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Este proyecto se ha presentado como una oportunidad que ha llegado a mi en forma de
Trabajo final de Grado, pero que en realidad es un largo proceso de afios de observacion,
experiencia y busqueda de respuestas dentro del sistema sanitario, el cual considero
encorsetado. Ha llegado el momento de plasmar en estas paginas lo que ha supuesto, es y sera
un proceso de cambio interior que quedara reflejado y del cual, espero algln dia vivenciar sus

consecuencias.

El dia que empecé mi trayectoria profesional en el entorno sanitario se empezaron a
forjar las motivaciones que han acabado llevando a cabo a la realizacion del presente trabajo.
Considero esencial para realizar un trabajo de estas caracteristicas, que exista una afinidad
propia y una clara conviccién con lo que se investiga, y en este caso lo estoy absolutamente.
Es mas que evidente que la realizacion del presente trabajo final de grado surge de una
motivacion intrinseca basada en un interés personal, profesional y académico por el colectivo
de gente mayor. Los intereses que planteé inicialmente para desarrollar el TFG fueron el
envejecimiento activo; salud vs educacion emocional; y, por Ultimo, tratar las demencias

mediante la intervencién educativa.

Pero las casualidades existen, ya que el 27 de septiembre recibi en mi correo electronico
el catdlogo de propuestas de Trabajos Fin de Grado en clave de ApS. Es entonces, cuando vi
el titulo de Atencion Centrada en la Persona planteado por la asociacion ASTE. Ello me llevo
a visitar la pagina web y observar detenidamente a qué se dedicaban, y quedé totalmente
embelesada en su mision. Consideré interesante participar en la colaboracién con una entidad
de intervencion socioeducativa que esta centrada en la sinergia entre los jovenes, enriqueciendo
su futuro y mejorando la vida de los mayores dandoles visibilidad y valor. Es por ello, que
estimé atractivo el hecho de poner todos mis conocimientos a disposicion de una entidad de
dichas caracteristicas, donde claramente podria beneficiarme de una relacion de reciprocidad

de conocimientos.

Desconocia por completo la Atencion Centrada en la Persona, pero el hecho de ser un
concepto similar a la atencion centrada en el alumno, que si habiamos estudiado en el Grado,
Ilamo mi atencion, y es cuando surgié la curiosidad de indagar un poco mas en este universo.
La simple idea de buscar informacion sobre metodologias que reafirmaran la “forma de

trabajar” en la cual confiaba, me fascinaba. Ya podia poner nombre a una forma diferente de
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interactuar con los actualmente denominados “pacientes”. Mi experiencia decia que rara vez,
las personas mayores actlan como sujetos activos en el desarrollo de su proyecto vital en
entornos institucionalizados, especialmente en el entorno sanitarios, donde, ademas, existen
infinidad de procedimientos uniformes derivados Unicamente de las necesidades asociadas a

las “enfermedades”.

Considero un acierto haber elegido tratar la Atencidn Centrada en la Persona, ya que de
este modo también he podido englobar todos mis intereses iniciales anteriormente
mencionados. Ademas, la tematica me ha permitido tratar otras cuestiones que me generaban
incomodidad moral en mi experiencia laboral en el entorno sanitario. Algunas de estas
cuestiones han sido, por ejemplo, evidenciar la importancia de una redefinicion del papel que
juegan los profesionales dentro del proceso de cuidado otorgando valor a la autonomia,
independencia y dignidad de la persona mediante el papel terapéutico de lo cotidiano. Todo
ello poniendo especial énfasis en la mirada pedagdgica obtenida durante el grado, evidenciando
asi la necesidad de promocion del papel del pedagogo en el &mbito de la salud tanto desde las

organizaciones como por parte de la propia universidad.
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Decidi matricularme en el Grado de Pedagogia en 2011, un dia cualquiera, mientras
desempefiaba mi trabajo como auxiliar de enfermeria en un centro sociosanitario. EI que he
considerado el peor trabajo de mi vida, me ha ensefiado méas cosas que ningun otro, de hecho,
fue el que me hizo otorgar la importancia que se merecia la Pedagogia. Sobretodo en el campo
asistencial, donde surgen nuevas relaciones personales, una nueva comunidad entre

comparieros y entre pacientes.

A pesar de que inicialmente realizaba tan s6lo 30 créditos por afio lectivo, me resultaba
complicadisimo compatibilizar estudios con el trabajo, recuerdo haber asistido a clase incluso
sin dormir después de una guardia. En parte, me resultaba frustrante alargar la carrera tantos
afios, pero a dia de hoy, considero que ha valido la pena para poder asentar conocimientos,
competencias y habilidades. Estos afios han servido para ir poniendo en practica todo lo
adquirido mediante el Grado, intentando aumentar en todo momento la calidad asistencial que
ofrecia. Es por ello que ha sido un periodo vital de grandes aprendizajes en muchas esferas y

por consiguiente de una gran transformacion a nivel personal y profesional.

Inicialmente focalizaba mi aventura universitaria como un complemento personal,
cdmo unos conocimientos que me permitirian poder mejorar mi calidad asistencial y por ende
mejorar mi frustracion, pero el trabajo que desempefiaba se me quedaba pequefio y me sentia
encorsetada dentro del sistema sanitario. Aun asi, considero que el Grado en Pedagogia me ha
ayudado a crecer de forma exponencial profesionalmente, ya que he ido aplicando
paulatinamente todos los conocimientos, capacidades y habilidades adquiridos en el transcurso
de los seis afos que llevo cursando el Grado. Me siento muy satisfecha en la eleccion de mis
estudios, ya que he podido conocer la Pedagogia, aplicarla y observar el poder transformador

que ésta tiene.

El transcurso de tantos afios ha facilitado la construccién de la identidad profesional
que he creado, después de cursar todo el trayecto formativo del Grado en Pedagogia. Visto
ahora con perspectiva, he podido observar la vocacion formativa en los campos educativos y
sociales gque habia tenido siempre y no habia sabido percibir, para ello han sido fundamentales
asignaturas que han fomentado el autoconocimiento como son Modelos, Estrategias y Recursos
para la Insercion Profesional, Diagnostico y Orientacion Educativa o la optativa de Orientacién
Personal y Profesional.

Mi recorrido formativo ha sido muy diverso: Bachillerato artistico, Bellas artes, Gréafica

Publicitaria Multimedia, Documentacidon Sanitaria, Técnico en Farmacia y Auxiliar de
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Enfermeria. Cuando asistia a una entrevista de trabajo me sentia despreciada, porque para los
entrevistadores, y quiza para mi en aquel momento, tener estudios y experiencia de cosas que
poco tenian que ver entre si, denotaba que no tenia ningun interés claro, en cambio lo que sentia
eran intereses diversos que no sabia interconectar. EI Grado en Pedagogia en este sentido ha
dado continuidad, reciprocidad y me ha servido como hilo conductor que ha dado sentido a
todo mi bagaje. Una conferencia de Marius Martinez hizo cambiar radicalmente mi
perspectiva, desde este momento empecé a otorgar valor a las discontinuidades ya que estas
producen aprendizaje y aportan valor. Un tiempo después descubri que una persona que tiene
muchos intereses y capacidades creativas puede ser denominada multipotencial y es entonces,
cuando empiezo a aprovechar e integrar todos mis conocimientos previos en el ambito formal
y los adquiridos en el bagaje profesional en el desarrollo del Grado, generando ideas nacidas

de la interseccion de intereses.

El pasado curso (2016-17) pedi una excedencia de un afio en mi trabajo de auxiliar de
enfermeria para poder realizar todas las asignaturas que me quedaban de tercer curso, todas las
de cuarto y practicas externas, las cuales realicé en el “Casal de Gent Gran de Vilapicina i la
Torre Llobeta” disenando e implementando dos talleres: uno de ellos de caracter practico,
centrado en temas de salud y el otro centrado en la comunicacién y el autoconocimiento. Y esta
fue otra de esas casualidades que me ocurren desde que comencé esta andadura formativa, ya
que, en el ultimo momento, fue imposible formalizar las practicas en formacion hospitalaria
que tenia en mente y mediante la recomendacion de la profesora Celia Juarez finalmente pude

acogerme a esta nueva alternativa.

Puedo afirmar sin duda, que la asignatura de PEX abri6 las puertas de mi nuevo
desempefio profesional como formadora en temas de salud para la Obra Social la Caixa en
diferentes “Casals de Gent Gran”, hecho que me empujé a revocar mi plaza fija a cambio de
poder seguir conociendo todos los &mbitos de la Pedagogia, a desafiar nuevos horizontes y
explotar mis pasiones mediante mis aptitudes, en definitiva, poder convertir el trabajo en un
entorno de crecimiento personal y disfrute. Sin duda ha sido la asignatura mas significativa de
todo el Grado, ya que es donde puedes percibir todo lo aprendido en el largo proceso formativo
y crecer profesionalmente. Ademas, esto ha permitido que, antes de culminar mis estudios, la
empresa donde realicé mis practicas me ofrezca la coordinacion de un Casal de Gent Gran de
Nou Barris. Es por todo ello que las practicas externas han sido decisivas en mi desarrollo
profesional y me ha permitido ser pedagoga incluso antes de serlo.
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La asignatura que me ha marcado especialmente, por encima del resto, es la optativa de
Educacidn, formacion y salud. No la pude cursar hasta el Gltimo afio por incompatibilidades
horarias. Aun recuerdo un cierto nerviosismo a la hora de realizar la matricula, porque no
contemplaba acabar la carrera sin haberla realizado, dado que es la Unica asignatura del grado
que trata el tema de la salud. Esta asignatura, ademas, estaba impartida por Juan José Gonzalez,
docente que tomo como referencia vital en mi aventura universitaria. Sus valores, su integridad,
su coherencia, sus conocimientos, su espiritu critico hacen de esta asignatura un compendio de

sabiduria a muchos niveles de la persona.

Algunas asignaturas en la carrera me han dejado fascinada y han hecho tambalear
muchos de mis cimientos, y en cierto modo, no sabria decir si ha sido gracias al docente, al
plan formativo, a los contenidos o a la metodologia, quiza es porque han sido un compendio
de todas ellas, estas asignaturas han sido: Axiologia y formacion en valores, impartida por el
gran maestro Josep Maria Puig; Pedagogia social donde Violeta Nufiez transpiraba los valores
del titulo de la asignatura que impartia. Por otra parte, asignaturas que no despertaban en mi
ningun interés, acabaron siendo unas asignaturas decisivas en mi desarrollo formativo, estas
fueron; Economia de la educacion, donde Alex Caramé con su serio talante, despertdé una
pasion y un gran espiritu critico a nivel global de aula, hecho que no he vuelto a observar en
ninguna otra clase del Grado; Politica de la Educacion fue otra de las sorpresas, donde Maria
Antonia Carrefio se movia con total soltura, observar como un docente ademas de saber y saber
hacer, desprende la esencia de los contenidos que imparte hace contagiar la pasion. Quiza fue
el hecho de tener pocos conocimientos previos, lo que me llevé a prejuzgar ambas asignaturas,
pero me hallo feliz de haberlo hecho, ya que me he llevado una muy grata sorpresa. Ademas,
me siento profundamente agradecida a Maria Antonia Carrefio, porque desde su cargo de Jefe
de Estudios me motivd, empujo y ayudd en las gestiones necesarias para llevar a cabo la
decision mas complicada de mi vida, la peticion de excedencia en mi trabajo. Ahora veo que

fue también la decisién mas acertada que he tomado nunca.

Otras de las asignaturas con las que he aprendido mucho es con Estadistica aplicada a
la educacién y con Antropologia Pedagdgica, ya que ambas supusieron un gran reto personal,
muchas horas de estudio, fines de semana en la biblioteca y un necesario intercambio de
conocimientos con estudiantes que realizaban la asignatura con otros docentes. Me enorgullece
ver cOmo superé con creces la creencia de que seria imposible aprobar. La satisfaccién que
senti al ver que habia obtenido un aprendizaje significativo fue inmensa, jamas me habia

sentido tan segura ante una prueba escrita.
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A lo largo del Grado he adquirido una vision mas critica de la realidad y una visién mas
holistica, en este sentido destacaria algunos trabajos realizados con mi ahora inseparable
compafiera Sara Llanos, donde hemos realizado de forma conjunta proyectos que han
trascendido mucho mas alla de los conocimientos, nos han emocionado y los hemos vivido con
gran intensidad. Realizamos el proyecto ‘Tenim pressa?’ con pacientes del hospital del Dia del
Centro Integral de Salut Cotxeres. En la optativa Orientacion personal y profesional realizamos
un trabajo con la tematica de violencia de género jBorrén y cuenta nueva!, ambito que fue un
gran descubrimiento para ambas, dénde a partir de aqui seguimos formandonos de forma
extrauniversitaria. Explorar este ambito profesional del pedagogo nos llevo a tratar la violencia
de género esta vez con adolescentes, Sara y yo realizamos otra intervencion de forma conjunta
en el Esplai El Pi en el contexto de la optativa de Educacion Moral. Realizar intervenciones en
diferentes contextos educativos reales ha sido una experiencia imprescindible y sumamente

enriquecedora.

Por ultimo, realizamos el que fue nuestro proyecto por antonomasia, Cuidados
Positivos, en la asignatura de Précticas de Iniciacion Profesional. La creacién de una empresa
que se dedicaria a la formacion de cuidadores informales fue un punto de inflexion para ambas,
ya que es donde aplicamos e integramos todos los conocimientos adquiridos en el

conglomerado de asignaturas realizadas.

Por otro lado, los trabajos grupales realizados dentro del blogque curricular dedicado a
la practica investigativa fueron realizados con Rita Lacueva e Irene Jerez, compartir tantos
momentos, buenos y no tan buenos, nos ha llevado a forjar una bonita amistad. Trabajar con
ambas me ha ensefiado las bases metodoldgicas para realizar trabajos rigurosos, analizando los
proyectos de diferentes asignaturas se evidencia la evolucion reflexiva realizada a partir de la
conjuncién de nuestras aportaciones. Dado que siempre me he considerado una persona muy
reflexiva, he podido observar como el Grado y compafieras como ellas, me han ayudado a

desarrollar mucho mas mi espiritu critico.

Pese que a lo largo del Grado se hace énfasis en la gran diversidad de ambitos de
intervencion del pedagogo, empiezo a ser consciente del gran abanico de posibilidades que
ofrece cuando ciertas tematicas que se han tratado de forma puntual en éste han despertado en
mi un interés que ha hecho que cursara varias formaciones complementarias extracurriculares
en temas de Género, Mindfulness o Programacion Neurolingtistica. Y es cuando, fomentando

valores, mejorando ciertas habilidades sociales y mejorando mi comunicacion he podido poner
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en practica realmente el poder transformador que tiene esta carrera. Asi pues, a modo de
conclusion, puedo afirmar que la Pedagogia me ha hecho crecer como persona y me ha obligado

moralmente a aplicar la identidad del pedagogo a todas las esferas personales y vitales.
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RESUMEN

Los cuidados que requieren las personas mayores para promover su autonomia personal y dar
respuesta a las situaciones de dependencia han sido asumidos tradicionalmente por los
familiares. El aumento de esperanza de vida y la incorporacién de la mujer al mercado laboral
han originado que dicho modelo de cuidados entre en crisis. Las situaciones de discapacidad o
dependencia tienen mayor incidencia en el grupo poblacional que mas aumenta, las personas
de mas de 75 afios. Es por ello que la Atencion Centrada en la Persona (ACP) nace como una
propuesta que ofrece una atencion profesionalizada mas alla de las necesidades derivadas de la
dependencia, orientando la calidad asistencial prestada a las personas mayores desde la calidad
de vida, poniendo especial énfasis en la dignidad de la persona mayor. Con la ACP se pretende
cambiar el paradigma del curar al cuidar. Para ello se deben tener en cuenta las preferencias,
expectativas y deseos en relacion a diferentes &mbitos del desarrollo personal y social. Con tal
que los mayores sigan con su proyecto de vida y que éste cobre un sentido positivo, resulta
necesario partir de su valor y singularidad, fijando la mirada en las capacidades con las que
apoyar su autodeterminacion.

| Palabras clave: dependencia, personas mayores, Atencion Centrada en la Persona, cuidados de larga duracion. |

ABSTRACT

The care elder people require to promote their personal autonomy and respond to situations of
dependency has been traditionally assumed by family members. Nonetheless, the increase in
life expectancy and the incorporation of women into the labour market have caused this care
system to fall into a crisis. The condition of disability or dependency has a higher incidence in
the population group who increases the most: people over 75 years old. That is why Personal
Centred Care was born, as a proposal which offers professional attention beyond the needs
derived from dependence, this is guided from the quality of care provided to the elderly from
the quality of life; taking special place in the dignity of the elder people.

The PCC would pretend to change the paradigm from healing to caring. Therefore, it is pivotal
to take into consideration the purpose, preferences, expectations and wishes related to different
areas of personal and social development. As long as, the elderly continue with their life project
with taking on a positive meaning, it is mandatory to start from its value and uniqueness,
focusing on the capacities to support their self-determination.

Keywords: dependence, elder people, Personal Centred Care, long-term care. |
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El presente documento se encuentra dividido en tres partes y es esta segunda parte la
que corresponde a la parte central del Trabajo Final de Grado elaborado a lo largo del curso
académico 2017-2018. Este es el producto de los aprendizajes adquiridos en todo el recorrido
formativo realizado y expuestos en la primera parte de este, dentro de las aportaciones recibidas
en el grado.

Existen numerosas razones por las que se ha considerado imprescindible la
investigacion sobre la Atencion Centrada en la Persona (ACP), ya que aunque los principios
rectores de la atencion gerontoldgica ya definen lo esencial del modelo (personalizacion,
integralidad, promocion de la autonomia y la independencia, participacion, bienestar subjetivo,
privacidad, integracién social o continuidad de la atencion) en la mayoria de ocasiones puede
quedarse en una mera declaracion de intenciones, ya que los centros muestran una gran
inflexibilidad organizativa y tienen una larga tradicion en la protocolizacion de procesos, los

cuales impiden una atencion personalizada.

Con la implementacion de la ACP se pretende dar de lado a los modelos de atencion
centrada en los servicios, para dar paso a los modelos centrados en la persona, los cuales
incluyen al usuario en el centro de la planificacion y donde verdaderamente se toman en cuenta
sus deseos y preferencias. El proyecto se sitla dentro de una perspectiva investigativa con el
propdsito de concluir con un trabajo aplicado de creacion, donde se promueve la transferencia

del conocimiento.

Esta segunda parte esta dividida en cinco grandes apartados, los cuales se estructuran
con tal de orientar a los profesionales y organizaciones a tener en cuenta todos los aspectos que
engloban la ACP y ademas ayudarles a considerar los beneficios y resistencias que se pueden

generar en la aplicacion.

En primer lugar, se presenta una breve sintesis del enorme marco conceptual que
sustenta el modelo de Atencion Centrada en la Persona. Una leve pincelada que pretende
recoger la amplitud del modelo; por qué; en qué consiste; su origen y recorrido internacional;

la ACP en Espafia y algunas de las dificultades que se presentan en su aplicacion.
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En segundo lugar, se expone la metodologia utilizada. Este apartado se inicia
presentando los objetivos de trabajo. La metodologia cualitativa ha sido la elegida para llevar
a cabo el objetivo principal de la investigacién, que es orientar a los centros residenciales hacia
la implementacion de la Atencion Centrada en la Persona. Seguidamente se muestra el plan de
trabajo ilustrado mediante un cronograma que temporaliza la consecucion de las diferentes
fases de las que consta la investigacion, el cual se encuentra descrito con mas profundidad en
el proceso de trabajo. Por Gltimo, se establecen las orientaciones metodoldgicas y se procede a
describir el proceso de disefio del instrumento escogido: la entrevista.

En tercer lugar, se puede encontrar la recogida y anélisis de datos, los cuales han sido
obtenidos mediante el instrumento metodoldgico disefiado con anterioridad. Este apartado se
divide en dos subapartados; la contextualizacion, donde se recoge la informacion mas
importante sobre las organizaciones a las cuales pertenecen los sujetos de la investigacion, por
otra parte, también se recoge el perfil profesional de los diferentes entrevistados; en el segundo
subapartado, se realiza una descripcion de los resultados categorizados en una tabla

comparativa.

En cuarto lugar, y constituyéndose como la parte nuclear del trabajo, se presenta la
propuesta grafica de difusion de contenidos con los que poder alcanzar los objetivos marcados.
La propuesta consiste en el disefio de un diptico el cual se genera a modo de sintesis a partir de
la informacidn obtenida mediante los conocimientos aportados por el marco conceptual y por

la informacidn recogida en las entrevistas, debidamente interpretada en el apartado anterior.

Por ultimo, se incluye un apartado dénde se recogen las conclusiones generales, tanto
del proceso como del resultado final. Finalmente, se han incluido las referencias bibliograficas
utilizadas en el presente proyecto y los anexos que serviran para complementar la informacion

mostrada en el cuerpo del trabajo.
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2.1.

En las Gltimas décadas estamos asistiendo a un importante cambio demogréafico, donde
es mas que evidente el envejecimiento progresivo de la poblaciéon dado el aumento en la
esperanza de vida, entre otros fendmenos sociales, los cuales han intensificado la bdsqueda de
nuevas formulas en la gestion del Sistema Sanitario y un nuevo enfoque en el desarrollo de la

actividad diaria de los profesionales sanitarios.

Segun los datos de 2013 del Instituto Nacional de Estadistica, la poblacion de méas de
65 afios, la poblacion con pluripatologia y la poblacion con demencia, creceran hasta duplicarse
para el afio 2030. Como consecuencia, las necesidades de atencion para realizar tareas tales

como la higiene diaria incrementaran también méas de un 60 por 100 (Garcia Navarro, 2014).

Si bien las situaciones de discapacidad o de dependencia pueden ocurrir a
cualquier edad, existe un incremento de su incidencia entre las personas mayores
y, en especial, entre las que tienen mas de 75/80 afios, grupo de poblacion que
es el que mas esta aumentando. (Rodriguez Rodriguez y Vila, 2014, p.15)

La mayor parte de cuidados que requieren las personas mayores para promover su
autonomia personal y dar respuesta a las necesidades supeditadas a las situaciones de
dependencia, son satisfechas generalmente por un familiar en el &mbito privado doméstico.
Este modelo se denomina modelo de atencion informal, se caracteriza por incluir la afectividad
en larelacidn, la cual no esta burocratizada ni profesionalizada y suele ser asumida mayormente
por las mujeres. En las Gltimas décadas, la incorporacion de la mujer al mercado de trabajo ha
producido que este modelo entre en crisis y ademas, ha originado un descenso de la fecundidad
(Villar, Boada, Mifarro y Sanosa, 2008).

Villar et al. (2008) en su analisis de la demanda futura sobre la necesidades de cuidados,
apuntaba otros factores que influyen en la crisis del modelo informal para la provision de
cuidados, ademas de los anteriormente expuestos; concretamente en los censos catalanes se
observa una nueva estructura de los hogares, en el periodo comprendido entre 1991 y 2001, el
incremento mas significativo se da en las viviendas donde Unicamente vive una persona, las
cuales son mayoritariamente mujeres viudas de mas de 65 afios; por otra parte, los avances en

el campo de la salud han hecho aumentar las tasas de supervivencia de algunas enfermedades
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cronicas y ciertas alteraciones congenitas. Aun asi, tal como se cita con anterioridad, no se
puede relacionar de forma directa a las personas mayores con la necesidad de cuidados en
situaciones de falta de autonomia, si que es evidente que existe una alta prevalencia entre los

mayores de 80 afios en la poblacidn que precisa de unos cuidados de larga duracion.

Segun el mismo autor, a medida que el fendmeno de la longevidad no ha tenido en
cuenta cual es la calidad o situacion en la que viven este sector de poblacion y s6lo ha
contemplado la esperanza de vida, se evidencia necesario determinar cuéles son las necesidades
de cuidados ligados a esta falta de autonomia y también el coste que suponen. Y es ostensible
que nuestro Estado del bienestar, actualmente, no tiene la suficiente red de atencién para poder
procurar la atencion necesaria a esta poblacion en constante aumento. A forma de ejemplo,
entre los afios 1991 y 2006 en Catalufa, la poblacion de més de 65 afios mostré un aumento de
un 36,3%.

Tal como expone Rodriguez Rodriguez (2013), en las sociedades avanzadas en politicas
sociales (Reino Unido, Paises Nordicos, Canada, Francia, Australia...) desde hace afios se
viene produciendo un analisis, y en consecuencia un debate, en torno a la falta de adecuacion
de las prestaciones y servicios de atencién a quienes precisan cuidados de larga duracion.
Asimismo, la autora remarca que nuestras politicas sociales estan obsoletas, hecho que hace
patente la necesaria redefinicion de los modelos clésicos de atencion a personas en situacion
de discapacidad, fragilidad o dependencia; tanto a la definicién del modelo de cuidado actual,

como en aspectos de financiacién, gestion y provision de recursos.

El cuidado de personas de edad avanzada no s6lo implica ofrecer ciertos servicios o
atenciones de manera puntual; con el modelo de Atencion Centrada en la Persona (de ahora en
adelante ACP) se pretende, que dichas personas puedan seguir con sus proyectos de vida y que
los mismos cobren un sentido positivo. Para ello, la ACP persigue ofrecer apoyos desde una
atencion profesionalizada, que ademas de dar respuesta a las necesidades derivadas de la
dependencia, conozca lo que realmente es importante para cada persona en el momento actual
de su vida, teniendo en cuenta sus preferencias, expectativas y deseos con relacion a distintos
ambitos de desarrollo personal y social (Martinez Rodriguez, Diaz-Veiga, Sancho y Rodriguez
Rodriguez, 2015).

La ACP surge como una nueva férmula en la gestion del Sistema de salud y un nuevo
enfoque en el desarrollo de la actividad diaria de los profesionales sanitarios. El envejecimiento

de la poblacion conlleva en la actualidad un gran gasto de recursos econémicos que hace que
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el sistema no pueda sostenerse teniendo en cuenta que, en los ultimos afios, la incorporacion
de la mujer al mercado laboral hace que se tambaleen los tradicionales cimientos de cuidados
familiares, y para ello, se requiere de la introduccion de la comunidad en los nuevos modelos

de atencion.

2.2.

En los Gltimos afios, tal como afirma Martinez Rodriguez (2013) ha aparecido un interés
generalizado hacia lo que se denomina ACP, concepto que procede del Person-Centred Care
(PCC), que viene siendo utilizado en los campos de la salud, atencién a las personas con
discapacidad o personas mayores que requieren cuidados de larga duracion, con el fin de

orientar la calidad asistencial a las personas mayores desde la calidad de vida.

Tal como exponen Sevilla, Abellan, Herrera, Pardo, Casas, Fernandez (2009) la ACP
se dirige a diferentes colectivos que incluyen personas con diversidad funcional, personas de
entornos desfavorecidos, personas usuarias del &mbito de la salud mental, etc. Todos los
colectivos tienen en comun que requieren de un plan de vida sobre su futuro y necesitan de
apoyos para conseguirlo. La ACP toma como punto de partida la dignidad de las personas, ya
que toda persona es valiosa en si misma, por el mero hecho de su condicion humana es

merecedora de respeto.

Entre las distintas personas que requieren de apoyos, el presente Trabajo Final de Grado
se centra en el colectivo de personas mayores que requieren cuidados de larga duracién, dado
que tal como confirma Martinez Rodriguez (2011), las personas mayores en situacion de
fragilidad o dependencia son especialmente vulnerables a recibir un trato que no respete su

derecho a la dignidad.

El término ACP se utiliza desde tres acepciones o significados diferentes: como
enfoque, como modelos que lo conceptualizan y como metodologias de intervencién (Martinez
Rodriguez, 2011).

En primer lugar, la ACP como enfoque incluye una serie de principios que orientan la
atencion prestada desde distintos niveles, tanto organizativos, como en servicios concretos e
incluso a los profesionales que prestan la atencion. Con los principios de dicho enfoque se
pretende reconocer a cada persona como un ser singular y valioso que pueda seguir tomando
decisiones y controlar su vida, aun cuando precise de cuidados profesionalizados. Martinez
Rodriguez (2013) realizé un decélogo de diez puntos que resumen este enfoque de atencion, y
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son los siguientes; todas las personas tienen dignidad; cada persona es Unica, la biografia es la
razon esencial de la singularidad; las personas tienen derecho a controlar su propia vida; las
personas con grave afectacion cognitiva también tienen derecho a ejercer su autonomia; todas
las personas tienen fortalezas y capacidades; el ambiente fisico influye en el comportamiento
y bienestar subjetivo; la actividad cotidiana tiene una gran importancia; las personas son
interdependientes; las personas son multidimensionales y estan sujetas a cambios. La finalidad

no es otra que empoderar a las personas proporcionando los apoyos necesarios.

En segundo lugar, las aportaciones que se han realizado a la ACP como modelo han
sido diversas, tal como desarrolla ampliamente Martinez Rodriguez (2013). Si bien es posible
describir un enfoque coman de la ACP, no es posible definir ni un tnico modelo ni una unica
metodologia. Algunos modelos se han centrado en proporcionar marcos conceptuales
(Brooker, 2004, 2007; Kitwood, 1993, 1997; Nolan, Davies, Brown, Keady y Nolan, 2004),
otros en la construccion de instrumentos de evaluacion (Coyle y Williams, 2001; Chapell, Reid,
Gish, 2007; Edwardson, Fetherstonhaugh, Gibson, 2010) y otros para servir de guia en procesos
de mejora en la atencidn. Todos los modelos, persiguen aumentar la calidad de la atencion
profesionalizada con tal de que las personas usuarias puedan seguir teniendo el control, tanto
de su entorno, como de sus cuidados y su vida cotidiana, desarrollando sus capacidades y
sintiéndose bien. De hecho, los principios rectores de la atencién gerontoldgica® ya definen lo
esencial del modelo, pero muchas veces queda en una mera declaracién de intenciones, ya que
su concrecion dentro del contexto organizativo se encuentra con dificultades como son la
inflexibilidad organizativa, practicas y espacios que no protegen la intimidad o cantidad de
procesos asistenciales protocolizados que impiden una atencion personalizada (Martinez
Rodriguez, 2009). En este sentido, Sevilla, Abellan, et al. (2009) defienden que la ACP supone
un reto para abordajes mas clésicos de la atencion individualizada. Y es que, tal como afirma
Martinez Rodriguez (2009), los cuidados se han centrado en el servicio y no en la persona
durante muchos afios de trayectoria, en los que se ha puesto énfasis en los posibles déficits o
enfermedades del paciente, donde las intervenciones han sido parciales y aisladas de otros
servicios sociales y donde, la figura profesional sigue sus protocolos utilizando un lenguaje

clinico repleto de tecnicismos.

La ultima acepcion es la ACP como metodologia, la cual, pretende facilitar la

participacion de las personas en sus planes de atencion. Tal como expone Martinez Rodriguez

1 personalizacion, integralidad, promocién de la autonomia y la independencia, participacion, bienestar subjetivo,
privacidad, integracion social o continuidad de la atencion
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(2013), esta vision absolutamente diferente que aporta la ACP en contraposicidn a otras formas
de intervencion radica en su metodologia. Tal como exponen Sevilla, Abellan et al (2009), para
poder alcanzar el plan de vida de la persona: es basico compartir las decisiones tanto con ella
como con la familia, observar a la persona dentro de su entorno y comunidad. Todo ello
poniendo especial atencién a la utilizacion del lenguaje, para que este resulte cercano y
accesible, rehuyendo en todo momento del lenguaje técnico. Cabe destacar, que dichas
metodologias, ademas, tienen en cuenta la posibilidad de otorgar el ejercicio de

autodeterminacion de forma indirecta en casos de grave afectacion.

De hecho, uno de los campos de la ACP que ha tenido un importante desarrollo ha sido
la atencion a las personas con demencia. Kitwood (1997)2 constatdé que muchas de las
alteraciones de conducta son la expresion de disconformidad, y sus causas suelen ser las
necesidades psicologicas y sociales no cubiertas, ya que el comportamiento y bienestar de la
persona con demencia no depende Unicamente del dafio neuroldgico, sino que existen otros
factores determinantes como la personalidad, la biografia, la salud y la psicologia social
(entorno social). Esta perspectiva, la cual se centra en la persona y no en la enfermedad, incide
en la idea anteriormente expuesta en la que se requiere revisar con urgencia el modo de atencion

actual.

Por altimo, resulta interesante conocer los dos referentes tedricos o las dos distintas
dimensiones que envuelven la ACP, tal como expone ampliamente Rodriguez Rodriguez
(2014) por un lado esta la atencion centrada en la persona (ACP) la cual se centra en mejorar
la calidad de vida de las personas, y por otro lado la atencion integral centrada en la persona
(AICP), la cual se centra en la optimizacion del funcionamiento de los sistemas de atencion.
Pese a que ambas orientan la intervencion a la personalizacion, dignidad y autonomia de la

persona, existen ligeras diferencias en cuanto al foco de atencion.

En la Atencién Integral Centrada en la Persona se pone de relieve el enfoque de la
integralidad, la cual exige tener en cuenta todos los aspectos que nos constituyen, para
abordarlo es imprescindible que se tenga en cuenta en el disefio de politicas que faciliten dicho
enfoque, como los que tienen que ver con el disefio de centros, servicios y recursos. De igual
forma la planificacion y el desarrollo organizativo tiene que favorecer la coordinacion entre
diferentes sistemas de atencion y el acompafiamiento de los casos. Por otra parte, la Atencion

Centrada en la Persona reconoce el derecho que todos tenemos a desarrollar y controlar

2 Tom Kitwood fue el fundador del grupo de Demencias de la Universidad de Bradford (Bradford Dementia Group)
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nuestros propios planes de vida. En dicho enfoque, se deja de lado los modelos de atencién
centrados en los servicios, los cuales son directivos y tecnocraticos, para colocar a cada persona
como eje de la planificacion, contando con su participacién en el proceso, donde se tiene en

cuenta sus deseos y preferencias.

2.3

Referentes conceptuales

La construccién de la ACP como se conoce en la actualidad emerge a través de la
psicologia humanista. Tal como expone Arias (2015), este enfoque plantea que el hombre es
esencialmente bondadoso, unicamente busca su felicidad y autorrealizacion, algo semejante a
la mitica frase de Rousseau, que decia que el hombre nace bueno y la sociedad lo corrompe.
Esta afirmacion se ha convertido en el eje vertebrador del presente TFG ya que, en la ACP, se

considera esencial esta concepcion del ser humano y su desarrollo personal y social.

Rosal y Gimeno-Bayon (2013) exponen que la psicologia humanista nace a partir de
las advertencias criticas que Ludwin von Bertanlanffy® dirigi6 en varias ocasiones a los
representantes de las teorias psicoldgicas predominantes en los afios sesenta: la psicoanalitica
y la conductista. Estas advertencias surgen a raiz de los resultados obtenidos en un estudio con
excombatientes. Segun Bertanlanffy los hechos acontecidos* invalidaban algunos conceptos
centrales del modelo conductista, como seria la interpretacion de la conducta humana a través
del estimulo-respuesta, la interpretacién ambientalista, el principio de la estabilidad de Freud
o0 el principio de economia. Todas estas circunstancias hacen surgir muestras de inquietud y
malestar por parte de representantes de diversas corrientes psicoldgicas, que interpretan al ser
humano como un sistema abierto y activo de personalidad, un sujeto creador de simbolos. Es
en esta linea de pensamiento dénde se sitlan a algunas escuelas neopsicoanaliticas; como la
psicologia europea del desarrollo del nifio (Piaget); las teorias de la autorrealizacion de
Maslow; y la terapia centrada en el cliente de Rogers. Todos ellos coincidian en la no

aceptacion de modelos que implicaran en sus presupuestos concepciones del atomismo

3 Bidlogo, filésofo de la ciencia e iniciador de la Teoria General de los Sistemas, en 1937 presentd por primera vez su idea
sobre la TGS en un seminario filoséfico que tuvo lugar en la Universidad de Chicago. Dejé claro que su concepto de sistema
tuvo antecesores en la historia de la filosofia, en especial en Nicolas de Cusa, Leibnitz y Vico.

4 Resultados obtenidos por Bertanlaffy en 1968 sobre la prevision que se realizd con unos excombatientes de la Il Guerra
Mundial, en los cuales, mediante un enfoque conductista, se vaticind que tras finalizar la guerra, los soldados presentarian
trastornos neurdticos, pero en cambio, lo que sucedi6 es que cuando se redujeron las tensiones y se encontraban cubiertas las
necesidades bioldgicas, se inicid la aparicion de dichos trastornos y empezaron a originarse nuevos, como la neurosis
existencial
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(focalizacion excesiva o exclusiva en las unidades elementales del psiquismo humano),
reduccionismo (focalizado en el estudio de conductas humanas a través de experimentos de
laboratorio con animales sin atender otros fenémenos), mecanicismo o determinismo

(explicacion de la conducta a partir de la influencia de factores elementales).

La American Association of Humanistic Psychology, citado en Rosal y Gimeno-Bayon

(2013), explica la Psicologia Humanista de la siguiente forma:

Puede definirse como la tercera rama fundamental del campo general de la psicologia
(las dos ya existentes son la psicoanalitica y la conductista) y como tal trata en primer
término de las capacidades y potenciales humanos que no tiene lugar sistematico ni en
la teoria positivista ni en la conductista, o en la teoria clésica del psicoandlisis; por
ejemplo, creatividad, amor, si mismo, crecimiento, organismo, necesidad basica de
gratificacion, autoactualizacion, valores superiores, ser, devenir, espontaneidad,
juego, humor, afecto, naturalidad, calor, trascendencia del ego, objetividad,
autonomia, responsabilidad, salud psicoldgica y conceptos relacionados con ellos.
Esta aproximacion se puede caracterizar también por los escritos de Goldstein,
Fromm, Horney, Rogers, Maslow, Allport, Angyal, Buhler, Moustakas, etcétera, al
igual que por ciertos aspectos de los escritos de Jung, Adler y los psicélogos
psicoanalistas del ego, y psicologos existencialistas y fenomenologicos. (p. 18)

Asimismo, el humanismo como corriente no puede ser concretado en una fecha
especifica, pues es preferible considerarlo como una actuacion representada en oleadas ciclicas,
que ha dejado dosis de sus ideas y pensamientos en distintas épocas historicas. Estos
pensamientos optimistas promueven los valores y potencialidades humanas bajo una vision
positiva del hombre, en tanto en cuanto éste busca su autorrealizacion tal como afirmaba
Maslow (Arias, 2015).

Esta nueva corriente dio paso a la Terapia Centrada en el Cliente, los autores
consultados atribuyen el origen de la ACP a Carl Rogers (1902-1987). Rosal y Gimeno-Bayo6n
(2013) lo destacan como uno de los pocos psicologos que compagind un trabajo metodoldgico-

cientifico con una psicologia de orientacion fenomenoldgica-existencial.

La Terapia Centrada en el Cliente (Rogers, 1997) parte de la hipdtesis que el individuo
posee los medios necesarios para la autocomprension y el cambio de autoconcepto, de actitudes

y comportamientos autodirigidos, tal y como ratifica Martinez Rodriguez (2013). Por otra
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parte, Rogers (1997) enfatiza en la actitud y orientacion del terapeuta; resulta crucial que éste
adopte un rol no-directivo. Desde la educacion conocemos a Rogers por la atencion centrada
en el alumno, una corriente pedagdgica que sitta en el centro al alumno, donde los factores
afectivos y sociales tienen tanta importancia como los cognitivos, pero tal como refieren Rogers
y Rosenberg (1981) sus aportaciones se trasladaron a diversas areas de actuacion donde los
profesionales mantienen relaciones de ayuda. Por ejemplo, en el entorno sanitario derivéd en
medicina y salud centrada en el paciente o en planificacion centrada en la persona en el ambito
de la discapacidad, incluso tuvo influencia en ambitos tan diversos como la filosofia de la
ciencia, las relaciones interraciales e interculturales, areas de direccion en la industria, en la
practica del servicio social e incluso en la asistencia religiosa. Para poder llevarlo a la préactica
se ha de proporcionar un clima de actitudes psicologicas facilitadoras, ello conlleva llegar al
cambio social a partir del afan humano y de sus potencialidades de realizacion y no a partir del
condicionamiento. Contemplar esta perspectiva tiene sus consecuencias, ya que el ser humano
se muestra imperfecto, subjetivo, e intelectual y emocionalmente envuelto en todas sus
actividades. Lo que evidencid la imposibilidad de poder utilizar el comodo pretexto de
objetividad. Secundar este punto de vista ademas, implicaria no contemplar la administracion

por parte de una élite, ya que se parte de una filosofia politica profundamente democrética.

Los datos obtenidos mediante afios de investigacion de Rogers (1997) y Rogers y
Rosenberg (1981) resaltan la importancia del libre albedrio humano, este hecho hace que para
poder lograr cambios y aprendizajes sea imprescindible un alto grado de empatia. Simplemente
sentirse comprendido, puede transformar a la persona en un agente activo en la construccion
de su propia vida, dotandolo de mecanismos que favorezcan el autoconocimiento. Finalmente
demostrd de forma empirica la afirmacion de Jung cuando dijo que “el esquizofrénico deja de
serlo cuando encuentra a alguien por quien se siente comprendido” (Rogers y Rosenberg, 1981,

p.95).
Desarrollos internacionales en los servicios de atencion a personas mayores

Realizar un andlisis del recorrido y méas concretamente del inicio que llevo a hacer
emerger este modelo resulta interesante para ver las inquietudes o respuestas a las
problematicas. Es por ello que se realiza un breve repaso a los desarrollos que se han producido

durante las ultimas décadas en torno a la ACP.

Rodriguez Cabrero (2014) sostiene que durante el periodo dorado de los Estados de
Bienestar europeos (1950-1980), la respuesta al riesgo de la dependencia era responsabilidad
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familiar (la mujer, ama de casa se encarga de nifios y personas en situacion de dependencia) y
de forma residual de responsabilidad institucional. EI Estado intervenia, por una parte,
mediante prestaciones econdmicas y técnicas, en casos de accidentes laborales; y por otra parte,
Unicamente en casos excepcionales proporcionaba atencion mediante el sistema publico de
Servicios Sociales. Dado el inicio de este complejo proceso de transicion sociodemogréafica
gue estamos viviendo, se cambia la base social del riesgo, se redefine la demanda social y en

consecuencia la respuesta a la misma.

El enfoque de la ACP que se centra en las personas mayores que precisan cuidados se
ha enriquecido, por una parte, de declaraciones y consensos internacionales para favorecer el
envejecimiento positivo®. Por otra, la bioética se toma como referente para definir la calidad
asistencial y las buenas précticas asistenciales, aplicando asi los principios de no maleficencia,
justicia y autonomia. Por ultimo, las fundamentaciones aportadas por el conocimiento
cientifico componen otro de los tres pilares fundamentales que forjan una sélida base y que
también fueron decisivos en la aplicacion del enfoque de la ACP en la atencion a personas
mayores en situacion de dependencia; algunas de ellas fueron los modelos de envejecimiento
exitoso; los modelos que incluyen variables psicosociales como antecedentes de la
dependencia; el modelo ecoldgico de Brofrenbrenner; o los modelos de calidad de vida de

Schalock y Verdugo, citados en Rodriguez Cabrero (2014).

En paises como Canada, EE. UU. y Reino Unido en torno a los afios setenta se empez6
a aplicar la Planificacion Centrada en la Persona, Martinez Rodriguez (2013) expone que surge
como un movimiento que defendia la autodeterminacion y la visibilizacion de las capacidades
de las personas con discapacidad. Esta resulta de gran interés de cara a las intervenciones
gerontoldgicas dada su relacion, ya que se define como una metodologia facilitadora para que
la propia persona con discapacidad sobre la base de su historia, capacidades y deseos consiga
construir su propio proyecto de vida. Es por ello por lo que los paises que se caracterizan por
ser mas avanzados en politicas sociosanitarias, dado el rechazo de la ciudadania a la atencion
y modo de vida que ofrecen las clasicas residencias institucionalizadas, fueron los que iniciaron

la reorientacion de las mismas. Los clasicos centros residenciales ejercen una escasa

5 Declaracion Universal de Derechos Humanos de las Naciones Unidas en 1948, los Principios a favor de las personas de edad
realizados por la OMS en 1991, el modelo social de la discapacidad y de la Salud del CIF 2001, el modelo de Envejecimiento
Activo propuesto por la OMS en 2002, la Convencidn Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad de las
Naciones Unidas en 2006 o la Carta europea de derechos y deberes de las personas mayores que necesitan cuidados de larga
duracion y asistencia desarrollada en 2010 por AGE Platform Europe y EDE (Asociacion Europea de Directores de Centros
Residenciales para las personas mayores).
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personalizacion al cefiirse a horarios preestablecidos y normas rigidas que impiden que las

personas decidan sobre su propia vida tal como apuntan Diaz-Veiga y Sancho (2012).

La respuesta a las problematicas expuestas se pretende solucionar mediante el modelo
de la ACP tal como afirma Martinez Rodriguez (2011), ya que éste apuesta por ofrecer una
amplia y diversificada red de apoyos y servicios para que las personas puedan seguir viviendo
en su propio hogar, incluso cuando presenten altos niveles de dependencia, dando respuesta al
deseo generalizado de envejecer en casa. Por otro lado, existen casos en que por diferentes
motivos la persona mayor no puede seguir viviendo en su propia casa, es entonces cuando se
propone que la atencion tenga lugar en alojamientos, que ademas de proporcionar cuidados, se
asemejen al concepto de hogar (deben ser pequefias unidades de convivencia, garantizar la
intimidad, etc.), tal como apunta Martinez Rodriguez (2011) “la idea no es otra que vivir fuera

de casa, pero como en casa” (p.34).

Los pioneros en impulsar este tipo de alojamientos fueron los paises nordicos, ya que
en los afios 60 integraron politicas de vivienda, sanidad y servicios sociales. En Suecia, tal
como ejemplifica Rodriguez Rodriguez (2013) se llevd a cabo un programa nacional que
diversificaba la oferta residencial a viviendas con apoyos. Dinamarca, por su parte, en 1987
prohibio por ley la construccién de nuevas residencias evidenciando que el anterior modelo no
resultaba adecuado para garantizar los derechos y el bienestar de las personas. Actualmente, se
reservan las escasas residencias de tipo institucional que quedan para la atencion sociosanitaria

compleja.

En los 80 emerge The Culture Change Movement In Nursing Homes® en Estados
Unidos. Afios después, en 1987, se aprobé la ley OBRA’, la cual ofrecidé un nuevo marco
normativo para las residencias que instd al surgimiento de nuevos modelos residenciales®. Son
diversas las alternativas desarrolladas desde entonces, aunque todas ellas tienen elementos
comunes y se enmarcan en lo que se conoce como el modelo Housing, el cual engloba distintos
tipos de alojamientos, tal como desarrolla ampliamente Martinez Rodriguez (2016). La
implantacién de dicho modelo en la Unién Europea ha sido desigual pese a la iniciativa en los
afios 90 del Saumon Group®, que pretendia impulsar una red de unidades de convivencia

destinadas en su gran mayoria para personas con demencia, estas unidades se extendieron

6 Cambio de Cultura en las residencias para personas mayores

" Omnibus Budget Reconciliation Acta

8 Household Model, la alternativa Eden, el Wellspring Model o el Green Houses
9El Grupo Salmon se constituy6 auspiciado por la Comision Europea
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fundamentalmente por Holanda, Bélgica, Reino Unido, Alemania o las denominadas Cantou

en Francia.

2.4.

En el ambito de la intervencién con personas mayores, el modelo de ACP en la
actualidad cuenta con un cierto recorrido en muchos paises del norte de Europa, tal como se
detalla con anterioridad, se lleva trabajando desde las décadas de los 80/90 en un cambio en las
tipologias de centros y en el tipo de atencion que se presta en los mismos, el objetivo no es otro
que centrarse en las preferencias de los residentes, el respeto a su intimidad y sus derechos
individuales. En cambio, los paises mediterraneos han seguido hasta hace poco anclados en el
modelo tradicional, donde se contaba principalmente con los cuidados familiares, y su sistema
de servicios sociales escasamente desarrollado proporcionaba algun tipo de apoyo Unicamente

de forma residual (Rodriguez Cabrero, 2014).

Vila 'y Mancebo (2014) coinciden en sostener que la demora en la introduccion de los
principios y criterios de la ACP en la normativa legal del contexto espafiol viene dada por las
escasas referencias normativas anteriores a la etapa democratica. Por tanto, resulta interesante
realizar una leve pincelada del marco legislativo que atafie a la ACP en el contexto espafiol, ya
que tal como expone Vila (2013), no existe en nuestro ordenamiento juridico una definicion
especifica, pero se puede realizar una inferencia a traves de diferentes principios y derechos.
Por ejemplo, la Constitucion Espafiola (CE, 1978) reconoce entre otros derechos (Arts. 17, 18
y 24); la dignidad de la persona, los derechos inviolables inherentes a la persona y el libre
desarrollo de la personalidad quedan recogidos en el articulo 10; y es en el articulo 49 de la
misma, donde se exponen medidas de accion positiva para que las personas con discapacidad
puedan disfrutar de forma efectiva de los derechos y libertades atribuidas a todos los
ciudadanos.

Asimismo, la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad
(CDPD?) reconoce los derechos que se dirigen a la implantacion de la ACP, incluyendo
verdaderos fundamentos del modelo como la dignidad, la autonomia individual (también la
libertad en la toma de decisiones), la independencia, la participacion y la inclusion de dicho

colectivo. Dicha ley, condensa los principios anteriormente recogidos en la Ley 19/1982, de 7

10 cppD: Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social, aprobada por el Real Decreto
Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre.
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de abril, de integracion social de los Minusvalidos (LISMI), en la Ley 51/2003 de 2 de
diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad (LIONDAU?), y por tltimo, en la Ley 49/2007, de 26 de diciembre,
por la que se establece el régimen de infracciones y sanciones en materia de igualdad de

oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal.

En la actualidad, tal como apunta Rodriguez Rodriguez (2013), en Espafia existe un
creciente interés en relacion a la necesidad de un cambio de modelo de atencion a las personas
mayores que precisan cuidados de larga duracion, para ello es fundamental una coordinacién
del Sistema Nacional de Salud (SNS) y los servicios sociales. Nuestro SNS*3, universal y
gratuito para todos los ciudadanos, llegé a estar completamente regulado, organizado y dotado
econdémicamente antes de que se procediera el traspaso de competencias a las CCAA. En
cambio, los servicios sociales, los cuales provenian de la antigua beneficencia y de la asistencia
social, se fueron configurando a partir de la Constitucion Espafiola de forma precaria y fueron
transferidos sin llegar a estar regulados juridicamente por una Ley de Estado, por lo que no se
llegd siquiera a lograr una conceptualizacion consensuada de los mismos. Esta problematica se
evidencia cuando se analizan de forma comparativa los dispositivos de atencion a las personas
que precisan apoyos en el conjunto del Estado ya que se detectan problemas como la escasez,
la desigual distribucion territorial, diferencias en las modalidades de acceso, dispersion de
competencias entre Administraciones y por consiguiente, da lugar a su fragmentacion, lo que
dificulta llevar a cabo una atencion integral y continuada de calidad. A parte de las diferentes
normativas, marcos funcionales, competenciales y formas de acceso de estos dos sistemas,
existen divergencias en cuanto a la orientacion formativa de los/as diferentes profesionales; los
del &mbito sanitario se basan en la evidencia cientifica y en la aplicacion de protocolos, en
cambio, en el campo social se basan en practicas relacionadas con la escucha activa, la fijacion
de itinerarios y el acompafiamiento a lo largo de los procesos, tal y como sefiala Rodriguez
Rodriguez (2013).

Vila y Mancebo (2014) coinciden en apuntar que las normativas que consolidaron el

modelo de ACP fueron principalmente la CDPD, tal y como se apuntd con anterioridad, y por

1 Introdujo principios de dignidad, realizacion personal, integracion social, prevencion, informacion, participacion y
normalizacion en los articulos 1 a 6.

12 Introdujo conceptos como la vida independiente de las personas con discapacidad, accesibilidad universal, disefio para
todos, transversalidad, igualdad de oportunidades, discriminacion y medidas de accidn positiva en los articulos 4, 6 y 8.
13 Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.
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otro lado, la aprobacion de LAPAD?, la cual consagré el derecho subjetivo a la promocion de
la autonomia personal y a la atencion en situaciones de dependencia. Pese a que estas
normativas son de vital importancia en el proceso de incorporacion del modelo a las normas
legales no resolvieron el problema de la descoordinacién sociosanitaria, como tampoco lo hizo
la Ley 16/2003 de Cohesiéon y Calidad del SNS al quedarse sin desarrollar la cartera de

prestaciones sociosanitarias.

En forma de sintesis de todo lo anteriormente expuesto, resulta interesante recoger las
conclusiones realizadas por Vila (2013) “La normativa espaiola relacionada con la
autonomia/dependencia y las de caracter sectorial estatales y autondémicas se rigen por
principios relacionados con la dignidad, la autonomia personal y la participacion, verdaderos

fundamentos del modelo”. (p. 123).

En Espafia, tal como afirma Rodriguez Rodriguez (2013) los discursos oficiales denotan
un gran interés por avanzar en la coordinacion sociosanitaria, pero en cambio todavia no se ha
encontrado una forma estable y generalizada de aplicacion. Se ha podido constatar en el
transcurso de las ultimas décadas las grandes dificultades para consensuar un modelo que pueda
ser asumible por el sistema sanitario y los servicios sociales ya que existen diferencias
sustanciales entre ambas derivadas de la propia conceptualizacién, grado de maduracion,
cultura y desarrollo. Ademas de las diferencias sefialadas, la ausencia de lugares de encuentro
e intercambio entre los profesionales de los dos ambitos han originado atin mas distancia entre
ellos. Se puede afirmar que no contamos con unos servicios sociales que resulten un pilar para
las politicas de proteccién social, ya que no se llego a definir ni politica ni técnicamente un
modelo comunmente aceptado y por ende, tampoco cuenta con la financiacion requerida para
poder serlo, tal y como concreta Villar et al. (2008), Espafia es uno de los quince paises de la

UE que menos porcentaje del PIB destina a politicas de familia y a servicios sociales.

Los recursos gerontoldgicos, y mas concretamente los centros residenciales, contintan
orientdndose desde modelos asistenciales donde se priorizan los cuidados sanitarios frente a la
propuesta del modelo Housing tal como afirma Martinez Rodriguez (2013). Vila y Mancebo
(2014) sefialan a la inercia de los patrones tradicionales de intervencién como responsables de

gue no se hayan producido los cambios esperados, dado que la supervivencia de dicho modelo

14 Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de Dependencia

PA]
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entra en conflicto con los nuevos enfoques, generando inseguridades y dificultades en su

aplicacion.

Para superar obstaculos y resistencias a la hora de poner en préctica la coordinacion
que requiere una atencién integral, Rodriguez Rodriguez (2013) apunta que seria recomendable
que los poderes publicos y responsables de servicios, aplicaran técnicas y metodologias que
permitan coordinar servicios y profesionales, en vez de seguir invirtiendo mas tiempo en seguir
buscando formulas idoneas y estables para conseguirlo. Para obtener el desarrollo de dicho
modelo, ademds, es necesario promover cambios en distintos ambitos; en el disefio
arquitectonico y la configuracion de los espacios fisicos de los centros, especialmente de las
residencias (Rodriguez, 2012); en los modelos de gestion del centro (procesos, protocolos,
programas, normas, sistemas organizativos, etc.) para que sean acordes a este modelo de
atencion; en las normativas (autorizacion, inspeccion y acreditacion) para modificar requisitos
que chocan con este modelo de atencion (Vila, 2012) asi como en los sistemas de evaluacion
de la calidad (Leturia, 2012).

Martinez Rodriguez (2013) apunta que, pese a no haber tenido un desarrollo
significativo, debido a las dificultades descritas y que atafien directamente a nuestro contexto,
diversas Comunidades Autonomas emprendieron proyectos pioneros inspirados en el modelo
Housing, como las Unidades de Convivencia para personas con demencia'®, la Vivienda
compartidal® o el Cantou del Hospital Insular de Lanzarote. Otros sistemas de alojamiento
alternativos que se plantearon compartian problematica, ya que no son capaces de proporcionar
una respuesta adecuada cuando se sobreviene una situacion de dependencia, por lo que estan
limitados Unicamente para personas con un buen nivel funcional. Algunos de estos
alojamientos fueron las Viviendas Tuteladas, los apartamentos para personas mayores o los

acogimientos en familias ajenas.

Cabe destacar también otras experiencias que se han llevado a cabo persiguiendo la
mejora en la calidad de vida; algunos centros residenciales han incorporado en el disefio
arquitectonico de sus residencias tradicionales modificaciones que permiten incorporar
pequefios modulos de convivencia independientes; y algunos centros de atencion diurna han
optado por recursos de capacidad reducida que favorecen la atencion personalizada (Martinez
Rodriguez, 2011); ademas, en los ultimos afios, tal como desarrolla ampliamente Martinez

15 Diputacion Foral de Guiptzcoa / Donostia (Fundacion Matia)
16 Asociacion Ciceron, Torrijos (Toledo).
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Rodriguez (2013) han surgido diversas publicaciones a modo de guias 0 manuales, que han
jugado un papel muy importante en la sensibilizacion de los profesionales. Estas iniciativas
muestran el movimiento que se esta gestando en el campo de la gerontologia hacia el enfoque
de Atencion Centrada en la Persona, pese a que éste todavia no cuente con el suficiente

desarrollo y respaldo institucional.

3.

3.1

Orientar a los centros residenciales hacia la implementacion de la

Atencion Centrada en la Persona

e Aportar una base conceptual que permita poner el foco en la persona y no en los servicios,

fundamentando el cambio de paradigma, de curar a cuidar.

o Orientar la calidad asistencial que se proporciona a las personas mayores desde la calidad
de vida y el derecho a la dignidad.

o Conocer metodologias alternativas con las que avanzar en torno a la mejora de la calidad

de vida de las personas de personas mayores en situacion de fragilidad o dependencia

o Sefialar la importancia del trabajo interdisciplinar y en conjuncién, tanto con usuarios

como con los familiares.
e Analizar los puntos fuertes de la formacion en ACP en las organizaciones.

o ldentificar las dificultades que se generan al implementar la ACP en las organizaciones de

nuestro contexto.

o Generar reflexion en torno a la impostergable necesidad de reformular el actual modelo de

atencion en centros residenciales o de larga duracion.

%
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3.2.

Jul | Ago | Sep | Oct | Nov | Dic | Ene | Feb | Mar | Abr | May | Jun
2017 | 2017 | 2017 | 2017 | 2017 | 2017 | 2018 | 2018 | 2018 | 2018 | 2018 | 2018

FASE PRELIMINAR
Seleccion bibliografica genérica sobre demencias

Revision bibliografica sobre demencias
FASE INICIAL
Seleccion bibliografica sobre ACP

Reuvision bibliogréafica sobre ACP

Redaccién marco conceptual
FASE METODOLOGICA

Disefio de los instrumentos de recogida de informacion

Realizacion de entrevistas
Anélisis de la informacion

FASE DE CREACION

ACP: ¢Nos ponemos en marcha?
FASE COMPLEMENTARIA
Aportaciones recibidas en el grado

Evaluacion y autoevaluacion
Conclusiones

Exposicion y defensa

Para alcanzar los objetivos descritos anteriormente, se han determinado diferentes
acciones, las cuales se presentan en forma de cronograma en la . Para su consecucion,

se ha propuesto el siguiente plan de trabajo organizado mediante cinco fases.

Fase Preliminar. Dicha fase no ha sido contemplada en el producto final, ni ha servido para
obtener bibliografia especifica sobre el tema de estudio, pero en cambio, ha resultado de ayuda

para realizar el marco teorico, obteniendo asi, una vision més amplia sobre las demencias.

Fase Inicial. Previamente a la formulacion de objetivos se ha realizado una revision en
profundidad de la bibliografia, dado el desconocimiento de la misma, para poder conocer
ampliamente la tematica con tal de poder argumentar la eleccion de la misma. Posteriormente,
se realiz6 una seleccién de obras y documentos procurando obtener bibliografia actualizada.
Dentro de la fase inicial también se incluye la elaboracion y sus pertinentes modificaciones del

marco conceptual, es por ello que se dilata seis meses.

Fase Metodoldgica. Dicha fase, realizada durante tres meses, incluye el disefio del instrumento
de recogida de informacion, la posterior aplicacion a tres profesionales y el analisis de la

informacién obtenida.

2%
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Fase de Creacion. En esta Gltima fase, se elaboran los contenidos con los que dirigir a los
centros residenciales y profesionales hacia la implementacion de la Atencion Centrada en la
Persona. Con dichas orientaciones posteriormente se realizara el disefio del producto final, un

diptico con el que poder realizar la pertinente difusion del modelo.

Fase Complementaria. En dicha fase se han situado acciones que se han llevado a cabo de
forma paralela con algunas de las anteriores. Las aportaciones recibidas en el grado fueron
realizadas paralelamente con la fase inicial de noviembre a enero, donde se dio por finalizada.
En el Gltimo mes se aglutinan; evaluacién y autoevaluacién; las conclusiones, las cuales se
realizan a partir de los resultados obtenidos en la fase metodoldgica y, por Gltimo, preparacion

de la exposicion y defensa.

3.3

El proceso se inicia en julio de 2017, con una bdsqueda de bibliografia en referencia a
las demencias, objeto inicial de estudio hasta que en septiembre vi publicada la propuesta de
TFG sobre Atencion Centrada en la Persona. El 1 de octubre se inicid el contacto con la oficina
de ApS para realizar un primer encuentro con Anna Maria Escofet, coordinadora de la oficina
de ApS de la Facultad de Educacion Universidad de Barcelona, las dos estudiantes que
estabamos interesadas en el proyecto y la entidad impulsora de la ACP como temaética de un
TFG.

El encuentro conjunto con Luisa Guell, fundadora y coordinadora de ASTEY, tuvo
lugar el 17 de octubre de 2017, en dicha reunion se esbozé un poco la idea del trabajo y se nos
otorgd libertad para poder documentarnos y decidir si llevarlo adelante. La reunion inicial
resulto una pieza clave para poder empezar a estructurar la direccion en la que podia encaminar

la investigacion.

Los dias de octubre se dedicaron a ojear paginas web en referencia a la tematica y
algunos documentos para poder saber con seguridad que era el camino deseado considerando
que el tiempo era reducido para la complejidad del mismo. Los meses de noviembre y
diciembre fueron claves para empezar con la documentacion bibliografica. La mayoria de la
misma se encuentra en el CRAI Campus Mundet (UB) o en documentos de acceso web

obtenidos mediante google académico o con la herramienta de gestion de referencias Mendeley.

17 Asociacion Solidaria con la Tercera Edad. Web: www.astebcn.org
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Posteriormente se realizd una seleccion y cribado de las fuentes para después realizar una

profunda revision para empezar a esbozar una posible estructura de estudio.

La primera quincena de enero se realizé un encuentro con Anna Maria Escofet con tal
de revisar la estructura del trabajo, los objetivos y la introduccion realizada. Por otra parte,
sirvio para resolver dudas, en cuanto a la orientacion que estaba tomando el desarrollo del

marco conceptual.

En marzo, juntamente con los Gltimos cambios del marco conceptual, se comenzaron a
esbozar la orientacion de las preguntas en referencia a la tematica. Pero no fue hasta el mes de
abril que se pudo dar por finalizado el disefio del instrumento metodolégico: la entrevista, y es
entonces cuando se inician los contactos con diferentes profesionales, para poder realizarlas en
la primera quincena de mayo. Dos de los contactos iniciales se desarrollan tal lo previsto, pero
el tercer profesional no niega la entrevista, pero manifiesta tener problemas, se pierde el

contacto, por lo que se descarta.

La primera entrevista se lleva a cabo al iniciar mayo y se solicita validacion. La
segunda entrevista se lleva a cabo en la segunda semana de mayo y se recibe validacion por
parte de la entrevistada. Finalmente, se realiza una tercera entrevista con una cuarta profesional,
la cual se realiza el dia 21 de mayo, dando asi por finalizada la parte metodoldgica. A partir de
la realizacion de la primera entrevista se empez0 a trabajar en la transcripcion y categorizacion
de la informacion obtenida para poder dinamizar el proceso, ya que el tiempo disponible era

muy limitado.

Una vez concluido el proceso de recogida y analisis de datos mediante la categorizacién
de estos, se procedio a realizar una descripcion de los resultados cualitativos obtenidos a partir

de las entrevistas.

Con la informacion obtenida a partir de las entrevistas y el marco tedrico se procedera
a realizar la ultima parte del proceso, el cual consiste sefialar alternativas metodoldgicas que
permiten avanzar hacia una atencion orientada a la calidad de vida de las personas y sus
derechos. Desde una perspectiva pedagdgica, se pretende concienciar y sensibilizar a los

profesionales sobre el cambio de paradigma del “curar” al “cuidar”.
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3.4.

La premisa que se convierte en el punto de partida de una investigacion, tal como
explicita Melero (2011), es la necesidad humana de conocer la realidad, todo ello con el fin de
mejorar las condiciones de su entorno, procurando dar respuesta a las adversidades que alteren
su cotidianidad. Para poder conocer y analizar dicha realidad, se precisa estudiarla y mejorarla,
es decir, implica intervenir sobre ella. Para su consecucion ha sido necesaria la planificacion
de diferentes fases, tal como se desarrolla en los puntos 4.2 y 4.3, todas ellas con el objetivo

profundizar en los conocimientos de la ACP.

El modelo o paradigma en las investigaciones educativas se emplea para designar el
enfoque adoptado por el investigador. Este enfoque esta determinado por la comprensién de la
realidad que se investiga, por la posicion que se asume ante lo investigado y por las formas y

procedimientos considerados en el estudio (Gil, Leon y Morales, 2017).

En esta investigacion, la eleccion de la metodologia cualitativa viene dada por el tipo
de resultados que se pretenden recoger. Tal como expone Riba (2009), con este tipo de
investigacion se persigue la obtencion de resultados con validez ecoldgica y contextual. Por el
contrario, se ha excluido la metodologia cuantitativa ya que se ha descartado obtener resultados
generalizables y replicables. Los temas de estudio estan ligados a procesos vinculados con

reglas que gobiernan el comportamiento en diferentes ambitos de la sociedad.

Partiendo de la afirmacion de Oppermann (2000), en la que se considera que la
utilizacion de un unico método o enfoque de investigacion puede dar lugar a sesgos
metodoldgicos en los datos o en los investigadores, y teniendo en cuenta que la investigacion
cualitativa tiene la ventaja de poder abarcar mas de una perspectiva dentro de una misma
investigacion, se ha optado por tratar dicha investigacion desde dos paradigmas diferentes, el
interpretativo y el critico, ya que existen ciertos aspectos de la investigacion que se relacionan
con alguno de los dos. Si bien se situa principalmente en el paradigma interpretativo ya que la
investigacion pretende conocer la situacion y comprenderla a través de la vision de los
profesionales, sus percepciones y sus acciones. La muestra utilizada en dicho paradigma
investigativo suele ser pequefia y estadisticamente no representativa, tal como exponen Gil,
Ledn y Morales (2017), ya que los criterios de rigurosidad se dan por la aplicacion de técnicas
de validacion, que son las que le ofrecen credibilidad al estudio realizado. EI método para

agregar rigor, amplitud y profundidad a la investigacion es la triangulacion de datos con la
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utilizacion de diversas fuentes en el estudio (Alvarez-Gayou, 2003), es por ello que en la
investigacion se ha basado en el estudio de una muestra de tres profesionales con perfiles muy
diversos, los cuales pueden aportar puntos de vista diferentes con los que poder aproximarse a
la realidad de nuestro contexto.

Aspectos relacionados con la finalidad de la investigacion podrian relacionar la
investigacion con el paradigma critico, ya que tal como sefiala Escudero (1987) la investigacion
critica ademas de indagar, obtener datos y explicar la realidad, pretende la transformacién de
la misma mediante un proceso de reflexién y analisis de los posibles cambios que se pueden
generar. La ACP per se es un motor de cambio, y en la presente investigacion se pretende
orientar hacia dicho modelo de intervencion, porque tal como defendia Freire (1989), citado en
Melero (2011), dicho paradigma se caracteriza por constituir a las personas como sujetos

activos de sus propios procesos.

Los estudios cualitativos basan sus interpretaciones de las acciones humanas en el
contexto en las que tienen lugar, es por ello, que dificilmente pueden prescindir de material
verbal o escrito (Riba, 2009). La eleccion de la estrategia dentro de las orientaciones
metodoldgicas viene dada por algunos de los argumentos que expone Martinez-Olmo (2015),
en los que requiere la utilizacion de la entrevista, dado que el presente estudio precisa
informacion sobre opiniones y conocimientos. La informacion que se requiere es con detalle y

profundidad por lo que dificilmente se podrian obtener de otro modo.

(3

Alvarez-Gayou (2013) define la entrevista como “una conversaciéon que tiene una
estructura y un propdsito. En la investigacion cualitativa, la entrevista busca entender el mundo
desde la perspectiva del entrevistado, y desmenuzar los significados de sus experiencias”

(p.109).

Algunos de los aspectos a considerar dado la eleccion de la entrevista como estrategia

de investigacion, se muestran en la

Debilidades Fortalezas
Requieren tiempo Se obtiene informacion amplia y en profundidad.
Costosas de aplicar Se comprenden impresiones o experiencias.
Dificiles de analizar y comparar Desarrollan ung relacién con gl er?t'revistado
El entrevistador puede introducir sesgos Son flexibles en su aplicacion.
Amenazas Oportunidades
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Tal como expone Martinez-Olmo (2015), existen diferentes modalidades de
clasificacion de las entrevistas, entre ellas, su estructura. En este caso, se ha considerado
pertinente la entrevista semiestructurada, ya que es mas rica a la hora de obtener datos.

Las entrevistas semiestructuradas no tienen la planificacion rigida de las estructuradas,
las cuales son de tipo cuestionario, pero tampoco tienen el caracter improvisado de las no
estructuradas. En las semiestructuradas, el entrevistador debe establecer un didlogo mediante
el guion de la entrevista. Debe tener similitud con una conversacién poco organizada, donde el
entrevistador pueda mostrar su lado méas humano, pudiendo intervenir mucho mas al margen
de la formulacion de preguntas. El profesional entrevistado, en estos casos, tiene libertad para
expresarse dentro del marco de la pregunta, incluso puede cuestionar algunos aspectos. Es
importante tratar al entrevistado como un ser humano singular, a parte de su condicion de sujeto
de investigacion (Riba, 2009).

35

Siguiendo las recomendaciones de Mateo y Martinez-Olmo (2008) se han contemplado

todas las fases necesarias para la elaboracion de una entrevista:

En primer lugar, se redactaron los objetivos de la entrevista, vinculando los temas
abordados en el marco conceptual con la exploraciéon de caracteristicas del entorno de los
profesionales entrevistados. El objetivo inicial era conocer en profundidad la perspectiva que
tienen diferentes agentes sobre su experiencia en el desarrollo de la ACP, A modo de esbozo
se realizaron escasas preguntas y de contenido muy genérico. Después de una primera revision
se convirtieron en un montdn de preguntas sin un orden claro. Finalmente pude focalizar cuéles

serian las dimensiones de estudio basado en los objetivos.

En segundo lugar, se seleccionaron los profesionales a entrevistar, la eleccion fue
motivada por el objetivo de obtener una visién amplia con la que poder estudiar la oferta
formativa en materia de ACP que se ofrece en algunos centros de nuestro contexto y poder

identificar las ventajas y dificultades que se generan.

Dado que en la bibliografia especifica en ACP utilizada en el trabajo esta presente el
Dr. Garcia Navarro'®, se consider6 de gran interés iniciar una entrevista con él. Dada su

apretada agenda la entrevista se derivé a la coordinadora de ACP en el Consorci de Salut i

18 Director general del Consorci de Salut i Social de Catalunya.
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Social de Catalunya (CSC). La entrevistada 1 imparte formacion especifica en ACP y ademas
de estar coordinando simultaneamente varios proyectos residenciales y sociosanitarios, tal
como ella misma destaca, su perfil es interesante porque aporta una vision mas rica, ser
enfermera aporta conocimientos y habilidades que Gnicamente se pueden adquirir mediante la

experiencia directa.

Luisa Guell facilitd dos contactos, uno de ellos, la entrevistada 2, es psicéloga de
orientacion humanista, responsable de la implementacion de ACP en la Residencia Refugio de
Obreras, forma parte del equipo promotor y lidera el cambio en el centro. Dicho contacto
permite observar como se lleva a cabo la ACP en una fundacion privada, ya que generalmente

la dotacion de recursos es menor.

Por otra parte, el tercer contacto era una pieza clave en primera instancia, ya que esta
entrevista hubiera podido proporcionar conocimiento sobre diferentes metodologias formativas
y su adecuacion a los requerimientos. Finalmente, la entrevista fue cancelada por motivos
personales, y es entonces cuando se opta por la eleccidn de un profesional de la atencion directa.
En este caso de una escala o rango inferior, pero también conocedor de primera mano el

modelo.

La entrevistada 3 ha ejercido como técnica en atencion sociosanitaria antes de
desarrollarse como terapeuta Snoezelen en la Fundacion Ana Ribot. Al igual que la entrevistada
1, se destaca el hecho de tener trayectoria en la atencion directa, aporta un enfoque mas realista
del objeto de estudio. El centro de dia Ana Ribot trabaja con la empatia y el método Snoezelen,
el cual permite abordar mediante espacios sensoriales los trastornos conductuales asociados a
las demencias, potenciando asi el bienestar y el confort emocional. La eleccién de dicha
entrevistada era interesante para poder ver como se facilita el ejercicio de derechos a las

personas que no se pueden expresar, como es el caso de las demencias graves.

La validacién de la entrevista fue realizada mediante un juicio de expertos, el cual
permitié verificar la fiabilidad y la validez de la investigacion. Las validaciones fueron
realizadas por Anna Maria Escofet, licenciada y doctora en Pedagogia de la Universidad de
Barcelona, y Luisa Giell, psicologa y doctora en ciencias sociales, si que es verdad que no
tienen trayectoria especifica en ACP, si que estan capacitadas para dar informacion, evidencia,
juicios y valoraciones en referencia al campo social abarcado. Las expertas, en este caso
revisaron la entrevista, eliminando aspectos irrelevantes e incorporando las modificaciones

pertinentes.
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Las preguntas definitivas se pueden consultar en el

utilizado para poder llevar a cabo las tres entrevistas.

A continuacion, en la

, mostrando el guion

, Se pueden observar las relaciones entre las diferentes

dimensiones de estudio con las preguntas que corresponden en la entrevista. Por otra parte, se

realiza una descripcion del tipo de cuestiones y la finalidad de las mismas. Todo ello enfocado

a la consecucion de los objetivos anteriormente expuestos.

Descripcidn del perfil
profesional

Cargo y funciones
Formacion Base
Desarrollo en ACP

F. Inicial de la entrevista

- Crear un clima comodo y
agradable.

- Preguntas poco comprometidas,
de caracter descriptivo.

Pretende contextualizar las respuestas,
obteniendo informacion sobre la
experiencia del perfil profesional
entrevistado.

¢ Por qué la ACP?

¢ Porqué?

Objetivos
Temporalizacién
Inversion economica
Tec/Ali/farqu/dis

Fase Intermedia de la entrevista
- Preguntas sobre interpretaciones,
opiniones y sentimientos.

Obtener informacién sobre las
motivaciones que llevan una
organizacion a implementar la ACP, y
ademas, conocer cual es el
planteamiento inicial para su desarrollo.

La formacion

Agentes
Caracteristicas
Valoracion

Fase Avanzada

- Preguntas sobre conocimientos y
habilidades, evitar un
interrogatorio.

Conocer las caracteristicas de la
formacion especifica en ACP que se
lleva a cabo en los centros que la
implementan.

La implementacion

Exitos | Beneficios iniciales Identificar los éxitos mas notables en el
Ejercicio de derechos y participacion. desarrollo.
Bienestar psicoafectivo
Familiares
Profesionales
Resistencias | Dificultades iniciales Identificar las posibles resistencias.

Usuarios

Familiares
Profesionales
Sistema organizativo

El desarrollo de la ACP
en nuestro contexto

Orientacion
Viabilidad

Fase Intermedia
- Preguntas sobre interpretaciones,
opiniones y sentimientos.

Reflexionar sobre la aplicacion de la
ACP.

Cierre

Satisfaccién general

Despedida
- Agradecimiento, explicar si se
requiere validacion.
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4.1.

m Experta entrevistada n®1

Coordinadora de ACP del Consorci de Salut i Social de Catalunya
Consorci de Salut i

Social de Catalunya  Entrevistadora: Concepcion Dominguez 04/05/2018, 10 a 11:10 h.

El Consorci de Salut i Social de Catalunya (CSC) se fund6 en 1983. Tal como expone
en su pagina web corporativa®® es una entidad publica de caracter local con base asociativa que
se origind mediante el movimiento municipalista.

En torno a un centenar son los asociados del CSC, los cuales son entidades publicas o
privadas sin animo de lucro. EI CSC presta un marco de proteccion y refuerzo al desarrollo de
las funciones en relacion a los servicios sociales y de salud a los 43.000 profesionales que
forman parte del mismo, con una clara vocacion publica, ya que presta servicios con valor
afiadido a sus asociados, colaborando en la definicién del modelo y adaptdndose a las

situaciones de los diferentes centros sanitarios y de atencion social.

La entrevistada 1 inicid su recorrido profesional dedicandose durante 12 afios a la
atencion directa/asistencial, dado a que su formacion de base es la de enfermeria. Trabajo tanto
en el entorno hospitalario como en atencion primaria pasando por el entorno extrahospitalario.

Desde hace nueve afios se dedica a la gestion de RRHH y a la gestion de centros, ya
que se especializé con un master en gestion de recursos. Estuvo 7 afios dirigiendo dos centros
residenciales hasta que, hace dos afios y medio, empez0 a realizar una linea de acompafiamiento
de buenas précticas en el CSC donde inicialmente lideraba un pequefio grupo de centros. En
estos dos afios y medio ha realizado e impartido formacién especifica en ACP, acompafiandolo
de formacion complementaria en Inteligencia Emocional. La entrevistada, en la actualidad, es

la encargada de gestionar el cambio de modelo a nivel de todos los asociados del CSC.

19 http:/mwww.consorci.org/
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o)\ Experta entrevistada n°2

L 4

L 2 Psicdloga en el Refugio de Obreras

Refugi dObreres  gpyrevistadora: Concepcion Dominguez, 14/05/2018, 14 a 15.15 h.

Fundaci6 Privada

El Refugio de Obreras es una Fundacion Privada sin animo de lucro que se constituyo
el afio 1911. La residencia esta gestionada por las hijas de la Caridad de Sant Vicen¢ de Paul,
donde siguen trabajando en mantener el espiritu de servicio y entrega a las personas intacto,
pese haberse adaptado a los nuevos tiempos.

La pagina web de la organizacion se encuentra en construccion. De lo que si disponen
es de un triptico informativo donde se destaca el papel de las familias, ya que la residencia
considera que favorecen la evolucion y facilitan la adaptacion al nuevo espacio y a la nueva
comunidad. También pone especial énfasis en el equipo multidisciplinar que engloba los
aspectos fisicos, emocionales, cognitivos, sociales y también espirituales.

Por otra parte, la fundacion cuenta con unas instalaciones nuevas y modernas, adaptadas
a la gente mayor. El centro dispone de habitaciones individuales y dobles, comedor, salas de
reunion y actividades, las cuales describe ampliamente en su triptico informativo, cuenta con
un amplio jardin y dispone de todas las comodidades necesarias para una vida digna y

confortable.

La organizacion manifiesta tener las puertas siempre abiertas a los familiares, con los
que se intenta mantener una estrecha relacion, ya que dichos lazos favorecen la evolucién y
adaptacion de su familiar al nuevo espacio. Pretenden ser una continuacion de la familia y del

hogar.

La entrevistada 2 inicid su recorrido profesional en la Fundacion Refugio de Obreras.
Como formacion de base estudio psicologia, pero se especializo en psicologia educacional, la
parte mas pedagdgica de la psicologia, la cual considerd que podia aplicar en el Refugio de
Obreras.

Se especializd en psicologia humanista, formandose en la relacion de ayuda, y a partir
de aqui toda la formacion relacionada con la psicologia que ha cursado siempre ha tenido una
orientacion humanista. En la misma linea, realiz6 un postgrado en la relacién de ayuda, el cual

no fue especifico en gente mayor, aunque también se tratase.
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La Unica formacion recibida donde se tratase la ACP como método de intervencion en
centros residenciales, fue en un postgrado de Gestion de Residencias, donde uno de los médulos
trataba sobre el modelo de atencion de la actualidad.

La entrevistada 2 empezé en la fundacion realizando las funciones més clinicas como
son los diagnosticos, redaccion de informes etc. Ahora, ademas, es la responsable de la
implementacion del modelo de atencion. Lidera y coordina tanto el equipo promotor como las

reuniones con el resto de profesionales, dénde se deciden los procesos a implementar.

:3 .:'. Experta entrevistada n°3
':,,: Terapeuta Snoezelen/Integradora social en Fundacié Ana Ribot
:und;;:ét Entrevistadora: Concepcion Dominguez, 21/05/2018, 15 a 16.00 h.

La Fundacié Ana Ribot naci6 en 2001 con la mision de mejorar la calidad de vida de la
gente mayor, poniendo especial énfasis en las personas con la enfermedad de Alzheimer.
Ramon Llort, una persona con una larga trayectoria en su compromiso social observd la
necesidad de un Centro de Dia para personas mayores de Palleja y junto con algunos miembros
de la familia de la Sra. Ana Ribot llevaron adelante el proyecto en su memoria, tal como se

explica en la pagina web de la organizacion?.

Mediante el impulso municipal, el dia 5 de noviembre de 2001, se cre6 el Centro de
dia, el cual tiene un horario de 8.30 a 20h. La Fundacién Ana Ribot nacié con una capacidad

de 24 plazas, pero en 2009 se ampliaron hasta las 48 plazas de la actualidad.

La fundacion pretende mejorar la calidad de vida de las personas con Alzheimer u otras
demencias, proporcionando una atencion especializada e integral utilizando nuevas terapias no
farmacoldgicas. Con las personas que se encuentran en estados avanzados de la enfermedad de
Alzheimer se trabaja de manera individual en la Sala Snoezelen. Con ella, se pretende potenciar
el bienestar y confort emocional, potenciar la comunicacion (verbal y no verbal), equilibrar el
arousal (excitacion-somnolencia) disminuyendo asi los trastornos conductuales como la
deambulacion erratica, la demanda continua de atencion, los gritos, la agresividad y la

inquietud.

20 http://www.fundacioanaribot.org
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Dentro de los espacios de la fundacion se desarrollan el maximo de servicios con tal de
acoger y atender personas con diferentes grados de dependencia y/o Alzheimer, con la
dedicacién de profesionales comprometidos y formados para transmitir el espiritu de amor de

cualquier hogar.

La entrevistada 3 inici6 su recorrido profesional en ESCLAT, una fundacion de nifios
afectados por pardlisis cerebral, como técnica de atencidon sociosanitaria durante
aproximadamente un afio, es ahi donde inicia su primer contacto con la ACP. Los dos primeros
afios, de un total de ocho, la entrevistada 3 trabajo como técnica en atencion sociosanitaria
mientras cursaba de forma simultanea el ciclo formativo de Grado Superior en Integracion
Social y formacion especifica en estimulacion basal. Es entonces cuando la fundacion le ofrece
participar en el equipo promotor de Snoezelen 24h y estimulacion multisensorial. Las funciones
desarrolladas en la fundacion cambiaron después de la formacion reglada por el Estado
Espafiol, ya que le capacitd para ser terapeuta Snoezelen, por lo que por las mafianas sus
funciones se centraban en el proyecto de estimulacion multisensorial y por las tardes realizaba

talleres o actividades.

4.2.

Una vez realizadas las transcripciones de las entrevistas, se realiz6 una categorizacién
de la informacion obtenida en una tabla comparativa, la cual se adjunta en el . Dicha
tabla ha facilitado la posterior descripcidn e interpretacion de la informacion obtenida mediante

la comparacidn de los resultados que se muestran a continuacion.

cPor qué la ACP?

Las motivaciones que llevan a una organizacién a implementar el modelo de ACP son
principalmente los déficits detectados en la atencion a la persona gue existe en la actualidad en
centros residenciales, sociosanitarios y centros de dia. Con este tipo de metodologia se pretende
humanizar el cuidado y proporcionar un trato méas digno al usuario. Tal como explica la

entrevistada 2:

“Habia mucha subjetividad cuando se hablaba de tratar bien, es lo que tu consideras

mediante tu criterio personal”.
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El punto de partida de las diferentes entrevistadas es diferente, ya que lo que
promueve dicha implementacion en los diferentes centros son hechos distintos: linea
estratégica de gerencia, requerimiento desde inspeccion o la llegada al centro de un perfil de

usuario mucho mas dependiente.

El objetivo inicial que se marca toda organizacion es la sensibilizacion del personal
con tal de involucrarlos en el nuevo proyecto, ya que si no conocen y creen en el modelo rara
vez funcionara. El siguiente paso es la formacion de los profesionales y por dltimo la
capacitacion. A partir de aqui, la realidad de cada centro pondra énfasis en el proceso que

considere mas urgente, contenciones, PIAIS?, utilizacidn de terapias no-farmacolégicas. ..

La temporalizacion de la implementacion dependeréa de la actitud de los profesionales
del centro, es el proceso de sensibilizacion el que puede dilatar la puesta en marcha. Es
necesario tratar aspectos como la empatia, la cohesion del equipo, adaptacion al tipo de centro,
el estilo de direccion o los valores y prioridades de esta. En equipos donde la actitud es positiva

se pueden empezar a ver resultados en un afio.

Por otro lado, todas las profesionales entrevistadas coinciden en que se puede iniciar la
implementacion de la Atencion Centrada en la Persona con una inversion 0, de hecho, es como
se ha iniciado en los diferentes centros. La formacién, por ejemplo, no es un handicap para las
organizaciones ya que estan subvencionadas por la fundacion Tripartita. Llevar el modelo a la
excelencia requiere de unas politicas sociales que proporcionen mas recursos, sobretodo
humanos y elementos arquitecténicos como son las habitaciones individuales. Las
modificaciones arquitectonicas son muy costosas, por lo que, si se ha realizado alguna
modificacién ha sido para adecuar estos espacios a las personas. Tener en cuenta el disefio de
los espacios no requiere una gran inversion, por lo que en todos los centros estudiados se ha
procurado adecuar ambientes calidos con decoracién doméstica donde estén presentes objetos

significativos para las personas.

Todas las profesionales hacen énfasis en la atencion individualizada, ya que con el
cambio de modelo se puede dar un salto cualitativo importante pese a la necesidad imperante
de mas recursos humanos, sobre todo de profesionales de atencion directa y mas

especificamente auxiliares.

21 planes Individualizados de Atencion Integral
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“Un inconveniente podria ser el econdmico, y no hablamos de presupuesto para materiales,
sino que en la fundacién estamos hablando de atencién muy individualizada, eso implica mas

personal, y este es el gran coste.” Entrevistada 3

La formacion

La formacion, de forma general, se realiza inicialmente a un equipo promotor que es el
que liderard el cambio en la organizacién. En el grupo promotor hay un profesional que
representa a cada grupo profesional (de atencion sanitaria, de atencién social, de atencion
directa). Posteriormente la formacién en ACP se hace extensible al resto de trabajadores,
dependiendo de la organizacion, la formacion impartida por el grupo promotor es acompariada
de un soporte externo. En los centros en los que el personal de limpieza pertenece a una empresa

subcontratada, se les excluye de las formaciones.

Las caracteristicas de la formacion en las diferentes organizaciones son de lo mas
diversa en cuanto a cobertura, duracién y metodologia. Existe una gran amplitud en cuanto a
la escala inversion en formacion, es por ello que se cita la organizacion que comparativamente
resulta la que dota de mas importancia a la formacién ya que proporciona un programa de
acompafiamiento. Como es evidente, la entrevistada 1 valora muy positivamente la formacion

y manifiesta que la misma, genera un gran impacto.

“El equipo promotor recibe una formacién muy especifica de dos afios, consta
de un trabajo online y otra parte impartida por una consultora externa que consta de
cuatro sesiones de 8 h al afio. Posteriormente existe un programa de acompafiamiento
en la implementacion de buenas practicas en el centro que dura un afio. Sin formacion

no hay cambio.” Entrevistada 1

En la organizacion a la que pertenece la entrevistada 2 no se ha realizado formacién
especifica al grupo promotor, en cambio, realizan reuniones mensuales con todos los
profesionales para revisar los procesos. Por otra parte, realizan 20 h anuales de formacion a

todo el equipo.
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En la organizacion a la que pertenece la entrevistada 3, unicamente se realizan dos
formaciones de 8 h al afio per en cambio el equipo promotor recibid durante tres afios la

formacidn especifica que describe la entrevistada 3 a continuacion:

“Fue una formacion reglada por el Estado Espafiol de tres cursos con el cual podia

ejercer como terapeuta Snoezelen”.

La implementacion

Las entrevistadas coinciden en apuntar que las resistencias iniciales se generan en los
profesionales, esto se puede deber a varios factores como que la direccién no parta de un
profundo convencimiento, el miedo a lo desconocido, la dificultad de proporcionar una buena
atencion individualizada con los recursos humanos de los cuales se dispone o la constante
adaptacion/flexibilidad que requiere el modelo. En contraposicion, los éxitos mas inmediatos

se generan para el usuario, tal como expone la entrevistado numero 2:

“El usuario nota el impacto rapidamente, se siente mas acogido, escuchado, no

son ni un nimero ni una enfermedad”

En cuanto al ejercicio de derechos todas las entrevistadas ponen énfasis en el derecho
a la intimidad, aunque en pocos casos se puede proporcionar un espacio individual, asi que se
trabaja fomentando los espacios separadores. También consideran importante trabajar
respetando las preferencias de las personas, respetando su derecho de elegir sobre qué hacer y

cuando lo quiere hacer.

En lo que concierne a la participacion de los usuarios, todas las organizaciones han
procurado que las actividades resulten mas significativas para los usuarios, diversificando y

cerciorandose de que resulten de interés para los mismos.

La integracidon en la comunidad se suele trabajar realizando visitas puntuales en
fechas especiales, por parte de guarderias, colegios etc. ya que los proyectos
intergeneracionales, son en general, muy beneficiosos. Abriendo el centro al exterior se podria

sensibilizar a la poblacion derribando mitos y estigmas.
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“Hicimos un programa de intercambio con la Escuela Kostka, donde las usuarias
explicaban cosas de historia y los nifios sobre tecnologia. Esta es una actividad muy

significativa para ellas.” Entrevistada 2

Tradicionalmente los cuidados se han centrado en la salud, es por ello que es el aspecto
mas desarrollado en las organizaciones a dia de hoy, pero la ACP se centra en el bienestar
psico-bio-social de la persona, reforzando con las practicas diarias el aspecto psicoafectivo
para conseguir un mayor bienestar emocional en el usuario. La persona deja de sentirse un
agente pasivo receptor de cuidados, se fomentan las relaciones evitando asi el aislamiento, se
tiene en cuenta sus preferencias y todo ello repercute en un cambio actitudinal positivo de las
personas receptoras de cuidados. En el centro de la entrevistada 3, por ejemplo, se ha constatado
el descenso de agitacion de los usuarios.

La implicacion de los familiares resulta de gran relevancia ya que poseen mucha
informacion sobre el usuario. Incluirlos en el proyecto les aporta tranquilidad, ya que la
mayoria de los familiares requieren méas atencion que el propio usuario en este aspecto. Su
participacion en la realizacion de las historias de vida hace que se muestren menos inquietos y
mas participativos, hecho que hace a su vez eliminar el estigma social sobre los centros

residenciales.
“Los familiares informados son familiares confiados.” Entrevistada 1

Pese a que todas las entrevistadas enfatizan en la importancia de tener a las familias
bien informadas incluyéndolas en el proceso como una pieza clave, la formacion o el
acompafamiento a la problemaética especifica de los familiares, por parte de un asesor externo
especializado, unicamente se ha llevado a cabo en el centro al que pertenece la entrevistada 3

ya que como explicaba:

“El enfermo cambiaba mucho en el centro, pero cuando volvia a casa otra vez estaban

igual, asi que se le quiso dar herramientas a los familiares”.

Las resistencias de los profesionales generalmente surgen del desconocimiento, como
ya se ha apuntado en otras ocasiones. Los profesionales de atencion directa son los que
manifiestan mas resistencias iniciales, ya que se consideran imprescindibles en el proceso de

salud de la persona. Una larga tradicion de cuidados centrados en la salud dificulta empezar a

4
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hablar de la humanizacion de los cuidados, tal como se lleva trabajando desde hace tiempo en
el ambito social, y es ahi, donde reside el origen de las diferentes perspectivas y valoraciones
entre los profesionales de la rama educativa y los de la rama sanitaria. También resulta
interesante remarcar por contra, que el personal de atencién directa es limitado, lo que dificulta
la flexibilidad organizativa, en equipos que no tienen una alta inteligencia emocional es
considerado como una sobrecarga. Es verdad, que una vez superadas las resistencias iniciales,
los profesionales de atencidn directa son los que méas aportan, ya que disponen de informacion
valiosa y aportan soluciones muy creativas. La mejora de los niveles de estrés, la minimizacion
del efecto “burnout” o los problemas de comunicacion entre el equipo se obtienen a largo plazo,
cuando se evidencian los resultados en usuarios, en los familiares y en el estilo de direccién.
La entrevistada 1 apunta que acompafiar las formaciones en ACP con formacion en inteligencia

emocional resulta muy beneficioso.
Orientaciones

Todas las entrevistadas conocen en mayor o menor medida los modelos nérdicos y los
sittian como los grandes referentes en ACP. Aun asi, todas remarcan la importancia de la
adecuacioén a nuestro contexto para poder llevar a cabo un modelo exitoso, donde podamos
aprovechar al méximo los recursos de los que disponemos. La entrevistada 1 visitd Suecia y
Dinamarca el pasado afio, con tal de estudiar el desarrollo del modelo en dichos paises y
comenta:

“Las politicas sociales que tienen en estos paises son envidiables, nosotros
nunca vamos a llegar a eso, lo tenemos claro, pero si que te inspiras y se pueden aplicar
aqui muchas cosas que tienen que ver con el cuidado, y que pueden mejorar mucho el

modelo actual que tenemos.” Entrevistada 1

Todas las entrevistadas coinciden en que podrian ser viables, pero a muy largo plazo.
Es por ello que se deberia adecuar las viviendas, ya que la mayoria de las personas desea
permanecer en su hogar el maximo tiempo posible y promover el co-housing (el cual esta
funcionando en el Pais Vasco). Todas defienden el modelo residencial como el ideal para
situaciones mas complejas, eso si, debe ser una organizacion que esté trabajando en la linea de

ACP. Tal como explicaba la entrevistada 1 sobre su visita a los paises nordicos:
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“Tienen una atencion completamente individualizada, con unas ratios de

personal envidiables (he visto centros que hay 1:1).” Entrevistada 1

Pese a que todas las entrevistadas apuntan a la viabilidad de estos modelos, también
consideran que no existe el suficiente interés politico, por lo tanto, intentar hacerlo igual que

dichos paises a dia de hoy, seria un fracaso. Tal como opina la entrevistada 3:

“No sé si existen las ganas. ni el interés de hacerlo. Todas las motivaciones son

econdmicas.”

Es por ello que todas coinciden en la importancia de empezar a implementar el
modelo sin mas dilacidon, ya que los beneficios se generan casi de forma inmediata. Se trabaja
con un nivel de satisfaccidn que antes no se tenia. Es decir, se tiene que empezar a implementar
con los recursos de los que se dispone, porque trabajar con ACP es méas bien un cambio de
paradigma, es por ello que la entrevistada 2 defiende la implementacion gradual del modelo

como un hecho beneficioso, ya que asi estard mas contextualizada. Es por ello que apunta:

“Los beneficios son evidentes pese a que actualmente la ACP esta

implementada en un 20%” Entrevistada 2

5.

La eleccidn de la imagen utilizada en la realizacion de la guia aporta mucho sobre el
tema de estudio y transmite perfectamente el ambiente despersonalizado de los centros
sanitarios, pasillos largos, ambientes frios; aparece gente, pero no parece que interactden. Por
otra parte, la mirada entre desafiante y triste del sefior con gafas de primera fila, hace abrir la
reflexion sobre la calidad de los cuidados que se ofrecen en la actualidad. Con esta imagen se
ha pretendido denunciar esta situacion, y, ademas, reclamar el derecho de las personas mayores
a tener una imagen social pertinente, es decir, como un colectivo que aun tiene mucho que

decir, hacer y que sigue formando parte de la sociedad.

La obra utilizada ha sido cedida para los fines académicos del presente proyecto, por el
autor, Victor Diego Negro Santagueda y no podra ser utilizada o difundida sin su previo

consentimiento, ya que no esta registrada con derechos de autor. Para la creacion de la guia, se
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ha utilizado la licencia de derechos de autor que no permite que la obra sea utilizada con fines
comerciales. Se permite las posibles adaptaciones, siempre que se reconozca la autoria tanto
en su reproduccion total o parcial, asi como en nuevas creaciones. Todo ello, para salvaguardar
y agradecer al autor de la imagen su inconmensurable colaboracion con una imagen tan

apropiada para la ACP.

Victor Diego Negro (2015). Yayo & friends. Tecnica: collage, acuarela, lapiz y rotulador

El planteamiento inicial del material contemplaba la creacion de una guia o material
didactico mas complejo, dirigido principalmente a auxiliares con tal de ahondar en su
formacion especifica, pero tras profundizar en la tematica, se consideré mas adecuado facilitar
a los profesionales sanitarios, organizaciones, familiares y usuarios, una primera oportunidad

de acercamiento a la ACP.

El material creado utiliza citas de autores relevantes en este campo, y busca fomentar
la ampliacion de informacion mediante la posterior busqueda de las mismas, ya que tienen facil
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acceso en la red. Dicha orientacion se ha llevado a cabo aprovechando los recursos de los que
ya disponemos, ya que la Fundacion Matia ha llevado a cabo una excelente labor en este
aspecto. Es por ello, que la decisién de cambiar el planteamiento inicial de una guia formativa
a una guia basica motivacional que orienta hacia este nuevo modelo de cuidados se ha
fundamentado también en aspectos econémicos y de marketing. De este modo se puede llegar
a un publico mas amplio ofreciendo una informacion mas genérica e integral con una menor

inversién econdémica.

Por este motivo, el producto informativo proporciona la informacién primordial de este
modelo de cuidados, proporcionando a su vez, un conjunto de instrumentos y acceso a
documentos pensados para facilitar el cambio de modelo en los centros de atencidn a personas
mayores. La primera pagina, la més visual, ya plantea el reto de la necesidad de reformulacion
del actual modelo de cuidados interpelando al interlocutor con la pregunta: ACP, ¢nos ponemos

en marcha?, con tal de atraer su atencién al descubrimiento de este nuevo modelo de atencion.

En el interior de la guia, paginas 2 y 3, se puede encontrar la informacion nuclear de la
misma. La pagina 2 comienza con una afirmacion de Lourdes Bermejo, profesional que lleva
a cabo las formaciones junto con la entrevistada 1, en la que explica que cuanto mayor sea la
fragilidad que presente una persona, mayor sera el riesgo de que se obvie su voluntad, y de que
los profesionales o familiares abusen de su situacion de poder. Esta afirmacion tan contundente
da respuesta de forma indirecta a la pregunta formulada en la pagina 1, donde pregunta: ¢adn
te preguntas por qué?, haciendo referencia al hecho de que las personas mayores no desean ser
ingresadas en una residencia. En la misma péagina, aparece otro apartado que detalla las
implicaciones esenciales que supone poner en marcha este nuevo modelo, extraida también de
la guia de buenas practicas de Lourdes Bermejo, con las que las organizaciones pueden hacerse

una idea general de los aspectos importantes en los que empezar a trabajar.

En la péagina 3, se enumeran las dimensiones del Modelo de Calidad de Vida de
Schalock y Verdugo (2003), con tal de demostrar que el buen trato no es un concepto subjetivo.
Ademas, se incluye un resumen de cuatro puntos realizado a partir del decalogo de los 10
principios de la ACP de Teresa Martinez, considerandolo basico para empezar a cambiar el

paradigma de curar a cuidar.

Por ultimo, en la contraportada, la guia anima a los lectores a seguir ahondando en la
tematica, esta vez de forma explicita. Se proporciona informacién sobre los cuadernos

publicados por el Gobierno Vasco en colaboracion con la Fundacion Matia, los cuales son de

4%
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acceso libre y tienen un alto valor pedagogico. Cabe destacar que el publico final del producto
no persigue fines académicos, es por ello que las referencias incluidas no mantienen el formato
APA 6° Ed.

Al final, la guia es una propuesta inicial, muy abierta y flexible que puede seguir
completandose y creciendo para poder adaptarse a los requerimientos del momento. En una
segunda publicacion, por ejemplo, se podria incluir diferentes metodologias para apoyar los
procesos de cambio, aunque, de momento, todavia debemos empezar a orientarnos a un modelo
social integral mas participativo y centrado en las personas, que tenga en cuenta su dignidad,

derechos y calidad de vida.

Para ello, es necesario crear un marco de actuacion que redefina los roles profesionales
y los rigidos modelos organizativos actuales, con tal de ofrecer respuestas ambiciosas a las

necesidades de la gente mayor en situacién de fragilidad o dependencia.

6.

Con tal de cambiar el paradigma de curar a cuidar, se ha de poner el foco en las personas
y no en los servicios. Tal como se ha constatado mediante el desarrollo del proyecto, los
cuidados, tradicionalmente han partido de procedimientos uniformes derivados de necesidades

asociadas a enfermedades, grados de dependencia y condicionantes organizativos.

Por otra parte, la fragmentacion y la falta de coordinacién del sistema de proteccion
social, tal como explica Rodriguez Rodriguez (2013), sefialado en el apartado titulado la ACP
en Espafia, da lugar a limitaciones como son la escasez, la desigual distribucion territorial,
diferencias en las modalidades de acceso o la dispersiobn de competencias entre

administraciones que dificultan llevar a cabo una atencion integral y continuada de calidad.

A partir de los resultados del presente estudio, es mas que evidente que la ACP focaliza
su intervencion en humanizar el cuidado y proporcionar un trato mas digno al usuario, el cual,
con el cambio de modelo percibe mejoras casi de inmediato. Para poder orientar la calidad
asistencial desde la calidad de vida y el derecho a la dignidad, tal como afirman los
entrevistados y los autores consultados, es necesario cambiar el concepto y vision en referencia

a las personas mayores, partiendo del reconocimiento de su valor y singularidad.



ACP: ;Nos ponemos en marcha?

Después de la fundamentacion tedrica del concepto de ACP, se ha realizado una
aproximacion a diferentes centros de nuestro contexto mas cercano con tal de conocer las
estrategias con las que avanzan en las diferentes organizaciones en torno a la mejora de la
calidad de vida de las personas mayores en situacion de fragilidad o dependencia.
Sorprendentemente, todas las entrevistadas estaban de acuerdo en que se puede empezar a
implementar sin ningun tipo de inversion, ya que muchas de las formaciones estan
subvencionadas, eso si, llevar el modelo a la excelencia requeriria una reforma de las politicas
sociales, reformas arquitectdnicas y méas recursos humanos con los que proporcionar una

atencién verdaderamente individualizada.

Algunas de las orientaciones metodologicas que se han introducido en las
organizaciones estudiadas, ha sido introducir la figura del equipo promotor, un grupo
multidisciplinar que liderara el cambio en la organizacion. También se introduce la figura del
auxiliar de referencia, ya que tal como se comentaba en el marco tedrico, aporta mayor
bienestar en la persona usuaria, puesto que asi, dispone de una persona de confianza. Con tal
de llevar a cabo todas estas nuevas metodologias de trabajo, y que los profesionales interioricen
los cambios que conlleva el nuevo modelo, se realizan con més o menos frecuencia, segun el
caso, formaciones especificas para el personal técnico y sanitario. Por otra parte, también se
mantienen reuniones multidisciplinares de forma periédica para establecer los procesos y

revisar dificultades, ademas de generar reflexion y consenso entre profesionales.

Para poder poner en marcha las orientaciones metodoldgicas que se establecen
inicialmente, los centros ponen especial énfasis en la creacién del plan de atencion
individualizado, un proceso en el que los equipos se implican y construyen, junto con los
usuarios y sus familiares, intervenciones técnicas acordes al modelo y a la realidad del contexto
asistencial. Este proceso es nuclear en la ACP, ya que permite que el usuario tenga el control
sobre su cotidianidad siendo parte activa en la construccion de su proyecto vital. Por otra parte,
la implicacion de los familiares resulta muy relevante ya que se muestran altamente
participativos cuando son informados. Las familias representan una pieza clave cuando se

sienten parte del proceso.

Otra de las partes importantes del presente estudio, ha sido identificar las resistencias o
dificultades iniciales con tal de poder orientar la formacion a dar respuesta a las mismas. Para
ello, ademas de las dificultades generales reconocidas mediante la elaboracion del marco

tedrico, se han detectado las dificultades que genera la implementacion de la ACP en las

4
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organizaciones de nuestro contexto, porque tal como resaltan las entrevistadas, la adecuacion

al contexto es de vital importancia para poder llevar a cabo un modelo exitoso.

Las organizaciones estudiadas coinciden en apuntar que son los profesionales quienes
tienden a pensar que el modelo sera una sobrecarga de trabajo, sobre todo de los profesionales
que provienen de la rama sanitaria, los cuales una vez superadas las dificultades iniciales, son
los que aportan las ideas mas creativas. Para facilitar el trabajo de los auxiliares, la organizacion
también tiene una mision pendiente, ya que las actividades han de planificarse con horarios
flexibles sin que estén estrictamente vinculadas a tareas asistenciales, teniendo en cuenta que
los recursos humanos de los que se disponen son limitados. De hecho, uno de los errores seria
intentar aplicar el modelo tal como se conoce en su excelencia en los paises nérdicos, en nuestro
contexto es de gran importancia que la implementacion sea gradual, ya que la cultura y la

tradicion no es la misma y debemos aprovechar los recursos disponibles.

Las formaciones que se realizan en las organizaciones de nuestro contexto mas proximo
se centran inicial y unicamente en el equipo promotor. Por otra parte, cuando la formacion
especifica en ACP que se hace extensible al resto de profesionales, excluye al personal
subcontratado, como por ejemplo el personal de limpieza. Un aspecto de mejora de las
formaciones en ACP en las organizaciones de nuestro contexto, seria incorporar a
absolutamente todos los profesionales en el proceso formativo. Por otra parte, seria interesante
reforzar las horas de formacion impartida a los profesionales de atencidn directa, ya que todas

las entrevistadas manifiestan que son los que tienen mas dificultades en su dia a dia.

La temporalizacion del proceso de implementacion va muy vinculado a la actitud de
los profesionales, para ello, es necesario generar reflexion sobre el modelo de cuidados que se
ha ofrecido hasta hoy en la mayoria de los centros residenciales, con tal de ver que no es lo
deseado por nadie. Esta reflexion, también se puede extrapolar a la comunidad, abriendo el

centro al exterior con la finalidad de derribar mitos y estigmas.

La importancia del bienestar emocional del usuario en el modelo es de vital
importancia, ya que el entorno sanitario ha centrado sus esfuerzos en cuidar la salud
centrandose unicamente en curar la enfermedad. Con esta nueva mirada la persona es un agente

activo en su proyecto de vida, respetando su derecho a elegir y evitando también el aislamiento.

Dado que ya existen entidades que se dedican a la formacion especifica en ACP se

considero interesante ir al paso previo, que es la sensibilizacion de los centros residenciales,
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profesionales de la salud, profesionales del mundo social e incluso a familiares, con tal de poder
hacer extensible esta metodologia a cualquier relacion de cuidado. Es por ello que la difusion
para reforzar la sensibilizacion se ha estimado fundamental, teniendo en cuenta el criterio de
los profesionales entrevistados, ya que la ACP no es Unicamente una nueva metodologia, sino
que implica un gran desafio cultural con un enfoque transgresor en cuanto a aspectos
organizativos, actitudinales y sobre los roles profesionales. Por todo lo anteriormente expuesto,
es irrefutable la urgente necesidad de reformular el actual modelo de atencion destacando las

célebres palabras de Angela Coulter que dice: “Ninguna decision sobre mi, sin mi”.
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08.

GUION ENTREVISTA

Si le parece bien, grabaré la entrevista con el teléfono moévil con tal de estar mas pendiente de
la conversacién. Cabe destacar que toda la informacion proporcionada sera confidencial y sera
utilizada exclusivamente con fines académicos.

La presente entrevista a dia xx de mayo, forma parte del Trabajo de Final de Grado de
Pedagogia de la Universidad de Barcelona, el objetivo principal del mismo es generar reflexion en torno
a la impostergable necesidad de reformular el actual modelo de atencién en centros residenciales o de

estancias de larga duracion.

1. ¢cudl es su cargo y funciones en la organizacion a la que pertenece?
2. ¢cual es su formacion de base?

3. ¢cudl es su desarrollo profesional y formativo especifico en ACP?

4. ¢Qué es lo que motiva a la organizacion a llevar a cabo la ACP?

5. ¢Cuales fueron los objetivos principales/iniciales?

6. ¢Existe una temporalizacion de la implementacion? (Cuando se empezd, fases, en qué
fase se encuentran)

7. ¢Es necesaria una gran inversion econdémica? ;Qué aspectos son los que requieren/se
Ilevan mas inversion?

8. En los paises nordicos para la instauracion de la ACP se combina la tecnologia, la
atencion individualizada, arquitectura y disefio. ¢en cudl de ellos la organizacion pone

mayor énfasis cuando decide implantar el modelo de la ACP?

9. ¢A qué agentes se dirigen las formaciones en ACP?
10. ¢En qué consiste esta formacion?
a. duracion
b. metodologia (tedrico-practica, acompafiamiento en el lugar de trabajo...)

c. revisiones (se realiza de forma Unica o se realiza un seguimiento)
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11.

12.
13.

14,

15.
16.

17.

18.
19.
20.

21.

22.

¢Como valora la formacion que se realiza en ACP? ;Cdmo valoran los receptores dicha

formacion?

¢En qué ambito se generan beneficios de forma méas inmediata?

¢Cuales son los éxitos que se obtienen en cuanto al ejercicio de derechos y la
participacion de los usuarios?

¢Se han constatado cambios importantes en cuanto a la integracion en la comunidad y el
bienestar psico-afectivo de los residentes?

¢Los familiares se muestran satisfechos? ;Qué aspectos de la ACP valoran mas?
¢Cudles son los beneficios que aporta al equipo profesional? ¢Se ven reducidos los
niveles de estrés?

¢Cuéles han sido las modificaciones que se han generado en el entorno fisico?

¢Cudles son las dificultades que se manifiestan inicialmente?

¢Se manifiesta algun tipo de resistencia por parte de los usuarios? ¢cuales?

¢Qué tipo de dificultades o dudas inquietan mas a los familiares? ¢ Los familiares asumen
los riesgos que conlleva dicho modelo, como por ejemplo el aumento del riesgo de
caidas?

¢Cudles son las resistencias mas habituales que se manifiestan en los distintos
profesionales? ;Considera que existen diferencias sustanciales entre la perspectiva de los
distintos agentes en referencia a la implementacion de la ACP?

¢Qué tipo de dificultades se han dado por parte del sistema organizativo de los centros?

23. ¢hacia dénde deberiamos encaminarnos? ;Deberiamos tomar como referencias los
desarrollos internacionales?

24. En Escandinavia no hay residencias, los servicios alternativos son la adaptacion de la
vivienda, el co-housing y las viviendas asistidas. ¢Considera viable estos desarrollos

en nuestro contexto?

25. ¢Existe una satisfaccion general con la aplicacion del modelo?
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TABLA COMPARATIVA ENTREVISTAS

| ¢ Por qué la ACP?

ENTREVISTADA 1

e ;Porqué?

ENTREVISTADA 2

ENTREVISTADA 3

El gerente del csc es geriatra y
considera que esta debe ser una linea
estratégica.

Por un tema de dignidad; no
querremos vivir en un centro
residencial tal como  estan

planteados en la actualidad.

Se estd empezando a hablar en el
ambito de la salud (hospitales, etc)
de humanizar el cuidado, que va en
linea con lo que se esta trabajando
desde hace tiempo en el ambito
social.

e  Objetivos

Para la fundacion lo mas importante es la
persona.

Faltan recursos para orientar el trato humano
como un hecho objetivo, hasta ahora el buen
trato es algo subjetivo.

Desde inspeccion realiz6 un requerimiento en
cuanto a las sujeciones y a la necesidad de la
realizacion de un plan individualizado.

Empez6 a llegar un perfil de
personas con problemas de
psicomotricidad, pero con las
necesidades basicas bien
cubiertas.

Necesidad de aprovechar las 8h
diarias que pasaba el usuario en
el centro de dia.

El descubrimiento del método
Snoezelen, el cual permite
trabajar la estimulacion
multisensorial.

Principalmente la sensibilizacion
del personal, ya que la imposicion
no funciona.

Sensibilizar (conocer y creer en el
modelo) > formar > capacitar.

e  Temporalizacién

Sensibilizar al equipo (formacion)> elegir el
proceso dentro de la metodologia de avanzar de
Teresa Martinez y formacion del grupo
promotor> PIAIS (involucrar a las residentes y
familiares) > Proceso inicial: acogida al centro

Mejorar la calidad de vida de las
personas que sufren Alzheimer o
otro tipo de demencia y de sus
familiares, con una atencion
especializada e integral
utilizando nuevas terapias no-
farmacoldgicas.

Lo que marca la diferencia entre la
temporalizacion de los diferentes
centros es la actitud de los
profesionales, del trabajo en equipo,
la cohesidn, del tipo de centro, del
estilo de direccion, valores y
prioridades de la misma.

Equipos con actitud positiva se
pueden obtener resultados en 6
meses/ 1 afo.

e |nversion econdmica

En 2014 surgié desde inspeccion el cambio de
modelo y es cuando se empieza con los PIAIS.
Entre 2014 y 2016 se inician cursos relacionados
con ACP; sensibilizacion, que és, contenidos y
como aplicarla; con sujeciones y el traje MAX.
La eleccion del proceso fue en 2017 se reviso y
se comenz6 a implementar. El proceso de
Acogida al centro durd 4 meses y después se
trato el rol de los profesionales y equipos
durante 4 meses mas. De enero a septiembre de
2018 se aplicara, mejorara y revisaran ambos
procesos.

Proceso de seis afios dénde se
formé Unicamente el equipo
promotor.

Hasta 2016 se  trabaja
Gnicamente en sala. En 2017 se
empieza a  trabajar en
talleres. En 2018 comienza el
Snoezelen 24h.

Proporcionar un trato de respeto y
carifio y por otra parte liberar de
contenciones fisicas requiere 0€.
Llevar el modelo a la excelencia
requiere mas recursos; politicas
sociales, habitaciones individuales,
mas recursos humanos...

No se ha realizado ninguna inversion
econémica, Unicamente en el tema de las
sujeciones que se han substituido por una
especie de mesas. Implementar la ACP es mas
un tema de reflexion del papel profesional que
un gasto de recursos econémicos. La formacién
no supone ningun gasto ya que esta bonificada
por la fundacidn Tripartita.

e En qué aspectos pone énfasis la organizacion.

Se puede empezar con inversion
0.
Se ha realizado una inversion

grande en atencion
individualizada de las salas
Snoezelen, musicoterapia

individual y arteterapia.
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Arquitectura: no se realizan obras,
en centros de nueva construccion se
recomienda dormitorio doble con
bafio compartido. En los vya
construidos se hacen pequefas obras
con las que ganar espacio para las
personas, espacio de vida.

Disefio: se procuran ambientes
céalidos con decoracion doméstica.
El siguiente paso con mas inversion
serdn unidades de convivencia.
Atencion individualizada: para
conseguir la excelencia es necesario
mas recursos humanos, pero con los
recursos actuales se puede dar un
salto cualitativo importante.

los

Arquitectura: ya estd construida y cuesta
adaptarla, aunque lo ideal seria plantear espacios
de convivencia dado la importancia que tienen
espacios.
Disefio: es importante adecuar y decorar el
espacio para que se sientan como en casa
teniendo objetos significativos para ellos.
Atencion individualizada: Las auxiliares no
acaban de llegar a los objetivos asighados.
Se necesitaria mas personal, mas apoyo.

Arquitectura: Pese que el centro
s nuevo arquitectonicamente, se
han realizado reformas para
adecuarse a las necesidades de
los usuarios.

Disefio: debe ser personalizado,
no se ha invertido porque ya

estaba planteado asi
inicialmente.
Atencion individualizada: la

Fundacion siempre ha tratado de
trabajar con las salas,
musicoterapia y arteterapia, por
temas econdmicos en el Gltimo
afio sélo las salas.

La formacién

ENTREVISTADA 1 ‘ ENTREVISTADA 2 ENTREVISTADA 3
o Agentes
EQUIPO PROMOTOR (lideran el cambio En las formaciones que se han Durante 6 afios el equipo
en el centro) 1x Profesional de atencion realizado se hanincluidoa TODOS los  promotor (terapeuta, fisio y
Sanitaria (fisio/enfermera), 1 Profesional de trabajadores a excepcion del personal —auxiliar)

atencion Social (trabajador social, educador
social, terapeuta), 1 Profesional de
referencia (auxiliar/gerocultora)
CENTROS. Todos los profesionales,
personal de limpieza, lavanderia, cocina,
auxiliares, fisioterapeutas, educadores...

e  (Caracteristicas

de limpieza o cocina (subcontratados)

En 2017 las formaciones se hacen
extensibles a todos los
trabajadores de la fundacién a
excepcion del personal de
limpieza (subcontratados)

El equipo promotor recibe una formacion
muy especifica de dos afios, consta de un
trabajo online (identificacion de necesidades
y redaccion) y otra parte impartida por una
consultora externa 4 veces al afio.

Existe un programa de acompafiamiento en
la implementacién de buenas practicas que
dura un afio.

La consultora externa asiste un dia al centro
y se pacta con el centro cuantos dias se
realizara la formacién/acompafiamiento por
la directora del proyecto.

e Valoracion

El equipo promotor no ha realizado
formacion especifica.

Se ha realizado formacion de 20h a
todo el equipo en temas de cohesién de
equipo, comunicacion, valores de la
organizacion...durante un afio.
Las formaciones son de caracter
tedrico-practico, en la parte de teoria se
habla del centro, de las problematicas,
cosas a mejorar con la ACP,
dificultades, revision de creencias. La
mayoria de esta formacion es de
caracter practico y reflexivo.

El grupo promotor revisa los procesos
para mensualmente comentarlo en las
reuniones mensuales con todo el
equipo.

Tres afios de pequefios cursos
realizados Unicamente por el
equipo promotor, otros tres para
realizar la formacion reglada en
Snoezelen impartido por M? José
Cid y Montse Cervera.

En 2017 se realizaron 2
formaciones de 8h y en 2018
igual.

Esta formacion estd dirigida a
todos los profesionales y es de
caracter tedrico practico 'y
acompafiamiento.

Se valora muy positivamente y genera un
gran impacto. Al final de la primera sesion
ya se empieza a cambiar la mirada sobre las
resistencias iniciales.

Los docentes han transmitido su
entusiasmo, pero falta formacién
especifica de las resistencias que se dan
una organizacion al poner en marcha
este modelo.
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La formacion recibida ha sido
muy valiosa, aunque muchas
cosas parezcan de sentido comun.
Los otros profesionales
inicialmente se mostraron
impactados, pero se enfoco a
complementar la informacién del
usuario.
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La implementacion
Exitos
ENTREVISTADA 1

e Beneficios iniciales

ENTREVISTADA 2

ENTREVISTADA 3

Dependera de la buena practica que se
lleve a cabo, cuya eleccidn dependera de
las necesidades del centro.

En el P1AI participado se consigue que la
persona decida sobre su plan de atencién
y no se defina de forma unilateral. En la
contencion 0 se consigue reducir
notablemente el nimero de contenciones,
ya que el tener personas privadas de
libertad produce mas perjuicio que
beneficio y wvulnera los derechos
fundamentales.

e Derechos

El beneficio inicial es para el usuario,
ya que nota el impacto rapidamente, se
sienten mas acogidos, escuchados y no
son ni un nimero ni una enfermedad.
En segundo lugar, los familiares ya que
se sienten reconfortados al ver el trato
que reciben los usuarios.

En tercer lugar, para los profesionales
que no desean trabajar como robots y
valoran la parte mas humana.

El beneficio inicial es para el usuario
ya que se notan los beneficios,
ademas esta registrado.

A la larga, los profesionales también
notan los beneficios ya que van mas
relajados y el trabajo en equipo es
mejor.

Se trabaja el derecho a la intimidad
potenciando el espacio separador y
personalizando al maximo su espacio.

Se trabaja las preferencias de las personas
mediante el PIAL.
La persona tiene el control de su propia
vida pese a estar institucionalizado,
puede escoger qué hacer y cuando
hacerlo.

e Participacion

Poner énfasis en la intimidad se valora
muy positivamente. La residencia tiene
habitaciones individuales y dobles, la
organizacion es por compatibilidades y
el acceso a una habitacion individual es
por lista de espera.

Con el perfil sensorial de los usuarios
se puede saber las preferencias de los
mismos ya que no tienen la
capacidad de expresarlo.

Se procura que todos los participantes de
las  actividades estén  realmente
interesados en ellas. Por otra parte, se
potencian los intereses reales de las
personas, como ayudar en cocina 0 en
lavanderia.

e Integracién en la comunidad

Los participantes son los mismos, pero
al diversificarse las actividades se
muestran mas entusiasmados ya que se
procura que las actividades sean mas
significativas y motivadoras.

La participacion de los usuarios es
mayor porque las actividades estan
adaptadas, son mas sencillas, pero
mas significativas. Se celebran
cumpleafios 'y se intenta que
participen siempre y cuando sea
beneficioso para ellos.

Es importante que entidades culturales
realicen actividades conjuntas con el
centro y los usuarios también se
impliquen en temas de la comunidad.

La integracion en la comunidad se trabaja
juntamente con institutos, colegios y
guarderias creando proyectos
intergeneracionales.

e  Bienestar psicoafectivo

Se ha ido a una guarderia, colegios
vienen para fechas especiales. Se ha
realizado un programa de intercambio
(historia/tecnologia).

El tema intergeneracional esta muy
bien valorado.

Los autonomos salen y a veces les
visitan nifios, pero en las grandes
demencias no es beneficioso los
ruidos, los cambios, es por ello la
dificultad de trabajar con nifios.
Quiza con perros si seria posible.

En pequefios grupos salen al jardin
acompafados por voluntarios.

Se ha cuidado muy bien la salud, pero se
ha descuidado la parte afectiva. Partiendo
de que una imposicidn crea resistencias,
el disconfort que se crea es mayor al
beneficio. Tener en cuenta lo que quiere
la persona revierte en un mayor bienestar
emocional.

Permite que las personas no se sientan
como sujetos pasivos receptores de
cuidados. Las personas sienten que
tienen derecho a decidir, se fomentan
las relaciones evitando el aislamiento.

ol

Se ha constatado que no hay ni la
mitad de agitacion de las que habia.
Se ha mejorado mucho en las duchas.



ACP: ;Nos ponemos en marcha?

e  Familiares

El hecho de que se cuente con ellos
formando parte del proyecto hace que se
sientan implicados. Su participacion
resulta muy beneficiosa porque tienen
mucha informacion de la persona. Los
familiares informados son familiares
confiados.

e  Profesionales

Cuando los familiares son
correctamente informados se relajan
para ellos es importante la historia de
vida y los PIAIS. Otro beneficio para
los familiares es la persona de
referencia  ya que les aporta
tranquilidad.

Los familiares estaban  muy
gquemados, y se muestran encantados
ya que reconocen un cambio de
actitud de su familiar. Para ello venia
una psicdloga externa que hacia
grupos en los que hablabamos con
toda la familia.

Existe una reduccion de los niveles de
estrés a largo plazo, los beneficios al
equipo profesional son los que mas tardan
en manifestarse. Cuando se empiezan a
manifestar los resultados en los usuarios,
familiares y con direccion el bienestar del
profesional se evidencia.

La implementacion
Resistencias
ENTREVISTADA 1

e Dificultades iniciales

El personal es limitado, lo que dificulta
la flexibilidad organizativa. Les
gustaria disponer de mas tiempo que
compartir con las personas, ya que ello
mejoraria los niveles de estrés, se
minimizaria el efecto “burnout”,
ademas, mejoraria la comunicacion
entre ellas.

ENTREVISTADA 2

Los cambios son increibles una vez
superado el cambio de ciertos
habitos, los profesionales saben
como encarrilar las situaciones de
agitacion. El nivel de calma y
relajacion es evidente. En solo dos
meses se notaron cambios.

ENTREVISTADA 3

Debe partir desde un convencimiento de
direccion, si el equipo no se acompafia de
un buen lider, no hace el cambio ya que
las primeras resistencias que se
manifiestan son las de los profesionales.

e  Usuarios

Empezar a trabajar el modelo requiere
de mucho tiempo y al principio puede
derivar en caos y desorganizacion dado
el miedo inicial de los profesionales a
lo desconocido.

El perfil de usuario fue cambiando y
requirié de cambios estructurales y
organizativos ya que el proyecto
inicial tenia otra orientacion. Uno de
los inconvenientes principales es el
econémico ya que se requiere una
atenciéon muy individualizada que
requiere mas personal.

Las rutinas les proporcionan seguridad y
la frecuencia hace el héabito. Cuando se
les da a elegir, eligen lo que han hecho
siempre. En nuevos usuarios esta
resistencia no aparece.

e  Familiares

Los usuarios no estan acostumbrados a
decidir por lo que se sienten inseguros
a la hora de tomar decisiones.

Algunos usuarios no quieren estar
presentes en los PIAIS por miedo a ser
cuestionados.

Algun usuario podia asociar la sala
Snoezelen con el estimulo sexual a
parte no se ha observado ningun otro
tipo de dificultad con los usuarios.

El familiar siente que claudica y se siente
culpable, asi que muchas veces requiere
mas atencion que el propio usuario.

A los familiares les crea cierta
inseguridad quitar sujeciones, pero la
solucion pasa por la educacion sanitaria.

e  Profesionales

Dado el estigma que tenemos de las
residencias los familiares piensan que
el usuario serd uno mas, superado esto
y con una correcta informacion del
familiar no existe ninguna resistencia
ni inconveniente.

Ademas de formaciones realizadas
por una psicéloga externa se estuvo
valorando invertir en una maleta con
un kit snoezelen para practicarlo una
vez estuvieran en casa.

Lo desconocido genera cierta ansiedad,
inicialmente es considerado un trabajo
afiadido.

Los profesionales de atencion directa ven
mas dificultades inicialmente, después
son los que més aportan.

Los profesionales de la rama educativa
parten del paradigma de creer en el
potencial de la persona, en cambio los
profesionales de la rama sanitaria se
consideran imprescindibles en el
proceso de salud de la persona, por lo
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No existen resistencias por parte de
los profesionales, aunque hay
algunos mas implicados y otros
menos.
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Los profesionales técnicos, como el
trabajador social el educador social lo ven
mas asumible.

e Sistema organizativo

que suelen generarse mas resistencias
en este ambito.

Los turnos fijos dificultan conocer a la
persona de forma bio-psico-social.

Se debe rotar menos a la persona por
plantas, ya que dificulta que se fidelice ni
se especialice.

ACP en nuestro contexto

ENTREVISTADA 1

e Orientacion

Limitacién de tiempo-tareas, escasez

Resistencias debido a que no era lo

de auxiliares (grandes  costes que estaba proyectado inicialmente,
economicos). por lo tanto, la iniciativa no emerge
de direccion.
ENTREVISTADA 2 ENTREVISTADA 3 ‘

No podemos aspirar a los modelos de
Suecia y Dinamarca, pero si que
podemos inspirarnos en cosas que tienen
que ver con el cuidado.

Tenemos que adaptarnos para empezar
el cambio. Lo ideal seria la adaptacion
maxima en el domicilio y si
necesariamente se requiere el ingreso en
un centro, que esté trabajando en esta
linea.

e Viabilidad

Las residencias deberian ser como en los paises
nordicos, mas pequefias, como una unidad de
convivencia con las que poder obtener un trato
mas cercano y abierto a la comunidad.

Nos gustaria abrir el centro a la interaccion, que
las familias y vecinos paseen por nuestro jardin
que formen parte de las celebraciones... asi se
evitarian los prejuicios.

Nos deben orientar, pero
debemos tener en cuenta
nuestro contexto, también para
observar los recursos de los
que si disponemos.

Intentar hacerlo igual serfa un fracaso ya
que tienen unas condiciones envidiables.
El co-housing es un modelo que est4
funcionando.

e  Satisfaccion general

Las considero viables, la mayoria de las personas
desearia estar en casa el maximo posible. El co-
hosing promueve los vinculos y es un espacio
muy sano, aunque deberia coexistir junto con el
modelo residencial para proporcionar una
atencion mas compleja.

Podrian ser viables, lo que no
existe es el interés ya que las
motivaciones son econémicas.

Se trabaja con un nivel de satisfaccion
que antes no se tenia, se ve a la persona
feliz, bien atendida, se le proporciona el
trato que merece, no se trabaja tanto por
tareas ni por horarios.

Es un ideal para todos. Los beneficios son
evidentes pese a que actualmente la ACP esta
implementada en un 20%. Cuanto mas gradual
sea la implementacion mas centrada estara en
nuestro contexto.
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Excelente, sin duda.



ACP: ;Nos ponemos en marcha?

ANEXO 03. ACP: snos ponemos en marcha?

= ’
tQuieres saber mas?
L& jseguro quest!

+Mas info:

El departamento de Empleo y Politicas Documentos de libre descarg.a enla
” - web del departamento de Empleo y
Sociales del Gobierno Vasco en 2015 Politicas Sociales del Go

A
C1- ¢En que consiste este
modelo de atencion? )
de facil lectura, en colaboracion con la ¥
C2- (Como llevarla a la practica? 8

publico un total de 11 cuadernos de alto
caracter pedagogico, sencilla estructura y

Fundacion Matia
C3.Cémo y donde quiero que

Los cuadernos se publicaron con talde  [RMSEEEEE

impulsar la difusion e implementacion de e TSt PN e R to (=)
este modelo de atencion y resultan de ¥ equipos de atencion.

gran interés para profesionales, C5. Profesional de referencia
emprendedores d “tor sanitario y en centros.

para el movimiento asociativo de C6. Unidades de convivencia
personas mayores y con discapacidad. para personas que necesitan
ayuda.

El equipo redactor de estos C7. Conocer a la persona y
materiales lo componen varias expertas QEayeaSs autod_e.terml_naaon
El plan de atencion y vida.
nacionales en
C8. Conocer a la persona y
apoyar su autodeterminacion.
El grupo de apoyo y consenso.

C9. Vida cotidiana.
Realizar actividades

C10. Vida cotidiana.
Las relaciones con los demas.

C11. Vida cotidiana.
Los cuidados personales.

ATENCIGN CENTRADA N LA PERSONA ‘ _ ¢Tenemos en cuenta las dimensiones
;Noa ponemos en marcha? : - delacalidad de vida en los cuidados?

; Bienestar emocional _

Cuanta mayor fragilidad presenta una persona, . : Bienestar fisico _ ..
mayor riesgo tiene de que sea ignorada su voluntad oy P & Bienestar material _ .
y de que los demas (profesionales o familiares) i Desarrollo personal _
abusemos de nuestro rol. s ! Autodeterminacion _ |

. ' Inclusion social _ |

Ejercicio de derechos _

60“é imp"ca DOHer en préCtica Relaciones interpersonales _ [85 2@

la Atencion Centrada en la Persona? 5
La calidad de los centros y la calidad asistencial = . C u ra r > Cu I d a
estan intimamente vinculadas al ejercicio de CO“SIderaculnes para empezar

derechos de las personas usuarias.

lodelo de calidad de vida de

=

Schalock y Verdugo, 2003

K

Todas las personas somos seres multidimensionales sujetos
al cambio, tenemos dignidad, fortalezas y capacidades
independientemente de nuestra edad.

Hacer valer los derechos de las personas,
no puede hacerse sin respetar sus preferencias,
sin facilitarles la informacion necesaria y sin
ofrecerles oportunidades de decision.

La actividad cotidiana y el ambiente fisico inflﬁye

o riAc Yy coriFdencialiisi Son ASpacias positivamente en el bienestar y salud de las personas.

centrales de la dignidad de las personas.

Las personas somos tinicas e interdependien;e_s,

e e pero aiin asi tenemos derecho a controlar nuestra propia vida.

etica en su desempeno profesional y por tanto
de hacer crecer su conciencia moral.

La biografia permite proporcionar una atencion personalizada,
~ yaque ge_cose la singularidad de la persona.
Eticay derechos de| del Facilita el ejercicio del derecho a la autonomia, incluso alas
63 Y,uBIeclus 1 eids Hoisnasvanicoldimaro. personas con grave afectacion cognitiva.

Guia de buenas practicas en ie prineipios de la ACP
nayores en situacion de dependencia o resa Martinez{Redriguez, 2013.
+Mas info: \ acpgerontologia.com
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Aun escribiendo estas lineas no puedo creer lo que supone la consecucidn del presente
trabajo, el cual implica poner punto final a este proceso de siete largos afios de sufrimiento y
enriquecimiento a partes iguales. Una vez finalizado, soy consciente de todo el bagaje
formativo que he adquirido después de estos afios, ya que tal como habia comentado con
anterioridad, el Grado en Pedagogia me ha aportado una gran cantidad de conocimientos,
habilidades y competencias, pero es aqui donde he sido consciente del gran salto cualitativo de

la mayoria de ellas.

Por diferentes casuisticas la temporalizacion prevista inicialmente se ha visto afectada,
por lo que he podido observar que competencias basicas para llevar a cabo la implementacion
ACP como son la flexibilidad y adaptabilidad, se han visto comprometidas en muchas
ocasiones. Me he sentido desbordada, pero he podido sobreponerme gracias al apoyo de mi
tutora, porque como apuntaba la entrevistada 1, tal como decia Darwin, no sobrevive la especie

mas fuerte ni la mas inteligente sino la que responde mejor al cambio.

Para conseguir una exitosa consecucién de los objetivos del presente proyecto, he
tenido que afrontarlo con actitud creativa e innovadora con tal de llevar los conocimientos
adquiridos durante el Grado a la préactica. Ha resultado complejo realizar un trabajo sobre la
ACP desde la perspectiva pedagogica, no porque no resulte de enorme relevancia, sino porque
es una vision poco potenciada dentro de entornos sanitarios, donde la figura del pedagogo es
casi inexistente, algo bastante congruente teniendo en cuenta que desde la universidad tampoco

se le hace especial énfasis.

Con tal de solventar este déficit formativo y elaborar una buena propuesta, consideré
imprescindible complementar mis conocimientos sobre la tematica, mas alla de un analisis
documental y cualitativo. Es por ello por lo que, paralelamente al desarrollo de este trabajo, he
cursado un MOOC elaborado por la Catedra de Cuidados Paliativos UVic-ICO titulado
Atencién integral e integrada de personas con enfermedades avanzadas y sus familias en
servicios de salud y sociales. A lo largo de este curso, se desarrollan algunos de los elementos

importantes a tener en cuenta a la hora de plantear una buena atencion a las personas enfermas.

He asistido a una sesion de trabajo dirigida a profesionales, técnicos e investigadores
sobre la participacion de las personas mayores en situacion de fragilidad y/o dependencia
promovida por el Consell Assessor de la Gent Gran de I'Area de Drets Socials del

Ayuntamiento de Barcelona, la cual ha sido un espacio muy enriquecedor donde se cre6 un
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espacio de debate y reflexion en el que participamos diversos agentes, vinculados de alguna

manera con el sector de gente mayor en situacion de fragilidad o dependencia.

Por otra parte, asisti a una conferencia titulada Participacio social de les persones
grans: tendeéncies i reptes per la inclusié de la diversitat i la interseccionalitat conducida por
Emilie Raymond, investigadora y profesora de la Escuela de Trabajo Social de la Universidad
Laval de Quebec, en Canada. Emilie realizd una interesante conferencia en la explicé su
experiencia en la investigacion participativa que lleva a cabo, dénde estudia la interseccion
poco explorada entre la vejez y la discapacidad. De esta conferencia me llevo el conocimiento
de la teoria sobre la participacion ciudadana elaborada en 1969 por Sherry Arnstein, en la que
establece una escala que va desde la no participacion, hasta el control ciudadano, concepto

asimilable al proceso de participacion que propone la ACP.

En la conferencia, se han considerado los fendmenos pedagdgicos desde una
perspectiva interdisciplinar que me ha permitido observar las dificultades que se pueden
presentar con tal de innovar y mejorar. “No cambiard nada en la participacion de adultos
mayores con discapacidad, si Unicamente nos esforzamos en construir rampas para mejorar la

accesibilidad.” Emile Raymond.

El marco tedrico que sustenta la investigacion considero que es suficientemente amplio,
ya que interrelaciona conceptos de otras disciplinas, como es la psicolégica. En cuanto a los
aspectos metodologicos, estoy especialmente orgullosa por haber obtenido una experiencia
muy positiva y enriquecedora de las entrevistas de investigacion realizadas. Estas me han
permitido obtener nuevas perspectivas sobre mi propio punto de vista, adquirido mediante mi
trayectoria profesional de auxiliar de enfermeria. Pese a la gran trascendencia de las entrevistas
realizadas en la investigacion, es importante tomar en consideracién que hubiera sido
interesante aumentar el nimero de la muestra con tal de proporcionar informacién con un grado
mayor de fiabilidad y solidez. Concretamente el perfil profesional de un formador externo
especializado en ACP, hubiera proporcionado conocimiento sobre los aspectos mas

propiamente pedagdgicos.

Una vez analizado el proceso realizado, una posible propuesta de mejora a mi proceso
seria no establecer una calendarizacion tan rigida y a la vez poco realista, dada mi fluctuacion
laboral. Mejorar la organizacion hubiera ayudado a poder aposentar mas los conocimientos y
gestionar mejor el contacto con los entrevistados, ademas de incluir algun otro perfil con tal de

realizar una mejor triangulacion.
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En definitiva, la realizacion del proyecto ha reforzado la idea preconcebida que tenia
sobre la imperante necesidad de la sociedad actual de trabajar sobre el &mbito emocional. De
hecho, en el futuro mas préximo voy a seguir formandome en ambitos como el mindfulness o
la programacion neurolinglistica. Y tampoco me hace poner un punto final a mi experiencia
universitaria, ya que abre horizontes hacia el grado de terapia ocupacional, el postgrado de
educacion en valores o el master en musicoterapia con tal de poder reengancharme al ambito

sanitario.

Como valoracién general considero haber cumplido los objetivos planteados en el
presente TFG de forma satisfactoria, y ademas haber adquirido muchos aprendizajes tanto a
nivel profesional como personal. En mi opinidn, estimo que la propuesta abre y posibilita una
linea de trabajo pedagdgico muy importante, aunque cuente con muchos aspectos susceptibles
de mejora. Inicialmente aspiraba a un trabajo mucho mas amplio y profundo, pero la revision
bibliografica fue redirigiendo dicha orientacion, por lo que he tenido que tomar muchas
decisiones con tal de adaptarme a estas nuevas situaciones. Pero, tal como requiere la ACP, se
ha de ser flexible y adecuar los objetivos a una necesidad real adaptada al contexto, ello ha
permitido aumentar mi capacidad de andlisis, pero sobre todo la capacidad de sintesis, ya que

considero no haberla desarrollado lo suficiente durante el grado.

Sobre la guia orientativa de ACP, el producto final, cabe destacar que considero que, a
pesar de ser una propuesta breve, resulta muy transversal, recoge un compendio de informacion
de autoras relevantes de este ambito y mas concretamente de nuestro contexto con tal de
fomentar la investigacion en los lectores. Ademas, permite desarrollar diferentes herramientas
o elementos que proporcionan orientacion hacia este modelo de cuidados a los diferentes
agentes implicados, ya que resulta patente la mejora que proporciona a los receptores de

cuidados en su dia a dia.

Por todo lo expuesto, considero que este proyecto y mas concretamente la ACP han
supuesto un punto de inflexion en mi vida, tanto personal como académica, y espero
sinceramente que en un futuro proximo esta perspectiva del cuidado, sea una realidad extendida

en los centros asistenciales.
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