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Introduccién

En este siglo XXI Europa y
Japon presentan un creciente
envejecimiento poblacional.
Tanto Espana como Galicia
estan dentro de este
fendmeno demografico que
segun las proyecciones futuras
apunta hacia un agravamiento
de la situacién actual. Este
proceso es consecuencia de la
reduccion de las tasas de
natalidad, aumento de |Ia
longevidad y en el caso por
ejemplo de Ila comunidad
gallega una intensa emigracion
de la poblacion adulta -

En la comunidad gallega a 1
de enero de 2012 vivian cerca
de 611.000 gallegos y gallegas
mayores o0 de edad igual a 65
afos. Uno de los Ultimos
informes publicados por el
INE, titulado Proyecciones de
plazo
2020),
establece que Galicia perdera

un 1,62% de sus habitantes.’

poblacion a corto

(referidas al afho
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RESUMEN

El objetivo del presente estudio fue explorar y describir cémo
viven las familias la participacion en las ocupaciones con de la
persona mayor con deterioro cognitivo tras su ingreso en un
centro residencial. Se ha llevado a cabo una investigacion de tipo
cualitativo enmarcada en el paradigma fenomenoldgico
desarrollada entre los meses de diciembre de 2011 y mayo de
2012. La recogida de informacién ha sido a través de entrevistas
semiestructuradas. Tras el andlisis de los resultados de la
investigacion han emergido dos categorias. La primera categoria
esta relacionada con el desencuentro que se produce entre las
familias y la situacién de enfermedad de las personas mayores
que produce sentimientos de paternalismo e infantilizacion. La
segunda categoria muestra la disminucion en la realizacion de
actividades comunes entre las familias y los mayores y la
manifestacion de emociones negativas ante este hecho.
Finalmente se concluye que la reduccion o cese de la
participacion en ocupaciones y actividades conjuntas es el
“choque” de la familia con su familiar que ahora presenta una
enfermedad y no exclusivamente por el cambio residencial. Se
discute la posible contribucion de Terapia Ocupacional para la
mejora de esta situacion.

SUMMARY

The aim of this study was to explore and describe how families
experience participation in occupations of older people with
cognitive impairment after their admission in a residential facility.
It is a qualitative study framed in the phenomenological
paradigm. The study was conducted between December 2011
and May 2012. The information was collected through semi-
structured interviews. After analyzing the results two categories
emerged. The first category is related to the mismatch occurring
between families and the state of disease of the elderly that
produces feelings of paternalism and infantilization. The second
category shows the decrease in common activities between
families and the elderly and the manifestation of negative
emotions attached to this fact. Finally it is concluded that the
reduction or finalization of participation in occupations and joint
activities is the “clash” of the family with his family now has a
disease and not exclusively by the residential change The
potential contribution of occupational therapy to improve this
situation is discussed.

Este proceso de
envejecimiento trascendera a
los sistemas de proteccidn
social, a los presupuestos de
las finanzas publicas, en la
estructura econdmica e incluso
en las finanzas familiares. Para
dar respuesta a esta nueva
situacion sera necesario la
restructuracion de politicas,
sistemas econdmicos y
relaciones sociales y

familiares.®

El envejecimiento en el ser
humano conlleva un conjunto
de cambios fisiologicos vy
funcionales que se producen
en relacion con el paso del

tiempo. Dentro de éste, se

distingue el envejecimiento fisioldgico que serian los cambios esperados en
relacion con la edad del individuo, y el envejecimiento patoldgico, en donde

actuarian agentes externos generadores de morbilidad.

El proceso de envejecimiento incrementa progresivamente el numero de
personas en situaciéon de dependencia, es decir, aquellas que no pueden
realizar actividades de la vida diaria y que precisan ayuda para ejecutarlas. La
dependencia y los cuidados se incrementan notablemente con la edad,
especialmente a partir de los 80 afos, en que una de cada dos personas tiene
discapacidad y necesita ayuda en diverso grado. Debido a esto en muchas

ocasiones las personas mayores necesitan optar por un recurso de alojamiento
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para poder ser atendidas de una forma mas especializada e intensa de lo que

puede hacerse en el propio domicilio o en el entorno familiar.

Los Servicios de Atencidn Residencial son “establecimientos destinados al
alojamiento temporal o permanente, con servicios y programas de intervencion
adecuados a las necesidades de las personas objeto de atencion, dirigida a la
consecucion de una mejor calidad de vida y a la promocion de su autonomia
personal”. Los centros residenciales cuentan con un plan general de
intervencion en donde se enmarcan todos los servicios de intervencion
desarrollados por parte de los distintos profesionales. Este plan de intervencion
contempla tres reas basicas: la persona mayor, la familia y el propio centro.®

En este marco encaja la figura del terapeuta ocupacional.

Desde los comienzos de la terapia ocupacional (TO) en personas mayores, se
utiliza la ocupacion como medio terapéutico para incrementar su autonomia. La
funcion del terapeuta ocupacional en los centros residenciales es mantener o
recuperar la autonomia en el desempeno de las actividades de la vida diaria, asi
como el entrenamiento de habilidades motoras, cognitivas y sociales para

favorecer un desempefio ptimo en un entorno distinto al propio hogar.

Importancia de las relaciones familiares en la institucionalizacion

Los modelos actuales de atencion a la persona mayor y de calidad asistencial
hacia la persona mayor promocionan un cuidado holistico, esto significa que no
se debe contemplar a la persona como un individuo aislado, sino que es un ser
social cuya familia debe ocupar un lugar privilegiado.®® Las relaciones de
colaboracion entre las familias de los ancianos y los profesionales son
esenciales para lograr el objetivo comin de garantizar una Optima calidad de

vida de los residentes.

Las relaciones familiares siguen siendo una de las fuentes principales de apoyo
para las personas mayores. A pesar de ello, los cambios producidos en la

sociedad han influido en este comportamiento de apoyo y cuidado de las

TOG (A Corufia) Vol 11. Num 19. May 2014. ISSN 1885-527X. www.revistatog.com
Pagina 3 de 22




Autoras: Piiieiro-Silva I, Rivas-Quarneti N, Feal-Gonzalez R, Movilla-Fernandez MJ.

familias sobre los mayores. Dentro de éstos cabe destacar el papel de la mujer
en la sociedad, la revoluciéon tecnoldgica, la disminucion de la mortalidad y el

correspondiente aumento de longevidad. ®

Cuando se habla de apoyo social proporcionado por la familia se conoce con el
nombre de “apoyo informal”, aunque también estan incluidos dentro de este
concepto los vecinos, voluntarios o amigos, entre otros. La cantidad y calidad
de los contactos sociales influye positivamente y refuerza al mayor de cara a su

salud, moral, bienestar y calidad de vida. ©®

Por ello, el centro residencial debe ser “una continuidad del entorno familiar
del paciente, donde reciba una atencion integral, por parte de un equipo
interdisciplinario formado por profesionales especializados, con garantias de
calidad y de transparencia, a través de intervenciones rehabilitadoras y

terapéuticas. Pudiendo ser un recurso de tjpo temporal o permanente’. ©©

La familia como “cuidador”

En el momento del ingreso los familiares suelen presentar sentimientos
ambivalentes que mezclan la culpa, la tristeza, la rabia hasta una marcada
inseguridad sobre la decisién tomada y sobre cdmo su familiar va a ser
atendido; este proceso se caracteriza por un proceso progresivo de ajuste

familia - centro. ©

La participacion de la familia y la consideracion de la misma como parte del
proceso de atencion al mayor adquiere una gran relevancia en la atenciéon de
personas mayores con dependencia fisica y/o cognitivas y/o
socioecondmicas.!? La familia se establece como miembro fundamental del
equipo que ayuda a conocer las necesidades del usuario: aporta informacién de
la trayectoria de la persona hasta la situacién actual, aficiones, profesion,
enfermedades anteriores y evolucion de la situacion y/o enfermedad. La
aportacion de la familia entre otros vinculos afectivos al proceso de atencion va

a depender de hasta qué grado se involucra, de su capacidad de toma de
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decisiones por el usuario cuando él no pueda, asi como de las facilidades que

ofrezca la institucién o los profesionales para la relacion. &9

La participacion de las familias en la atencidon de las persona mayores
institucionalizadas es especialmente importante cuando éstas presentan
deterioro cognitivo. Este vinculo familiar proporciona un entorno de cercania e
intimidad que puede propicia la orientacion e identidad. Ademas, también
aporta informacion basica a los profesionales en relacién a la historia personal y
biografia (preferencias, valores, etc.) que se considera esencial a la hora de

elaborar el plan individualizado de cuidado y disefiar las intervenciones. ®10
(14)

Terapia ocupacional y familia cuidadora

La iniciativa de desarrollar servicios centrados en la familia comenz6 en
programas relacionados con la infancia, pero también son aplicables a personas
de todas las edades. Los terapeutas ocupacionales también reconocen que los
miembros de la familia a menudo tienen diferentes perspectivas sobre las
necesidades, prioridades y las posibilidades respecto de las que manifestaban
los profesionales. Desde esta vision se modificd la perspectiva de los familiares
de “ejecutores de las drdenes a los médicos y terapeutas” a considerarse como
personas que conocen mejor al usuario y son empaticos en la toma de
decisiones.®™ Otras publicaciones definen la atencién centrada en la familia
como la practica por la cual los profesionales tienen en cuenta las
preocupaciones, necesidades y aspiraciones de las personas y sus familias.*®)
17) | as perspectivas de los familiares sobre el modo en que actda la persona,
sus necesidades y las necesidades familiares, asi como lo que consideran mas
importante y significativo, forma parte del didlogo para la practica
profesional.!>) La colaboracién es exitosa cuando los profesionales, familiares y
residentes establecen relaciones que permiten compartir y expresar las
necesidades, aspiraciones, expectativas y contribuciones de todos los

integrantes.!®
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El trabajo en todos los niveles asistenciales gerontoldgicos se caracteriza por su
caracter interdisciplinar. El terapeuta ocupacional, como miembro del equipo
interdisciplinar desarrolla los diferentes programas de intervencion en
colaboracion con el resto de profesionales y de familiares/cuidadores

principales.®

Las bases del conocimiento de la TO derivan de aportaciones de ciencias como
la biologia, la psicologia y las ciencias médicas, asi como (y fundamentalmente)
en el propio analisis, estudio y empleo de las ocupaciones. Dentro de la
disciplina existen diferentes maneras de estructurar el conocimiento cientifico
para aplicarlo en situaciones clinicas cotidianas que son los modelos de la
practica. Estos modelos proporcionan representaciones mentales que guian a la
comprension de cémo las personas eligen, experimentan y realizan sus
ocupaciones.!® Dentro de los fundamentos tedricos de la TO se debe hacer
especial hincapié a tres conceptos clave para la disciplina que son la ocupacion,
persona y el entorno. Estos elementos son los cimientos sobre los que se

fundamenta la intervencién de los terapeutas ocupacionales. (17

Se entiende por ocupacidon al grupo de actividades que tiene un significado
personal y sociocultural para las personas. La ocupacion esta determinada por
la cultura y promueve la participacién en la sociedad.®® Siguiendo a Puime et
al. una vida social activa, con unas buenas redes sociales y con actividad en la
comunidad, aumenta la longevidad y predice el mantenimiento de la capacidad
funcional y de la salud mental de las personas mayores. Para reducir el riesgo
de aislamiento social y sus consecuencias perjudiciales, el terapeuta
ocupacional fomenta en las personas de edad avanzada el mantenimiento de
las actividades sociales y fomenta nuevos intereses. Participar de forma activa
en la comunidad, el entorno y la familia proporciona un envejecimiento con un

alto nivel de satisfaccion vital, generando una mejor adaptacién social. *¥)

A pesar de la importancia de la familia en el proceso de intervencion, tras la

busqueda bibliografica realizada no se han encontrado articulos relacionados
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con la participacion de la familia en las ocupaciones del mayor una vez que éste

vive un centro residencial.

Estudios realizadosV(1*(29 muestran los resultados positivos de la alianza en
el cuidado de familiares y profesionales. Se ha encontrado relacién con la
mejora en la relacidn residente, familiar y personal® y también con la

disminucién de los niveles de estrés en los trabajadores del centro. ¢

A algunas familias puede resultarles dificil el hecho de visitar a sus familiares en
el centro a causa de las dificultades de comunicacién y de expresion del mayor.
Debido a esto, en ocasiones la familia no considera las visitas agradables y poco

a poco se produce una frustracién en sus miembros. ¢V

Aunque existe evidencia que refleja cdmo este cambio de residencia afecta a
las familias incluso produciendo efectos negativos (como la frustracion en las
visitas) no se han encontrado investigaciones que estudien como es la
participacion de la familia en las ocupaciones de la persona mayor tras su
ingreso en un centro residencial. Ya que esta informacidn resulta clave para
comprender como se podrian utilizar las ocupaciones para mejorar la
satisfaccion vital y la calidad del envejecimiento, al fomentar la participacion
con los familiares, se establecidé como objetivo del presente estudio explorar y
describir las experiencias de participacion de la familia en las ocupaciones
diarias de la persona mayores con deterioro cognitivo una vez que ésta ha

ingresado en un centro residencial.

Esta informacion no sélo fomentara el uso de las ocupaciones para promover la
participacion de los familiares en la vida del mayor, sino que también proveera
de informacidn relevante para otros profesionales como personal de enfermeria,
psicologia o medicina, que contribuira a la empatia y mejor comprension de la

realidad subjetiva de las personas protagonistas.
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METODOLOGIA

Se utilizd metodologia cualitativa ya que el objetivo principal de este estudio era
conocer una situacién a través de la visidén de los propios sujetos que la viven.
La investigacion cualitativa procura obtener una compresién profunda de los
significados y definiciones de la situacién tal como nos la presentan las
personas. Asi, se explora la realidad del medio ambiente para extraer de forma
subjetiva conocimiento e informacidn; con el propdsito de que los resultados

descritos estén basados en las vivencias de las personas protagonistas.?

Se utilizd la fenomenologia para desarrollar el estudio, puesto que se buscaba
comprender la experiencia de los protagonistas, desde lo social y lo
experimentado, asumiendo que la realidad de la hipétesis planteada depende
del contexto en el que se enmarque.® En esta tradicion la tarea fundamental
del investigador es entender el mundo complejo de la experiencia vivencial
desde el punto de vista de quienes la experimentan, asi como, comprender sus
diversas construcciones sociales sobre el significado de los hechos y el
conocimiento®’. En esta investigacién, la fenomenologia permitié explorar el
fendmeno complejo, altamente subjetivo y dependiente del contexto, de la
participacion de la familia en las ocupaciones diarias de sus parientes,

residentes en un centro para la tercera edad.

Ambito de estudio

El estudio se realizd en un centro residencial privado en una ciudad de Galicia
en la que al inicio del estudio (18/05/2012) convivian 105 residentes. Este
centro ofrece una asistencia especializada en: valoracion geriatrica integral,
asistencia médica, programas de estimulacion cognitiva, programas de

dinamizacién sociocultural, cuidados paliativos y demencia.

Caracteristicas de los informantes
Seleccion de informantes
Para la realizacion de este trabajo se busco la participacion de dos perfiles de

informantes, que aportarian informacién relevante sobre el fendmeno. Asi se
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establecieron los siguientes criterios de inclusién y exclusion (empleo de
muestreo es teorico), recogidos en la Tabla 1. Se ha utilizado el MMSE para el
cribado de demencia de los usuarios del centro residencial, estableciendo como
criterio de inclusion una puntuacidn inferior a 24 en el MMSE debido a que
estos resultados son sugerentes de demencia.*¥ El estudio se centrd
exclusivamente en familiares de mayores con deterioro cognitivo debido a que
se considera que estas personas pueden presentar mas problemas a la hora de

interaccionar debido a la disminucidon de capacidades fisicas y psiquicas.

Tabla 1. Criterios de Seleccion

Grupo 1: Familia

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Ser familiar de una persona mayor No constar el nombre del familiar en
usuaria del centro residencial elegido los datos personales del residente

. . . como persona de contacto
El familiar debe residir en la misma

ciudad que el centro

El usuario, pariente de este familiar,
debe haber superado el mes de
estancia
El usuario, pariente de este familiar,
debe tener una puntacién en el
MMSE® inferior a 24.

Grupo 2: Terapeuta Ocupacional

Criterios de inclusion Criterios de exclusion
Ser Terapeuta Ocupacional Haber trabajado menos de 1 aho en
el centro

Para el grupo 2, se escoge el perfil de terapeuta ocupacional ya que se
entiende que es la persona experta en la relacion ocupacién y salud, y que por
tanto aporta informacion rica para la respuesta al objetivo planteado, desde su

experiencia con los familiares y residentes.

Entrada al campo
La entrada en el campo se realiz6 a través de un convenio entre la Universidad

de A Corufa y el centro residencial.
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Las diferentes autoridades del centro residencial (director del centro, director
territorial y director de centros y operaciones) autorizaron la realizacién del

estudio.

Posteriormente, se describieron los criterios de inclusién y exclusion al personal
del centro residencial, quienes a su vez, facilitaron el contacto con las personas
potenciales participantes. La primera autora, se puso en contacto con estas
personas via telefonica para presentarles el estudio e invitarles a participar.
Finalmente 5 familiares y una profesional accedieron a participar en el estudio.

A continuacion en la Tabla 2 se describen las caracteristicas de los informantes.

Tabla 2. Caracteristicas de los informantes

Codigo Vinculo Sexo Edad Nivel socioecondmico
F1 Conyuge Mujer 79 Medio - alto
F2 Hermano Varon 77 Medio - alto
F3 Hija Mujer 51 Medio - alto
F4 Hija Mujer 47 Medio - alto
F5 Hija Mujer 66 Medio - alto
P1 Profesional Mujer 25 No relevante

Recogida de datos

La recogida de datos fue realizada por la primera autora, en los meses de mayo
y junio de 2012, utilizando entrevistas semiestructuradas. Se siguid un guioén (
Tabla 3 y Tabla 4) preestablecido que recogia los temas de mayor interés para
el estudio. En el empleo de esta técnica las preguntas tienen una estructura
abierta para fomentar que la persona exprese sus emociones y opiniones. De
acuerdo con los autores Maykut y Morehouse “éstas son particularmente
importantes cuando se esta interesando en obtener las perspectivas de los
participantes, el lenguaje y los significados construidos por los individuos". >
Las entrevistas fueron grabadas para su posterior transcripcion en donde se
mantuvo el anonimato del centro y los informantes; tras ello las grabaciones

fueron eliminadas.
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Tabla 3. Breve descripcion de la entrevista a los familiares

Preguntas "grand tour" Preguntas de Actividades de
seguimiento comprobacion
Al ingreso de su familiar, ¢ha aportado datos en  -Me podria dar -Si digo que ...
relacidon con sus gustos, habitos o costumbres de  algin ejemplo de...  éestoy en lo cierto?
su familiar? -¢Coémo se -Entiendo
¢Como es ahora la relacién con su familiar? siente...? correctamente
-¢Podria hablarme  cuando comento

¢Como describiria su funcion actual con él? més sobre...? que...

¢Cémo ha sido su relacion con los profesionales?

Tabla 4. Breve descripcion de la entrevista a profesionales

Preguntas preguntas "grand tour" Preguntas de Actividades de
seguimiento comprobacion
Al ingreso de una persona nueva en el centro -¢Podria mencionar -Entiendo que...
¢Sabe usted si la familia aporta datos algln ejemplo? -Estoy en o
relacionados con los gustos, habitos, roles...? -¢Podria describirme...?  correcto si...
¢Qué actividades realiza la familia con los -¢Me podria hablar mas  -No me equivoco
usuarios del centro? de este tema? si digo que...

Una vez que el mayor ya vive en el centro ¢cual
cree que es la funcion de la familia?
¢COmo es su relacion con la familia desde un
principio?

Rigor y credibilidad
Para asegurar el rigor y la credibilidad son necesarios una serie de criterios y

procedimientos: credibilidad, transferibilidad, consistencia y confirmabilidad.

La credibilidad se asegurd triangulando los informantes (familiares vy
profesional) y con el andlisis de los datos, realizado por las cuatro autoras. La
transferibilidad, con una descripcion rica y detallada tanto del proceso
investigador como de los resultados. Y la consistenciay confirmabilidad a través
de lo descrito anteriormente: buscando la “neutralidad” de la investigadora, la
descripcion detallada de los informantes elegidos mediante muestreo tedrico

intencionado; y mediante la triangulacidon de informantes e investigadoras.
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Consideraciones éticas

Todos los participantes fueron informados personalmente a cerca del estudio,
tuvieron oportunidad de resolver sus dudas y firmaron el consentimiento
informado aceptando su participacion. Se siguieron las recomendaciones éticas
especificas para el contexto gallego®®, comunidad auténoma donde se realizé

la investigacion.

RESULTADOS
A continuacion se exponen las dos categorias emergidas que conforman los
resultados de esta investigacion:

1. “Flno es é/' Desencuentro con su familiar.

2. “Ya no hago nada con elld’ Cambio de en la realizacion de actividades.

Estas categorias se presentaran describiendo el fendmeno y se ilustraran con
los verbatim de los participantes representados a través de su codigo de

identificacion: F (familiares); P (profesional).

Categoria 1: "E/ no es éI' Desencuentro con su familiar

El ingreso en el centro residencial se vive como un proceso al que
generalmente cuesta adaptarse. '"Lleva sobre afio y medio... Ingreso en
diciembre de 2010, pues si... aflo y medio... Yo creo que aun me cuesta pensar
que esta aqui... o sea... no... es dificil separarse a pesar de todo... (F3); "Pero es
un tema personal el proceso de adaptacion... perder digamos a un familiar lo

pasas muy muy mal...” (F4)

El centro residencial y el equipo que lo conforma ponen a disposicién de la
familia todos los medios para que la adaptacion al cambio y a la nueva vida sea
lo mas comoda posible para ambos. “No nos dan mds que facilidades para con
mi padre.”(F4); "Yo le agradezco mucho /as facilidades y todo lo que hacen por

mi madre. En muchas ocasiones yo sé que no debe ser un trabajo facil... ” (F3).
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Desde el momento inicial se informa y propone al residente y a los familiares el
plan de atencidn individual planeado tras la valoracion geriatrica integral del
equipo en pro de maximizar su autonomia y calidad de vida. “A/ ingreso de /a
persona en la residencia se realiza una valoracion completa desde todos los
departamentos” (P1) "Desde terapia ocupacional se valora a nivel cognitivo,
funcionalidad y su nivel de dependencia a través de la observacion y mediante
el uso de escalas. Ademds, a la persona tambien se le explica el grupo al que
va a pertenecer, lo que se va a trabajar con él, los objetivos que se marcan.”
(P1).

Con el ingreso los familiares aprecian un cambio en la relacion con su allegado,
manifestando usualmente que la relacién se ha complicado. Pero a la hora de
expresar cdmo es su relacidén actual el problema mas reiterado es a causa de
las complicaciones de la enfermedad. "Muy complicada pero no porque la
residencia no haya puesto todos los medios para que sea facil'(F5); "Si no nos
conoce... (Como quieres que sea? Bueno, a mi' si me conoce, pero al resto...”
(F1)

Los familiares se enfrentan a una nueva situacion en la que manifiestan que su
ser querido ya no es el mismo, haciendo hincapié en que la persona ha
cambiado. “Ella era una mujer tranquila, bastante bondadosa, muy carifiosa,
muy trabajadora, muy detallista... poco a poco pues, no le importaba nada, le
empeoro el caracter.” (F2); “Pero te digo una cosa, él no es él [...] étd no ves
que ha cambiado de todo? Si no sabe ni leer ni escribir” (F1); "A ver, antes la
vela ya como mas mi madre, pero ahora... bueno, quiero decir ella sigue siendo
mi madre pero ya no es esa... no sé si me explico...” (F3). "Pero bueno, por
ejemplo en el caso de mi madre han cambiando muchas cosas en ella de como
es ahora a como era antes...” (F5) "Es como que ya no puedes decirle "mama

mira tal cosa’, pues no, ya no puedo hacer eso...” (F3)

En consecuencia de esto aparecen sentimientos paternalistas de proteccidny

una consecuente infantilizacion. “Es un nifio pequerno, entonces es inutil gue
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me pregunten como era. Es distinto como era a como es. Fl se acuerda de su
Juventud, de cuando iba al cole pero ya nada mas..." (F1); "Y entonces yo me
veo en la situacion de que mi padre, para mi ahora es como mi
hijo...(F4) "Ahora de él no tengo ni idea, porque es un nifio, un nifio que... no
sé...(F1) "Ella yo creo que volvio a su infancia y ahora es lo que estd

viviendo(F3).

Por otro lado, los familiares reconocen a sus mayores tal y como eran antes de
la enfermedad. "E7 siempre fue un hombre solitario, al que no le gustaba mucho
relacionarse con la gente” (F4); "Es y era bastante orgullosa” (F2); "El es una
persona buena, pero cuando se emperra en gue no, es gue no” (F1). Ademas
coinciden en que a pesar de muchas veces existan limites para la comunicacion
debido al deterioro cognitivo los reconoce como familia y diferencia del resto.
"Perdona, creo que es la dnica persona que reconoce, que sabe... me ha
llamado por mi nombre de vez cuando, pero de vez en cuando’(F2); “Al
personal de aqui'lo trata de usted y a nosotras nos trata de "tu”, por lo tanto yo
creo que algo en su mente asocia con que somos familia’(F4);, "Hasta a mis
hijos gque no los conoce... porque te digo yo que no los conoce les dice que la
lleven a casa, porgue no los conoce pero sabe que son de la familia. Es como...
Tiene ese sexto sentido de... ese sentido familiar.” (F2)"Si no nos conoce...

¢Como quieres que sea? Bueno, a mi si me conoce, pero al resto... (F1).

Una posible interpretacion de esta dicotomia entre la ausencia de su familiar y
la permanencia de algunas caracteristicas, parece influir en el desempeio de

actividades conjuntas, como se vera en la siguiente categoria.

La profesional del centro expone que al ingreso se recaba informacion
relacionada con su forma de ser, hobbies, costumbres, etc. Y que, en caso de la
persona tener un determinado deterioro cognitivo, estas cuestiones se
trasladan a la familia, puesto que esta informacion es basica para la practica
diaria. "A/ ingreso de una persona en €l centro se realiza un mapa de vida [...]

en donde habla de su vida en la pasado, su historia de vida, sus actividades
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preferidas, el ocio, sus relaciones familiares, sus gustos de comida y asi...” (P1)
"Cuando el deterioro cognitivo no le permite expresarse a €llos lo cubren las
familias, pues conociendo sus necesidades y su situacion en el pasado, pues
esto nos permite hacernos una idea mds real de cuales son sus
necesidades...(P1); "Me parece muy buena idea, ya que nos aporta a todos los
trabajadores del centro, una idea de los habitos de la persona en su pasado y
de la historia de vida en general y asi, con esta informacion podemos atender
mejor sus necesidades...” (P1) Esta aproximacion de los profesionales parece
intentar conexionar el espacio entre la persona que “era antes” y la que “es

ahora”, necesidad expresada por los familiares.

Categoria 2: “Ya no hago nada con ella": Cambio de realizacion de
actividades

Tal y como se apuntaba en el apartado anterior, este cambio en la situacion de
la persona (a nivel personal y contextual) parece estar intimamente relacionado
con la participacion de la familia en las ocupaciones con sus familiares. Desde el
momento del ingreso esta participacion ha ido disminuyendo por la progresion
de las dificultades fisicas del residente “Lo gue te decia antes, cuando entro y
ella caminaba algo mejor... ibamos a dar una vuelta o asi, pero ahora ya no..."
(F5). Este aspecto se repite en otra de las experiencias "¢Ahora? Pues ahora...
Antes saliamos, bueno, cuando ingreso agui pues aun dabamos un paseo pero
cada vez le cuesta mas caminar, ahora ya le cuesta mucho mas y ya nada...”
(F3).

Asimismo, se manifiestan dificultades para realizacion de actividades conjuntas
debido al deterioro cognitivo “Si /e intentas hablar o le dices "papa vamos a
pasear” ya empieza "marchate, marchate, marchate” y ya te echa, y se altera
cuando le llevas la contraria... es muy dificil...” (F4); "Yo no hago nada con €lla,
ninguna, no soy capaz. Yo no puedo... Salvo el otro dia que me quedé viendola
en la actividad” (F2).0 también por las dificultades de comunicacion entre el

familiar y el mayor “VY actividades... yo nada... yo vengo aqui un rato por las
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tardes, y entonces pues estoy con €l, hablo un poco, si quiere pues no me

contesta y si me contesta no entiendo lo que me dice... y estamos asi." (F1).

A pesar de que las dificultades expuestas, algunos de los familiares buscan
alternativas adaptadas a las necesidades propias de su mayor en actividades de
ocio y que invitan a la participacion social. “Normalmente lo que hacemos es
venirnos al porche, nos sentamos una al lado de la otra y comentamos cosas...”
(F5); “Ahora salimos al porche, andamos por ahi, pero muy poquito, leemos

una revista o el periodico... (F3).

Otro elemento importante, a veces favorecedor y a veces limitador, de la
participacion en las ocupaciones del familiar es la disponibilidad que ofrezca el
trabajo de la persona. “£n /as actividades asi’ de animacion no puedo porque yo
trabajo por la manana y por la tarde entonces... Que conste gue me apeteceria
éceh? A ver si en verano..." (F3); “no vengo muy a menudo por mi trabajo y
eso..." (F4); “Ademds mis horarios de trabajo me permiten visitarla mucho y ya

te dije, vengo casi todos los dias por no decirte todos...” (F5)

Estas limitaciones en la participacion en actividades conjuntas de familia y
mayores influye en su autopercepcion dentro del centro residencial y hacen
aflorar sentimientos negativos. “ Yo creo gue todo lo gue hago aqui'es compania
[...] porgue no puedo hacer nada con ella’(F5); “una compafiia de un par de
horas al did’ (F1).

En ocasiones, esta “impotencia” para relacionarse con su familiar hace aflorar
sentimientos negativos. "Sin duda las chicas de aqui saben hacerlo mucho

mejor gue yo, yo es que me desquicia... (F2).
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DISCUSION

Este estudio de investigacion buscd explorar y describir las experiencias de
participacion de la familia en las ocupaciones diarias de su allegado una vez que

éste ha ingresado en un centro residencial para mayores.

Existe informacion sobre el papel que adopta la familia en relacion al centro
residencial y como podrian ser sus distintas fases de adaptacion.?? También
estudios que avalan que la alianza en el cuidado de familiares y el equipo es
positiva®”’, mejorando la relacién de éstos y disminuyendo el estrés de los

profesionales provocado por el trabajo.®(2%

Sin embargo los resultados de este estudio muestran que la relacién de la
familia y la persona mayor ha cambiado y se ha complicado. Esto es relevante
puesto que una persona que ingresa en un centro no lo hace “aislada” ni
comienza una historia nueva, sino que es un individuo dentro de una familia
con unas caracteristicas determinadas y con una historia personal con un
pasado y que tiene un nuevo futuro. Por lo que es importante mantener la

continuidad de vinculo relacional.®'?

Con respecto a la categoria £/ ya no es €/ se muestra un desencuentro de la
familia con “el estado actual” de su familiar. En los discursos se describe cdmo
han cambiado en su forma de ser y en sus gustos pero en ningin momento se
menciona el cambio de domicilio al centro residencial como elemento clave,
sino que indirectamente se hace referencia a las distintas enfermedades que
son causantes del deterioro cognitivo. Esto es coherente con lo que afirma Tom
Kitwood: una importante mejora en la calidad de vida de las personas con
demencia ha sido el reconocimiento de su personalidad Unica (personhood).?®
Eric Stoddart menciona que las personas que presentan una pérdida de
capacidad intelectual y/o funciones cognitivas son susceptibles a
infravaloraciones de tipo social y relacional. Esta marginacion social e intelectual

puede producir que sus valores, derechos, necesidades y responsabilidades
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estén amenazados por aquellas personas con las que se relacionan como puede

ser el caso de la familia.®®

En el discurso de los participantes también se hace referencia a la disminucion
de habilidades, como la lectura o escritura, o a responsabilidades, como la
atencidén al cuidado personal, como ejemplos del no reconocimiento de su
familiar. También aparecen repetidamente palabras que transmiten
sobreproteccion e infantilizacion. Siguiendo a Kitwood estas actitudes estarian
dentro de lo que llama “Psicologia Social Maligna”, que hace referencia a una
forma de interaccion negativa hacia la persona con demencia que puede crear
una espiral que conduce a una mayor confusion y conductas mas perjudiciales
de la persona mayor. ®® Estas actitudes negativas hacia las personas mayores
pueden tener consecuencias como la infantilizacién, desatencion a sus
necesidades o peticiones, imposicion, invalidacion, etiquetacion como “enfermo

de la habitacién X”, burlas o engafio. %

La siguiente categoria Ya no hago nada con ella describe la disminucion de las
actividades conjuntas con la persona mayor tras el ingreso en el centro
residencial. En el discurso de los participantes esta disminucion progresiva se
relaciona con el proceso de envejecimiento, tanto por la pérdida la disminucion
de capacidades fisicas como por la pérdida de capacidades intelectuales que
generan un deterioro cognitivo. Cabe sefalar que todos los residentes
familiares de la persona entrevistada presentan un deterioro cognitivo

importante segln el Mini-Mental State Examination (MMSE) de Folstein.¥

El Gobierno de Principado de Asturias es pionero en la defensa de la
importancia del papel de las familias en los centros residenciales desde la
Consejeria de Bienestar Social. La integracidn de las familias en la atencién vy el
cuidado de las personas mayores institucionalizadas es especialmente
importante cuando éstas presentan deterioro cognitivo, ya que pueden facilitar
a la persona mayor un contexto de cercania e intimidad que propiciara su

orientacion e identidad. Asimismo, también ofreceran informacion basica para
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que los profesionales pueden tener en cuenta la historia personal y biografica
esencial a la hora de elaborar un plan individualizado de cuidado y disenar

posteriores intervenciones. 10(27)

Desde el documento “Para encontrar la residencia que se convierta en un nuevo
hogar” V) se propone invitar a la familia a que participe en medida que su vida
laboral y personal se lo permita y se realizan una serie de recomendaciones
entre las que se destacan: animar a mantener los lazos emocionales con sus
amigos y el resto de la familia, propiciar que se mantengan habitos y hobbies,
estimular a la participacion en las actividades y terapias, estimular el contacto
con la realidad y su propia historia de vida. En ese sentido, los resultados de
este estudio aportan informacidn de gran relevancia ya que es en la realizacion
de las actividades donde los familiares y las personas mayores se encuentran y

desencuentran.

Asi, parece fundamental fomentar la participacion en actividades donde la
familia y la persona se reencuentren y se conozcan en esta nueva etapa
vital.®®) M&s aun, de las narrativas emerge las ganas de relacionarse, participar
y en resumen volver a encontrarse con su familiar a pesar de la enfermedad o
situacion que viven. De este modo, el papel del personal de terapia
ocupacional, experto en la relacion de actividades-ocupaciones y la promocion
de la salud, es clave. Se considera necesario trabajar desde TO fomentando las
ocupaciones que favorezcan la participacion social con su entorno (co-
ocupaciones®?) y en, en concreto, con la familia, ya que participar activamente
con el entorno y la comunidad favorece la calidad del

envejecimiento. &7

Ademas, los resultados obtenidos muestran como existe una disonancia
importante entre los modelos actuales de atencion a la persona mayor y calidad
de vida que fomentan una atencidon holistica y promueven que el centro
residencial sea la continuidad del entorno del usuario®® y la realidad, en la

que las familias se desencuentran y su participacién es limitada.
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Por ultimo, este estudio cuenta con algunas limitaciones, como la duraciéon de
las entrevistas (menos de 30 minutos) lo que limita la profundizacién en la
tematica abordada. Asimismo, en esta primera aproximacion no se han incluido
a los residentes como informantes. Ademas, es necesario resaltar que el
estudio se ha centrado en un centro privado, pudiendo existir diferencias
considerables en otros contextos, como centros publicos y/o concertados. Por
ello, se considera necesario seguir profundizando en el fendmeno de estudio

superando estas limitaciones.

CONCLUSION

La participacion de la familia en las ocupaciones de las personas mayores que
viven en un centro disminuye y se complejiza a lo largo del tiempo. Esto se
relaciona con el desencuentro con su familiar: “él ya no es él".

La Terapia Ocupacional tiene un papel clave ya que a través de la adaptacion
de las ocupaciones y entorno, puede promover la participacion de los familiares
y residentes en co-ocupaciones. Esto favoreceria una atencion integral, el

cuidado holistico y la calidad de vida durante el proceso de envejecimiento.
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