Revision Bibliografica sobre
“Como debe ser el Ambiente en
un Centro de Cuidados

i

=

1
.#@’:"‘

i
- b
s, S | e

Lucia Pozo Rodriguez D.N.l: 25346647-A
Tutora: Maria Rosario Castilla Mora

2014-2015



Agradecimientos

El presenta trabajo de revision bibliografica fue realizado bajo la supervision de
la profesora Rosario Castilla Mora, a quienes me gustaria darle mi agradecimiento por

la evaluacion de este trabajo.

A mis padres y hermano, por estar conmigo en cada momento y por apoyarme
en todo lo que me he propuesto siempre. Gracias por ensefiarme a seguir aprendiendo

todos los dias sin importar circunstancias y el tiempo.

Tampoco lo hubiera conseguido sin el apoyo de mi novio y mis amig@s y

compafieros del trabajo.

Pero mi mayor agradecimiento es para la Asociacion Girasol, entidad a la que
pertenezco y sin la cual yo no hubiera podido realizar este Experto. Gracias a todos
mis compafieros de la asociacién por atender cualquier necesidad o preocupacién que

tuviera con el trabajo.

Sin mas me gustaria decir que, sin esta asociacién no hubiera sido facil la
realizacion de este Experto y es por ello que deseo compartir con ellos todo este
trabajo, ya que ellos me ayudaron a centrarme en el tema el cual elegi y también por
ensefiarme a adquirir tantos conocimientos que conlleva el mundo paliativo. Espero
seguir muchos afos mas en la lucha por la calidad de vida de las personas con

enfermedades incurables y sus familiares.

Espero no haberme dejado a nadie sin mencionar, pero aun asi les agradezco

a todo el mundo su ayuda y apoyo.

iMuchas gracias a todos!




1. Introduccion

La revision bibliografica que se muestra posteriormente sera centrada dentro del
ambito social de los Cuidados Paliativos. Estos tienen como objetivo principal, mejorar
la calidad de vida de pacientes, y sus familiares, con una enfermedad avanzada no
curable que limita la esperanza de vida. (Cerdas, 2010; Consejeria de salud, 2007).
Suelen ser enfermedades progresivas con sintomas multifactoriales y cambiantes que
provocan un impacto emocional en la propia persona y sus familiares (Cerdas, 2010,
Consejeria de Salud, 2007; Ruiz-Benitez, 2007). Existen ya en nuestro pais las bases
para el desarrollo de un Plan nacional de cuidados paliativos desde 2001, ademas en
2007 se consolidan en una Estrategia nacional de cuidados paliativos, y estos planes
se han extendido a las distintas comunidades autéonomas (Aguilera, 2013). Los
cuidados paliativos son un conjunto de actuaciones que dan respuesta integral a las
necesidades fisicas, psicoemocionales, sociales y espirituales del paciente y su familia
(Consejeria de Salud, 2007).” (Torres, 2014)

A medida que las poblaciones envejecen y que las enfermedades crénicas e
incurables son cada vez mas frecuentes, la capacidad del individuo para elegir la
ubicacién de su cuidado y de su muerte final se considera cada vez mas importante en
la prestacion de una asistencia sanitaria, con un término explicito como “el mejor lugar
de la muerte”. Sin embargo, teniendo en cuenta los significados de lugar de atencién y
la muerte al final de la vida, es complejo acomodar un lugar con condiciones donde las
personas se sientan felices y plenas al final de sus dias, ya que el curso de la
enfermedad es variable, incierto, y agresivo. Aunque algunos tratamientos se
administran tanto en el hogar como en el hospital, siempre es fundamental contar con
un lugar donde las personas puedan tener un espacio de encuentro para comprender
el significado y la importancia de las experiencias de atencion al final de la vida.
Manonelles y Cirlot (2011)

Las técnicas modernas destinadas a recuperar la salud del paciente son
importantes, pero quedan a veces incompletas sino se observan desde diferentes
paradigmas, especialmente cuando las oportunidades de curacion son limitadas. Los
avances tecnologicos deben ser proporcionales a las necesidades humanas de los

pacientes y sus familiares.

Dentro de este contexto surgen los cuidados paliativos ( en adelante CP), con el
propésito de ayudar al paciente en sus ultimos momentos y buscar, por medio de un
abordaje interdisciplinar, minimizar cuanto sea posible su malestar, y apoyar

emocional y espiritualmente a sus familias y amigos.




La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié los Cuidados Paliativos (CP)
como un enfoque de atencién que mejora la calidad de vida de las personas enfermas
y de sus familias afrontando los problemas asociados con enfermedades mortales a
través de la prevencion y alivio del sufrimiento. Todo ello, mediante la rapida
identificacion, y correcta valoracién y tratamiento del dolor y de otros problemas
fisicos, psicosociales y espirituales. Son cuidados que ofrecen un sistema de ayuda
para vivir lo mas activamente posible hasta la muerte, y dan apoyo a la familia para
sobrellevar la enfermedad de su ser querido, su propio sufrimiento y el duelo. Ademas
de mejorar la calidad de vida pueden tener un influencia positiva en el curso de la
enfermedad, y aplicarse en las fases iniciales, paralelamente a otras terapias que
intentan prologar la vida (OMS, 2002).

Las familias sefalan como elementos fundamentales de una tencién paliativa de
calidad: la provisién de confort fisico a la persona que muere, la ayuda en la toma de
decisiones cotidianas, el alivio de la responsabilidad de asegurar un cuidado de
calidad, el entrenamiento para la provisidon de un cuidado adecuado en el hogar y un

soporte emocional éptimo antes y después del fallecimiento (Teno, 2001).

Seymour (2003) indicé cuatro elementos que intervienen en la satisfaccion de las
personas receptores de cuidados paliativos: la informacién sobre los servicios
paliativos, la satisfaccién de las necesidades practicas y sociales, la capacidad de
eleccion del tipo de servicio y su forma de provision, y el mantenimiento de una

atmodsfera familiar.

Proporcionar calidad de vida a los pacientes sin posibilidad de curacion es una
tarea compleja que requiere una planificacion interdisciplinaria, con la actuacién
multiprofesional. Su equipo de trabajo abarca profesionales, pacientes, parientes y el
publico en general, dedicados a la prestacién continua de cuidados en el ambito
mental (psicoldgico, psicoterapeuta, psicoanalista, psiquiatra), social (trabajador social
y voluntario), espiritual (cura, pastor, rabino), biolégico (médico, enfermero,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional) y emocional, tanto para el paciente como para
sus seres queridos. Ademas de estos, dependiendo de la evolucién clinica del caso,

pueden ser necesarios otros profesionales y expertos para cooperar con el equipo.

Este trabajo también presenta otras modalidades de profesional que colaboran en
la busqueda de la calidad de vida del paciente, como es la funcionalidad de un centro
para pacientes incurables. Por medio del proyecto de extension de “habitaciones de

los suefos” que se desarrollan en CP. Con lo que se pretende una minimizacion de




elementos hospitalarios, lo mas cercano posible del lugar ideal para que alguien pase

sus ultimos dias.

El objeto de estudio de esta revision bibliografica es la organizacion de un espacio
de encuentro para aquellas personas que se encuentran con una enfermedad
incurable, centrandome en la organizacion y distribucion de un local adaptado a las

necesidades y demandas de estas personas y sus familiares.

Para ello, previamente el trabajo se ha basado en concebir un lugar adaptado a la
realidad que viven estas personas y gestionar el prototipo de lugar que estas personas

quieren para tratar sus emociones.

El espacio debe de concebirse como un lugar entre un hospital y la casa de una
persona, dotado de todo el equipo para que en su interior se desarrollen todo tipo de
acciones orientadas a contener, orientar, asesorar y afrontar las situaciones con una
gran carga emocional que acontecen en un hospital y en una casa. (Mononelles y
Cirlot , 2011).

2. Justificacion

Son escuetos y precisos los autores que hablan y comentan sobre la
estructuracion de los espacios de encuentro de un centro habilitado para personas con
enfermedades crénicas e incurables, pero es bastante reconocida a nivel profesional la

importancia de estos espacios para estas personas.

En el contexto de estas enfermedades es notorio hacer preguntas sobre ;qué
centro esta habilitado para realizar ciertas practicas? ;Qué talleres se pueden
realizar? ;A qué personas van destinados? Y sobre todo y mas importante ;Cémo se
establecen esos espacios, con que colores se pueden pintar las paredes para que se
parezca a un espacio acogedor y neutro y como se sienten las personas cuando

acuden a ese lugar?

Por ello, la importancia de estudiar y establecer criterios de como se establecen y

gestionan estos centros y espacios y de como se habilitan para estas personas.

Primeramente el estudio se desarrollara en base a qué tipo de lugar, es decir,
como deberia de ser un centro, como se acondiciona este tipo de centros, a qué
personas va destinado, qué, como y quiénes trabajan en ese lugar y posteriormente
desarrollaré como se distribuye este lugar y como se crea un espacio de encuentro

para las personas que presentan un estado crénico e incurable.




3. Objetivos

Como he podido observar en la informacion expuesta anteriormente, el
establecimiento de un centro y habilitacion de un lugar de encuentro para enfermos
paliativos es muy importante, es por ello que el objetivo principal y general de la
revision es la definicion, establecimiento y disefio de un espacio de encuentro para

estas personas. Concretando con los objetivos especificos:

- Establecer una organizacion adecuada para este tipo de centros.

- Definir todo tipo de acondicionamiento y equipamientos para estos centros.

4. Definicion de Hospice

Para comenzar a trabajar con este estudio, definiré una serie de términos que nos
ayudaran a entender y conocer la situacion de la que hablo y el estado crénico de

estas personas.

Primero haremos una introducciéon con la definicion de los cuidados paliativos, ya

que sin este término, es imposible conocer en que terreno estamos trabajando.

Los Cuidados Paliativos (CP) son la atencién integral a pacientes cuando sus
enfermedades ya no responden a tratamientos curativos (Organizacién Mundial de la
Salud, 2002). Todo esto comienza en la década de los afios 60 con el surgimiento y
consolidacion del Movimiento Hospice y poco mas tarde con los Cuidados Paliativos,
como area de especializacion en el ambito de la salud, en clave de organizacion y

conformacioén de servicios de atencion.

A comienzos de la década de los 60 en Inglaterra, comienza a surgir la necesidad
de revisar la nocion de muerte medicalizada y de prestarle mayor atencion al
moribundo. Es alli donde surgen los Cuidados Paliativos (en adelante CP). Médicos
pioneros en CP, entre ellos algunos pertenecientes a la Unidad de Oncologia de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), han afirmado que los Cuidados Paliativos
deben ser una parte esencial de cualquier servicio sanitario nacional (Stjernsward y
otros 1996:65-72).

La concepcion de los Cuidados Paliativos actuales tuvo sus raices en los hospicios
medievales de finales del siglo XIl y mas tarde en los hospicios de Dublin y Londres.
Eran un lugar de refugio y descanso para viajeros cansados o enfermos. Basados en

un modelo de organizacion caritativos cristiano alojaban, alimentaban y ponian




especial énfasis en el bienestar espiritual de estas personas desahuciadas y

abandonadas por la sociedad y por una medicina sin respuestas.

Cicely Saunders, trabajadora social, médica y enfermera, a partir de su tarea en el
acompafiamiento a moribundos comienza a interpretar sus necesidades escuchando
no soélo sus padecimientos fisicos, sino aquellos aspectos vinculados al sufrimiento
emocional y a la dimensién espiritual. Tuvo una clara mision en su vida: fundar una
casa donde los moribundos recibieran el mejor cuidado médico, junto con afecto
compasivo y comprension desde una mirada integral. Funda en la década del 60 el
Movimiento Hospice moderno y posteriormente los Cuidados Paliativos, e incorpora
nuevos elementos a la antigua concepcidon de hospicio, cuyas bases y objetivos
discuti6 con su grupo de trabajo del St. Christopher’s Hospice de Londres,
plasmandolos en su declaracion fundacional: El St. Christopher’s Hospice esta basado
en la fe cristiana en Dios, a través de Cristo. Su objetivo es expresar el amor de Dios a
todo el que llega y de todas la maneras posibles; en la destreza de la enfermeria y los
cuidados médicos, en el uso de todos los conocimientos cientificos para aliviar el
sufrimiento y malestar, en la simpatia y entendimiento personal, con respeto a la
dignidad de cada persona como hombre que es, apreciada por Dios y por los hombres;

sin barreras de raza, color, clase o credo (Hospice, 1991).

El objetivo del hospice moderno, es el de brindar un lugar para los enfermos y sus
familias que contara con la capacidad cientifica de un hospital y con la calidez de un
hogar. Este concepto incorporaba nuevos elementos a la atencion de las personas

portadoras de enfermedades incurables, progresivas e invalidantes.

La OMS desde la década de los 80, comenz6é a conceptualizar la practica de
Cuidados Paliativos. Una de las primeras definiciones es publicada en 1991 y revisada
periodicamente hasta que la define en 2002 como “la atencion integral a pacientes
cuando sus enfermedades ya no responden a tratamientos curativos y cuando el
control del dolor, de otros sintomas, o de problemas psicolégicos, sociales o
espirituales son dominantes. La meta de los CP es mejorar la calidad de vida de los

pacientes y de sus familias”.

Los CP se definen como unidad de atencion a las personas enfermas y sus
familias, ya que es ella el principal recurso cuidador que sostiene el cuidado durante

todo el proceso de enfermedad.




“Los Cuidados Paliativos deben ser concebidos como el ofrecimiento de un lugar
seguro para el sufrimiento, un lugar en el que las personas puedan lidiar con su propia

muerte de la manera mas constructiva posible” (Stedeford, 2005:19).

Actualmente un Hospice, es visto no como una institucion sino como un programa
integral de servicio médico, psicologico, social y espiritual que provee a las personas
diagnosticadas con una enfermedad incurable, la oportunidad de vivir con dignidad
cada momento de sus vidas. La mayoria de las personas que se benefician de este
servicio contindan viviendo en sus hogares hasta el momento de sus muertes. Sin
embargo, un hospice también se ofrece a pacientes que residen en instituciones

geriatricas, los hospitales, carceles y otras instituciones.

Este modelo de cuidado holistico se enfoca no tanto en la curacién bioldgica, como
generalmente se ve en los hospitales y las clinicas, sino en la sanidad integral de la
persona. La filosofia de hospice ve el concepto de salud no como la ausencia de

enfermedades sino como un estado de integracién fisico, mental, social y espiritual.

La idea central de hospice es la de proveer el ambiente adecuado para un buen
morir. Desde la década de los 1990 se ha comenzado a manejar con mucha
frecuencia la idea de medicina o cuidado paliativo, que tiene como meta principal tratar
no sélo el dolor fisico sino también el dolor emocional, social y espiritual tanto del

paciente como el de los familiares o allegados.

El servicio de hospice reline a profesionales de distintos campos tales como el de
la medicina, la enfermeria, el trabajo social, la capellania, la psicoterapia y la
consejeria. También hay asistentes de enfermeria, masajistas, nutricionistas, vy
farmaceutas que unen sus fuerzas en amor y con compasién para proveerles a los
pacientes con enfermedades terminales el mejor cuidado posible. Este equipo de

profesionales ofrece el servicio de hospice al paciente al igual que a sus familiares.

El equipo profesional del hospice, el paciente y la familia se ponen de acuerdo
para juntos usar sus energias y voluntades con la intencion de asegurarse de que
cada paciente viva cada dia de su vida con tranquilidad y dignidad. Este equipo
alcanza la excelencia profesional en el cuidado paliativo al ofrecer intervenciones y
servicios paliativos basados en la evidencia cientifica y el saber clinico integral en un

ambiente caracterizado por la compasién, solidaridad y amor.

Las intervenciones paliativas se hacen con la intencién de aliviar el sufrimiento,
manejar las complicaciones médicas, controlar los sintomas de disconformidad y

mejorar la calidad de vida tanto del paciente como la de los familiares.




Los criterios para que una persona reciba este tipo de servicio varian segun la
nacion, pero la gran mayoria de personas que son diagnosticadas con una
enfermedad terminal y con menos de un afio de vida de prondstico, son personas que

pueden demandar este servicio, aunque siempre se extienden mas alla del paciente.

Para otros, como Worpole (2009) el término hospicio esta fuertemente asociado
con la muerte. Muchos familiares se sienten en un sentido de ansiedad cuando es
admitido a un hospicio, es como si de alguna manera se completa en muerte. En la
planificacién y el disefio de un edificio de hospicio, debemos tener una oportunidad

para aliviar estos temores y ansiedad comunes (p. 33- 52).

En definitiva, un hospicio es un lugar para personas con enfermedades incurables
y sus familias que viven circunstancias especiales. En este contexto, el tiempo es oro,
ya que es escaso Y finito en el tiempo. Es un lugar donde la gente con enfermedades
incurables, se enfrentan a los retos extraordinarios y con la ayuda de profesionales de
la salud y dedicados al triunfo del deterioro fisico progresivo y pérdidas secuenciales.
La gente vive hasta que muere y es trabajo de todos que las personas vivan hasta su
ultima dia con la mejor calidad de vida posible. Por ello el espacio de encuentro debe

ser un lugar donde la persona se sienta feliz, tranquila y en paz.

En relacién con Espafia, el termino hospice no esta concebido como tal. Los
espacios creados en Espafa para personas con enfermedades incurables no se
construyeron hasta la década de 1980- 1990. Las primeras unidades de Cuidados
Paliativos fueron implantadas en Catalufia por Xavier Gémez- Batiste y Joseph Porta.
Hasta 1992, no se funda la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL), que
es donde se recogen las primeras recomendaciones para los espacios en Cuidados

Paliativos.

En Espafia, los lugares donde la gente se enfrenta al final de su vida comprenden
todo lo que el paciente necesita como, espacios donde poder estar tranquilo y poder
compartir tiempo con sus familiares, tener una asistencia fisica, emocional, social y

espiritual completas.

5. Organizacion de un Centro de Cuidados Paliativos (Espacios de

Encuentro). Resultados

La organizacion de espacios sanitarios, deben de comunicar y conseguir transmitir

ciertas premisas basicas ligadas al sector que van a demandar su recurso.




Son espacios de trabajo con atencion personalizada y cualificada, espacios donde
debe convivir el protagonismo del paciente con la discreta atencion personal a un
paciente. Estos aspectos son dificiles de acoger de forma equilibrada bajo un mismo

techo.

Es por ello que tiene especial importancia una correcta seleccion de personal, de
disefio, de materiales, etc. Dando una especial relevancia a la iluminacién, a las vistas,
al color de las paredes y a cualquier equipamiento que entre en contacto con el

paciente.

Dentro del ambito sanitario, se encuentra la intervencién social que recoge todo lo
relacionado con el tipo de equipamientos y recursos que compone estos centros. Por
ello, el Trabajador Social debe de intentar mejorar, paliar y ayudar a que se cree un
entorno adecuado para la familia, paciente y personal sanitario. Tanto el paciente
como la familia, van a percibir de forma directa o indirecta todo los recursos con los

que cuente estos centros, valorando las necesidades de cada paciente.

Dentro de un centro de cuidados paliativos, el paciente necesita que éste tenga
todos los servicios especializados, no solo la demanda actual sino también para un
futuro. Hay que tener en cuenta todas las necesidades especificas de los pacientes,

sus familias y personal que trabaja.
Segun Manonelles y Cirlot (2011) el proceso que se debe llevar a cabo sera:

- Ordenar la informacion sobre el tema a tratar.

- Elaborar y conceptualizar la propuesta para crear un prototipo de espacio,
donde se puedan gestionar las emociones.

- Disefiar el proyecto.

- Construir el prototipo con cinco espacios determinados:

o Un espacio programado, de caracter privado, ubicado en la terraza, con
vistas a un jardin.

o Un espacio de libre utilizacion equipado con un ordenador y conexion a
Internet.

o Un espacio con servicio de café/tabaco.

o Un jardin exterior publico redisefiado y equipado con hamacas, mesas,
sillas, flores, agua fresca, ... destinado a funcionar como un espacio
relacional y de encuentro para los enfermos, familia y visitantes, usado
preferentemente para la lectura, para escuchar musica y para la

relajacion.
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o En la fachada exterior del centro, un nuevo espacio de conexion
urbana, no accesible, pero que sirva como reclamo del prototipo de via
publica”.

- Por ultimo, entrevistar a las personas relacionadas con el proyecto: médicos,

enfermeros, psicologos, trabajadores sociales, etc.

Se pretende crear un espacio experimental de reflexidon sobre las emociones no
so6lo de los enfermos, familiares y amigos, sino también del personal sanitario, donde
el ambiente sea calido, acogedor, abierto y luminoso, es decir, crear un sentido de
apertura y de la luz. Este espacio debe ofrecer paz, serenidad y un ambiente cercano.
(Worpole, 2009. P. 33-52).

Douglas y Steele (2002) sugieren que los factores importantes para los pacientes
son: privacidad, facilidad de acceso, facilidad para los familiares, facilidades de aseo,
conexion con el exterior a través de ventanas, balcones,... y la preferencia de
habitaciones individuales. Todo ello construido con una estética que acoja, distribucion

de un edificio amable y que minimicen los sentimientos de inseguridad.

Kirk (2002) comenta que las necesidades comunes a cubrir de los pacientes son:
areas comunes para los enfermos para asegurar companfia, espacios suficientes para

el acompafamiento de los familiares y espacios que conecten con el exterior.

Segun Worpole (2009) “el contacto inicial del centro con el paciente y familia,
puede tomar la forma de una llamada telefénica de un familiar de ansiedad o una visita
no anunciada por un paciente o familiar. Sus primeras impresiones del centro a la
persona son de vital importancia: la unidad en el campus, los jardines, flores y
arbustos, la facilidad de aparcamiento, el cese a la entrada, la vista, la recepcién son
la sefalizacion y las comunicaciones, etc., son todos muy importantes en la formacion

de impresiones iniciales” (p. 33-52).

La atencion ambulatoria, muchos de los pacientes asistiran a la unidad de dia para
la intervencion terapéutica o terapia dimensional de nuevo, la entrada y las salas de
espera son muy importantes. Esto requerira una entrada independiente para las
actividades ambulatorias, sefiales de tipo doméstico, como las flores, sillones, mesas
de café, iluminacion suave, obras de arte, etc. Tendran toda la ayuda para ofrecer

tranquilidad.

Con respecto a las habitaciones, todos los alojamientos del paciente deben estar
en habitaciones individuales. Estas habitaciones deben ser aireadas y capaces de

albergar un gran numero de visitantes durante el dia. Debe haber espacio para que
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uno o dos miembros de la familia se puedan quedar a dormir o descansar durante la
noche. La cama debera estar situada de forma que el personal de enfermeria pueda
ser capaz de acceder a ambos lados de la cama con facilidad y sin tener que mover
mobiliario. Las habitaciones deben acomodar con facilidad la gama de equipos que
seran necesarios para el cuidado de los pacientes con alto grado de dependencia o en
estado incurable. La mayoria de los pacientes prefieren habitaciones individuales para

su tranquilidad, privacidad y dignidad.

La decoracion y los accesorios deben ser duraderos, resistentes y de la mejor
calidad. El ambiente en general debe ser relajante y calmante, debe haber espacio
para mostrar los elementos personales (fotografias, etc.) y la luz debe tener un control
mucho mas de su entorno cercano. El sistema de gestion del aire son importante,
sobre todo en respecto de los pacientes que pueden requerir aislamiento o aquellos
que puedan tener nauseas por olores (comida, cocinar o los malos olores procedentes
de otras fuentes). Cada habitacién debe tener un cuarto de bafo completamente
equipado para los pacientes con alto grado de dependencia. Si puede ser, con

agradables vistas o preferiblemente, con acceso a jardines, arboles, etc.

En el disefio, se deben establecer pasillos y puertas amplias, que permitan la
privacidad y demarcacién de los dos ambientes, el de la habitacién y el del resto del
centro y la posibilidad de percibir el mundo exterior también es de vital importancia y
debe conseguirse a través de ventanas amplias, patios, terrazas, etc. (Degremont,
1998).

Verderber y Refuerzo (2003), comentan que con respecto al color de las paredes,
muebles, superficies, y alfombras debe ser cuidadosamente coordinada con las
necesidades del enfermo. Se han establecido que los tonos rosas y malvas son
colores eficaces para reducir la ansiedad. Por encima de todo evitar amarillo y tonos
apagados y blandos, ya que a pesar de ser el color de la iluminacién es el color mas

contradictorio de todos. (P. 66).

Segun Heller (2004) el color azul es el color preferido de la mayoria de personas,
transmite simpatia, armonia, fidelidad. Es el color de las virtudes espirituales. El verde
transfiere esperanza. El color blanco significa pureza e inocencia. Con respecto al rojo
se ha encontrado estudios que tienen influencia en la agitacién en pacientes. Al igual

que el color negro, transmite en las personas violencia y muerte.

Se debe prestar especial atencion a la necesidad de los pacientes que deseen

desplazarse fuera del area de la cama y la variedad de salas de apoyo, tales como
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salas de dia, un lugar para la reflexion tranquila y un excelente lugar en donde reunirse
con amigos y familia (posiblemente area de recepcién que debe tener zonas de estar
discretas, ambientes intimos y privados, accesos a té/café, etc.) los pacientes que no

desean comer en la cama, tienen una mesa de comedor.

El caracter y la calidad de los espacios de circulacion también deben ayudar a la
sensacion de calma. Los pasillos deben ser lo suficientemente amplios para permitir
que los pacientes y el equipo puedan tener acceso junto, pero crearse un espacio ni
entorno institucional. Los pasillos deben ser areas decoradas con artes decorativos

apropiados.

Con respecto a los familiares, estos necesitan una especial consideracion, a
menudo son personas con agotamiento fisico y emocional y pueden estar en términos
de dolor, ira o depresién. El entorno debe estar estructurado para disminuir sus

tensiones y frustraciones.

El espacio para estar con sus familias debe de estar en consideracion con las
instalaciones, para la disposicion de las entrevistas, permitiendo el acceso a las

habitaciones y a las instalaciones de dia (un snack/bar).

En los hospices, la actividad social y la interaccién tienen su tiempo y lugar, sin
tener en cuenta las restricciones de edad. Proporcionar un espacio dentro de la
habitacion para por ejemplo leer o simplemente para pasar el rato, es proporcionar un

espacio de actividad tranquila para los pacientes.

Es importante contar en estos centros con un espacio para mascotas de los
pacientes, ya que una vez mas han demostrado ser compafieros significativos para el
paciente. La pérdida de control y la dignidad asociada con la muerte, puede reducirse
en gran medida si uno es capaz de haber sostenido contactos con un perro o algun
tipo de mascota. El hospice debe ofrecer espacios para los animales domésticos que
se alojan en una manera que sea discreto, higiénico y cerca de la proximidad de los
pacientes. Las mascotas son una fuente de alegria, un recordatorio de sonidos y
ritmos de la vida. Ellos impactan dentro de la esfera emocional de sufrimiento.
(Verderber y Refuerzo, 2003. P. 68).

En los centros de cuidados paliativos también es necesario contar con terapias de
arte, como esculturas, collages, vidrieras, etc. Ya que crean un escenario fisico mas

suaves.
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Es importante contar con salas multisensoriales como son las salas de juegos para
nifos, un lugar donde se disimulen las luces, olores, sonidos, colores, etc. Un lugar
donde los niflos de los familiares de los pacientes puedan disfrutar de una visita

agradable tanto para ellos como para los pacientes.

En los centros paliativos, existen muchos tipos de salas de baino, spas y salas de
hidroterapia, donde se refleja la diversidad de actitudes respecto a las necesidades de
higiene personal tradicionales en relacion con los beneficios terapéuticos del agua.
Alternativamente, hay una variedad de bafieras y grandes piscinas de terapia que
estan disponibles para su uso, con la eleccion en funcién tanto de las cuestiones
puramente higiénicas como en las actitudes filoséficas con respecto al agua en el
manejo del dolor. En estos espacios, la calidad del personal determina directamente la
calidad de atencion en el hospicio. En los hospicios, se requiere la relacion de
confianza entre paciente-personal sanitario, incluyendo que el personal debe tener un
entorno que facilite su trabajo y sus funciones. Necesitan un espacio donde puedan

tomar decisiones desde una perspectiva dificil y emocional.

Es de vital importancia la necesidad de este tipo de espacios para las personas
que se encuentran en una situacion de su enfermedad que es incurable. La creacion
de estos espacios de encuentro en un hospicio es para ellos un lugar donde poder
refugiarse y compartir todas sus emociones y vivencias. Dentro de estos espacios de
encuentro se pueden realizar varias actividades como terapias, sesiones grupales,
establecer salones de belleza tanto para mujeres como para hombres, ya que es muy

importante como se sienta la persona con respecto de su fisico.

Otro aspecto a tener en cuenta es la religion y valores culturales de los pacientes.
Dentro de este espacio de encuentro se establecen lugares con capilla, para que los

pacientes puedan realizar sus necesidades espirituales.

En estas instrucciones de como disefiar un espacio para las personas con
enfermedades incurables, se han basado en como evocar una atmésfera de paz y
tranquilidad, junto con un conjunto de valores. Los centros de cuidados paliativos son
los lugares mas destacados para realizar sesiones donde las emociones pueden ser

orquestadas de manera creativa mediante un buen disefio.

Tienen el potencial de convertirse entre los mas importantes nuevos ajustes

espirituales de un mundo en general mas secular (y cada vez mas medicalizado).
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6. Metodologia de la Revision

Para la realizacién de esta revisién se han utilizado las siguientes bases de datos:
PubMed, Psycinfo y la Biblioteca Cochrane. Ademas se usé el buscador de Google
Books y otros buscadores de Google donde se han recopilado mucha informacion.
Especialmente toda la informacion encontrada en relaciéon con el tema ha sido escrita
en inglés y la mayoria de la informacion ha sido recopilada de Google Books. Las
referencias y bibliografia se han elaborado a través de la normativa APA, usada
normalmente en Trabajo Social. No he utilizado ninguna pagina de referencia social,

porque no hay informacion suficiente sobre el tema que abordo en este trabajo.

En la mayoria de la busqueda que he realizado se han utilizado las mismas
palabras clave: hospital design and construction/ palliative care/palliative
medicine/hospice construction junto con la busqueda realizada en los diferentes
buscadores de google como distribucién de un hospice/ espacios de encuentro dentro
de un hospice/ disefios y arquitectura de un hospice. (Las barras significan las
diferentes busquedas realizadas y el conjunto de palabras que se ha utilizado para la
busqueda. Todas las palabras expuestas anteriormente se probaron tanto en inglés

como en espafol. A través de esta busqueda se encontraron:

Base/ Pubmed Psycinfo Biblioteca Google Buscadora
Busqueda Cochrane Books de Google
Hospital 11.147 108 0 Millones Millones

design +
construction
116 12 0 8.270 Millones

Palliative care

+ construction

Palliative
medicine + 645 22 0 4.120 Millones
hospital

design
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Hospice
construction + 4 4 0 2.350 Millones
palliative

medicine

Después de la localizacion de muchos articulos encontrados que parecian de
interés, algunos se descartaron debido a que no contenian suficiente informacion
sobre el tema que se trata en este trabajo o porque ya habian sido encontrados en
fuentes anteriores o incluso porque no contenian informacién relevante ni de impacto

para el contexto del que hablamos.

De este modo, se han escogido diecisiete, de los cuales los elegidos han sido
todos de Google Books, ya que hablan en especifico sobre arquitectura y disefio de un
hospice y dentro de este los espacios de encuentro. Las otras bases de datos no
contenian informacion relevante para este trabajo, o incluso muchos lo relacionaban
con otros factores de los Cuidados Paliativos. Los utilizados en este trabajo han sido
varios de google books ya que s6lo esos contenian informacion relevante. Todos los
escritos utilizados para la realizaciéon de este trabajo pueden ser consultados en el

apartado final de esta revision (referencia bibliografica).
7. Conclusiones

Tal como se ha sefialado a nivel tedrico y luego se ha contrastado con los distintos
estudios y autores mostrados anteriormente que un centro de Cuidados Paliativos o un
espacio para personas con enfermedades incurables se debe disefiar pensando
siempre en el bienestar del paciente y su familia y fomentando la calidad de vida de

éstos.

Como anteriormente se ha comentado, el centro debera tener las distribuciones
necesarias para adaptarse lo mejor posible a los pacientes y familia, debera contener
jardines con puntos con agua. Los pasillos y habitaciones deberan ser amplios para
poder acceder con cualquier medio. El centro debera de tener distintas partes, es
decir, unidades de ingreso para los pacientes, unidades de dia, donde realizan las
diferentes actividades y ejercicios de fisioterapia, etc. Y la zona donde se establecen
los despachos y salas para los profesionales. Aunque hay autores que establecen mas
espacios y otros menos. Unos autores hablan de espacios generales y dentro de cada

uno de ellos establecen salas y otros lo dividen en espacios mas concretos.
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El centro debera tener muy buena iluminacion y buena ventilacion. Y las paredes
estaran pintadas de un color no muy blanquecino, aunque aqui existe controversia con

los autores, ya que el color blanco tiene un significado de pureza e inocencia.

Segun los datos extraidos, en general la mayoria de autores estan de acuerdo en
el disefio y establecimiento de espacios de encuentro para personas paliativas. No
existen controversias entre ellos, aunque podemos prejuzgar que todo esta
establecido con un modelo distinto al de Espafia, ya que en Espafia no hay ningun
protocolo de disefio en un centro. Todos los autores se remiten a modelos

anglosajones.

Por otro lado, un planteamiento de un disefio ejemplar a grandes rasgos para un

centro de Cuidados Paliativos seria:

- Estar bien situado, es decir, debe ser un centro bien ubicado con respecto a la
periferia y centro de donde se quiera situar. Todo debe quedar establecido en
una primera planta, con aparcamientos suficientes para coches, ambulancias,
etc.

- El centro debe de estar rodeado de un jardin, al que puedan acceder desde las
habitaciones de los pacientes. En el jardin es conveniente que haya muchas
flores y arboles y que contenga una fuente. En alguna parte del jardin se
deberia de hacer una especie de carpa, para las terapias al aire libre.

- Con respecto a las barreras arquitectonicas, no deben aparecer, ya que si hay
escaleras lo mas conveniente es disponer de ascensores y rampas no
resbaladizas. Al igual que en las escaleras debe de haber un pasamanos, para
hacer descansos y apoyarse las personas.

- La entrada al centro debera de estar bien situada. En ella se estableceran
emblemas y dibujos representativos de los Cuidados Paliativos. Al lado de la
entrada se deberia establecer un comedor y una cafeteria.

- En la recepcion del centro se establecera un panel con la informacién
necesaria sobre los distintos servicios.

- El centro debera de estar dividido en tres zonas; zona de ingreso y zona para
el personal sanitario y administrativo. Las distintas zonas deberan de estar
pintadas de un color no muy apagado.

o Zona de Ingreso: estaria integrada por las diversas habitaciones de los
pacientes, donde habra dos camas por habitacion, un aseo dentro de la

misma y con vistas al jardin.

17




Los pasillos seran bastante amplios y las puertas seran adaptadas para
que los pacientes y familiares puedan acceder con o sin silla de ruedas.
Habra una sala dedicada a los nifios, donde haya juguetes y todo tipo
de material adaptado para nifios. Una sala para mascotas y una sala de
reunién de la familia.

También contendra una capilla, tanto para el paciente como para la
familia y un espacio funebre.

En la misma zona, estara situado el control de medicina y enfermeria y
todo su equipamiento correspondiente.

o Zona de Dia: estaria integrada por todos los espacios basicos e
instrumentales de la vida diaria del paciente. Estaria compuesto por la
zona de rehabilitacion donde estaria adaptado con sus dos camas
equipadas para los masajes. Habria un gimnasio para que las personas
pudieran hacer sus ejercicios, y su zona de peluqueria, salas con bafios
para masajes con burbujas, y otra sala mas para cualquier tipo de
terapia.

o Zona para el personal sanitario y administrativo: habria un despacho
grande para todo el personal administrativo que trabajara en el centro,
incluyendo cargos superiores y por otro lado, estaria el personal
sanitario. Cada equipo tendria una sala para reunirse y trabajar
conjuntamente los casos tanto de domicilio como de la zona de ingreso.
Los equipos estarian compuestos por médico, enfermeros, trabajadores
sociales y psicologos. Los equipos que trabajen en la zona de ingreso
también se incluiria al fisioterapeuta.

Dentro de esta zona se estableceria un salén de actos, para cualquier
tipo de curso o para cualquier tipo de evento del centro.
El centro debe de contener suficientes aseos tanto para los pacientes como
para la familia y personal sanitario. Los aseos deben de estar colocados con
altura, para que los pacientes no tengan que agacharse demasiado para hacer
sus necesidades. Las duchas deberan tener asientos y posa-manos.
La iluminacion del centro debe de ser agradable, es decir, con una luz calida y
no muy potente.
En las habitaciones, los pacientes podran tener cualquier objeto que ellos
necesiten o quieran.
Las vistas de la zona de ingreso y de dia deben ser al jardin.
La ventilacion y calefaccion se podran regular desde las habitaciones, segun la

temperatura de cada paciente.
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Independientemente de como cada autor quiera establecer un centro para
personas paliativas, lo mas importante es centrar la atencion en el paciente y su
familia, en las necesidades que puedan tener y que sobre todo que se establezca un
sitio seguro donde se parezca mas a un hogar que a un hospital. Por ello una pregunta
inevitable es ;Por qué en Espana no esta recogido el disefio de un espacio para
personas paliativas? Los centros de Espaia, sen qué se basan para establecer este
tipo de centros? ¢ Siguen algun tipo de protocolo para el disefio de éstos? Queda por
tanto abierta posibles lineas de investigacion para mejorar este tipo de centros vy
espacios para estas personas, ya que cada uno de los autores anteriores da sus
matices pero ninguno recaba toda la informacién necesaria para establecer un espacio

ideal para estas personas.
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Miscelanea:

“Los servicios y recursos sociales no son un acto de gracia, sino la satisfaccion de un

derecho’
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