendo
las directrices de organismos internacionales como
la Organizacién para la Cooperacion y el Desarro-
llo Econémico (OCDE) [3]. Probablemente, estas
cuestiones contribuyen a que, en la investigacién
sobre el cuidado familiar de las personas mayores,
el interés por comprender y atender a este colec-
tivo parece detenerse en el momento en el que se
produce la institucionalizacion de la persona ma-
yor. Parece que, a las puertas de la residencia, la
figura de los cuidadores familiares se desvanece,
hasta llegar a desaparecer. Pero, ;es esto realmen-
te lo que ocurre? ;Abandonan los cuidadores su
rol de cuidar a su familiar cuando éste ingresa en
una instituciéon? Si no se abandona este rol, ;como
cambia, como se transforma? ;Qué posibilidades
existen actualmente para que las familias puedan
seguir colaborando en el cuidado de sus familiares
en la etapa de institucionalizacion? En este articulo
se intenta dar respuesta a estas preguntas.

El mito del abandono

Existe todavia en nuestra sociedad la creencia
de que las personas que ingresan a sus familiares
mayores en una residencia lo hacen porque ya no
quieren hacerse cargo de sus cuidados y deciden
‘que se encarguen otros. Aun cuando la intencién
de abandonar y olvidar al familiar mayor exista en
algunos casos, la decision de institucionalizar al
familiar suele venir motivada por muchas y diver-
sas circunstancias. Un estudio realizado en Espaia

revela como causas mas frecuentes de institucio-
nalizacién motivos sociales tales como la falta de
red social y fuentes de ayuda (49%), seguido de
enfermedades psicolédgicas o cognitivas (40%) y fi-
sicas (37%) de la persona mayor [4]. El incremento
de comportamientos problematicos en la persona
cuidada, como agresividad, deambulacién o in-
continencia, es otro de los principales predictores
de institucionalizacién [5,6]. Se han identificado
otros predictores, como una mala relacion entre
cuidador y persona cuidada, problemas de salud
y elevado nivel de carga del cuidador, ausencia de
adaptaciones de la vivienda y el incremento en el
uso de servicios formales [7,8].

Cuando llega el momento de la institucionali-
zacidn, la tristeza y la culpa experimentadas por
una gran cantidad de cuidadores por haber de
tomar esa decision, la mayoria de las veces ‘por
fuerza mayor’ o porque ‘ya no pueden mas, indi-
can claramente que ingresar a su familiar suele ser
un suceso altamente estresante para ellos [9,10].
Estas consideraciones hablan claramente en con-
tra del mito del abandono.

De este modo, la asuncién de que, tras el ingre-
so de la persona mayor en la residencia, la familia
ya no quiere implicarse en el cuidado, no puede
sustentarse ante la evidencia disponible. La ma-
yoria de los cuidadores familiares quieren seguir
implicados en el cuidado de su familiar durante la
institucionalizacion [11, 12].

Las grandes cuestiones que surgen son, por
tanto:

o ;Comprende y asume nuestra sociedad, en ge-
neral, y los profesionales de los centros resi-
denciales, en particular, la importancia de im-
plicar a la familia en el cuidado de la persona
mayor institucionalizada?

« ;Existen barreras para la participacion de las
familias en el cuidado residencial? Si es asi, ;cua-
les son?

o ;Se puede facilitar la participacion de la familia
en el cuidado de la persona mayor en la residen-
cia, en colaboracién con el personal del centro?

La importancia de integrar
a la familia en la residencia

La idea errénea que identifica la institucionali-
zacién con un ‘traspaso’ del cuidado de la familia
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a la institucién choca frontalmente con la mo-
derna filosofia de las ciencias de la salud, segin
la cual las residencias han de entenderse como
lugares de atencion no sustitutoria del cuida-
do familiar, sino complementaria [13]. Como
plantean Leturia et al [14], cuando una persona
ingresa en un centro residencial no deja de ser
miembro de su familia y tampoco olvida o deja
atrds su vida anterior. Los modelos actuales de
atencion a la persona mayor y de calidad asis-
tencial plantean la necesidad de proporcionar
a la persona mayor un cuidado holistico, esto
es, que parta de la base de que la persona no es
un individuo aislado, sino que es un ser social
cuya familia ocupa un lugar privilegiado en sus
relaciones. De entre los principios que se han
planteado como ejes rectores de la asistencia de
calidad en los centros residenciales, interesa re-
saltar el ‘principio de integralidad, segtn el cual
los centros residenciales deben dar respuesta a
los diferentes tipos de necesidades de la persona
mayor: bioldgicas, psicologicas, sociales y espi-
rituales [13]. La ‘integralidad’ también establece
que la atencidn de calidad a las personas institu-
cionalizadas ha de incluir necesariamente, tan-
to en la planificacién como en la aplicacién del
proceso de intervencidn, a los diversos agentes
que tienen un papel importante a desempeiiar
en dicha intervencidén, concretamente: la propia
persona mayor, los distintos profesionales del
centro, la familia, el ambiente fisico y psicoso-
cial del centro y el contexto comunitario. Por
tanto, la familia debe considerarse, tanto en las
residencias como en cualquier servicio formal
dirigido a las personas mayores, como un na-
cleo fundamental de intervencidn, esto es, como
‘cliente’, que debe ser objeto de la atencién e in-
tervencion por parte del personal del centro, que
se interesara por evaluar y dar respuesta a sus
distintas necesidades, asi como por facilitar en la
medida de lo posible su participacion en la vida
del centro [14]. La integracién de las familias en
la atencién y el cuidado de las persona mayores
institucionalizadas es especialmente importante
cuando éstas presentan deterioro cognitivo, ya
que los familiares pueden facilitar a la persona
mayor un contexto de cercania e intimidad que
facilite su orientacion e identidad, y proporcio-
nan informacidén basica para que los profesiona-
les puedan tener en cuenta la historia personal y
biografia (preferencias, valores, etc.) de su fami-
liar, informacién esencial a la hora de elaborar
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el plan individualizado de cuidado y disefar las
intervenciones [15-17].

Este posicionamiento sobre la importancia de
la implicacién de la familia en el cuidado y aten-
cién a las personas mayores institucionalizadas
deriva en gran medida de la constatacion empi-
rica de que implicar a la familia en el cuidado se
asocia con un mayor bienestar fisico y psicologi-
co de las personas institucionalizadas [15,18], con
beneficios para los propios familiares -muchos de
los cuales se sienten altamente satisfechos al ver
que pueden seguir cuidando y ayudando a sus
familiares [19], reduciendo asi su sentimiento
de culpa y carga [20,21]- y con la intencion de
permanecer en el puesto de trabajo por parte del
personal [22], dado que tener buena relacién con
las familias de los residentes es un indicador clave
de su satisfaccion laboral. Los centros que desa-
rrollan medidas que favorecen la integracion de
las familias son evaluados por éstas como mas sa-
tisfactorios y de mejor calidad [23].

La atencidn a las necesidades de la familia y la
potenciacién de su integracidn en el diseio y
aplicacion del plan individualizado de atencion
integral y, en general, en el cuidado de las perso-
nas mayores residentes son, pues, criterios fun-
damentales para valorar la calidad asistencial de
los centros residenciales [24]. Documentos fun-
damentales en los que se subraya la necesidad de
integrar a la familia en la atencidn residencial son,
entre otros, La familia contigo. El papel de los fa-
miliares en las residencias de personas mayores, de
la Consejeria de Bienestar Social del Principado
de Asturias [25], y Criterios de calidad asistencial
en servicios sociosanitarios para personas mayores,
de la Sociedad de Geriatria y Gerontologia [26],
los cuales recogen diferentes medidas que tienen
como objetivo facilitar la integracién de la familia
en las residencias. Estas medidas podrian resu-
mirse en tres grandes grupos:

o Las dirigidas a atender mejor las necesidades
de los familiares, clarificar sus funciones e im-
portancia dentro de la residencia, motivarles
para ser parte activa del equipo de cuidados y
facilitar dicha participacién.

o Lasdirigidas a mejorar la relaciéon y comunica-
cion entre personal y familiares.

o Las dirigidas a realizar cambios estructurales,
en el enfoque de la institucion y en la dindmica
de funcionamiento de cara a potenciar la inte-
gracion de la familia.
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Obstaculos para la integracion
de la familia en la residencia

Nos gustaria comenzar esta seccion destacando el
papel pionero que ha tenido el Gobierno del Prin-
cipado de Asturias en la defensa de la importan-
cia del papel de la familia en las residencias. En
los ultimos afios, desde la Consejeria de Bienestar
Social se han venido dando pasos fundamentales
en el camino de la integracién de la familia en la
atencidn residencial. Ademds del documento ya
citado sobre el papel de la familia en la residencia
[25], es necesario destacar la publicacion en el afio
2008 de la guia Asturias apoya. Para encontrar la
residencia que se convierta en el nuevo hogar [27],
en la que se ofrece a las familias orientacién sobre
cémo afrontar el delicado proceso de la transicién
alaresidencia y sobre qué aspectos han de tenerse
en cuenta para acertar con la eleccion del centro
residencial. Mas recientemente, la Consejeria de
Bienestar Social y Vivienda ha publicado la Guia
de buenas prdcticas en residencias de personas ma-
yores en situacion de dependencia [28], en la que
se ofrece una interesante reflexion sobre los be-
neficios de la participaciéon de los familiares en la
residencia y se discuten algunos de los principales
obstaculos que existen para lograrla. Ademas, se
ofrecen sugerencias para favorecer la integraciéon
de la familia en la residencia, tales como anali-
zar las ‘barreras organizativas’ que la dificultan,
relacionadas con los sistemas organizativos y de
funcionamiento cotidiano. Como buenas practi-
cas clave se identifican, entre otras, las siguientes
relacionadas directamente con la familia:

o Cauces formales de participacién en el centro
(p. €j., asociacion de familiares y contacto con
el profesional de referencia).

o Cooperacién entre persona usuaria, familia y
equipo profesional en el plan personalizado de
apoyo (p. ej, alentar la expresion de emociones
y necesidades de la familia, maximizar su gra-
do de informacién y la flexibilidad del centro
para fomentar su participacion).

o Intervencion y apoyo a las familias (p. ej., ex-
plicarles la importancia de su papel y las po-
sibles vias de participacién, ayuda psicologica
individual y grupal, etc.).

Entre los afios 2005 y 2007, la Consejeria de Vi-
vienda y Bienestar Social del Principado de Astu-
rias desarrollé un plan de formacién especifica a

profesionales de centros de dia y residencias del
principado (directores, personal médico y de en-
fermeria, auxiliares de enfermeria, trabajadores so-
ciales y psicologos), consistente en diferentes edi-
ciones del curso ‘Intervencién social con familias’,
a las que asistieron una media de 20 profesionales
por curso. A través de este curso, se formé a los
profesionales asistentes en los principios del enfo-
que del ‘cuidado colaborativo, que considera a los
profesionales y a las familias como compaiieros en
el equipo de cuidados a la persona mayor [29] y se
describe con mayor detalle en el préximo apartado.
Los objetivos principales de la formacién fueron
fomentar en los profesionales una actitud favorable
a la colaboracién con las familias en la atencién a
las personas mayores y potenciar el desarrollo de
habilidades de comunicacién e intervencién que
les permitieran optimizar la calidad de la rela-
cion con los familiares. Algunos de los firmantes
de este trabajo participamos como formadores en
este plan y tuvimos la oportunidad de observar y
discutir con los profesionales asistentes diferentes
obstaculos para la integracion de las familias en las
residencias, los cuales coinciden en gran medida
con los que se han sefialado en la literatura cien-
tifica sobre el tema [30-35]. En las tablas I y II se
presenta un listado de los factores mas relevantes
identificados en esta experiencia de formacién.

Sin duda, la filosofia del centro, la estructura y
los protocolos institucionales de muchos centros
residenciales hacen muy dificil la atencién a los
familiares y su integracién en el cuidado de los
residentes. En numerosos centros, aun cuando se
pretende seguir un modelo de atencién integra-
dor de la familia, se sigue manteniendo un mo-
delo clasico centrado en los cuidados de salud y
asistencia al residente en las actividades de la vida
diaria, con ratios personal-residentes que llevan
a un exceso de carga de trabajo para los profesio-
nales. El bajo indice de dotacién de profesiona-
les de los centros y la consecuente sobrecarga de
trabajo suponen un gran freno para proporcionar
atencion de calidad, ya que, en estas circunstan-
cias, al personal no le queda tiempo para atender
e integrar a los familiares [36]. Ademas, todavia,
la mayor parte de los profesionales asumen como
funcidén principal y casi exclusiva atender a los re-
sidentes, ya que no existe una filosofia de centro
que explicite de forma clara como objetivo basico
de éste y, por tanto, como funciones bésicas del
personal, la atencidn e integracién de los familia-
res en el cuidado.
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Tabla I. Obstaculos para la integracion de la familia en la residencia relacionados con el centro

y los profesionales.

- Condiciones de trabajo: sobrecarga de tareas, falta de tiempo para conversar con los familiares, excesiva ‘rutinizacion’
y ‘mecanizacién’ del cuidado, condiciones laborales mejorables, etc.

de la familia en el cuidado porque:

Filosofia de centro ‘aislacionista’o con focalizacion exclusiva en los residentes, que no deja hueco para la implicacion real

- No se hace explicita como funcion de los profesionales el dedicar tiempo a escuchar, atender e integrar a los familiares

en el cuidado

- No se comunica a las familias sus posibles funciones y tareas en la residencia, ni se plantean férmulas concretas para

su implicacion real

+ Escasa motivacion por parte de los profesionales porque:
- Han tenido experiencias negativas con las familias

- No han recibido formacion sobre como atender e integrar a los familiares

—Tienen baja apertura al cambio y prefieren la rutinizacion’/automatizacion de su labor

- Reglas y protocolos institucionales excesivamente rigidos (p. ej.,, horarios inflexibles)

+ Miedo a la reaccion de otros companeros o de los sindicatos

Dificultades de comunicacién con las familias (p. ej., malos entendidos)

- Desconocimiento de las necesidades y deseos de las familias en relacién al cuidado de su familiar y del grado

de responsabilidad que estarian dispuestas a asumir

- Excesiva rotacién (cambios de turno) e inestabilidad de la plantilla de enfermeros y auxiliares de enfermeria y escasa
formacion en la atencion a personas con deterioro cognitivo (p. ej., manejo de comportamientos problematicos,

habilidades de comunicacién)

‘nos culpan a nosotros porque se sienten culpables’

para reuniones familiares)

Falta de habilidades para afrontar quejas o problemas que les plantean los familiares

Estereotipos y prejuicios acerca de los familiares: ‘son todos iguales,‘se quejan por sistema; ‘quieren llevar la voz cantante;

Barreras ambientales: falta de espacios fisicos para la familia (p. €], ausencia de sillas en las habitaciones, inexistencia de salas

- Escasa apertura por parte del personal a recibir y aprender de la pericia y experiencia del familiar cuidador

- El centro estd muy aislado y mal comunicado a través de transporte publico

Al hablar de los diferentes obstaculos para la
implantacién de un enfoque integral de calidad
residencial que integre a la familia en el equipo de
cuidados, Martinez [13] destaca la falta de defi-
nicién de modelos que sustenten la intervencién
personalizada e integral. Ademds, subraya la exce-
siva rigidez de algunos centros en los que las con-
diciones laborales obstaculizan que la atencién a
las personas se centre realmente en las necesida-
des de éstas. No es infrecuente encontrar que los
gestores y directores de centro muestren reservas
e incluso resistencia a innovar y hacer cambios
significativos en sus filosofias de centro.

Otra gran parte de los obstaculos resefiados en
la tabla I hace referencia a problemas en las relacio-

© Viguera Editores SL 2010. PSICOGERIATRIA 2010; 2 (2): 93-104

nes entre el personal y los familiares que no sé6lo
afectan al bienestar de los familiares y del perso-
nal, sino también, y de forma importante, a las
personas residentes. Diferentes estudios sefialan
la necesidad de mejorar esta interaccién familia-
personal y lamentan la ausencia de relaciones de
colaboracién entre ambos colectivos [37,38].

De entre los diferentes factores que pueden
explicar la existencia de malas relaciones entre
familia y personal, la ausencia de una comunica-
cion fluida y efectiva entre ambas partes es proba-
blemente el mas importante. Los estereotipos, los
prejuicios, la tensién emocional, el déficit en ha-
bilidades comunicativas y la falta de empatia son
obstéculos importantes para la comunicacién que
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Tabla Il. Obstaculos para la integracion de la familia en la residencia relacionados con los familiares.

+ Rechazo de la familia a implicarse en el cuidado

(p. €j., comida) y protocolos de actuacion

igual;‘lo cuidan mecénicamente’

« Ansiedad e incertidumbre ante lo que pueden hacer en el centro, qué se espera de ellos, qué papel tienen

+ Problemas de comunicacién y/o conflictos con el personal, relacionados con la percepcién de falta de atencién personalizada
y afectivoemocional a su familiar o sobre otras cuestiones (p. e]., pérdida de objetos personales, olor de las habitaciones)

Percepcion de la direccion y administracion del centro como lejanas e inaccesibles

Percepcién de estar poco informados sobre la enfermedad de su familiar, su progresién, el futuro, etc.

+ Percepcion de serignorados o no ser considerados importantes por los profesionales

Percepcién de total falta de control sobre el cuidado de su familiar

+ Ansiedad ante el deterioro cognitivo, depresion y agitacion de su familiar y dificultades de comunicacion con él
Percepcién de falta de flexibilidad en el centro en relacién a los horarios y la forma de administrar algunos servicios

Estereotipos y prejuicios acerca de los profesionales:‘son unos ineptos; ‘no les importa nada mi familiar, tratan a todos

+ Problemas de salud fisica o malestar emocional y dificultades psicoldgicas de los familiares

pueden encontrarse tanto en los familiares como
en los profesionales. Dentro de las dificultades de
comunicacion, la falta de habilidad para hacer
y recibir criticas, para manejar conflictos o des-
acuerdos o para pedir cambios de conducta a otra
persona, son factores especialmente relevantes
que predisponen al conflicto. Factores de la pro-
pia institucion también pueden influir negativa-
mente en este sentido. Asi, la ambigiiedad o falta
de claridad respecto al papel de los familiares en
el centro (;qué pueden y no pueden hacer?, ;qué
se espera de ellos?), o respecto a las funciones del
personal con la familia, que no estan todo lo ex-
plicitas que seria deseable, la sobrecarga de traba-
jo de los profesionales o la ausencia de espacios y
tiempo de calidad para la conversacién tranquila
entre ambos colectivos, no favorecen el estableci-
miento de una comunicacidn fluida [39].

El desacuerdo entre familia y profesionales
respecto a la forma de proporcionar los cuidados
al familiar ingresado es otra causa importante de
conflictos entre familia y personal [40]. Los es-
casos trabajos que han explorado las emociones,
opiniones y percepciones de las familias sobre la
calidad de la atencién prestada en las residencias
a sus familiares indican que es comun que éstas
informen de que les gustarfa un trato mds indi-
vidualizado a sus familiares residentes [41]. Este
deseo encaja a la perfeccién con uno de los prin-
cipios basicos que deben guiar el disefio y funcio-
namiento de la atencion residencial de calidad, el

principio de individualidad, segun el cual la aten-
cidén residencial tendra en cuenta y respetara el
estilo de vida de cada persona, su personalidad y
sus preferencias, y las intervenciones seran perso-
nalizadas, esto es, ajustadas a las distintas necesi-
dades y caracteristicas de las personas, interven-
ciones que pueden ir cambiando a lo largo de su
estancia en el centro [13].

Ademas, los familiares perciben que el cuidado
de calidad implica que el personal aporte apoyo
emocional y afecto a sus familiares [31], recha-
zando asi el modelo clasico de cuidado presente
en muchos centros residenciales, segun el cual los
cuidados fisicos (biomédicos) corresponden al
personal, y la satisfaccion de las necesidades afec-
tivas, emocionales y psicosociales, a los familiares.
La ausencia de una atencién personalizada que
incluya la consideracion de la dimension afectiva
y emocional del residente lleva a muchos fami-
liares a generar creencias, prejuicios y opiniones
excesivamente negativas sobre el personal [30] y
muchos familiares perciben que tienen que vigilar
constantemente la actuacion de los profesionales
para estar seguros de que su familiar recibe una
adecuada atencion [41,42]. No es extraio que esta
actitud vigilante y de supervisién constante de al-
gunos familiares contribuya en alguna medida al
estrés de los profesionales.

A pesar de que hay familiares que expresan
abiertamente sus opiniones criticas sobre la forma
en que los profesionales realizan las tareas del cui-
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dado, muchos de ellos tienden a guardarse sus opi-
niones y quejas, por miedo a las repercusiones que
esto podria tener sobre su familiar [43]. También
se ha encontrado que muchos familiares desearian
tener mejor relacion y una comunicaciéon mds flui-
da y positiva con el personal de los centros [44].

En cuanto a los profesionales que trabajan en
los centros residenciales, muchos perciben que
tener una relacién adecuada de colaboracién con
las familias es dificil. Por un lado, ya se ha sefala-
do su sobrecarga de trabajo y las fuertes limitacio-
nes de tiempo que les impiden prestar a la familia
atencidn de calidad [32]. Por otro, les suele resul-
tar estresante la interaccién con muchos de los
familiares [29]. Algunos profesionales consideran
que muchos familiares ‘se pasan, colaborando ‘en
exceso e interfiriendo en la adecuada prestacion
de cuidados a los residentes [23,41]. Ademads, un
buen nimero de profesionales opina que las fami-
lias tienen expectativas poco realistas sobre lo que
es el cuidado en una residencia [45-47].

En este apartado se ha hecho evidente que son
numerosos los obstaculos existentes para hacer
realidad la integracion de la familia en los centros
residenciales.

Propuesta para mejorar la integracion
de la familia en la residencia: el programa
‘Compaiieros en el Cuidado’

Los primeros programas de intervencién diri-
gidos a mejorar las relaciones entre personal de
centros residenciales y familiares se focalizaron
de forma casi exclusiva en trabajar con los fami-
liares [48,49]. Pronto ha resultado evidente la ne-
cesidad de incluir al personal de los centros en los
programas [29].

La primera elaboracion formal de un programa
que incluyera tanto a familiares como a profesio-
nales del centro fue ‘Compaiieros en el Cuidado,
desarrollado por Karl Pillemer y sus colaborado-
res del Instituto Cornell de Investigaciéon Geron-
toldgica, la Fundacion para Cuidados de Larga
Duracién y el Centro sobre Envejecimiento de
la Universidad de Connecticut (Health Center)
[30]. Estos autores partieron de la observacion de
barreras estructurales que obstaculizan e inclu-
so imposibilitan la cooperacion entre el personal
y las familias. Concretamente, planteaban que el
importante contraste entre la estructura formal
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rigida, fria e impersonal y amplia de la institucién
y la estructura emocional, personalizada e intima
de las familias crea una barrera importante entre
el personal y las familias que, sin duda, dificulta
el cuidado de calidad. En la mayor parte de los
casos, el personal se centra en el cuidado técnico,
asumiendo una rutinizacion de su trabajo y sobre-
cargandose por la falta de tiempo. En contraste,
los familiares resisten las estructuras formales, se
sienten no reconocidos e ignorados por el perso-
nal y esperan y desean un contacto mas frecuente
y regular con éste. Estos factores, unidos a la falta
de comunicacién y la ambigiiedad en la asignacién
de las tareas, llevan a conflictos y relaciones nada
constructivas entre personal y familiares.

A continuacion, se describe la intervencion psi-
coeducativa ‘Compaiieros en el Cuidado’ [29,50],
sobre la cual comienza a acumularse evidencia
que avala su eficacia para mejorar las relaciones
entre familiares y personal del centro y fomen-
tar el cuidado colaborativo entre ambas partes.
Esta intervencion estd dirigida tanto a familiares
como a personal y presenta los siguientes objeti-
vos principales:

o Mejorar la comunicacion entre familiares y per-
sonal de las residencias.

o Reducir el conflicto entre las partes implicadas.

o Mejorar la sensacion de bienestar y reducir las
consecuencias negativas de una mala comu-
nicacién (p. ej., menos visitas y menos bajas
laborales).

La intervencion ‘Compaiieros en el Cuidado’ se
desarrolla en dos talleres paralelos, uno para fa-
miliares y otro para el personal de enfermeria
del centro residencial, de siete horas de duracién
cada uno. Los contenidos principales de la inter-
vencion se describen en la tabla III e incluyen el
entrenamiento en habilidades de comunicacién
como la escucha activa, la empatia, el manejo de
conflictos, la consideracion de valores y las dife-
rencias culturales, y la discusion abierta sobre sus
sentimientos y pensamientos acerca del otro gru-
po. Al final de cada taller se desarrolla una sesién
conjunta en la que, juntos, familiares y personal
llegan a acuerdos sobre cambios que faciliten su
colaboracién en el cuidado.

A través de esta intervencion se han obtenido
efectos beneficiosos para las familias y el personal
de los centros. En el estudio principal desarrolla-
do para evaluar su eficacia [50] se entrevist6 a 932

99
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Tabla lll. Estructura basica del programa‘Compafneros en el Cuidado’[29].

Seccién Contenidos Tiempo (min)

A Introduccion al programa ‘Compafieros en el Cuidado”: tras la presentacion de los 30
participantes se describe el marco tedrico de partida y los objetivos del programa

B Comunicacion exitosa con el otro grupo: se hace una tormenta de ideas sobre la comunicacion 45
con el otro grupo. Se elabora una lista con aspectos positivos de la comunicacion

C Habilidades de escucha: se entrenan habilidades para la escucha activa, proporcionar 60

retroalimentacion y evitar barreras

D ‘Decir lo que piensas clara y respetuosamente”: a través de role-playing se realizacién 60

ejercicios con mensajes‘yo’

E Diferencias culturales y étnicas: como pueden afectar a una adecuada comunicacién 30
F Manejando la critica, el conflicto, ‘echar la culpa’ 60
G Comprendiendo las diferencias de valores de la familia, personal, direccion y residentes 30
H Planificacion de la agenda para una sesién conjunta con familiares, personal y direccion 30
I Sesién conjunta: se comparte lo aprendido y se discuten las preocupaciones con direccion. 90-120

Se elabora un plan de cambios a tratar de forma conjunta

familiares y 655 enfermeras y auxiliares de enfer-
meria de 20 residencias de Estados Unidos, y se
evaluaron las siguientes variables:

o En los familiares: grado de conflicto con el per-
sonal del centro sobre temas relacionados con el
cuidado del residente, evaluado a través de la es-
cala de conflicto interpersonal [51]; percepcién
del comportamiento del personal hacia ellos (si
los informan y les proporcionan apoyo y orien-
tacion), evaluada a través de la escala de com-
portamientos del personal [29]; percepcién del
grado de empatia del personal (hasta qué punto
perciben a los profesionales como accesibles,
comprensivos y fuentes de apoyo), evaluada a
través de la escala de empatia del personal [29];
y nivel de sintomatologia depresiva, evaluada a
través de la escala de depresion del Centro de
Estudios Epidemioldgicos (CES-D) [52].

o En los profesionales: grado de conflicto con los

del comportamiento de la familia hacia ellos
(si los tratan con respeto, son rudos en sus de-
mandas, les sonrien, los saludan, los ignoran o
los apoyan), evaluada a través de la escala de
comportamientos de la familia [29]; percep-
cion del grado de empatia de la familia (hasta
qué punto creen que los familiares se ponen
en su lugar y comprenden sus sentimientos),
evaluada a través de la escala de empatia de la
familia [29]; nivel de sintomatologia depresiva,
evaluada a través de la escala CES-D [52]; nivel
de sobrecarga laboral, evaluada a través de la
subescala de despersonalizacion del inventario
de carga de Maslach [53], modificado por Pi-
llemer y Moore [52]; e intencién de abandonar
el puesto laboral, evaluada a través de la pre-
gunta ‘si piensa en los proximos 12 meses de su
vida, shasta qué punto ve probable que decida
abandonar su trabajo en la residencia?’

familiares sobre temas relacionados con el cui-  Los participantes en el estudio fueron asignados
dado del residente, evaluado a través de la es- aleatoriamente a la condicién de tratamiento (T:
cala de conflicto interpersonal [51]; percepcién  programa ‘Compaiieros en el Cuidado’) o control
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(C: no intervencion). Todas las variables de resul-
tado se evaluaron antes de la intervencién (T1) y
transcurridos dos (T2) y seis meses (T3) después
de la intervencion.

Los resultados del estudio llevado a cabo por el
grupo de Pillemer [50] mostraron que los familia-
res de la condicion T perciben una mayor empatia
por parte del personal e informan de un menor
nivel de depresion tras la intervencién. Esto no se
encuentra para los familiares de la condicion C.
En cuanto a los profesionales, aquéllos que parti-
ciparon en la condicién T perciben mds apoyo en
el comportamiento de las familias y manifiestan
una menor probabilidad de abandonar el trabajo
tras la intervencién (de T1 a T2), siendo ambos
resultados estadisticamente significativos. En el
grupo control se encuentran los resultados inver-
sos: de T1 a T2, los profesionales perciben menor
apoyo por parte de la familia y se incrementa su
probabilidad de abandonar el trabajo. Por otro
lado, si bien el nivel de sobrecarga laboral del per-
sonal que particip6 en la condicién T se mantiene
estable a lo largo de la intervencion (de T1a T2y
a T3), este resultado se considera positivo, dado
que en el grupo control se observa un aumento
significativo de dicha sobrecarga de T1 a T2 y de
T1 a T3. Este resultado indica que la intervencién
parece actuar como amortiguador de los efectos
negativos del trabajo a largo plazo [50].

Asimismo, se han encontrado datos de que, en
unidades de residentes con demencia, el programa
‘Compaiieros en el Cuidado’ se asocia a una re-
duccién significativa de la frecuencia de compor-
tamientos problematicos en los residentes [39].

Hasta donde los autores de este estudio cono-
cen, este programa aun no se ha aplicado en Espa-
na. Dados los resultados tan positivos obtenidos
en Estados Unidos, cabe esperar que el programa
presente igualmente beneficios importantes en
nuestro contexto, por lo que se anima a los lecto-
res interesados en él a aplicarlo, en la medida en
que les resulte posible, en sus centros de trabajo.
En este sentido, cabe realizar algunas sugerencias
sobre su potencial aplicacion en nuestro pais. Por
ejemplo, en la seccion E sobre diferencias cultura-
les y étnicas, podria resultar especialmente inte-
resante centrar el andlisis en posibles diferencias
culturales entre grupos de edad, analizando los es-
tereotipos que puedan afectar a la comunicacién
(p. €j., el habla patrén o infantil). Sin duda, para
una adecuada implantacion del programa sera ne-
cesaria la colaboracion de los responsables de las
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instituciones, asi como la implicacion activa en la
coordinacion y desarrollo del programa de, al me-
nos, un miembro del personal y de la direccion.

Conclusiones

En este articulo se ha analizado la importancia de
integrar a la familia en el cuidado de las personas
mayores institucionalizadas y se han identificado
diferentes barreras que existen en los centros re-
sidenciales, en los profesionales de dichos centros
y en los propios familiares para lograr tal integra-
cién. Asimismo, se plantean diferentes estrategias
y un programa concreto, ‘Compafieros en el Cui-
dado’ [29], que pueden llevarse a cabo para supe-
rar dichas barreras y facilitar la integracion.

Para poder avanzar en el camino de la inte-
gracion es fundamental reconocer que muchos
centros residenciales siguen funcionando con el
modelo clasico de tipo hospitalario, aislacionista
y biomédico, en el que la atencién se centra casi
de forma exclusiva en proporcionar los cuidados
basicos de salud al residente. Aun cuando muchos
centros se plantean objetivos de atencién biopsi-
cosocial e integradora de las familias, en la prac-
tica esto no se traduce en protocolos o acciones
concretas y evaluables que permitan la satisfac-
cidn de las necesidades afectivas y emocionales de
los residentes o la integracion real de los familiares
[36]. Las limitaciones del modelo actual de centro
residencial han conducido a que el propio concep-
to de institucionalizacién esté siendo cuestionado
y, desde hace algtn tiempo, se venga proponiendo
un modelo comunitario de atencién a la depen-
dencia en el que se dé prioridad a crear recursos
de apoyo comunitarios en forma de alojamientos
alternativos de diseflo hogarefio y convivencia en
grupos reducidos, que permitan a la persona ma-
yor permanecer en su entorno, evitando asi el des-
arraigo de su contexto y comunidad [36].

Dado que atn estamos lejos de la implanta-
cién mayoritaria de estos nuevos modelos de
alojamiento, en este trabajo se analizan las posi-
bles vias para cambiar la estructura y dindmica
de funcionamiento de las residencias actuales, de
cara a convertirlas realmente en centros partici-
pativos que promuevan de forma efectiva la im-
plicacién de los familiares y la actuacién coordi-
nada con ellos. Para que estos objetivos sean una
realidad se impone, pues, un cambio de enfoque
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sobre el modelo de atencion residencial, adoptan-
do una filosofia de centro que opte claramente
por la integracion familiar y que sea compartida
y asumida por todo el equipo de profesionales
del centro. Este cambio sdlo se alcanzara con el
firme compromiso de los responsables y gestores
institucionales y de las administraciones, que son
quienes definen los modelos de trabajo, las com-
petencias y perfiles profesionales necesarios y los
protocolos de intervencién a llevar a cabo. Ade-
mas, las acciones que han de realizar los profesio-
nales para potenciar la integracién familiar en el
equipo de cuidados deben recogerse en protoco-
los especificos de actuacion en los que se especifi-
que por escrito qué profesionales han de realizar
dichas acciones y dénde y como se van a registrar
éstas [54]. Entre los protocolos de intervencion
con familias que el Libro blanco de la dependencia
[36] plantea que han de existir en los centros se
incluye la organizacién de grupos de autoayuda
y psicoeducativos para los familiares. En nuestros
centros residenciales actuales, jestan disponibles
estos protocolos?, ;se evalua si éstos se cumplen,
de cara a garantizar la calidad asistencial? Cree-
mos que es necesario reflexionar sobre la situacién
actual de nuestros centros residenciales para que,
en un breve periodo, estas preguntas puedan res-
ponderse afirmativamente en la mayoria de ellos.
Esperamos que este trabajo pueda servir como
herramienta para la reflexién y que los responsa-
bles y profesionales de nuestros actuales centros
residenciales puedan servirse de ¢l para analizar
si sus lugares de trabajo estdn cerca o lejos de ha-
ber conseguido implantar este modelo integrador
de las familias en el cuidado, y para identificar las
posibles dificultades en la implantacion de las di-
ferentes medidas con el fin de lograr el deseable
objetivo del ‘cuidado colaborativo.
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