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Introduccion

El propésito de esta tesis es el estudio de la arquitectura que enmarca uno de los episodios mas
estresantes y duros que una persona puede vivir: la experiencia de la muerte. Tal como sucede con
todos nuestros actos vitales, este también se circunscribe a un escenario determinado. Un lugar
que se concreta especialmente en las muertes anunciadas con cierto tiempo de antelacion, aquellas
en las que el moribundo y sus acompanantes pueden guiar este final de la vida hacia un ritual de
despedida acorde a las necesidades y deseos integrales del protagonista. Esta tesis realiza un analisis
acerca del espacio de la muerte anunciada y reflexiona sobre su correspondencia a la realidad so-
ciocultural que se vive aqui y ahora.

El destino de algunas personas ante una enfermedad en situacién irreversible puede preverse
en la actualidad, gracias a la gran capacidad de diagnostico que dispone la medicina contempo-
ranea. Estos enfermos son derivados en la tltima fase de la enfermedad, cuando cualquier via de
tratamiento no es eficaz ni recomendada, hacia la atencion del equipo de medicina paliativa, espe-
cialidad médica con un enfoque humanitario y de trato individualizado hacia la unidad paciente
y acompanantes. Este planteamiento de cuidar cuando ya no se puede curar ha revolucionado las
bases de la filosofia médica a finales del siglo pasado, en nuestro pais. Mientras la orientacion asis-
tencial todavia a dia de hoy continua siendo mayoritariamente vitalista y curativa, se ha activado
un germen en el nucleo de las ciencias de la salud fundamentado en los principios bioéticos y en la
medicina paliativa que, poco a poco, se esta extendiendo por todo el ambito asistencial.

Este cambio de paradigma en la filosofia médica parece ser el reflejo de una progresiva modifi-
cacion en la mentalidad colectiva en relacion a la experiencia de la muerte sufrida desde finales del
siglo pasado. De manera incipiente, se manifiestan alteraciones observables en el comportamiento
alrededor de esta ultima experiencia, desde el punto de vista del enfermo, de los acompanantes y
del equipo asistencial. Creemos que contrastar la realidad actual con las actitudes desarrolladas a lo
largo de la historia puede aportarnos una informacién que nos permitira examinar su correspon-
dencia con los espacios de ultimos dias existentes.

El espacio del final de la vida de las personas debe dar respuesta al «nuevo» postulado que re-
presenta los principios de la medicina paliativa y de la bioética. Esta es la propuesta en la que se
sumergen nuestras inquietudes en relacion a este tema. La arquitectura sanitaria siempre ha ido un
paso mas atras del ritmo del progreso de la medicina moderna, sobre todo a consecuencia de la ace-
leracion sufrida desde la segunda mitad del siglo XX. Es probable que la arquitectura, debido a sus
propios tiempos de ejecucion siempre se encuentre en desventaja respecto de la investigacion y del
desarrollo de esta disciplina. Este desajuste se acusa mas en la arquitectura hospitalaria, puesto que
la programacion del propio edificio puede durar anos entre gestion administrativa, econémica y
definicion de objetivos asistenciales. A esta dificultad se agrega un catalogo de centros hospitalarios
heredados del pasado que han intentado adaptarse con serios esfuerzos a los nuevos tiempos. Algu-
nos, definidos con una configuracion espacial mas holgada, han conseguido superar este reto; otros
nacieron practicamente obsoletos, dejando escaso margen para su adecuacion actual. A pesar de
ello, esto no impide tomar el pulso de los cambios socioculturales, mas alla de las implicaciones pro-
gramaticas en relacion a los avances tecnologicos y terapéuticos que modifican criterios funcionales.
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En la actualidad, la nueva arquitectura sanitaria intenta crear una atmoésfera mas humanizada
y acogedora para sus usuarios. El disefio de los centros hospitalarios también se ha adaptado a las
modificaciones desarrolladas en las ciencias de las salud y a los nuevos perfiles de usuarios que se
han generado. Cada vez el peso especifico de las consultas externas y del hospital de dia es mas
importante en la configuraciéon de este tipo de edificios, mientras que el area residencial ha ido
perdiendo repercusion, por ejemplo. La definiciéon de la arquitectura hospitalaria siempre presenta
un amplio margen de incertidumbre, porque tnicamente los planificadores y los arquitectos que
resuelven estos complejos edificios pueden solucionar los problemas presentes y tan solo prever una
evolucion futura llena de incognitas'.

Sin embargo, el giro copernicano que representa la introducciéon de la medicina paliativa y
la bioética en el ambito de la salud es una certeza. Las fuentes legislativas que han rubricado los
cambios acaecidos en el pais en las tltimas décadas lo confirman. La materializaciéon de este nuevo
universo se manifiesta en la atencién asistencial y en las actitudes del personal sanitario, pero su
repercusion es muy tenue o inexistente en el entorno construido. Puede que esta alteraciéon no afecte
al espacio, o quizas, no se ha planteado porque esto requiere considerar y enfrentarse a realidades
incomodas y silenciadas, como la enfermedad avanzada, el sufrimiento y la muerte. Estas situacio-
nes quedaron en un olvidado segundo plano al concentrar los esfuerzos en resolver la complejidad
exponencial que tomaban los hospitales modernos, de la misma forma que el ejercicio de cuidar
habia quedado relegado dentro del campo de la medicina curativa. La enfermedad avanzada y la
muerte, a proposito o no, han sido obviadas en la reflexion que define el espacio asistencial en la
actualidad.

Como reaccion al taba de la muerte desarrollado desde mediados del siglo pasado, la critica
arquitectonica ha omitido el discurso en relaciéon a estos espacios. No podemos culpar a nuestra
disciplina sobre este hecho, es fiel al contexto sociocultural presente que evita pensar seriamente
sobre nuestra mortalidad como un hecho natural e inevitable. El campo de la arquitectura teérica
tampoco se ha hecho eco de las vias de discusion abiertas en las ciencias humanas, que han intenta-
do compensar este silencio. Los estudios sobre el concepto de la muerte y el entorno que rodea esta
experiencia han sido analizados bajo un enfoque multidisciplinar (filosofia, religion, historia, socio-
logia, antropologia, psicologia) desde la década de los cincuenta, generando un cuerpo documental
importante en relacion a este tema. A pesar de ello, la arquitectura no ha sido permeable a esta
divulgacion cientifica. Prueba de ello es la inexistencia de trabajos que remitan a esta materia en Es-
pana, a excepcién de algunos textos y publicaciones que examinan el modelo /ospice’ y su influencia.

El Movimiento Hospice, considerado el origen de la medicina paliativa moderna, ha promovido
una nueva tipologia arquitecténica para la asistencia y para el apoyo de los pacientes en situacioén
de ultimos dias, el fwospice. Esta propuesta, que vincula el espacio con la calidad de la atencién y con
el bienestar de las personas, nace en el St. Christopher’s Hospice (1967), bajo la direcciéon de Cicely
Saunders, la precursora de esta filosofia. Aunque, este movimiento se ha exportado a muchos paises
desarrollados, el modelo fospice no se ha desplegado en nuestro pais. Unicamente se ha construi-

! Paniagua, José Le6n. La arquitectura de la medicina. A&V Monografias. 1994; nam. 49, pp. 3-5.

2 El edificio de tipologia fospice nace del movimiento que da origen a la medicina paliativa moderna. Es un equipamien-
to especifico para atender a los pacientes moribundos que intenta representar arquitectéonicamente los criterios de la
medicina paliativa, siendo el propio espacio un elemento que favorece el bienestar de sus usuarios.



do un hospice en Benalmadena (Malaga), el centro Cudeca. A pesar de que no se ha considerado
adecuado reproducir esta solucion, la implantacién de la medicina paliativa asocia inicialmente
unas caracteristicas del espacio a esta actividad. Como analizaremos, este criterio ambiental se ha
adoptado de forma irregular en los distintos servicios que hemos analizado, sin que aparentemente
haya una causa que lo justifique. No podemos negar que existe cierta analogia entre los fospuces y las
unidades de cuidados paliativos implantadas en nuestro territorio; ambos planteamientos espaciales
comparten sus principios fundacionales y sus objetivos. Por este motivo, el analisis de los Aospices nos
puede aportar indicios sobre la definiciéon apropiada de los espacios del final de la vida, si compro-
bamos que no se ajustan a los requerimientos globales actuales. Esta revision se ha basado princi-
palmente en los textos Hospice inpatient environments: compendium and guidelines® de la arquitecta Deborah
Allen Carey, Innovations in hospice architecture* de los arquitectos Stephen Verderber y Ben J. Refuerzo y
Modern hospice design: the architecture of palliative care’ del historiador Ken Worpole. Hemos complemen-
tado este estudio evaluando otras arquitecturas de caracter asistencial que, desde nuestro punto de
vista, también reflejan una manera de proyectar lugares calidos y reconfortantes para personas que
experimentan una etapa vital de estrés y de sufrimiento. Los Maggie’s Centres o la Casa dels Xuklis
son ejemplos de satélites sanitarios que abordan esta cuestion desde una propuesta arquitectonica
cotidiana y restauradora, completamente alejada de los principios del disefio institucional.

Incorporar en nuestra reflexion los conocimientos y las investigaciones de las ciencias huma-
nas y de la salud sobre este tema ha sido uno de los primeros objetivos de esta tesis. Este hecho ha
motivado la revision de la bibliografia fundamental de las diferentes disciplinas que han tratado
extensamente el concepto de la muerte y el proceso de morir durante los anos que ha durado esta
investigacion. Quizas, los primeros pasos para aproximarse a este universo se deban dar a través de
dos libros esenciales, Cuidados de la enfermedad maligna terminal® de Cicely Saunders y Sobre la muerte y
los moribundos” de Elisabeth Kibler-Ross. Estas dos doctoras recondujeron la atencion médica ha-
cia una sensibilidad centrada en la voz y en la percepcion subjetiva del paciente, en sus distintos
ambitos profesionales. Debido a las limitaciones temporales de la investigacion, no se ha realizado
un estado de la cuestion exhaustivo de cada una de las disciplinas que han abordado esta tematica,
sino que hemos estudiado los puntos mas significativos y relevantes para intentar definir un espacio
apropiado a esta experiencia. La inmersion en este amplio campo de investigaciéon ha constituido
un esfuerzo importante, porque ha implicado persistir en el estudio de aspectos de la practica y de
la realidad médica que habitualmente se esquivan, debido al miedo que provoca sentirse vulnerable
y efimero. La informacién conseguida a través de esta investigacion transversal nos ha aproximado
a los factores que intervienen en lograr un muerte apacible. En este sentido, las aportaciones de los
psicologos Ramon Bayés y Joaquin T. Limonero a través de su investigacion sobre el sufrimiento del
paciente y de sus acompanantes en la proximidad de la muerte han constituido una guia significativa
para entender como puede afectar el disefio de estos entornos en esta experiencia.

En ausencia de un cuerpo analitico anterior a esta tesis sobre los espacios del final de la vida,
hemos examinado las unidades de cuidados paliativos de centros hospitalarios y sociosanitarios que
son especificamente los servicios que apoyan y controlan los procesos de muerte de las personas que

% Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand Reinhold.
* Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis.

> Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York: Routledge.

% Saunders, Cicely. (1980). Cuidados de la enfermedad maligna terminal. Barcelona: Salvat.

7 Kiibler-Ross, Elisabeth. (1969). Sobre la muerte y los moribundos. (3" Ed). Barcelona: Grijalbo.
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estan ingresadas en ellos®. Indiscutiblemente, no son las tnicas unidades de alta mortalidad que
podemos encontrar en los edificios sanitarios, porque entonces deberiamos considerar las urgencias,
las unidades de medicina intensiva e incluso cualquier unidad de hospitalizacion. La diferencia
entre ellas reside en que estas Gltimas presentan una orientaciéon curativa, aunque esta a veces no
evite el fallecimiento de un paciente tratado en estos servicios, mientras que las unidades de cuida-
dos paliativos estan destinadas a cuidar y a mejorar el bienestar del paciente incurable. Teniendo
en cuenta que nuestra voluntad es estudiar el espacio que enmarca la situacion del final de la vida,
creemos justificado centrarnos en estas unidades, de forma que su evaluacion pueda reinterpretarse
posteriormente en el resto de espacios donde se prevea la muerte de una persona. Desde este punto
de vista, hemos contrastado nuestra evaluacién del espacio de estos servicios con otras investigacio-
nes especificas de otras disciplinas, realizadas en alguna de estas unidades. El trabajo de campo en
el que se basa la tesis en antropologia de Maria Ramona Getino Canseco’ se realiza en la unidad de
cuidados paliativos del Hospital Duran i Reynals y la investigacion de la tesis' del psic6logo Joaquin
T. Limonero se desarrolla en el servicio de medicina paliativa del Hospital de la Santa Creu de Vic.
Sus opiniones y consideraciones sobre el espacio o su silencio al respecto también se han tenido en
cuenta a la hora de valorar estos servicios.

Realizar el analisis de estas unidades no ha sido una tarea facil. No nos referimos solamente al
hecho de pedir permisos para visitar estos servicios y poder estudiar las caracteristicas generales
y especificas de cada unidad, puesto que siempre estan ocupadas y debe salvaguardarse en ellas
la intimidad de sus usuarios; sino que mientras explorabamos estos lugares no podiamos dejar al
margen lo que sucedia alli, sintiendo empatia y respondiendo emocionalmente a todo lo observado.
Participar de la ansiedad y de la tristeza de algunas familias, aunque fuera desde la distancia, en un
plano ajeno a su experiencia o a través del relato de quienes nos acompanaban en la visita, ha sido
un ejercicio duro y necesario para no tergiversar ni edulcorar esta realidad. Cada vez que estudiaba-
mos una unidad de medicina paliativa, comprendiamos la urgencia de humanizar estos espacios y
la arquitectura sanitaria en general, porque una vivencia tan dolorosa y estresante como la del final
de la vida requiere y merece un planteamiento mas amable y adecuado.

Este estudio del lugar que ocupa la medicina paliativa en diferentes centros se ha enriquecido
con entrevistas mantenidas con expertos de esta especialidad''. El entendimiento respecto de las
necesidades de los ocupantes de estos espacios, las practicas que se llevan a cabo en ellos, la forma
de obrar de sus usuarios, las rutinas y los pormenores de las vivencias en estas unidades han contri-
buido a la superacion de barreras personales y prejuicios generales respecto de sus usuarios, de su

8 En las fuentes de la tesis, se recoge una relacion de espacios visitados y estudiados durante la investigacion. Ademas
de las unidades de cuidados paliaticos, se han examinado otros centros y espacios relevantes en cuanto arquitectura
asistencial y complementaria. El analisis de estas unidades ha implicado el levantamiento de croquis aproximados de
las unidades, contemplando su funcionamiento interno. En algunas ocasiones, el mismo centro nos ha facilitado la do-
cumentacion grafica base que posteriormente hemos completado.

? Getino Canseco, M. R. (2009). La espera: el proceso de morir en el mundo de los cuidados paliativos. Tesis doctoral. [Tarragonal:
Universitat Rovira 1 Virgili.

' Limonero, J. T. (2008). Evaluacién de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad de la muerte; [Direccion Ramén Bayés
Sopena]. Bellaterra: Universitat Autonoma de Barcelona.

! La relacién de personas entrevistadas se describe en las fuentes orales de la tesis. Estas entrevistas han sido transcri-
tas y estudiadas con el objetivo de conseguir una vision global de la experiencia del final de la vida desde sus distintas
aproximaciones. En esta lista, no se han anadido las conversaciones mantenidas con expertos para aclarar una cuestion
puntual (por ejemplo, conversacion con Jorge Muchico, arquitecto del centro Cudeca, o las comunicaciones con Javier
Tablado, arquitecto del centro San Camilo) y con personas anénimas que me han narrado su experiencia.



comportamiento y del funcionamiento del espacio gracias al didlogo con los miembros del personal
asistencial. Por ejemplo, conversar con el Dr. Germa Morlans'? corrigi6 una de las interpretaciones
mas usuales respecto de este tipo de espacios, en una de mis primeras visitas; las unidades de hos-
pitalizacion de cuidados paliativos estan consideradas a menudo para ser ocupadas por pacientes
adultos y ancianos, cuando no es tan excepcional que sean usadas por jévenes. Otro convencionalis-
mo es imaginarnos estos lugares con una condicion triste y deprimente en todo momento, mientras
que la idiosincrasia de estas unidades enfatiza la vida, el tiempo de vida que quede, sea unas horas o
unos dias. Lo importante es que, durante ese tiempo, el paciente pueda disfrutarla de la forma que
¢l prefiera. Esto se traduce en actividades, distracciones, terapias artisticas, colaboraciones con vo-
luntariado, entre otras, ofrecidas y coordinadas por el personal asistencial. Toda esta vida también
ha de encontrar su lugar al definir la arquitectura paliativa apropiada.

Estamos convencidos de que es indispensable acumular un conocimiento suficientemente amplio
sobre la experiencia en los espacios del final de vida para poder configurarlo arquitectonicamente
de forma adecuada. El espacio influye en el comportamiento y en la conducta de sus ocupantes.
Por esta razon, cuando las actitudes respecto de la experiencia del espacio se vuelven incémodas, se
manifiesta un conflicto. Este conflicto a menudo es muy sutil. A consecuencia del gran flujo de emo-
ciones que padece el paciente y sus acompanantes —si los tiene— y la complejidad para afrontar
este trance, el papel del entorno queda relegado a un segundo término, siendo leido erroneamente,
como s1 no existiera tal problema. No obstante este conflicto emerge con fuerza cuando los pacien-
tes son trasladados de una lugar minimamente adecuado a otro entorno menos apropiado. En estos
casos, la variable espacio ocupa un lugar trascendente en la férmula que busca cuidar a la unidad
paciente.

La arquitectura apropiada al final de la vida debe ser un lugar cotidiano e intimo, que responda
a las necesidades personales de sus ocupantes, de manera que se reproduzcan comportamientos
naturales y espontaneos, tal como sucederia en un entorno familiar. Estas caracteristicas se retnen
en el espacio domiciliario, puesto que es el ambiente que hace referencia a la historia del pacien-
te. Sin embargo, creemos que ha de construirse un espacio asistencial alternativo al hogar, en el
que poder despedirse de la vida segin las voluntades y los deseos del enfermo. Sospechamos que
potenciar la capacidad simbolica del espacio, a través de posibilitar ciertos comportamientos que
pueden evocar un recuerdo o una emocioén agradable, puede ayudar a estrechar la relacion entre el
espacio y la experiencia de ultimos dias de sus ocupantes. Creemos que la intimidad en el entorno
proximo del paciente es una condicion imprescindible para conseguirlo, aunque no es garantia de
que esto suceda. También, consideramos que los puentes de unién con el exterior y con la vida del
centro juegan un papel importante en el éxito de esta propuesta. La puerta de la habitacion abre
y clerra una relacion con el espacio habitado. Esta asociacion presenta una componente simbolica
abrumadora en estos entornos, ante la incertidumbre del estado del enfermo. De forma analoga,
las ventanas, los balcones, porches y terrazas se adhieren a situaciones comunes y familiares que
interconectan la vida personal de los usuarios en su entorno cotidiano con el paisaje exterior que les
rodea. Todos estos actos presentan una alta carga simbélica respecto de nuestra experiencia vivida,
costumbres y emociones, permitiendo transformar la vivencia del espacio asistencial en una expe-
riencia mas agradable, a través de nuestros recuerdos, si se da la ocasion adecuada. Materializar este
espacio de intimidad y de refugio en el ambiente asistencial permitira su libre apropiacién por parte

2 Germa Morlans, médico responsable de la UCP del Centro Geriatrico Adolfo Montania, Fundacién Privada Hospital
Asilo de Granollers. (Comunicaciéon oral, 26 de junio del 2010).
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de los usuarios. Aunque, no se conseguira constituir un lugar cotidiano y digno, mientras se limiten
las actitudes naturales y espontaneas de sus usuarios. El equilibrio entre la aportacion del espacio
que apoya los cuidados paliativos y la aceptacion del proceso del final de la vida que acontece en él
pautara las claves para que esta triste experiencia y su futuro recuerdo sean calidos.

Esta tesis busca exponer este universo que representa la situacion de final de vida con la mayor
fidelidad posible. Su escritura se ha desviado del modelo habitual escolastico, puesto que al tratarse
de una discusion tedrica se ha planteado de una manera mas literaria, siguiendo una estructura de
contenidos por capitulos y desvirtuando el esquema poco flexible de la tesis tradicional. Tras leer
este documento, quien no esté avezado a esta materia cambiara probablemente la percepcion de su
experiencia espacial en los centros sanitarios. La biografia de la Dra. Kiibler-Ross, La rueda de la vida,
provoco en mi una reacciéon similar hace casi veinte afios, modificando para siempre mi mirada ha-
cia este tipo de espacios. A pesar de que mi experiencia profesional en intervenciones en arquitectu-
ra sanitaria siempre ha estado limitada a colaborar en reformas interiores, sin capacidad de discutir
los planteamientos del espacio en si mismo de acuerdo a las necesidades globales de sus usuarios,
este hecho no ha hecho mas que alentar mi interés por la naturaleza de estos lugares. Tomar como
objeto de investigacion una de las peores experiencias vitales y reflexionar sobre el espacio que ocu-
pa en el entorno sanitario, esperemos que sea la primera contribucién a mejorar una arquitectura
que, como la medicina, debe aspirar a crear un escenario que permita morir de forma apacible.
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La experiencia
de la proximidad
de la muerte

Pensar la arquitectura como un marco que recoge las interacciones humanas que se propician
en ese espacio deberia ser una de las intenciones de sus creadores. Estos actos que se circunscriben
en el espacio construido pueden ser de caracter heterogéneo y ocasionalmente muy complejos. Los
entornos en los que se vive mientras se espera la muerte son lugares donde se establecen relaciones
altamente estresantes entre sus ocupantes, a consecuencia de las fluctuaciones psicoemocionales
que acompanan todo el proceso, que se inicia con el anuncio de la muerte de una persona y finaliza
con su fallecimiento. Desde nuestro punto de vista, es imposible definir estos espacios del final de la
vida sin sumergirse previamente en el universo que representa vivir en la inminencia de la muerte.

Habituados a un ritmo de vida moderadamente acelerado —o frenético en algunos casos— diri-
gido a progresar y producir en nuestra sociedad occidental desarrollada, es dificil tomar una pausa y
reflexionar sobre el hecho de que todos nuestros planes vitales o profesionales quizas no vislumbren
un manana. No acostumbramos a pensar en la muerte. Observamos multitud de muertes por acci-
dentes o conflictos bélicos a través de los medios de comunicacién, practicamente sin inmutarnos,
a diario. La muerte forma parte de nuestra rutina y hasta los individuos mas previsores plantean su
futuro desenlace mediante polizas y seguros de vida. Sin embargo, somos culturalmente inmunes a
la muerte en nuestra sociedad actual. La muerte sucede, es obvio, pero lejos de nuestra vida o de las
personas que nos rodean. Pertenece a la esfera tedrica de nuestra existencia. Por este motivo, nos
desconcierta tanto cuando inevitablemente interrumpe nuestro estilo de vida, porque una persona
de nuestro entorno cercano enferma gravemente sin posibilidad de curacion o sufre un terrible ac-
cidente. El fallecimiento de un companero de trabajo, de un amigo o de un familiar nos perturba
por la sacudida emocional que conlleva la pérdida de un ser querido y porque despierta en nosotros
el instinto de supervivencia que subyace en ver a una persona sucumbir a las leyes de la naturaleza.
Enfrentarse a la realidad de la propia muerte eleva exponencialmente la intensidad de las reaccio-
nes padecidas por un desenlace ajeno. Por mas que redactemos con cierta antelaciéon un testamento,
la posibilidad de morir se encuentra fuera de todo contexto o planteamiento proyectado. La muerte
es algo que sucederd en un futuro lejano, incierto y borroso. Verdaderamente, vivimos de espaldas
a la muerte. Es una realidad. Continta siéndolo en el siglo XXI. Mejor dicho, la negacion de la
muerte se afianza todavia con mas fuerza en este siglo, debido a las positivas expectativas que ge-
neran los avances médicos en cuanto superar patologias hasta hoy todavia incurables, entre otros
factores socioculturales.

La arquitectura no ha sido ajena a la corriente de pensamiento que ha silenciado la muerte. Los
trabajos, reflexiones e investigaciones en relacion al espacio donde sucede son escasos en Europa
y practicamente inexistentes, si consideramos el ambito estatal. La arquitectura teérica ha privado
a la muerte y al proceso de morir de la oportunidad de ser objeto de su analisis, probablemente
debido a su adhesiéon a la mentalidad colectiva. No obstante, en otras disciplinas como la historia,
la sociologia y la antropologia, del mismo modo como ha sucedido con la medicina paliativa, las
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consideraciones respecto al concepto de la muerte han sido proljjas a partir de mediados del siglo
pasado. Sin embargo, la arquitectura parece no haber sido permeable a estas investigaciones. Asi-
mismo, es posible que la misma distancia que ha mantenido la arquitectura respecto de las ciencias
humanas haya ayudado y provocado su irreflexion sobre la definiciéon espacial de la muerte, como
parte indisoluble de nuestra cultura.

El alejamiento que mantiene la arquitectura en relacion al concepto de la muerte es el porqué
de la presente tesis; es necesaria una investigaciéon original y exhaustiva sobre el caracter de la
muerte desde el punto de vista de la arquitectura y de los espacios que enmarcan esta experiencia,
elaborar una critica y validar una metodologia que permita acercarse a las necesidades fisicas, so-
cioculturales, psicoemocionales y espirituales de las personas que usan los espacios donde se viven
experiencias altamente estresantes y criticas. Por lo tanto, con estos antecedentes, consideramos
que es obligado establecer un cuerpo de conocimiento sobre el final de la vida lo mas completo y
multidisciplinar posible para intentar evaluar objetivamente los entornos construidos que enmarcan
la experiencia de sufrir una enfermedad incurable y de vivir en la proximidad de la muerte, enten-
diendo qué supone esta vivencia para los sujetos que participan en ella.

El pensar seriamente la muerte como una realidad tangible y cercana es angustioso. Intranquili-
za y provoca a menudo un cierto vértigo emocional. No obstante, es una tarea ineludible si quere-
mos acercarnos a comprender las necesidades de las personas que viven la muerte de un ser querido
o la propia. A nuestro juicio, no tiene sentido mantener exclusivamente el concepto de espacio de
curaciéon o recuperacion al idear un nuevo hospital o centro sociosanitario en la actualidad. Por
mas que nos empefiemos en centrarnos en los avances de la medicina curativa y en la evolucién de
las cirugias y de las terapias menos invasivas para defender centros sanitarios con un caracter casi
hotelero®, en este tipo de equipamientos, continuaran ingresadas personas que no recobraran su
salud, que necesitaran otro tipo de tratamientos no especificamente curativos y que convertiran su
paso por el centro de una temporalidad transitoria a una permanente o tltima. Para estas personas,
los centros hospitalarios o sociosanitarios no pueden ser un espacio de anonimato'* o de estancia
temporal. Seran un escenario de final de vida, quizas el tnico. Los profesionales que dan forma a
la arquitectura de esta experiencia no pueden construir este entorno sin tenerlo en cuenta. Es un
error, fruto de nuestra negacion, y quien diseia este tipo de espacios no deberia poder permitirselo.

Por otro lado, hemos de senalar que la aproximacién al conocimiento de la experiencia de la
proximidad de la muerte presenta sus limitaciones. Por mucho que investiguemos, observemos y
analicemos esta vivencia en individuos de diferentes grupos socioculturales, inicamente podremos
aproximarnos parcialmente al escenario global, puesto que esta experiencia afecta a todas las di-
mensiones del ser humano y cada uno la vive de una forma completamente diferenciada, personal y
unica. Sin embargo, esto no debe desanimarnos a continuar trabajando para ahondar en las necesi-
dades y deseos comunes que nacen de esta situaciéon. Ademas, contamos con la inestimable ayuda
de los estudios sobre el proceso de morir que han realizado otras disciplinas. Entre otras ciencias,
la medicina paliativa, la psicologia, la sociologia y la antropologia han allanado el camino investi-

¥ Mesa redonda acerca del modelo de hospital catalan (José Antonio Martinez Lapena, Josep Maria Gil, Mario Correa,
Francesc Pernas, Albert de Pineda, Emili Donato y Marti Vallart). Col legi d’Arquitectes de Catalunya, Demarcacion
Barcelona, 20 de diciembre del 2010.

" Augé, Marc. (1995). Los "No lugares", espacios del anonimato: una antropologia de la sobremodernidad. Barcelona: Gedisa, pp.
107.
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gando en profundidad el contexto del final de la vida. A pesar de que en estas disciplinas también
existe una llamada de atenciéon en relacién con continuar ampliando el conocimiento sobre este
tema, puesto que todavia no es suficientemente extenso en correspondencia a su importancia, existe
un abismo de reflexién y de conocimiento si comparamos su interés sobre la muerte y el morir con
la teoria y practica arquitectonica. Por lo tanto, adentrarse en definir un habitat compatible y que
favorezca el bienestar de sus ocupantes en estas circunstancias implica inexorablemente estudiar
el proceso de morir en tiempo presente desde una perspectiva integral, sumando capas de infor-
macion, sin desdenar el saber de otras materias académicas, ni las aproximaciones de expertos, ni
aquellas fruto de vivencias de personas anénimas.

Los interrogantes que se abren en relacion a lo que significa el final de la vida en nuestra sociedad
hoy son numerosos. ;Qué es la muerte? Segun el diccionario de la Real Academia Espafola, es la
cesacion de la vida. Pero ges tan simple definir qué es el final de la vida en la actualidad? Desde el
punto de vista de la ciencia de la medicina, la linea entre la vida y la muerte es muy sutil y a menu-
do complicada de precisar. Y, al margen de este limite a veces indefinido, no podemos generalizar
el concepto de la muerte ni las actitudes frente a ella, porque su significado puede verse alterado
seglin su naturaleza o tipologia. ;CGomo podemos definir la muerte y cuales son los tipos de muerte
que podemos analizar desde diferentes disciplinas? La definicion de la muerte difiere segiin la pers-
pectiva desde la que se estudia. El punto de vista de la muerte desde la medicina variara respecto de
las consideraciones adoptadas por la psicologia, antropologia, filosofia, etcétera. Y desde la mirada
de la arquitectura, ¢cuales son las muertes que podemos analizar desde la perspectiva del espacio?
En este sentido, intentaremos pincelar las caracteristicas de las distintas concepciones de la muerte
a las que nos hemos aproximado durante nuestra investigacién para presentar los principios en los
que posteriormente hemos construido nuestras impresiones e hipdtesis sobre el espacio del final de
la vida.

Por otro lado, como no nos preocupa exclusivamente el hecho en si, sino el periodo de tiempo
que discurre conviviendo con la enfermedad mortal, necesitamos saber como es el proceso de morir
en la actualidad. La ultima etapa de la vida ha sufrido una transformacién importante desde el siglo
pasado, que ha condicionado la experiencia y la cultura de la muerte en nuestra sociedad. Aqui y
ahora, el caracter de la muerte en nuestra mentalidad colectiva es la negacion de su existencia, aun-
que incluso sobre esta afirmacién habria que matizar algunos detalles que inducen a un cambio de
paradigma que supondria una lectura algo distinta. En cualquier caso: ¢el caracter de la muerte ha
sido siempre asi o se ha visto alterado a lo largo de la historia? Y si confirmamos que sus caracteris-
ticas se han modificado a razon del contexto historico que se desarrollaba, ;podemos aprender algo
de como se vivia la muerte en otro tiempo? Estas cuestiones que deberiamos desentrafiar, mas otras
que surgiran de este analisis, asentaran una base conceptual respecto de la experiencia del final de
la vida, que nos permitird evaluar posteriormente su correspondencia con los espacios del final de
la vida que existen y su posibilidad de mejora, si realmente es necesario.
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Desde la aparicion de la obra L’Homme et la Mort devant Uhistorie de Edgar Morin en 1951, en la
que se mostraba la crisis de la individualidad del sujeto ante la muerte, la ciencia ha recuperado el
tema de la muerte, dandole la relevancia que merece. Solo un afio después, se publica La Vie et la
Mort a trevers Uart du XV siecle de Alberto Tenenti, primera contribucion a la historia de la muerte, que
continuara con 1/ Senso della morte e Uamore della vita nel Rinascimento (1957). El articulo The Pornography
of Death (1955) de Geoffrey Gorer, el cual defiende la existencia de una substitucién progresiva de
la muerte por el sexo como elemento vergonzante o tabu social, es el precursor de la sociologia de
la muerte. Aunque la transformacion de los estudios de la muerte hacia un objetivo completamente
multidisciplinar llega de la mano de Herman Feifel con la edicién de The meaning of death en 1959,
que recogia las intervenciones de expertos en antropologia, psiquiatria, arte, literatura, religion,
filosofia, psicobiologia y teologia durante el simposio 7he Concept of Death and its Relation to Behavious,
que organizo6 en la conferencia anual de 1956 de la Asociacion de Psicologia Americana (APA) de
Chicago®. A partir de ese momento, el crecimiento de la investigacién sobre la muerte ha sido ex-
ponencial en el campo de las ciencias humanas.

A continuacién, expondremos una aproximacion al concepto de la muerte y el proceso de morir,
teniendo en cuenta que este acercamiento desde distintos ambitos disciplinares no pretende ser ex-
haustivo en la exposicion del estado de la cuestién desde cada uno de ellos, sino mantenerse como
un rastreo de los aspectos y de los conceptos que consideramos centrales, para poder plantear una
vision de conjunto suficiente en aras de proseguir el discurso que desarrolla esta tesis.

' Lamers, W. M. Herman Feifel, The meaning of Death. Mortality. 2012, nam. 17:1, pp. 64-78.
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La muerte desde la filosofia de José Luis Lopez Aranguren

Una de las disciplinas que mas ha reflexionado sobre la muerte a lo largo de la historia es la fi-
losofia. En el ambito de la filosofia espafiola del siglo XX, encontramos diferentes planteamientos
en relacion a la muerte. Desde una postura centrada en el impacto de la muerte y la mortalidad en
el pensamiento del ser humano, como la de Miguel Unamuno, hasta otra completamente vitalista
como la de José Ortega y Gasset, que considera la muerte como una fatalidad no como un problema
filosofico'®. Bajo la influencia de estas visiones, ademas de por la concepcion de la persona y de la
personalidad de Xavier Zubiri, nace la creacion filosofica en relacion a la definicion de la muerte
desde una perspectiva ética de José Luis Lopez Aranguren'”.

La figura de Aranguren nos interesa en nuestra investigacion porque dedicéd un capitulo comple-
to al problema de la muerte y al comportamiento del ser humano frente a ella en su obra mas im-
portante, Etica’. En esas paginas, describe las principales actitudes frente la muerte de la sociedad
espafiola a mediados del siglo XX, teniendo en cuenta sus influencias mas directas y aquellas mas
discutidas en los circulos de la disciplina en aquel mismo periodo. Segin Aranguren, las actitudes
mas comunes frente a la muerte son: la «muerte eludida», la «muerte apropiada», la «muerte ne-
gada», la «muerte buscada» y la «muerte absurda»'®. Como veremos, estos cinco comportamientos
frente a nuestra futura desaparicion son cuatro en realidad, porque Aranguren analiza la actitud de
la «muerte buscada» derivando su significado entre dos comportamientos: el de la «muerte apropia-
da» y el de la «muerte negada».

Comenzaremos, en orden inverso al del texto de Aranguren, la explicacion de las actitudes fren-
te a la muerte, dejando a la «muerte eludida» en dltimo lugar, porque es la que nos acerca mas a
la actitud que se va afianzando en nuestra sociedad con la medicalizacién de la muerte a medida
que avanza el siglo XX. La definiciéon de «muerte absurda» se apoya en el pensamiento de Sartre
expuesto en El ser y la nada®. Sartre infiere que existen dos lecturas de la muerte: la de lo que la
muerte significa para la vida y la de lo que la muerte es en si como hecho inasimilable. Marcando su
oposicion con las teorias de Heidegger, Sartre defiende que la muerte nunca podra ser interiorizada
en vida como una posibilidad del individuo, al contrario, niega todas las opciones. En cuanto al he-
cho en si, «es puro azar, contingencia, exterioridad y no interiorizacién»”'. Segtn la interpretacién
de Sartre, la muerte despoja a la vida de todo sentido o significacién para uno mismo, inicamente
puede tener sentido para los demas. Segtin esta hipotesis, la muerte suprime todo y siempre sera
absurda para aquel que muere.

Aranguren acepta el discurso de Sartre y reconoce que es el mas realista porque proporciona
a la muerte la gravedad que la caracteriza, sin buscar subterfugios. Como cristiano, Aranguren ve
la muerte como el acto que nos obliga a decidir entre el absurdo total o el misterio, entre la nada
absoluta del nihilismo o la existencia de Dios.

' Bonete Perales, E. Aranguren: sentido ético de la muerte. Revista de Hispanismo filosdfico. 2008, num. 13, pp.75-89.

7 Ibid.

'8 El autor de la obra constata el hecho que la primera parte del capitulo sobre la muerte en su obra proviene de un
articulo anterior titulado Las actitudes actuales ante la muerte y la muerte cristiana publicado en el nimero 96 de la revista
Cuadernos Hispanoamericanos (diciembre de 1957). A su vez, este articulo procede de una comunicacién realizada en la
Conversaciones Catolicas de Gredos en el afio 1956.

19 Aranguren, José Luis L. (2009). Etica. Madrid: Biblioteca Nueva, (e.0.: 1958), pp. 370.

2 Sartre, J. P. (1966). El ser y la nada. Buenos Aires: Losada, (e.o.: 1943).

21 Aranguren, José Luis L. (2009). Etica. Madrid: Biblioteca Nueva, (e.0.: 1958), pp. 380.
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«[...] Quiza no podamos comprender la muerte porque es ella, o mejor dicho, el
misterio del que ella forma parte, el que nos cine, desborda y envuelve, porque es el
misterio de la muerte el que nos comprende a nosotros. La cuestion estriba, pues, si
existe o no misterio que nos comprenda. Si muriésemos ante nadie, la muerte, en
efecto, seria absurda, porque nadie podria darle sentido. Si muriésemos solamente
ante los hombres, también seria absurda, porque éstos dispondrian abusivamente
de algo que no conocieron mas que en su exterioridad; dispondrian de una vida
muerta. Pero San Pablo dijjo: ‘Ninguno muere para si mismo, morimos para el Se-
nor’. Dios nos tiene ante si enteros, como nadie, ni nosotros mismos, dando el salto
a sobrevivirnos a nosotros mismos, podria tenernos. Y porque morimos ante Dios
y hacia Dios, la muerte tiene sentido»®.

La interpretacion de la «muerte buscada» se basa en el deseo de algunos individuos de quitarse
la vida. Aranguren justifica este comportamiento en la creencia de que, tras el acto de morir, no hay
nada, o bien, en la de que s6lo nos ampara la nada. En la primera actitud, en el convencimiento
de que no existe nada tras la muerte, el individuo al decidir morir se apropia totalmente del hecho
de morir, puesto que esta se convierte en una posibilidad mas de aquello que el ser humano puede
realizar. Se transforma en una actividad mas que una persona puede desarrollar, como estudiar, leer
o trabajar. En este caso, el individuo se apropia de la muerte, por lo tanto, esta «muerte buscada»
es basicamente una «muerte apropiada»®, cuyas caracteristicas explicaremos en breve. La segunda
actitud afronta la muerte como una transicion hacia la nada, de lo que se deriva que esta «muerte
buscada» no es mas que una «muerte negada» segun las consideraciones de Aranguren®.

¢Queé es, por lo tanto, la «muerte negada», a mediados del siglo pasado, segtn los criterios éticos
de Aranguren? Para el filosofo, la negacion de la muerte implica un pensamiento continuo y man-
tenido en las diferentes etapas vitales del ser humano, una forma de entender la muerte como algo
lejano y sin importancia, sobre todo cuando se goza de buena salud. Este desdén se manifiesta mas
activamente en los cristianos, asevera Aranguren. Quienes profesan la religién cristiana consideran
que la muerte es una transicion a la vida eterna, pero a menudo banalizan este transito, como si
existiese una verdadera continuidad entre la vida terrenal y la supervivencia en el esperado paraiso.
Forzar la union de estas dos vidas, sin acentuar la transcendencia del momento de la muerte, no deja
de ser de alguna manera un pretexto para negar la muerte en si. Morir sosegadamente es un aconte-
cimiento no generalizable; tampoco es frecuente llegar a la hora de nuestra muerte con una actitud
de aceptacion, a excepcion de lo que sucede en algunos reductos rurales donde, en aquel momento,
todavia se conservaba un caracter de la muerte entendido como un acto mas de la naturaleza del
ser humano, del mismo modo que el nacimiento. Aranguren revela una conducta cultural de au-
toengaiio en la sociedad, completamente alejada de la «naturaleza y la naturalidad»®, puesto que
no puede digerir la muerte, no puede aceptarla con tranquilidad y la siente como un acto realmente
distante. Ademas, recuerda que morir no siempre es un pasaje dulce. Al contrario, conlleva un cier-
to grado de padecimiento y casi siempre es una etapa triste. En consecuencia, Aranguren sostiene
que, aunque muchos cristianos no quieran dar importancia a los procesos terrenales, la muerte es
y seguira siendo un hecho tremendamente grave y no deberia negarse su relevancia ni soslayarse el
significado del proceso de morir.

22 Ibid., pp. 380-381.

% Bonete Perales, E. Aranguren: sentido ético de la muerte. Revista de Hispanismo filosdfico. 2008, num. 13, pp.75-89.
2 Thid.

2 Aranguren, José Luis L. (2009). Etica. Madrid: Biblioteca Nueva, (e.0.: 1958), pp. 376.
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La conceptualizacion de la «muerte apropiada» de Aranguren se basa en la idea de que la muer-
te forma parte de la vida; la vida y la muerte comparten el mismo plano de la existencia. El estoi-
cismo antiguo ya recogia en su filosofia esta concepcion de la muerte. Séneca afirmaba que la vida
nos dirige inexorablemente hacia la muerte. El tiempo pasado pertenece a la muerte, el futuro es
incierto porque quizas la muerte nos alcance, en consecuencia para Séneca, inicamente el presente
corresponde al individuo, quien debe aprovechar este tiempo al maximo.

«Realmente nos engafiamos en esto: que consideramos lejana la muerte, siendo asi
que gran parte de ella ya ha pasado. Todo cuanto de nuestra vida queda atras, la

muerte lo posee»®.

Esta concepcion de la muerte la acepta como una parte esencial de la naturaleza humana, que
no ha de ser temida ni generar inquietud porque es inevitable. De esta forma, escribia Marco Aure-
lio a cerca de como el individuo debia enfrentarse a la muerte:

«No desdenes la muerte; antes bien, acogela gustosamente, en la conviceién de que
¢ésta también es una de las cosas que la naturaleza quiere. Porque cual es la juven-
tud, la vejez, el crecimiento, la plenitud de la vida, el salir los dientes, la barba, las
canas, la fecundacion, la prefiez, el alumbramiento y las demas actividades natu-
rales que llevan las estaciones de la vida, tal es también tu propia disoluciéon. Por
consiguiente, es propio de un hombre dotado de razén comportarse ante la muerte
no con hostilidad, ni con vehemencia, ni con orgullo, sino aguardarla como una
mas de las actividades naturales. Y, al igual que t aguardas el momento en que
salga del vientre de tu mujer el recién nacido, asi también aguarda la hora en que
tu alma se desprendera de esa envoltura»?’.

La actitud definida por Aranguren como «muerte apropiada» supone una postura ante la muerte
conservada desde la antigiedad y que se ha hecho eco a través de la creacion filosofica y literaria a
lo largo de la historia. En la obra Etica, Aranguren hace referencia también a Francisco de Quevedo
que subraya la yuxtaposiciéon entre «cuna» y «sepultura», en uno de sus sonetos mas conocidos,
aunque en este poema la cercania de la muerte aparece como un motivo de preocupacion y desaso-
siego, a diferencia de la aceptacion natural propuesta por Séneca o Marco Aurelio.

% Séneca, Lucio Anneo, ca.4 a. C. — 65 d. C.; Episiolas Morales a Lucilio. Ca.60 d. C. [Introduccion, traduccion y notas
de Ismael Roca Melia. Madrid: Gredos, 1986], pp. 96.
¥ Marco Aurelio, 121 — 180 d. C.; Meditaciones. [Introducciéon de Carlos Garcia Gual: traduccién y notas de Ramén

Bach Pellicer. Madrid: Gredos, 2008], pp. 183-184-.
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«jAh de la vidal»... ;Nadie me responde?
iAqui de los antanos que he vivido!

La Fortuna mis tiempos ha mordido;

las Horas mi locura las esconde.

iQue sin poder saber como ni adénde
la Salud y la Edad se hayan huido!

Falta la vida, asiste lo vivido,

y no hay calamidad que no me ronde.
Ayer se fue; Mafiana no ha llegado;
Hoy se esta yendo sin parar un punto:
soy un fue, y un serd, y un es cansado.

En el Hoy y Mafiana y Ayer, junto
panales y mortaja, y he quedado

presentes sucesiones de difunto»®.

Esta reflexion sobre la propia muerte, adelantandose a estos acontecimientos mientras se vive,
es integrada también en la creacion filosofica en relacion con la muerte, por Heidegger. El autor de
la obra El ser y el tiempo* diferencia la muerte como hecho y la muerte como preocupacion, es decir,
como fruto de meditar sobre la propia muerte. Es imposible apropiarse de la muerte real como su-
ceso. Puede afectar a los demas, pero no al moribundo. Por esta razén, Heidegger centra su discurso
en la muerte como preocupaciéon, como generadora de angustia, que se anticipa a la propia muerte.
Heidegger acaba afirmando que un individuo, al prever la propia muerte, se apropia de ella, es de-
cir, la constituye como parte de su vida y la transforma en la maxima posibilidad de su existencia.
La angustia frente la muerte es el fundamento de la individualidad. Como acto completamente
individual, la muerte es solitaria y inica. Segun Heidegger, hemos de asumir este hecho y vivir cada
minuto honestamente interiorizando la muerte. La muerte al ser interiorizada «se convierte en acto

humano, en acto libre»®",

Aranguren critica la concepcion de Heidegger por no dedicar la misma intensidad de pensa-
miento al momento de la muerte, a pesar de que se fundamente en esta concepcion para su defini-

cion de «muerte apropiada».

«[...] Efectivamente, en la muerte hay algo que es pura interiorizacién: el pensar
en la muerte, el cuidado, la angustia. Pero también hay algo que no puede huma-
nizarse, que esta ahi, frente a nosotros, resistente y opaco, que no puede “antici-
parse” con el pensamiento: es la “hora de la muerte”, es el acaccimiento real de la
muerte. La filosofia heideggeriana, que, en tGltima instancia, es idealista, que esta
montada sobre si misma y no sobre la realidad, prescinde de lo que se resiste; pero
eso de que prescinde sigue ahi»®!.

% Quevedo, Francisco de, 1580-1645. «jAh de la vidal» XXVI, en: El Parnaso espafiol y musas castellanas.[En Madrid por
Melchor Sanchez acosta de Mateo de la Bastida...], 1668.

¥ Heidegger, Martin. (1971). El ser y el tiempo. México: Fondo de Cultura econémica, (e.o.: 1927).

% Aranguren, José Luis L. (2009). Etica. Madrid: Biblioteca Nueva, (e.0.: 1958), pp. 378.

U Ibid., pp. 378-379.
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No obstante, jrealmente se podia universalizar un razonamiento y un comportamiento frente la
muerte de preocupacion y de angustia al proyectar con antelacion el proceso de morir en la socie-
dad espafiola en los anos cincuenta? Aranguren claramente cree que no es la actitud mas extendida.
De hecho, considera que la actitud mas frecuente es el comportamiento contrario, la «muerte elu-
dida». Como la muerte es un acontecimiento que concluye la vida de una persona, un hecho que
todavia no se puede borrar, la mentalidad colectiva ha tendido a eliminar el pensamiento sobre la
muerte futura como estrategia para vivir menos angustiada, porque este pensamiento si se puede
controlar y borrar, ya que afecta negativamente a la vitalidad de las personas. Aranguren enumera
y describe las caracteristicas comunes observadas en la sociedad que demuestran que la actitud de la
«muerte eludida» es la mas comtn a mediados del siglo pasado. De manera resumida, intentaremos
formularlas a continuacion.

En primer lugar, no somos capaces ni de representar la imagen de nuestra muerte, ni una reali-
dad en la que no existamos, porque el sujeto forma parte de la realidad en cualquier proyeccién que
hagamos de estos escenarios. En segundo lugar, tenemos una predisposiciéon natural a reprimir el
pensamiento de la muerte, especialmente en etapas tempranas de nuestra existencia en el mundo.
Ser joven implica disponer de mucho tiempo por delante. Imitar el estilo de vida de la juventud por
los adultos no deja de ser otra forma mas de alejar el pensamiento de la muerte en nuestra sociedad
segin Aranguren. En tercer lugar, existe una clara tentativa de alejar la muerte como una realidad,
al considerar que los avances médicos y tecnologicos prolongan la vida. Aranguren subraya que con
la ayuda de los progresos cientificos se «fomenta la esperanza pseudocientifica de, en algiin modo,
no morir, de alejar, tal vez indefinidamente, la muerte»*. Cuarta caracteristica derivada de la an-
terior, es la de la progresiva tendencia social a conceptualizar toda muerte como muerte artificial:
convencerse de que una muerte producida por un cancer es un accidente de la medicina actual,
porque todavia no se han desarrollado los avances necesarios para poder curarlo. L.a muerte ya
no es un proceso natural, sino que se origina en el error o deficiencia que podra subsanarse en un
futuro, cuando evolucione el conocimiento y los procedimientos tecnificados médicos. De cualquier
modo, cuando se despliegue la medicina cientifica y el analisis de riesgos de la sociedad moderna,
todavia se seguira muriendo; pero esas muertes se deberan a un accidente, se consideraran muertes
artificiales. En quinto lugar, otra manera de eludir la muerte es evitar la proximidad de los cadave-
res. Asi proceden en clinicas y hospitales. Ocultar el recorrido del cadaver, una vez que el enfermo
ha muerto, es una de las prioridades en el disefio de centros sanitarios. Otro engafio de la concien-
cia social de aquel periodo respecto de la muerte era que no compensaba pensar en ella, ya que
en ningun caso el sujeto se ocupara de su propia muerte, sino que lo haran los demas. Aranguren
explica que esta idea proviene de Epicuro, quien manifestaba que el individuo y su muerte eran
incompatibles. En sexto y altimo lugar, la muerte hospitalizada es eludida mediante la intervencion
y la medicalizaciéon del proceso de morir. Al enfermo se le prepara para su muerte sedandole, a
diferencia de tiempos pretéritos, en los que se utilizaban «mentiras piadosas» con las que se daban
falsas esperanzas de una venidera recuperacion, o bien, de la preparacion para el buen morir cris-
tiano que consistia en advertir al individuo en primera instancia de la inminencia de su muerte. Las
personas son reducidas a enfermos que inconscientemente mueren: «[...] Su muerte propia les ha
sido concienzuda y deliberadamente sustraida»®.

2 bid., pp. 372.
3 Ibid., pp. 375.
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La descripcion de los atributos de la «muerte eludida» demuestran que esta concepcion de la
muerte se ha mantenido a grandes rasgos hasta nuestros dias. Desde nuestro punto de vista, resulta
una vision muy lacida del caracter de la muerte mas comun en Espana a finales de los afios cincuen-
ta. Sin embargo, choca con algunos argumentos y criticas, elaboradas afios mas tarde por quienes
convivian en el seno de lo que representaba esta hospitalizacién de la muerte. Incluso José Luis
Aranguren aclaraba o maduraba su aproximacion a la muerte hospitalizada, en textos posteriores
a su libro Etica.

En un articulo publicado en Quadern CAPS de 1990, con motivo de un simposio médico sobre
Tecnologia médica y calidad de vida, clarificaba su postura sobre la situaciéon en la que morian los
enfermos ingresados. Segiin Aranguren, no se podia experimentar la muerte propia como prota-
gonista, ni siquiera como espectador®. El paciente perdia la conciencia sobre su propia muerte y
vivia en aislamiento esta ultima etapa, envuelto por un entorno médico excesivamente tecnificado.
Afirmaba: «[...] No nos morimos sino que somos muertos»™.

Aranguren reivindica recuperar una «muerte a la antigua», es decir, morir en un entorno fami-
liar, en compaiiia de familia y de amigos y eliminando toda aparatosidad médica, en la medida de
lo posible. La alternativa a esta recuperacion de la muerte en el ambiente doméstico es morir con
dignidad en el centro sanitario. Ya que morimos ante y para los demas, la muerte de una persona
ha de corresponder a lo que fue su vida. En este sentido, el enfermo ha de poder estar acompanado
y no aislado en una unidad de hospitalizacion restringida. De su reivindicacién, interpretamos que
fallecer en un ambiente institucionalizado dignamente no resultaba habitual en 1990.

Caracter de la muerte desde la historia de las mentalidades

El alegato por intentar recuperar morir en un entorno mas amable, familiar y rodeado de las
personas queridas es compartido por el historiador Philippe Arieés®. La definicion de la «muerte a la
antigua» de Aranguren es afin al caracter de la «muerte domesticada» que describe Philippe Aries
en su libro Historia de la muerte en occidente desde la Edad Media hasta nuestros dias, escrito desde un enfoque
histérico de la cultura. En este texto, Ariés estudia las diferentes actitudes frente al fenémeno de
la muerte y sus representaciones socioculturales, con la finalidad de dilucidar los factores que han
incidido en una modificacion de la mentalidad colectiva, en la manera de vivir la experiencia de la
muerte. En este caso, el autor distingue cuatro comportamientos culturales que se han dado en re-
lacién a la muerte: la «muerte domesticada», la «propia muerte», la «muerte del otro» y la «muerte
vedada»®’. Nos centraremos durante nuestra explicaciéon desde una perspectiva historiografica, en
el primero y el tltimo escenario, definidos por Aries para reflexionar sobre el contexto actual en el
que se enmarca nuestra investigacion.

La naturaleza de la «<muerte domesticada» se fundamenta en la conviccion generalizada de que
el ser humano ha de rendirse al destino natural de su propia existencia. Este hado natural es colec-

3 Aranguren, José Luis L. Calidad de vida, calidad de muerte. Quadern CAPS. 1990, num. 14, pp. 67-68.

% Ibid.

% Historia de la vida privada / bajo la direcciéon de Philippe Aries y Georges Duby. Vol. 5, De la Primera Guerra Mundial
hasta nuestros dias. (2001). Madrid: Taurus, pp. 341.

%7 Aries, Philippe. Las actitudes frente la muerte. En: Ariés, Philippe. (2000). Historia de la muerte en occidente: Desde la Edad
Media hasta nuestros dias. Barcelona: El Acantilado, (e.o.: 1975), pp. 23-99.
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tivo, ningun ser vivo puede escaparse de él, por lo tanto, la muerte se acepta con resignacion. La
cercania de la hora de la muerte se anuncia y viene dada por signos naturales o por la creencia inti-
ma del individuo de que su vida expira. El presentimiento de la aproximacion de la muerte se toma
muy en serio, sobre todo en el periodo historico en que la medicina basaba sus cuidados en intentar
disminuir el dolor y en prescribir pautas de salud a través de la dieta y de la higiene. La «muerte
domesticada» se caracteriza por hacer coincidir el lugar donde progresa la enfermedad y el lugar
donde finalmente esta persona fallece, la estancia que ocupa la cama del enfermo en el hogar. Al-
rededor de la cama, se organiza la ceremonia de despedida. Este tltimo acto es un acontecimiento
publico al que asisten la familia, amigos y conocidos —incluso nifios, hasta el siglo XVIII, porque a
partir de ese momento la infancia se protege del desgarro emocional que supone la muerte ajena—.
Los ritos de la muerte se aceptaban y se compartian sin que representasen un suceso excesivamente
triste y emotivo. El fallecimiento de una persona se entendia como parte del ciclo natural de su vida,
dentro de lo que se asumia como un destino universal de la especie humana.

La teatralizaciéon de la ceremonia de la muerte de Guillermo el Mariscal, en la obra de Georges
Duby, nos puede ayudar a mostrar los diferentes pasos que componian este tltimo acto en la socie-
dad aristocratica europea occidental de principios del siglo XIII, un ritual que comenzaba con los
preparativos derivados de presentir la propia muerte.

«El conde Mariscal ya no puede mas. La carga le aplasta ahora. [...] Esto lo veia
venir, y desde hacia algiin tiempo, sin decir nada, se preparaba para su tltima

aventura»’®,

La ceremonia publica de transiciéon a la otra vida se organizaba convocando primero a los
asistentes del ritual.

«Cuando la enfermedad empeora, cuando los médicos confiesan que renuncian,
Guillermo hace venir a todos los que le escoltaban desde que salia de sus lugares
privados. Naturalmente. [...] Guillermo convoca a aquellos que constituyen el
cuerpo del que él es cabeza. Un grupo de hombres. Sus hombres: los caballeros de
su casa; y después, al mayor de sus hijos. Es preciso este numeroso entorno para el

gran espectaculo que va a comenzar, el de la muerte principesca»®.

A continuacion, y tras lamentarse por la vida que pierde, renuncia a sus honores e inviste a su
hijo primogénito con el cargo de mariscal. El segundo acto del rito era el despojo de sus bienes pri-
vados, la transmision de su herencia. Después de liberarse de sus cargas terrenales, llega el momento
de ocuparse de su alma y de su cuerpo. El mariscal describe detalladamente a su primogénito como
quiere que lo entierren y qué deseaba para sus funerales. Es necesario que senale sus creencias y
voluntades, primero oralmente, en publico, y luego escritas, en el testamento®.

% Duby, Georges. (1996). Guillermo el Mariscal. Barcelona: Altaya, pp. 7-8.

%9 Ibid., pp. 8.

* El uso mayoritario de este documento era para expresar las ideas, sentimientos y decisiones tomadas para salvar el
alma del difunto y reposar su cadaver. Era poco habitual entonces utilizarlo para repartir la herencia. Segun Aries, esta
practica reflejaba la poca confianza que compartia el moribundo con la familia o, como minimo, la indiferencia que
sentia respecto de ella.

Aries, Philippe. (2000). Historia de la muerte en occidente: Desde la Edad Media hasta nuestros dias. Barcelona: El Acantilado,
(e.0.: 1975), pp. 68.
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Después de definir el modo en que deseaba su amortajamiento y sus exequias, se iniciaba el
duelo demostrativo. Los acompanantes de esta ceremonia no manifestaban una pena excesiva ante
el inminente suceso de la muerte de Guillermo, porque desde su infancia habian sido educados y
familiarizados con los ritos de la muerte. En consecuencia, el duelo, en general, no estaba cargado
de sentimentalismo, sino que era el modo habitual de obrar en aquellos momentos. Con el duelo, se
inician los preparativos religiosos en los que el Mariscal debe encomendarse a Dios y arrepentirse
de sus pecados. No obstante, su redenciéon depende, no tinicamente de su confesion, sino también
de la renuncia de las pocas riquezas que aun conserva. Finalmente, Guillermo es absuelto de sus
pecados. Ante la evidencia de la muerte, es despojado de sus ropas conservando solo un simple su-
dario. Llegado el momento, anuncia su muerte a su familia, con total aceptacion de su desenlace:

«Yo muero. Os confio a Dios. No puedo quedarme con vosotros. No puedo

defenderme de la muerte»*'.

Con esta severidad y simpleza act@ia la muerte. Guillermo también se rinde frente a ella, tal
como nos explica Georges Duby, el Mariscal no puede defenderse de la ley de la naturaleza. Este ri-
tual reconstruido histéricamente por Georges Duby nos acerca a un ritual mortuorio en el medievo.
No obstante, hemos de considerar que este debia ser mas sencillo y austero en los fallecimientos de
la poblacion no tan privilegiada (campesinos, artesanos, comerciantes, sirvientes). De todas formas,
el rito de la muerte conservaba los mismos actos. En primer lugar, el moribundo se lamentaba por
la vida que finalizaba. Luego, pedia perdén a los acompanantes que rodeaban su cama. A conti-
nuacion, se encomendaba a Dios con la penitencia y después con las salvas a su alma. Por dltimo,
recibia la absolucion, que era el tnico acto religioso realizado por un sacerdote. El lugar donde se
moria no variaba; el espacio donde enfermar y morir era constante: la cama de la casa familiar. Sin
embargo, aquellos que necesitaban atencion y cuidados por parte de los hospitales de la beneficen-
cia, es decir, los pobres y los mendigos, morian a menudo en estos espacios, privados en gran parte
de las costumbres mortuorias de la época.

Regresando de nuevo a la obra de Aries, un factor que incide también sobre esta aceptacion de la
muerte es la yuxtaposiciéon del plano de los vivos con el plano de los muertos, debido a la introduc-
cion en la baja Edad Media de la practica de enterrar los cadaveres cerca de los martires, el entierro
ad sanctos. Inicialmente, se enterraban en los cementerios situados fuera de los niicleos urbanos, pero
mas tarde se preferia utilizar para este proposito los absides de la iglesias o los patios dentro de la
ciudad. Poco a poco, los espacios de actividad en vida se conjugan y comparten con los de los que
reposan eternamente. Esta coexistencia influia en la familiaridad con la que se trataba entonces el
proceso de morir y a los difuntos, tal como afirma Aries.

Esta actitud ante la muerte se ha mantenido a lo largo de la historia, aunque ha perdido intensi-
dad progresivamente, a medida que se ha desarrollado paralelamente nuevas maneras de afrontar
la muerte originadas por cambios socioculturales. Segun interpreta Aries, estas alteraciones nacen
principalmente de la autoconsciencia de la persona como sujeto individual, de la idea de familia
como unidad social afectiva y de la hospitalizacion de la muerte. Estos tres factores, apoyados y
nutridos por comportamientos y practicas culturales que evolucionaron y confluyeron en el mismo
momento, gestaron modificaciones en el proceso de morir y en la manera en que la sociedad se
relacionaba con la muerte.

# Duby, Georges. (1996). Guillermo el Mariscal. Barcelona: Altaya, pp. 26.
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Hacia el siglo XIII, en la Baja Edad Media, se introducen una serie de fenémenos que obligan
a la humanidad, como destino colectivo, a preocuparse por su singularidad individual. Sus prin-
cipales manifestaciones son el cambio de representacion del Juicio Final, el interés por los temas
macabros y por la descomposicion fisica, el retorno a la epigrafia funeraria y el inicio de la persona-
lizacion de las sepulturas®™. La iconografia del Juicio Final en los libros del buen morir muestra que
el moribundo es sometido a un tltimo examen y al juicio de sus acciones en vida, del que dependera
su destino eterno. Por lo tanto, nace una afectaciéon dramatica a la hora de la muerte, no solamente
para quien muere, que debe enfrentarse a ello, sino también para quienes lo acompanan.

«Es el dia maestro, el dia juez de todos los demas: es el dia, dijo un clasico, que ha
de juzgar todos mis aflos pasados. Entrego a la muerte la prueba del fruto de mis

estudios. Veremos entonces si mis discursos nacen de mi boca o de mi corazén»*.

«En verdad creo que nos asustan mas que ella [la muerte] los horribles semblantes
y ceremoniales con los que la rodeamos: una forma de vivir totalmente nueva, los
gritos de las madres, de las mujeres y los nifios, la visita de las personas afectadas y
turbadas, la asistencia de numerosos criados palidos y llorosos, una habitacion sin
luz, unos cirios encendidos, nuestra cabecera asediada de médicos y predicadores;
todo es, en suma, horror y espanto a nuestro alrededor. Henos ya sepultados y

enterrados»*t.

Los Ensayos de Michel de Montaigne (1533-1592) confirman un cambio de actitud social en la
relacién con la experiencia de morir en el Renacimiento. Se evidencia una ruptura con la serena
resignacion habitual en aquellas situaciones, en los entornos sociales mas instruidos, mientras el
comportamiento del pueblo llano no sufre alteraciones significativas en su relacién con la muerte y
sus ritos. La popularizacion de los objetos macabros a partir del siglo XVI y el gusto poético por la
tematica de la muerte fisica y la descomposicion, durante el siglo XV y XVI, segtin Arics, revelan
la autoconsciencia del abismo abierto tras la muerte que se despierta en el ser humano. Este hecho
también se manifiesta en la personalizacion de las sepulturas. La voluntad de conservar la identidad
y la memoria del difunto se refleja en las numerosas inscripciones funerarias griegas, romanas y
cristianas en su primera etapa. Estas inscripciones escasean hacia el siglo V y desaparecen progre-
sivamente, hasta su reaparicion en el siglo XII. Un siglo mas tarde, se colocan placas murales sobre
las paredes de la iglesia y sobre las tumbas. A partir del siglo XIV, se refuerza la memoria del difunto
con retratos realistas esculpidos en los sepulcros y, a inicios del siglo XVII aparecen representacio-
nes del fallecido yaciendo y/o orando. Estas costumbres perpetuan el recuerdo de los fallecidos. La
generalizacion de esta practica refleja el establecimiento paulatino de una nueva consciencia indi-
vidual del sujeto derivada de su propia muerte. Por esta razén, Philippe Aries llama, a este nuevo
caracter gestado a partir de la individualizacién del ser humano ante su desenlace final, «la propia

muerte» ™,

2 Aries, Philippe. (2000). Historia de la muerte en occidente: Desde la Edad Media hasta nuestros dias. Barcelona: El Acantilado,
(e.0.: 1975), pp. 44.

* de Montaigne, Michel, 1533-1592. (2003). Ensayos completos. Madrid: Cétedra, pp.120.

* Ibid., pp.137.

# Para ampliar la descripcién resumida que hemos proporcionado de la actitud definida por Ariés como «la propia
muerte» ver: Aries, Philippe. (2000). Historia de la muerte en occidente: Desde la Edad Media hasta nuestros dias. Barcelona: El
Acantilado, (e.0.: 1973), pp. 43-61.
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Este creciente reconocimiento individual provoca con el tiempo una preocupacion cada vez mas
intensa por el fallecimiento de los demas. Se muestra un sufrimiento importante al no tolerar la
separacion que provoca la muerte, a diferencia de la neutralidad con la que respondian los acompa-
nantes siglos atras. La ceremonia mortuoria conserva las mismas caracteristicas tradicionales, pero
el comportamiento de familiares y amigos se altera a partir del siglo XVIII. Segtn el esquema de
Ariés, esta actitud en relacion con la muerte corresponde a «la muerte del otro»*. El rasgo prin-
cipal de esta nueva expresion cultural es la intensidad con la que cada vez mas se sienten los lazos
tamiliares. El fallecimiento de uno de los miembros sesga la unidad afectiva, provocando una reac-
ci6n dramatica entre los supervivientes. Este cambio entre los vinculos afectivos de familiares y del
enfermo, segin Aries, se manifiesta por tres fenomenos: la laicizacion del testamento, la exhibicién
del luto y el culto a las tumbas.

Por un lado, el testamento, el documento con el que el moribundo expresaba sus ideas y convic-
ciones desde el siglo XIII, se convierte inicamente en un instrumento para distribuir legalmente la
herencia a partir del siglo XVIII. Esta transformacion es interpretada por Ariés como un aumento
en la confianza entre el enfermo y la familia. El enfermo delega en la familia sus Gltimas voluntades
para salvar su alma y su cuerpo, sin necesidad de dejarlas por escrito. Por otro lado, el dolor y el
sufrimiento por la pérdida se vuelven ostentosos, progresivamente, a partir del siglo XIX. La aflic-
cion se exhibe eliminando la contencion de etapas anteriores. Este cambio de sensibilidad respecto
de la muerte del otro, demostrada en el duelo, también motivo la costumbre de visitar las tumbas
de los fallecidos, ya que esta practica se convirtié en una necesidad para evocar el recuerdo del ser
querido en el lugar donde yacia.

Esta unién afectiva entre los miembros de la unidad familiar es el medio para que progrese un
nuevo comportamiento cultural frente a la muerte, derivado de una modificacién sustancial en una
constante permanente hasta la primera mitad del siglo XX: el espacio de la experiencia de la muer-
te. El marco de referencia de la institucion publica acoge un episodio vital arraigado hasta entonces
al espacio privado®’. El centro sanitario establece una muerte en la esfera publica y, en ocasiones,
sin compania, en soledad*. Philippe Aries afirma que el traslado del lugar del final de la vida y de
la muerte desde la casa al hospital ha significado la apariciéon de una nueva forma de relacionarse
con la muerte. Aries define esta nueva actitud como «la muerte vedada», que corresponderia a «la
muerte eludida», si recuperamos el esquema de Aranguren en su obra Etica.

Philippe Aries indica que, entre 1930 y 1950, se desarrolla esta nueva actitud frente a la muerte
con una celeridad vertiginosa, en comparacion a la lentitud con la que evolucionan en general los
cambios socioculturales, a consecuencia de la hospitalizaciéon de la muerte®. Esta alteracion del
espacio del final de la vida deriva de la tecnificacion y de la especializacion de la disciplina médica
en las primeras décadas del siglo XX. La figura del médico individual, que acudia a los domicilios
de los enfermos para cuidarlos y curarlos, tiende a desaparecer. Los conocimientos médicos se han

6 Para ampliar los conocimientos sobre las caracteristicas de «la muerte del otro» ver: Aries, Philippe. (2000). Historia de
la muerte en occidente: Desde la Fdad Media hasta nuestros dias. Barcelona: El Acantilado, (e.o.: 1975), pp. 63-82.

¥ Historia de la vida privada / bajo la direccién de Philippe Aries y Georges Duby. Vol. 5, De la Primera Guerra Mundial
hasta nuestros dias. (2001). Madrid: Taurus, pp. 110.

% Getino Canseco, M. R. (2009). La espera: el proceso de morir en el mundo de los cuidados paliativos. Tesis doctoral. [Tarragonal:
Universitat Rovira 1 Virgili, pp. 153.

1 Aries, Philippe. (2000). Historia de la muerte en occidente: Desde la Edad Media hasta nuestros dias. Barcelona: El Acantilado,
(e.0.: 1975), pp. 84-85.
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ampliado, al mismo tiempo que para diagnosticar y tratar al enfermo, se utilizan técnicas y pro-
cedimientos imposibles de desplazar a la vivienda particular. Se impone la necesidad de un equi-
po médico formado por profesionales de diferentes especialidades, ademas de personal asistencial
preparado para realizar las nuevas pruebas y técnicas diagnosticas y tratamientos curativos que
iban apareciendo a medida que la ciencia médica avanzaba. El centro hospitalario se erigié como
aglutinador de medios técnicos y de cuerpo asistencial especializado, donde era posible aplicar la
medicina cientifica moderna.

Paralelamente, la poblacién participa de esta fe ciega en la ciencia y en la medicina gracias a los
logros que la teoria y la praxis médica van alcanzando a lo largo del siglo pasado: reduccion de las
enfermedades infecciosas, prevencion sanitaria con la dispensacion de vacunas, rapidez de trata-
mientos y aumento de la esperanza de vida. Poco a poco, el centro hospitalario, visto con recelo por
la mayoria de la poblacion, se convierte en un espacio curativo en el que se puede ingresar con la
esperanza de recuperar la salud™. El hospital deja de representar una instituciéon donde los menos
privilegiados van a buscar atencion sanitaria como ultimo recurso, para pasar a ser el edificio que
puede proporcionar un diagnostico veraz y un tratamiento adecuado al enfermo, cualquiera que
sea su clase social y economica. Por esta razon, en cuanto se agrava la enfermedad, la opcién que se
considera mas razonable es el ingreso hospitalario. Sin embargo dentro de la institucion sanitaria,
también los roles y los comportamientos en relaciéon con el enfermo grave han variado sustancial-
mente.

En el ambito sanitario, es el equipo médico quien dispone de todo el poder en relacién con el
enfermo. Un equipo médico orientado a determinar el caracter de una afeccion vy, posteriormente,
a proceder con el tratamiento adecuado para curarla. El fervor por la medicina curativa provoca un
retroceso importante en una parte esencial de la disciplina, el cuidado al paciente y la mitigacién
de su dolor y de su sufrimiento. Este cisma entre la medicina curativa y la paliativa causa una serie
de anomalias en la atencion del enfermo que, en algunos casos —por suerte en los menos— tiene
continuidad hasta el dia de hoy. Los médicos se concentran en tratar la patologia del paciente y se
insiste en terapias y tratamientos distintos, hasta agotar todas las posibilidades, incluso cuando se in-
tuye que no van a dar resultados. A veces, esta obstinacion terapéutica proviene del empenio familiar
por buscar alternativas desesperadas, con la esperanza de que la medicina pueda dilatar la vida del
paciente u obrar el milagro. Llegado el momento en que el equipo médico ha de asumir la situacién
irreversible del paciente, el paciente se convierte en una presencia incomoda dentro de la estructura
hospitalaria, puesto que refleja el fracaso y las limitaciones que posee la medicina. A veces, se evita
informar al paciente y a la familia, para no generar una situaciéon demasiado embarazosa dentro del
entorno sanitario. El equipo médico decide no intervenir mas en el proceso de morir del paciente, se
cesan los cuidados y se le aisla hasta que llega su muerte®’. El enfermo no se rinde a su destino final,
porque ni siquiera lo conoce, es el equipo médico que permite que muera. La muerte se transforma
en muchos casos en un fenémeno técnico, provocada por la supresion de los cuidados médicos®. Tal
como describia Aranguren: «somos muertos»”.

% Para ampliar la informacién sobre la animadversion generalizada por el centro hospitalario, leer el capitulo «Rechazo
ala maquina de curar» de esta tesis.

1 Aries, Philippe. (2000). Historia de la muerte en occidente: Desde la Edad Media hasta nuestros dias. Barcelona: El Acantilado,
(e.0.: 1975), pp. 85.

52 Historia de la vida privada / bajo la direcciéon de Philippe Aries y Georges Duby. Vol. 5, De la Primera Guerra Mundial
hasta nuestros dias. (2001). Madrid: Taurus, pp. 340.

%% Aranguren, José Luis L. Calidad de vida, calidad de muerte. Quadern CAPS. 1990, num. 14, pp.67-68.
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En otras ocasiones, si la familia es informada de la inminencia de la muerte del paciente, decide
ocultarselo para evitarle ese sufrimiento’®. Los vinculos familiares son tan fuertes que el engano se
considera practicamente una obligacion moral. Para la familia, es mejor que el enfermo crea que
todavia puede recuperarse a que tenga que asumir que fallece. Los familiares padecen la preocu-
pacion y la ansiedad que representa la inminencia del final de la vida del enfermo, ellos llevan la
carga emocional negativa, no es necesario que el paciente también la comparta. La relaciéon entre
el enfermo y sus allegados, envuelta en este engano, sufre una ruptura que paulatinamente se vuelve
mas profunda y dolorosa. Mientras la persona enferma siente mas distancia y falta de comunicacioén
con sus allegados, ellos se someten al sobreesfuerzo de actuar como si la muerte no sobreviniese y de
enmascarar sus propios sentimientos de ansiedad, de miedo y de tristeza. Se erige un muro de silen-
cio entre el enfermo, sus familiares y el equipo asistencial. Esta barrera complica el entendimiento
entre los diferentes participantes de la situacion de tltimos dias y, en definitiva, aisla e incrementa
la percepcion de soledad del paciente. De esta manera, por la censura del equipo médico o de la
propia familia, el enfermo no es consciente de la gravedad de su estado de salud. No obstante, algu-
nas personas presienten su muerte sin que nadie les haya informado, por lo que son completamente
conscientes de la desinformacion voluntaria y planificada a la que estan siendo reducidos. Tampoco
es excepcional que enfermos que han sido informados de su previsible futuro desenlace, actien
como si lo desconociesen.

En cualquier caso, en términos generales, los familiares experimentan este proceso coartados
de la libertad de poder expresarse y desahogarse a voluntad ya que, incluso obviando el hecho
indiscutible de proteger al enfermo, sufren la presion social que induce a contener las emociones
en publico, tanto dentro como fuera de los limites del espacio hospitalario. El luto o la exaltacion
del duelo suscita cierta polémica social, lo que motiva al familiar preferir expresar sus sentimientos
en privado. Parece que a finales del siglo XX, el espacio del sufrimiento y de la tristeza no tengan
cabida en los contextos sociales publicos™. Coyuntura que desembocara en la progresiva carencia
de aprendizaje de recursos personales y psicoemocionales para abordar y afrontar pérdidas de per-
sonas queridas en generaciones presentes y futuras®.

En Espana, el ritual del luto tras la muerte de un familiar era una costumbre cultural muy arrai-
gada hasta los anos sesenta y setenta del pasado siglo. Dependiendo de si la muerte era del marido,
padres, suegros, hermanos o hijos, la duraciéon de luto se alargaba desde unos anos a toda la vida.
Este periodo era mucho mas sacrificado para la mujer que para el hombre, dentro del mismo grupo
familiar, y no se acotaba exclusivamente dentro de los parametros referidos a la indumentaria —de
estricto color negro durante el tiempo de luto riguroso con su relajacion en la etapa de alivio—, sino
que se extendia a la exclusion de la vida social fuera del hogar y sufria la censura por participar en
cualquier actividad de ocio, ltdica e incluso personal. Por ejemplo, no estaba bien visto que la no-

 Maria Ramona Getino Canseco, en su tesis La espera. El proceso de morir en el mundo de Cuidados Paliativos, afirma que tanto
el paciente como sus familiares suelen ocultar la enfermedad o reducir su agresividad para mantener menos preocupa-
do a su entorno social. También, comprueba durante su investigacion, realizada entre 1999-2001, que el enfermo no
suele estar informado o no quiere estarlo.

Getino Canseco, M. R. (2009). La espera: el proceso de morir en el mundo de los cuidados paliativos. Tesis doctoral. [Tarragonal:
Universitat Rovira 1 Virgili.

% Poch, Concepcid. (2003). La Muerte y el duelo en el contexto educativo: reflexiones, testimonios y actividades. Barcelona: Paidos, pp.
17.

% De hecho, cada vez es mas frecuente que etapas prolongadas de tristeza por duelo, que no han derivado a depresiones
diagnosticadas por psiquiatras y/o psicologos, sean tratadas con ansioliticos o con otro tipo de ayuda.

27



28

via de luto pasease o tuviese una cita con su novio, a no ser que este fuera a visitarla a casa’’. Estos
comportamientos cayeron en desuso y se convirtieron en rituales poco entendidos y compartidos
en los entornos mas urbanos, aunque prevalecieron sus formulas mas o menos flexibilizadas en los
contextos mas rurales y tradicionales del pais hasta practicamente finales del siglo pasado. La ausen-
cia de estas expresiones tradicionales dificulta el desarrollo natural del duelo en algunas personas™.

Desde el punto de vista psicoemocional del duelo, el luto manifestaba un espacio de tiempo
donde el doliente se expresaba sin pudor y el resto de la sociedad le ofrecia su consuelo y apoyo.
Dependiendo de la dureza de la muerte, el acompafnamiento al duelo de los familiares se ampliaba
durante un tiempo indeterminado en consonancia con el restablecimiento del animo de los alle-
gados al difunto. El duelo social permitia una readaptacion de los supervivientes a su vida. A con-
secuencia de la desaparicion de las diversas expresiones culturales del duelo en el medio urbano vy,
posteriormente, en la mayoria de los contextos rurales, se han exacerbado la negacion y el tabu de
la muerte en la mentalidad colectiva™.

Con la hospitalizacién, se presupone una incapacidad por parte del enfermo de asumir su evi-
dencia de muerte, de poder afrontar esa tltima etapa —por supuesto, de forma serena y sin pertur-
bar a los demas— y en consecuencia, se le niega la posibilidad de despedirse de sus seres queridos
y de decidir sobre como vivir ese periodo de tiempo de vida que se abre hasta su fallecimiento. La
ultima etapa de su vida acontece en un ambiente institucionalizado, aislado, sin apenas contacto
con su familia y amistades, sometido a rutinas hospitalarias inutiles e incomodas —incluso siendo
objeto de algtn tratamiento agresivo o desproporcionado—, sufriendo dolor, con suerte moderado,
y con la enganosa esperanza de poder regresar a su vida cotidiana una vez superado «aquello»
que lo esta matando. Por un lado, pierde la capacidad de intuir que ha llegado su hora, porque se
medicaliza todo el proceso de agudizacion de su patologia y deterioro vy, por otro lado, se le niega
protagonizar su propia muerte, porque no conoce su pronostico y se le induce a pensar que esta en
camino de la recuperacion. En consecuencia, se confirma una ruptura con la tradicién sociocultural
en relacion con la muerte, segin la que la persona que iba a morir era consciente de su proximidad
y podia actuar segtin sus creencias, necesidades y voluntades. Por lo tanto, se eliminan los rituales de
la muerte y las costumbres que los respaldaban. Desde la hospitalizacion de la muerte, el individuo
en situacion del final de la vida fallece sin conocer su realidad, aislado, con visitas de familiares que
lo tratan con infantilismo en horas establecidas por la institucion, sin poder despedirse y atendido
por personal asistencial que no se preocupa de su sufrimiento, de su dolor ni de sus necesidades.

%7 Un reflejo de los sin sentidos que dictaban las costumbres sociales a los que se sometian las personas que guardaban
luto en la Espafia rural mas tradicional de los afios sesenta es la pelicula La nifia de luto de Manuel Summers.

La nifa de luto (Dir. Manuel Summers). Impala/Eco Films, 1964.

% Historia de la vida privada / bajo la direcciéon de Philippe Aries y Georges Duby. Vol. 5, De la Primera Guerra Mundial
hasta nuestros dias. (2001). Madrid: Taurus, pp. 347.

% En la actualidad, se observa un intento de superar esta relacion silenciada de la muerte experimentada desde hace
unas pocas décadas y de restablecer una conducta mas natural y humana con la muerte y con el duelo, mediante la
reformulacion de nuevos ritos y expresiones culturales para reflejar el sentimiento de pérdida. Quizas, en circunstancias
mas intimas, no sea tan evidente la formalizacién de los renovados duelos —grupos de apoyo al duelo en unidades de
cuidados paliativos, en asociaciones de utilidad puablica, etcétera— pero si, la es frente muertes colectivas tragicas como,
por ejemplo, los atentados terroristas en la estacion de Atocha del 11 de marzo del 2004 o el de la Rambla de Canaletes
el 17 de agosto del 2017, tras los que muchas personas, sin ser cercanas a las victimas, se sumaron al sufrimiento y se
condolieron publicamente mediante mensajes, flores y velas depositadas en el lugar de los hechos. A otra escala, este
tipo de representaciones de duelo se observan cada vez mas frecuentemente en puntos de la ciudad donde ha muerto
una persona, debido a un atropello o a un altercado violento, por ejemplo, y en los que se colocan flores o se encienden
velas, del mismo modo que sucede en los puntos negros de la red nacional de carreteras, al producirse un accidente de
circulacion que se cobraba una o varias victimas de nuevo en ese lugar.
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«Mi sinceridad no estaba en consonancia con la forma con la que se ejercia la me-
dicina en los hospitales. Pasados unos meses observé que muchos médicos evitan
rutinariamente referirse a cualquier cosa que tuviera que ver con la muerte. A los
enfermos moribundos se los trataba tan mal como a mis pacientes psiquiatricos del
hospital estatal. Se los rechazaba y maltrataba. Nadie era sincero con ellos. |...]
Pero, desgraciadamente, los casos mas graves, esas personas que en las tltimas fa-
ses de la enfermedad, que estaban en proceso de morir, eran las que recibian peor
trato. Se las ponia en habitaciones mas alejadas de los puestos de enfermeras; se
las obligaba a permanecer acostadas bajo fuertes luces que no podian apagar; no
podian recibir visitas fuera de las horas prescritas; se las dejaba morir a solas, como

si la muerte fuera algo contagioso»®.

Asi describe la doctora Kiibler-Ross la situacion de los enfermos incurables en los hospitales americanos
en los anos sesenta. Las circunstancias que enmarcaban la muerte de un paciente en el contexto hospitalario
eran intolerables desde su punto de vista. Los ingresados eran un mero receptaculo de la enfermedad, un ob-
jeto clinico, que ademds atestiguaban los limites médicos®'. Escamotear el final de la vida de una persona por
parte del personal sanitario y de los familiares se vuelve una conducta sociocultural universalizada. La tnica
via de restablecer el equilibrio de esta situacién depende de integrar de nuevo el fenémeno de la muerte en la
vida, como una manera de humanizarla, tal como propone el antropélogo Louis-Vincent Thomas®™. Thomas
afirma que este contexto problematico en relacion con la muerte ha provocado dos reacciones en la sociedad
a finales del siglo XX. LLa primera es la rehabilitacion del enfermo como narrador de una experiencia tinica
y la segunda, la reivindicacion de una muerte digna en la que ¢l decida sobre sus tratamientos y; en tltima
instancia, sobre su propia vida®.

Del mismo modo en que Philippe Aries y José Luis Aranguren senalan, se impone la necesidad de re-
cuperar una buena muerte, una muerte apropiada, en la que el enfermo recobre el saber sobre su propio
destino, conserve su poder de decision, mientras mantenga la lucidez, y se respeten sus deseos, creencias y
voluntades cuando ¢l mismo no pueda defenderlas. Ante este contexto, es importante establecer el escenario
de la muerte dando el protagonismo nuevamente al enfermo, incluso quizas restituir una «muerte a la anti-
gua» como queria Aranguren: representar el papel principal en nuestra propia muerte siendo conscientes del
desenlace final y dominando este tltimo trayecto con todas sus vicisitudes es un acontecimiento excepcional.
Probablemente, esta manera de afrontar la muerte ha existido y sigue existiendo muy excepcionalmente en la
actualidad. Aunque para llevar a término este final de vida, el enfermo deberia reunir dos condiciones segiin
opina el historiador Georges Duby: mantener la lucidez y no sufrir dolor™; a las que nosotros anadirfamos una
tercera: conocer la inminencia de su muerte. Reunir estas tres caracteristicas al final de la vida es infrecuente.
A menudo, el mismo agravamiento de la enfermedad y el proceso de morir conllevan un deterioro cognitivo
importante. Marco Aurelio se lamentaba en sus Meditaciones: «Es vergonzoso que, en el transcurso de una vida

65

en la que tu cuerpo no desfallece, en éste desfallezca primeramente tu alma»®.

% Kibler-Ross, E. (1997). La Rueda de la vida. Barcelona [etc.]: Ediciones B, pp. 161-162.

%! Esta cosificacién y deshumanizacién del moribundo fue lo que empujé a la Dra. Kiibler-Ross a iniciar una investiga-
ci6én sobre la respuesta emocional que sufrian estos pacientes. Aunque la relevancia que adquiri6 esta investigacion y lo
que ha influido en el campo de la medicina y de la psicologia hasta nuestros dias, lo trataremos mas adelante.

2 Thomas, L-V. (1991). La muerte: una lectura cultural. Barcelona: Paidos, pp. 105-111.

% Ibid., pp. 95-96.

% Historia de la vida privada / bajo la direcciéon de Philippe Aries y Georges Duby. Vol. 5, De la Primera Guerra Mundial
hasta nuestros dias. (2001). Madrid: Taurus, pp. 341.

% Marco Aurelio, 121-180 d.C.; Meditaciones. [Introduccién de Carlos Garcia Gual: traducciéon y notas de Ramon Bach
Pellicer. Madrid: Gredos, 2008], pp. 134-135.
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Teniendo en cuenta la investigaciéon de Aries, un factor importante en la transformacion de la
mentalidad colectiva fue el desplazamiento del espacio del fallecimiento de la casa al hospital. De
hecho, él afirma que no es que se muera en el hospital como evolucién de un cuadro clinico grave,
sino que se va a morir expresamente al hospital®. ;Se puede concebir una experiencia del final de la
vida en primera persona en un entorno institucionalizado? En el ambiente hospitalario de la década
de los sesenta que describe la Dra. Kiibler-Ross, es evidente que no. En Espana, hasta bien entrados
los anos ochenta, el ambiente hospitalario tampoco era un lugar donde el enfermo pudiera fallecer
dignamente®’.

En primera instancia, parece que se debe desplazar la experiencia del final de la vida al hogar
para rehabilitar un desenlace adecuado a las costumbres pasadas. Pero siendo sinceros, incluso a
dia de hoy, ¢;podriamos ver morir a una persona que queremos sin acudir rapidamente a un centro
hospitalario? ;No recurririamos a la esperanza que ofrece el edificio consagrado a la curacion? En
la actualidad, gracias al soporte domiciliario en cuidados paliativos, algunas familias optan por esta
alternativa, aunque se requiere reunir unas condiciones determinadas para que esta muerte tenga
lugar en el hogar. A menudo, cuando se precipita el desenlace, muchos cuidadores deciden, en el al-
timo momento, llevar al enfermo a urgencias hospitalarias. Este acto desencadena una mala muerte
practicamente asegurada en lo que intentaba ser un fallecimiento tranquilo en el entorno familiar.
La atencion en el hogar no es una experiencia facil ni plausible para muchas personas. Por lo tan-
to, como justificar un regreso a una actitud pasada cuando el contexto cultural es completamente
distinto. ¢Seria aferrarse a un anacronismo intentar reproducir expresiones culturales anteriores?
Frente a una situacion totalmente nueva, no podemos insistir en conservar antiguos comporta-
mientos en relacion con la muerte, necesariamente se han de construir nuevos; es probable que ya
hayan surgido, de manera muy incipiente, en las tltimas décadas. No obstante, siempre podemos
aprender de las anteriores y meditar sobre el equilibrio entre lo que hemos perdido con el tiempo
y la esperanza que nos ha proporcionado el progreso. Un desarrollo técnico que hasta ha llegado
a precisar en qué momento la ciencia médica considera que hemos muerto: a partir de los afios se-
tenta, la muerte se diagnostica. Deja de ser simplemente el cese de todas las funciones vitales, para
establecerse a partir de criterios médicos.

% Ari¢s, Philippe. (2000). Historia de la muerte en occidente: Desde la Edad Media hasta nuestros dias. Barcelona: El Acantilado,
(e.0.: 1975), pp. 85.

%7 Sanz Ortiz, J. y Bild, R.E. El paciente con enfermedad terminal. Los intocables de la medicina. Medicina Clinica.
Barcelona 1985; vol. 84, pp. 691-693.
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Alteracion de los principios en el ambito de la salud:
la introduccion de la bioética

En los territorios que gozaron de la revolucién sanitaria del siglo XX, empiezan a crearse focos
de discusion y debate en el campo de la ciencia médica, a raiz de la incertidumbre que genera la
rapida evolucion de la biomedicina y la tecnologia. Se trata de dilemas surgidos a consecuencia de
la capacidad de intervencion y de sobrevivencia, gracias a nuevas técnicas y terapias aplicadas al
cuerpo del paciente. La controversia en torno a los beneficios hacia el ser humano, que representa-
ban algunos de los nuevos descubrimientos y avances en biomedicina, encontr6 un lugar especifico
de discusion en las reuniones cientificas que se produjeron en Estados Unidos durante la década de
los anos sesenta™. En ellas, se deliberaba sobre los limites de la aplicacion de la tecnologia médica
disponible para salvar vidas que iban a quedar seriamente comprometidas, con una calidad de vida
muy pobre. Se debatia también, el estrés profesional que suponia seleccionar y ordenar la preferen-
cia de pacientes que accedian a terapias avanzadas con escasos medios para generalizar su uso®;
sobre la problematica, en relacion con el derecho sobre el cuerpo del paciente, derivada de inaugu-
rar la via curativa a través de los trasplantes de 6rganos, entre otros temas de interés”. También, se
ponia en tela de juicio la regulacién farmacologica y se evidenciaba la necesidad de garantizar los
derechos de los ciudadanos, introduciendo politicas de control y prevencion sanitarias adecuadas,
con motivo de la distribucion y de la comercializacién de farmacos insuficientemente probados,
como por ejemplo, la contracepcion hormonal a base de estrégenos y progesterona, administrada
sin un ensayo clinico riguroso que estudiase los efectos secundarios sobre la mujer”".

Segun Francesc Abel, sacerdote jesuita y doctor en medicina, el conflicto aumenta en los anos
setenta con la aceleracion de los progresos médicos y tecnologicos. Se recuperan pacientes con le-
siones craneoencefalicas muy graves gracias a las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI), implan-
tadas en los centros hospitalarios™. Los medios artificiales para mantener la funcién cardiaca y pul-
monar evolucionan tan rapidamente que se reportan tras la autopsia casos de pacientes con danos
masivos en el cerebro, mantenidos con vida artificialmente. Estos hechos cuestionan los parametros
médicos que determinan la muerte de una persona. Se hace necesario definir unos principios mas
precisos para declarar el fallecimiento de un enfermo. El conocimiento médico y los avances en la
tecnologia moderna en los medios de soporte cardiopulmonar motivaron establecer un diagnostico
clinico de muerte valido basado en dos criterios: el cardiopulmonar y el encefélico (brain death). El
primero se afianza al verificar la pérdida de los signos vitales de forma permanente; el segundo,
responde a la comprobacion del cese irreversible de la funcion del encéfalo, aunque persista el fun-
cionamiento cardiovascular y pulmonar artificial. El nuevo diagnoéstico de muerte encefalica, po-
pularmente llamada muerte cerebral, convulsiona la opinién de neurélogos, filésofos y especialistas
de una incipiente bioética™. A este problema se suman los dilemas planteados por los progresos en

% Abel i Fabre, Francesc. (2001). Bioétia: origenes, presente y futuro. Madrid: Institut Borja de Bioetica: Fundacién Mapfre
Medicina, pp. 2-3.

% Ibid., pp. 2.

7 Recordemos que, a finales de 1967, el Dr. Christian Barnard consigue culminar con éxito el primer transplante de
corazon. A partir de aquel momento, se extiende la idea en la opinién publica que la medicina ha desterrado sus limi-
taciones logicas aceptadas hasta aquel momento.

! Abel i Fabre, Francesc. (2001). Bioétia: origenes, presente y futuro. Madrid: Institut Borja de Bioetica: Fundacién Mapfre
Medicina, pp. 2

72 Ibid., pp. 4.

7 Ibid., pp. 57-58.
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el diagnostico prenatal, con motivo del primer nacimiento fruto de la fecundacién in vitro, de los
logros conseguidos en la biologia molecular que posibilitan la ingenieria genética y, por altimo, del
abordaje del proyecto del genoma humano, al asociar la tecnologia biologica con la electréonica’™.

La velocidad con la que evolucionan las ciencias de la salud obligaba a resolver estos dilemas
rapidamente, que surgian y cambiaban de forma continua, a medida que avanzaba la medicina’.
Segun Francesc Abel, estas resoluciones a menudo adquirian un caracter temporal, a la espera de
que la ciencia diera un paso mas en el tema discutido, o bien, hasta que los resultados de dichas
decisiones pudieran mejorarse del alguna manera. La bioética nacia como dialogo entre las cien-
cias de la salud y las humanidades. No obstante, esta incipiente bioética, basada en la reflexion de
conceptos, se dirige en pocos anos hacia la formalizaciéon de una disciplina orientada a ayudar en
la toma de decisiones clinicas cientificamente correctas y aceptables, desde un punto de vista ético,
que resolviese este complicado contexto’®. En muy poco tiempo, cuestionarse sobre la ética de aque-
llo que técnicamente se podia lograr (la pregunta original de la bioética) se veia comprometido. La
sociedad no ponia en duda la aplicaciéon de las nuevas posibilidades técnicas, si existian medios para
llevarlas a cabo’”. Unicamente después surgian las preguntas éticas sobre los limites socialmente
admisibles, para cada uno de los temas controvertidos’™. La bioética queda definida, segin Francesc
Abel, por el «estudio interdisciplinar (transdisciplinar) orientado a la toma de decisiones éticas por
los progresos médicos y bioldgicos, en el ambito microsocial y macrosocial, micro y macroeconomi-
co y su repercusion en la sociedad y en su sistema de valores, tanto en el momento presente como
en el futuro»”.

En este escenario, en el afio 1978, se elabora el Informe Belmont®, en el que por primera vez se defi-
nen unos principios éticos que constituyen la base para deliberar sobre acciones humanas concretas
y tomar decisiones en relacion a cuestiones especialmente complejas originadas en el campo de la
salud®. La formulacion de estos criterios éticos fundamentales ha influenciado la redaccion de c6-
digos posteriores. Estos fundamentos son: respeto a las personas, beneficencia y justicia®. El respeto
a las personas gravita, en torno a la idea de que cada sujeto es autonomo para decidir y obrar segiin
sus determinaciones y de que deben protegerse aquellos individuos cuya autonomia se encuentra
debilitada. En consecuencia, respetar la autonomia significa valorar los juicios de las personas y no
obstaculizar sus actos, a menos que perjudiquen a terceros. La beneficencia se define en este texto
como la obligaciéon de no causar dano. Por ltimo, la justicia se describe en el Informe Belmont como
la equidad en la distribucién de cargas y beneficios. Estos deberes éticos, sumados al principio de no
maledicencia, definido como obligacién a no infringir dano intencionadamente, y al de coherencia,
contintian siendo la estructura basica desde donde defender argumentos bioéticos®.

" 1bid., pp. 55-57.

7 Ibid., pp. 9.

76 Ibid.

77 Ibid., pp. 52.

78 Ibid.

7 Ibid., pp. 42.

% La comisién «The National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Re-
search», creada en 1974 por el Congreso de Estados Unidos, recibi6 el encargo de generar un documento que orientase
sobre la proteccion de los seres humanos en la investigacion y la experimentacion. El texto define la diferencia entre
investigacién y practica médica, presenta tres principios basicos bioéticos y explica sus criterios de aplicacion.

81 Abel i Fabre, Francesc. (2001). Bioétia: origenes, presente y futuro. Madrid: Institut Borja de Bioetica: Fundacién Mapfre
Medicina, pp. 58.

82 Ibid., pp. 58-59.

8 Ibid., pp. 59.
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La reflexion bioética se introduce en Espana con el regreso del Dr. Francesc Abel en 1975, tras
trabajary colaborar con el Dr. André Hellegers™ desde los inicios de esta disciplina en Washington.
Animado por la repercusion positiva de la bioética obtenida en Estados Unidos, funda el Institut
Borja de Bioética ese mismo ano, el primer instituto de bioética en el pais®. Desde los afios ochenta,
la aparicion de comités éticos de arbitraje dentro de las instituciones sanitarias ha sido una constan-
te. Paralelamente, ha aumentado el interés por los contenidos de caracter bioético en las facultades
espafnolas de medicina, de enfermeria y de teologia, que se ha manifestado en la creacion de asig-
naturas, de cursos especializados, de encuentros interdisciplinarios y de la titulacion de Master de
Bioética (Universidad Complutense)®.

En la tltima década del siglo XX, surgen varios focos de reflexién bioética en toda la peninsula
que han constituido las bases de la Asociacion Espanola de Bioética desde 1995. En relacion al
territorio catalan, aparte de la gran influencia del Institut Borja de Bioctica y del comité ético del
Hospital de Sant Joan de Déu en el ambito asistencial, el Departament de Salut 1 Seguretat Social
de la Generalitat de Catalunya designé varias comisiones que desarrollaron, en su metodologia de
trabajo, el dialogo multidisciplinar que vertebra la disciplina bioética, con resultados muy positi-
vos?’. En 1993, el mismo Departament crea el Comite de Bioetica de Catalunya, organismo consul-
tivo y divulgador de bioética clinica, con el objetivo de mejorar la calidad asistencial. Asimismo, se
crea la Asociacion Catalana de Bioetica en 1990. El niimero de comisiones, comités y organismos
dedicados al pensamiento bioético no ha dejado de aumentar desde finales del siglo pasado. El pro-
ducto de toda esta discusion ha propiciado la redacciéon de disposiciones legislativas en materia de
bioética, que abordan tematicas sensibles como trasplantes, sida, aborto, derechos de los pacientes,
tecnologias de reproduccion asistida, donacién y utilizaciéon de embriones, eutanasia y genoma en el
ambito estatal. En cuanto al ambito internacional, se ha elaborado el Convenio sobre los Derechos
Humanos y la Biomedicina (1997) asi como protocolos adicionales para su desarrollo (1998), por
parte del Consejo de Europa y la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano (1997) de la
UNESCO®. En este sentido, este progreso de la disciplina y su aplicaciéon en la regulacién normati-
va demuestra, por un lado, la trascendencia del debate bioético clinico, en el campo de las ciencias
de la vida y de la atencién a la salud, y, por otro lado, la necesidad de la presencia de un arbitraje
que abra el discurso multidisciplinar sobre acciones, actitudes y comportamientos en los entornos
asistenciales, con la finalidad, entre otras, de recuperar la humanidad en el trato asistencial. Una
humanidad desplazada por mentalidades paternalistas ensalzadas por la medicina curativa y por un
incremento exponencial de la presion asistencial, que ha derivado en una excesiva burocratizacién
de la atencién al paciente.

8 Segtin Abel, André Hellegers, Daniel Callahan y Van Rensselaer Potter son los personajes mas importantes que, con
su labor, elevaron la discusion bioética en EEUU a una disciplina internacional.

% La labor del centro se ha centrado en la bioética clinica, pero su intencién en un futuro préximo es la de abordar
cuestiones medioambientales y demograficas. También, ha ayudado a dinamizar los comités éticos de varios hospitales
desde su fundacion, como por ejemplo, el Hospital de Sant Joan de Déu, el Hospital General de Manresa o los Serveis
de Salut Mental de Sant Boi.

% Abel 1 Fabre, Francesc. (2001). Bioétia: origenes, presente y futuro. Madrid: Institut Borja de Bioética: Fundacién Mapfre
Medicina, pp. 119.

8 Ibid., pp. 118.

% Ibid., pp. 121-125.
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El contenido principal de la discusion de la bioética clinica englobaba temas especialmente com-
plejos desde la perspectiva del proceso de morir y del enfermo. En los circulos bioéticos, se argtian,
entre otros temas significativos, asuntos que provenian de la problematica nacida de una medicina
moderna tecnificada, practicada en el nuevo entorno institucionalizado, en especial en circuns-
tancias del final de la vida del paciente, asi como nuevos conflictos vinculados a la relacién entre
médico y paciente, al derecho de los pacientes a recibir una informacién veraz, a la comunicaciéon
de dicha informacion al paciente y/o la familia, a la confidencialidad de la informacién, al trato
de enfermos crénicos y moribundos, a la obstinaciéon diagnostica y terapéutica, al diagnostico de
muerte cerebral y a la eutanasia™.

La introduccion de propuestas legislativas como la ley (21/2000) sobre los derechos a la informa-
cion sanitaria y la iniciativa del paciente del Parlament de Catalunya™, que respaldaba el Convenio
del Consejo de Europa®, corroborada por otra ley bésica espatiola (41/2002)™ y por la Declaracion
Universal de Bioética y Derechos Humanos (2005), presentaba un escenario totalmente transfor-
mado en el ambito sanitario. Esta nueva regulacion protege los derechos del paciente que, a partir
del afio 2000, son en resumen los siguientes: derecho a una asistencia sin discriminacion, derecho a
recibir informaciéon médica y a poder acceder a ella, derecho a la integridad, derecho a consentir o
rechazar lo que se le propone y a preverlo con antelacion vy, finalmente, derecho a conservar la inti-
midad y a exigir confidencialidad. Estas nuevas consideraciones cambian basicamente el significado
del concepto de buena practica médica. A partir de entonces, una buena praxis clinica debe aceptar
la voluntad expresada por el paciente o por su representante, aunque no se comparta su decision, y
las limitaciones que se establezcan en cuanto a actuaciones o tratamientos. Esto se traduce en que
el enfermo puede rehusar una intervencion terapéutica sin la obligacion de justificarse, incluso en la
situacion extrema de que ésta pueda mejorar su estado o, incluso, evitarle la muerte.

A dia de hoy, el consentimiento informado es un ejercicio habitual en los centros sanitarios y una
realidad familiar para los enfermos™. Sin embargo, la mayoria de la poblacion desconoce el amplio
margen de libertad individual que proporcionan estos nuevos derechos en relacion a las decisiones
informadas que se pueden anticipar. Los deseos y voluntades del enfermo se pueden manifestar
con anterioridad a que sus competencias queden mermadas, en vistas a posibles decisiones futuras,
mediante el plan anticipado de cuidados (PAC). Si ademas el paciente desea expresar sus determi-

8 Ibid., pp. 11.

% Catalunya. Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién concernientes a la salud y la autono-
mia del paciente, y la documentacion clinica. Diario Oficial de la Generalitat de Catalunya. Barcelona: DOGC, 11 de enero
del 2001, nim. 3303.

9 Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano respecto a las aplicaciones de
la biologia y la medicina - Convenio europeo sobre los derechos humanos y la biomedicina (1996). Ratificado por las
Cortes Generales espanolas el 5 de octubre de 1999. Boletin Oficial del Estado. Madrid: BOE, de 20 de octubre de 1999,
nam. 251.

9 Espainia. Ley 41/2002, de 14 de noviembre del 2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacioén y documentacion clinica. Boletin Oficial del Estado. Madrid: BOE, de 15 de
noviembre de 2002, nam. 274.

9 Al disponer de los datos reales sobre su estado de salud y si no presenta dolor, el enfermo adquiere nuevamente la
libertad de decidir sobre su tratamiento o los acontecimientos futuros en cualquier etapa de su enfermedad. Sélo en el
caso que el paciente se encuentre fisica o psicolégicamente incapacitado, sera la familia quien recibira la informacion
sanitaria del paciente. En el momento de emitir instrucciones sobre las intervenciones terapéuticas a aplicar sobre el
mismo, si el enfermo no es capaz de dar su consentimiento, se recurrira al documento de voluntades anticipadas si exis-
tiese y, en su ausencia, a los familiares o a las personas de confianza del enfermo. Estos deberan tomar una resolucion
representando las voluntades expresadas de forma consciente previamente por el paciente, sean o no compartidas por
los allegados o aconsejadas por el responsable médico.
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naciones en relacion a asuntos mas dificiles y complejos, como por ejemplo, si desea soporte vital en
situacion del final de la vida o que no le reanimen si sufre una enfermedad incurable, la ley ampara
la elaboraciéon del documento de voluntades anticipadas (DVA)™. La redaccion de este documento
ofrece al paciente la posibilidad de expresar sus deseos y convicciones mas personales en relaciéon a
la atencién sanitaria que prefiere en determinados supuestos™.

La medicalizacion vital de la sociedad entrana inexorablemente la medicalizaciéon de nuestro
proceso de morir. Este nuevo contexto plantea contradicciones intrinsecas dentro del personal asis-
tencial, que debe subsanar tendencias pasadas a la luz de la introduccién de los nuevos derechos
del enfermo. La diatriba sobre calidad de vida frente a la cantidad o duracion de la vida®, como
denunciaba Aranguren, era una confrontacién interna en el seno de la asistencia sanitaria, desde
finales de los afios ochenta. Segtn el Dr. Francesc Abel, la distanasia o obstinacién terapéutica era
el resultado de aptitudes médicas vitalistas y/o del abanico de posibilidades que ofrecian las nuevas
técnicas de diagnostico y de terapia frente pacientes graves, que a menudo nublaban la posibilidad
de establecer limites en situaciones extremas’’. La dificultad de conocer con exactitud un pronos-
tico real de un paciente motivaba la continua busqueda de una intervenciéon que le haga mejorar.
El temor de los enfermos a quedar atrapados en un sistema asistencial altamente tecnificado, a la
dependencia absoluta, a la pérdida de control sobre su propia persona, a veces, no es injustificado™.
Marcar un limite razonable entre una actuacion responsable y la obstinacion terapéutica, en oca-
siones, es dificil de determinar. Sin embargo los especialistas perciben cuando se ha sobrepasado
esta frontera y se ha de iniciar la via del cuidado paliativo”. Esta situaciéon de incertidumbre sobre

% Catalunya. Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién concernientes a la salud y la autono-
mia del paciente, y la documentacion clinica. Diario Oficial de la Generalitat de Catalunya. Barcelona: DOGC, 11 de enero
del 2001, nim. 3303.

% En una encuesta de salud realizada en Catalufia en 2011, se confirma que este documento es muy valorado por la
poblaciéon que lo conoce (44,4% sobre muestra representativa de poblaciéon), pero muy poco utilizado (1,9%).
Busquets 1 Font, J. M; et al. Conocimiento y valoraciéon por parte de los ciudadanos de Cataluna sobre las voluntades
anticipadas y la atencion al final de la vida. Medicina Paliativa. 20145 21(4), pp.153-159.

Elaborar el DVA es un importante ejercicio de concienciacién sobre posibles hipotesis futuras, respecto de la evolucion
de cualquier enfermedad o situacion clinica, pero que ademas resulta clave para no exceder asistencialmente ciertos
limites que quizas el paciente, subjetivamente, considere indignos para su persona, sobre todo si el paciente sufre una
enfermedad incurable o se aproxima al final de su vida. Por ejemplo, en el caso de un enfermo de esclerosis lateral
amiotrofica (ELA) que afirmase reiteradamente que no encuentra sentido a su vida con tal deterioro, pero al que ac-
tualmente no se le podria aplicar la eutanasia segin la legislacion espafiola, si que podria disponer en su DVA que no se
tratase cualquier afeccion que contrajese, aunque existiera cura para ella, lo que provocaria la aceleracion de su falleci-
miento; o bien que, si en un futuro se despenalizase la eutanasia, exigir que se la practicaran. También, es importante
saber que el propio enfermo puede anular o modificar cualquier decision prevista en el DVA, incluso todo su contenido,
en el momento que le interese.

Para conocer el contenido y las posibilidades de este documento, se puede consultar el libro de Broggi 1 Trias, M.-A.
(2011). Per una mort apropiada. Barcelona: Edicions 62, pp. 201-211.

% Aranguren, José¢ Luis L. Calidad de vida, calidad de muerte. Quadern CAPS. 1990, num. 14, pp. 67-68.

9 Abel 1 Fabre, Francesc. (2001). Bioétia: origenes, presente p futuro. Madrid: Institut Borja de Bioética: Fundacién Mapfre
Medicina, pp. 166.

% Kung, Hans. y Jens, Walter. (2010). Morir con dignidad: un alegato en_favor a la responsabilidad. Madrid: Trotta, pp. 63.

9 Enlos ultimos anos, se ha ampliado el espectro de pacientes que deberian recibir atencion paliativa, con laidentificacion
de las «personas con enfermedades crénicas avanzadas y pronostico de vida limitado».

Gomez Batiste, X; Blay, C.; Roca, J.; Dulce Fontanals, M. Innovaciones conceptuales e iniciativas de mejora en la
atencion paliativa del siglo XXI. Medicina Paliativa. 2012; 19(3), pp. 85-86.

No obstante, trabajos recientes muestran la dificultad del equipo asistencial por identificar la fase terminal de las
enfermedades con antelacion, en especial las enfermedades no oncolégicas.

Campos-Calderén, C.; et al. Establecimiento de la situacion de enfermedad terminal en enfermedades oncoldgicas y no
oncologicas: estudio retrospectivo con historias clinicas. Medicina Paliativa. 2017; 24(3), pp. 136-145.
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los limites, llevada al extremo, es lo que frecuentemente se encuentra en una unidad de cuidados
intensivos. En estos servicios, como afirma el Dr. Francesc Abel, es donde se corre mas riesgo de
caer en la obstinacion terapéutica, debido a los medios de que se dispone y a las presiones a las que
se ve sometido el equipo asistencial. Es importante recalcar también que se suele senalar siempre al
equipo médico como el origen del problema de la obstinacién terapéutica, cuando no es excepcio-
nal que los familiares y los amigos sean quienes exijan continuar el tratamiento, aferrandose a un
procedimiento sin sentido.

Enfrentarse a las limitaciones de la ciencia médica y al hecho de que una persona querida no
vaya a recuperarse de una enfermedad generan tal rechazo en los sobrevivientes, que la tinica de-
fensa psicoemocional posible para muchos individuos es la negacion de lo que esta ocurriendo y afe-
rrarse a cualquier esperanza médica por desproporcionada e ilégica que sea. El impacto emocional
y la respuesta del acompanante frente a estas situaciones dependeran de la intensidad del vinculo
que le una con el enfermo, su bagaje en circunstancias similares y su aprendizaje de la muerte.
Nuestra cultura en relaciéon con el final de la vida y con la muerte cada vez es mas exigua, por lo
tanto, todo parece indicar que nuestra capacidad para aceptar emocionalmente estos sucesos segui-
ra disminuyendo. Por esta razon, el equipo médico debe aprender a comunicar, de manera respon-
sable, informacion veraz y esperanzadora, util para aquellas personas que van a vivir esta situacion

tan dificil'®

. Dedicar tiempo a conocer las inquietudes de los enfermos y las de sus acompanantes
ayuda a dirigir esta esperanza positiva hacia factores que son importantes para cada individuo'".
Por ejemplo, a un enfermo que va a morir en soledad puede aliviarle saber que va a estar acompa-
nado hasta su desenlace final; en cambio, a otra persona puede confortarle asegurarse de que va a
recibir la extremauncion, o bien, confirmar que no va a sufrir dolor. Para lograr estos objetivos, es
importante afianzar los lazos de confianza entre el equipo médico y el paciente —considerando el
nucleo paciente y acompanantes un todo— que a menudo se pierden por las propias directrices de
los procesos asistenciales. Reconducir el lenguaje y saber dar malas noticias trazan un camino que
favoreceria la eliminacion de la obstinacion terapéutica reclamada por los familiares, amigos y el

propio paciente.

Por otro lado, las practicas distanasicas que proceden de deformaciones profesionales de focos
asistenciales, que priorizan salvar la vida del paciente a expensas de las limitaciones o la calidad de
vida que pueda ostentar a posterior: el enfermo, son criticadas desde la perspectiva de la bioética y
de la corriente médica mas humanitaria.

«La actitud vitalista se mueve por el convencimiento acritico de que la vida biolo-
gica es un supremo bien por el que hay que luchar al margen de la calidad de vida.
Sia esto se le suman una actitud paternalista se corre el riego de arrollar el derecho

del paciente a rehusar tratamientos desproporcionados, lo cual es intolerable»'"”.

En este punto, es importante subrayar que estos comportamientos se estan intentando enmen-
dar desde una etapa inicial del aprendizaje de la medicina en las facultades, con la incorporacion
de asignaturas que ensefian a mejorar capacidades de comunicacién y de juicio, junto a principios

10" Catalunya, C. de B. de. (2010). Recomanacions als professionals sanitaris per a Uatencié als malalis al final de la vida / Comite de
Buoetica de Catalunya. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 17-21.

0 Ibid., pp. 21-23.

192 Abel i Fabre, Francesc. (2001). Bioétia: origenes, presente y futuro. Madrid: Institut Borja de Bioetica: Fundacion Mapfre
Medicina, pp. 167.
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éticos fundamentales'”. Incorporar conocimientos, habilidades y actitudes apropiadas para ayudar
al paciente en la practica habitual de todos los profesionales de la medicina es la forma mas natural
de adecuarse a las necesidades del enfermo en relacion con sus opciones paliativas, sin requerir la
derivacion a un especialista de cuidados paliativos'’. Esta es una de las conclusiones del Comite de
Bio¢tica de Catalunya para mejorar la atencion de estos enfermos'®.

A pesar del marco normativo que regula el respeto a los derechos del paciente y de la creciente
conciencia profesional para establecer fronteras terapéuticas, todavia existe una presencia signifi-
cativa de profesionales que comparten y alimentan comportamientos distanasicos en la actualidad.

Eutanasia y suicidio asistido médicamente

Otro tema conflictivo que se agrava, paralelamente al desarrollo de las tecnologias de soporte
vital, como la ventilacién mecanica, la reanimacién cardiopulmonar o la nutricion artificial, es la
asistencia a la eutanasia y al suicidio asistido. A dia de hoy, los argumentos que defienden y que re-
chazan la despenalizacion de la eutanasia y del suicidio asistido se multiplican en base al concepto
de dignidad humana, a los principios y derechos fundamentales del individuo, a los derechos de la
persona enferma y a los aspectos legales. Antes de exponer los distintos razonamientos, nos gustaria
definir exactamente a qué nos referimos con los términos de eutanasia y de suicidio asistido, tal
como nos invita a aclarar el Dr. Francesc Abel, para que no existan discusiones vacias por el simple
hecho de confundir terminologia, dada la cantidad de calificativos que tradicionalmente se suman a
la palabra eutanasia (activa, pasiva, directa, indirecta, positiva, negativa, voluntaria, no voluntaria,
etc)'®. En esta tesis, se recogen las definiciones planteadas por el Comite Consultiu de Bioética de
Catalunya en su Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio redactado en el 2006'"7, por ser precisas
en cuanto a diferenciar las actuaciones de la medicina paliativa respecto del tema analizado. La eu-
tanasia «hace referencia a las acciones realizadas por otras personas, a peticion expresa y reiterada
de un paciente que padece un sufrimiento fisico o psiquico como consecuencia de una enfermedad
incurable y que ¢l vive como inaceptable, indigna y como un mal, para causarle la muerte de mane-
ra rapida, eficaz e indolora»'®®. En cuanto al suicidio asistido, en cierto modo, otra forma de eutana-
sia en la que muchos expertos insisten en distinguir quien realiza la accién que causa directamente
la muerte del paciente. Sila accion la efectiia la propia persona con ayuda médica, se llama suicidio

1% En la UAB, el grado de medicina incorpora una asignatura obligatoria en segundo curso llamada «Bioética y comu-
nicacién». En el grado de medicina entre UAB-UPE, se cursa una asignatura troncal en su sexto afo de ensehanza con
el nombre de «Bioética». También en la UB, existe una signatura optativa llamada «Medicina centrada en el paciente»
cuyos intereses se desarrollan paralelamente a la bioética. Desconocemos si alguna de las asignaturas obligatorias del
grado de medicina de la UB incorpora en su programa contenidos relacionados con la bioética.

Universitat de Barcelona. http://ub.edu (20 de enero del 2017).

Universitat Autonoma de Barcelona. http://uab.cat (20 de enero del 2017).

1% Broggi i Trias, M.-A. (2011). Per una mort apropiada. Barcelona: Edicions 62, pp. 147.

15 Catalunya, C. de B. de. (2010). Recomanacions als professionals sanitaris per a Uatencid als malalts al final de la vida / Comité de
Buoetica de Catalunya. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 15.

1% Abel i Fabre, Francesc. (2001). Bioétia: origenes, presente y futuro. Madrid: Institut Borja de Bio¢tica: Fundacion Mapfre
Medicina, pp. 163.

Por si se quiere conocer la disparidad de significados que ha albergado la eutanasia dependiendo de su adjetivacion,
véase el anexo 2 de la segunda parte del texto previamente citado.

107 Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio / Comute Consultiu de Bioética de Catalunya.
Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 91-94.

1% Thid., pp. 92.
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médicamente asistido'”. En cambio, cuando es el médico quien provoca la muerte del paciente,

siguiendo la voluntad del mismo, se habla de eutanasia''’.

En la definicion del concepto de eutanasia, nos gustaria subrayar tres aspectos que son muy sig-
nificativos. Primero, el paciente que demanda la eutanasia sufre una enfermedad incurable, es decir,
una patologia grave que no se puede curar con los conocimientos médicos de que se disponen en el
momento de realizar la peticion. Este enfermo no necesariamente ha de estar en una fase avanzada
de la enfermedad, en la que su fallecimiento pueda entenderse como un futuro inminente. En otras
palabras, el paciente que demanda la eutanasia podria avanzar su fallecimiento si lo quisiera antes
de la etapa terminal de su afeccion. Segundo, el caracter subjetivo y personal de la valoracion del
estado del paciente desde una idea integral de salud: «[...]¢él vive como inaceptable, indigna y como

"1 Quien determina si su situacion vital tiene sentido es el propio paciente. Es el enfermo

un mal»
quien sentencia la voluntad de morir tras tomar una decision informada, es decir, conociendo toda
la informacién sobre su proceso y las distintas alternativas de actuacién segtn su situacion, inclu-
yendo el acceso a los cuidados paliativos. Igualmente, es el enfermo quien pondera su padecimiento
como insoportable: un padecimiento entendido desde una perspectiva global del ser humano, con
dolor fisico y/o sufrimiento psicoemocional dificiles de tratar. Tercero y dltimo, la intencién de la
accion es el deceso inmediato del paciente. Es importante senalar esta estrecha relacion entre cau-
sa y efecto de la eutanasia para no caer en el error de comprender mal el ejercicio de sedacién''
en situacion del final de la vida de una persona. La sedacion en estas circunstancias es una buena
praxis médica, no es una forma de eutanasia. En cambio, al practicar la eutanasia, el proposito es

ocaslonar la muerte.

Actualmente, en nuestra mentalidad colectiva conviven principios y valores distintos que dan
lugar a justificaciones dispares en relacién a la muerte y al suicidio. La moral cristiana defiende que
la vida est4 sujeta a la voluntad divina. En la Efica de Aranguren ya nos aproximamos a la reflexién
sobre la actitud de «muerte buscada». Segtin sus consideraciones, esta actitud era una manera de
apropiarse de la muerte, o bien una forma de negarla. Sin querer insistir, recordemos que Arangu-
ren, en su condicion de cristiano, argumentaba que ninguna de estas actitudes tenia sentido ético,

pero no juzgaba la accién en si del suicidio'”

, aunque, segun el cristianismo, el ser humano no
puede ir en contra de la naturaleza ni contradecir la voluntad divina. La imagineria reflejada en el
séptimo circulo del Infierno de la Diwina Comedia nos ofrece una idea sobre el resultado de transgre-

dir esta regla segin imaginaba Dante Alighieri: el bosque de los suicidas y las Arpias.

19 Royes, A. La eutanasia y el suicidio médicamente asistido. Psicooncologia. 2008, vol. 5, num.2-3, pp. 323-337.

HO Ihid.

1 Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio / Comute Consultiu de Bioética de Catalunya.
Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 92.

12 La sedacién es la administracién de farmacos para aliviar el dolor fisico y el sufrimiento, mediante la disminucién de
la conciencia, a un enfermo en situacion de proximidad de la muerte, que se realiza con un consentimiento informado
del enfermo o de la persona a quien haya delegado su representacion. A consecuencia de esta reducciéon de conciencia,
puede acelerarse el proceso de morir del paciente que inexorablemente iba a fallecer; sin embargo, el objetivo de la
sedacion es paliar el padecimiento, en ningan caso es provocar la muerte.

Ibid., pp. 94.

15 Aranguren, José Luis L. (2009). Etica. Madrid: Biblioteca Nueva, (e.o.: 1958), pp. 379.



1.1. Bosque de los suicidas. Ilustraciéon de Miquel Barcelo, 2002.
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«Cuando se arranca el alma en plan violento
del cuerpo, Minos, ya la unién disuelta,
la envia hasta este circulo al momento.
Aqui cae en la selva, pero suelta,

y alli donde la lanza la fortuna
germina como granulo de espelta.

De las plantas silvestres luego es una:

al comer las Arpias sus abrojos,

dolor le dan, y a su dolor tribuna.
Iremos a vestir nuestros despojos,

cual otras, mas en vano, que no es justo
recoger lo arrojado por antojos.

Los traecremos aqui, y en el adusto
bosque seran los cuerpos suspendidos:

cada uno al mismo pie de su alma-arbusto»''*.

Basandose en los argumentos tradicionales de la religion cristiana, disponer libremente de nuestra
propia vida no es compatible con el valor intrinseco de la vida humana. Esta conviccion subyacente en el
sedimento de nuestra cultura humanista cristiana, es ampliamente compartida incluso por personas no
creyentes'”. En este sentido, el Dr. Francesc Abel afirma que este discurso niega la posibilidad de que el
individuo destruya su vida, pero entiende que carece de sentido conservarla utilizando medios despro-
porcionados''®. En definitiva, segtin el Dr. Francesc Abel, las personas de tradicion cristiana aceptarian
no mantener la vida si con los medios que son necesarios para conseguirlo se empobreciera drasticamen-
te su calidad, sin embargo no aceptarian la eutanasia en ninguna de sus formas.

Desde la teologia, también existen posturas que defienden la eutanasia a partir de una lectura menos
restrictiva de los textos sagrados, apelando a la «compasion, a la misericordia, gracia o amor solidario»'"”.
Hans Kiing, cristiano y tedlogo, en el libro Morir con dignidad, escrito junto a su amigo Walter Jens, nos
brinda una perspectiva a favor de la eutanasia de acuerdo con la libertad humana y su responsabilidad
respecto de cada momento y decision de su vida: «Dios todo misericordia, que ha donado la libertad
al hombre y le exige la responsabilidad de su vida, también ha confiado precisamente al ser humano
moribundo la responsabilidad y la decision en conciencia sobre el modo y momento de su muerte. Una

responsabilidad que ni el Estado, ni la Iglesia, ni el médico ni el teblogo pueden arrebatarle»'"”.

No obstante, el Codigo Penal actual respeta la vision tradicional de los alegatos cristianos y continua
castigando la eutanasia en su articulo 143 dedicado al homicidio y sus distintas variantes. Sin embargo,
en este punto se ha reducido el castigo con penas hasta de veinte afios por la eutanasia y la ayuda al sui-

cidio del anterior c6digo, lo cual representa un rebajamiento de la pena por homicidio por compasion'".

" Dante Alighieri, 1265-1321. «Infierno XIII. 94-108», en: La divina comedia / prologo C. Alvar y traduccién en verso
y notas de A. Echevarria. Barcelona: Alianza Editorial, 2007.

15 Abel i Fabre, Francesc. (2001). Bioétia: origenes, presente y futuro. Madrid: Institut Borja de Bioética: Fundacion Mapfre
Medicina, pp. 172.

10 Tbid. pp. 173.

17 King, Hans. y Jens, Walter. (2010). Morir con dignidad: un alegato en _favor a la responsabilidad. Madrid: Trotta, pp. 60.

18 Ihid., pp. 73.

19 Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio / Comite Consultiu de Bioética de Catalunya.
Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 122.



La arqui.teCt!lra Una aproximacion al espacio
de la experlenCIa del final de la vida
de la muerte

«El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la
muerte de otro, por la peticién expresa, seria ¢ inequivoca de éste, en el caso de
que la victima sufriera una enfermedad grave que conduciria necesariamente
a su muerte, o que produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de
soportar, sera castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las senaladas
en los nimeros 2 [pena de dos a cinco aflos] y 3 [pena de seis a diez anos| de este

articulo»'?.

Por lo tanto, si la legislaciéon admite una realidad compleja en la atenciéon humanitaria al enfer-
mo incurable, que sufre y reclama ayuda para no conservar la vida en dichas circunstancias, que
lleva una existencia sinsentido y empuja a otras personas, profesionales asistenciales o no, a ayudarle
a liberarse de estos padecimientos incluso a riesgo de ser juzgados y condenados, ;por qué no se
despenaliza la eutanasia de manera que cada cual decida por si mismo como morir? Es cierto que
desde una postura respetuosa a la tradicion cristiana mas conservadora, la dignidad humana es
consecuencia de un proceso natural que el individuo no tiene la potestad de interrumpir, sino que
depende de un ser superior, pero también es cierto que, en la actualidad, la situacion del ser huma-
no en relacion a su definicion de dignidad respecto al final de su vida ha variado substancialmente
para continuar aplicando ciertos criterios reduccionistas de la tradicién cristiana'?'. La mejora de
las condiciones de vida y el gran avance de la medicina han conseguido aplazar la muerte, cuando
antes se precipitaba al poco tiempo que se agravaba la enfermedad. Este alargamiento vital no deri-
va en muchos casos de un proceso natural, sino de la intervenciéon humana, que conduce en algunos
casos a transformar la vida de un enfermo en un estado insoportable'*?. En este nuevo contexto,
también se ha consolidado una idea de dignidad humana caracterizada por la libertad de obrar
segin nuestras propias convicciones'®. Visto bajo este prisma, un individuo deberia poder decidir
cuando y como morir. Es mas, negar la posibilidad de actuar segin sus propios principios supone
para una gran parte de la poblaciéon diezmar un rasgo importante de la dignidad humana: su au-
tonomia. Esta postura esta ganando partidarios a medida que avanza el siglo XXI. Segun King, es
necesario abrir una via justificable y suficientemente acotada para legitimar la eutanasia evitando
posibles abusos de aseguradoras, intereses econémicos de futuros herederos o altibajos emocionales
del paciente'®. Las fluctuaciones emocionales y las variables del estado de dnimo de las personas
sumergidas en procesos avanzados de enfermedad crean dudas en algunos psicologos especialistas
en el sufrimiento humano, como es el caso de Ramén Bayés, para posicionarse en defensa o en
contra de la legalizacion de la eutanasia'”. En 2002 una encuesta del CIS revelaba que el 59,9%
de los médicos encuestados estaban de acuerdo en legalizar la eutanasia y la ayuda al suicidio en
determinados supuestos'?. Siete afios mas tarde, el CIS pregunta a la poblaciéon sobre su posicion
respecto de la legalizacion de la eutanasia y el suicidio asistido. En cuanto a la eutanasia, el 73,6%
esta a favor y el 14,5% en contra de su legalizacion; en relacién al suicidio médicamente asistido, el

120 Espana. Ley Organica 10/1995, del 23 de noviembre de 1995, del Codigo Penal. Boletin Oficial del Estado. Madrid:
BOE, de 24 de noviembre de 1995, nam. 281.

12 King, Hans. y Jens, Walter. (2010). Morir con dignidad: un alegato en _favor a la responsabilidad. Madrid: Trotta, pp. 65.

122 Ibid., pp. 65.

123 Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio / Comite Consultiu de Bioética de Catalunya.
Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 101-102.

12t King, Hans y Jens, Walter. (2010). Morir con dignidad: un alegato en_favor a la responsabilidad. Madrid: Trotta, pp. 66.

12 Bayés, R. (2001). Psicologia del sufrimiento y la muerte. Barcelona: Martinez Roca, pp. 172-173.

126 CIS (Centro de Investigaciones Sociologicas). (2002). Estudio nim. 2.451, Actitudes y opi-niones de los médicos ante
la eutanasia. [Consulta: 1 de febrero del 2017]. Disponible en: <http://www.cis.es/cis/opencm/ES/1 encuestas/
estudios/verjspPestudio=2988>.
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52,7% esta de acuerdo y el 26,2% considera que ha de continuar siendo una accién punible'”’. En
el ano 2011, el CIS vuelve a escrutar la opinion puablica sobre este asunto: el 77,6% de los encuesta-

dos aprobaria su legalizacion y el 9,8% esta totalmente en contra'®

. En 2014, se publica un estudio
sobre la poblacion catalana realizado en 2011 que sefiala que uno de los aspectos mas valorados en
la asistencia al final de la vida es «disponer de la vida y poder acabar con ella cunado se considere
oportuno»'?’. El tltimo estudio que sondea el grado de aceptacion que supondria un cambio en la
legislacion lo realiza The Economist en 2015. En ese estudio, se comprueba un pequeno aumento de
los partidarios de la eutanasia (78%) y una disminucion de sus detractores (7%) en comparacion con

las anteriores realizadas por el CIS'™.

Las discrepancias entre estas dos maneras de entender la dignidad humana son obvias, y, se-
gun los ultimos datos estadisticos, se evidencia un claro desequilibrio de posiciones entre ellas. No
obstante, mientras se mantenga el Codigo Penal sin modificar, aquellos que consideran que morir
es una decision libre, autbnoma y personal se sentiran desamparados. Por el contrario, si se des-
penalizara la eutanasia, la ley respetaria el principio de autonomia intrinseco en el concepto de
dignidad humana, a la vez que permitiria que aquellas personas que estuviesen completamente en
desacuerdo con esta interpretaciéon continuasen viviendo y muriendo, sin interrumpir el camino
que les conduce a la muerte. En una sociedad laica y plural, como teéricamente es la espafiola, ;no
seria lo mas adecuado? Legalizar la eutanasia no obliga a que todos los enfermos en una situacion
similar recurran a ella. La practica de la eutanasia o la ayuda al suicidio deberia ser solicitada por
el propio paciente'. Si en un futuro se optara por legalizarla, se tendria que definir con exactitud
el marco juridico y las condiciones objetivables para aplicarla, tal como sucede en otros paises que
han legalizado la eutanasia o la ayuda al suicidio'** .

«Como un escollo lo [el término de la vida] consideramos nosotros llenos de insen-
satez; en realidad es el puerto que, en ocasiones, hay que buscar y nunca rehuir;
todo el que ha sido conducido a €l en sus primeros anos no debe lamentarse por
ello mas que el navegante que hizo la travesia con rapidez. Pues como sabes, a
uno los vientos flojos lo hacen su juguete reteniéndole y fatigandole con el tedio
de una calma persistente, a otro el soplo constante le conduce a término con suma
rapidez.

127.CIS (Centro de Investigaciones Sociologicas). (2009). Estudio ntm. 2.803, Atencién a pacientes con enfermedades en
fase terminal. [Consulta: 1 de febrero del 2017]. Disponible en:  <http://www.cis.es/cis/opencm/ES/1 encuestas/
estudios/verjsp?estudio=9982>.

128 CIS (Centro de Investigaciones Socioldgicas). (2011). Estudio nam. 8.011, Barémetro sanitario 2011. [Consulta: 1 de
febrero del 2017]. Disponible en: <http://www.cis.es/cis/opencm/ES/1 encuestas/estudios/verjsp?estudio=13444>.
129 Busquets 1 Font, J. M; et al. Conocimiento y valoracién por parte de los ciudadanos de Catalufia sobre las voluntades
anticipadas y la atencion al final de la vida. Medicina Paliativa. 20145 21(4), pp.153-159.

150 Public Attitudes to Assisted Dying. IPSOS Mori. The Economist, 26 de junio del 2015.

131 Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio / Comute Consultiu de Bioética de Catalunya.
Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 103.

%2 Holanda aprobé en 2001 la ley que amparaba la eutanasia y el auxilio al suicidio, la cual entré en vigor en abril del
2002. Bélgica aprob6 en 2002 una ley relativa a la eutanasia, aunque no citaba el suicidio asistido porque su Codigo
Penal no consideraba que esta tltima actuacion fuera punible. Suiza mantiene su condena a la eutanasia, sin embargo
al suicidio asistido no. Luxemburgo legaliza la eutanasia y el suicidio asistido en 2009. Canada en 2016 aprueba una
ley que permite la eutanasia y la asistencia al suicidio. Oregén, Washington, California, Montana y Vermont permiten
el suicidio asistido si se cumplen unos requisitos especificos. En los tltimos anos, Colombia y Japéon se han sumado a los
paises que han legalizado la eutanasia y Suréfrica a los que ayudan al suicidio asistido.

Thid., pp. 123-130.




La arqui.teCt!lra Una aproximacion al espacio
de la experlenCIa del final de la vida
de la muerte

Esto mismo, piénsalo, nos acontece a nosotros: a unos la vida con gran velocidad
los condujo al punto que habian de llegar, aunque su marcha hubiera sido lenta;
a otros los debilit6 y torturd. Mas la vida, como sabes, no debe conservarse por
encima de todo, ya que no es un bien el vivir, sino el vivir con rectitud. En conse-
cuencia, el sabio vivira mientras deba, no mientras pueda»'*.

Recuperar a los estoicos, y a Séneca especialmente, siempre reconforta, sobre todo en relacion a
su pensamiento sobre la vida y la muerte: «morir mas pronto o mas tarde no es la cuestion; morir
bien o mal, ésa es la cuestion; pero morir bien supone evitar el riesgo de vivir mal»'**. El estoicismo
consideraba el suicido como un acto natural. Vivir mal el tltimo periodo de la vida o no vivirlo se-
gun las mas intimas voluntades e ideales significa morir mal o no dignamente. Los renovados dere-
chos del paciente que hemos explicado en paginas anteriores ofrecian la capacidad de recuperacion
de cierto protagonismo del paciente frente su experiencia del final de la vida, una capacidad que
habia sido anulada por la hospitalizaciéon de la muerte y la medicalizacién de su proceso. La nueva
regulacion permite emitir un DVA por parte del paciente, de manera que puede decidir libremente
rechazar tratamientos o suprimirlos si se han iniciado'”. En esta tesitura se encuentra Inge Jens, la
mujer de Walter Jens, que tras haber reflexionado y meditado junto a su marido como responsabili-
zarse y aduenarse de su final de la vida, se siente impotente y atrapada en el sistema ante la voluntad
de morir expresada por su marido en su testamento vital'*. A dia de hoy en este pais, no se puede
solicitar ayuda a morir. Si se reconocen los derechos de los enfermos y sus juicios como personas
autbnomas y competentes ;no seria mas coherente que existiera esta ultima posibilidad? Negar la
voluntad de un enfermo ante una peticién seria y cabal, ino es en realidad una actitud paternalista,
como todas aquellas que se pretenden erradicar en el ambito sanitario con la promulgacion de los
nuevos derechos de los pacientes? Otra paradoja se demuestra en el hecho que el suicidio no es
punible por el Cédigo Penal actual. O sea, la regulacion considera que decidir y causarse uno mis-
mo la muerte no debe ser sancionado, pero ante la tesitura de que este individuo requiera auxilio
humanitario para su ejecucion, si.

Estas incongruencias y paradojas en la forma de entender los derechos personales esta calan-
do en la opinién de los ciudadanos que cada vez mas admiten, no sin cierta desconfianza por los

17 la opcion de legalizar la eutanasia en enfermos con padecimientos

abusos que pueden ocasionar
insufribles que asi lo decidan por voluntad propia. Es posible que la visibilidad de ciertos casos con

nombre y apellidos a través de los medios haya ayudado a entender esta compleja problematica

133 Séneca, Lucio Anneo, ca.4 a. C. — 65 d. C.; Epistolas Morales a Lucilio. Ca.60 d. C. [Introduccion, traduccion y notas
de Ismael Roca Melia. Madrid: Gredos, 1986], libro VIII, epistola 70, 3-4.

13 Ibid., libro VIII, epistola 70, 6.

% De nuevo, pongamos un ejemplo de las implicaciones que puede promover el redactado de este documento: una
persona con Alzheimer puede estipular que, cuando se encuentre en una fase muy avanzada de la demencia, no se uti-
lice ninguin farmaco para las posibles infecciones que padezca. La inhibicién de actuacion comportara posiblemente su
fallecimiento prematuro. En cambio, si este enfermo de Alzheimer esta completamente sano, ira degradandose poco a
poco, ya que en ningin caso se podria practicar la eutanasia, aunque el enfermo hubiera previsto este deseo en su DVA
en un cierto punto de su enfermedad.

1% Jens, Inge. (2008). Epilogo en un asunto que me concierne de lleno. En: Kiing, Hans y Jens, Walter. (2010). Morir con
dignidad: un alegato en favor a la responsabilidad. Madrid: Trotta, pp. 113-123.

%7 Los peligros de la legalizacién de la eutanasia son: su aplicacién a personas que no lo soliciten, su administracién a
pacientes que no reunan las caracteristicas que exige la ley, el deterioro de la imagen del médico y de la relacion médico-
paciente y el freno al desarrollo de los cuidados paliativos.

Aspectos médicos y juridicos del doloy; la enfermedad terminal y la eutanasia / Manuel Gémez Tomillo (director), Juan José Lopez-
Ibor, José Antonio Gutiérrez Fuentes. (2008). Madrid: Fundacién Lilly: Unién Editorial, cop, pp. 550-562.
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social y asistencial, sin resolver a dia de hoy'*. Aunque el recelo, injustificado por los resultados que

se reportan de otros lugares donde es legal morir voluntariamente con ayuda'”, nace de la llamada

«pendiente reshaladiza»'*’ que una posible despenalizaciéon de la eutanasia podria causar.

El argumento en contra de la despenalizar la eutanasia basado en la idea de «pendiente resbala-
diza» se alega debido a la inseguridad que representa su mal uso. En el caso de que la eutanasia se
aceptara legalmente, ésta deberia circunscribirse a una alternativa minoritaria ante una situacion
clinica muy compleja, en la que el solicitante rechazase otra via de actuacion, paliativa o de cual-
quier otro tipo. Hacer extensiva la practica de la eutanasia a otros casos no previstos por la legisla-
cion, debido a una interpretacion demasiado laxa de los criterios que contempla la ley, o a haber
inducido a un enfermo que dude a escoger esta opcion, es el peligro que temen los detractores de la

141

eutanasia'*'. De modo similar, se ajustaria en nuestro pais el marco legal si se aprobase la eutanasia

para que no existieran riesgos por malas practicas.

Sin llegar a este extremo, lo que si representa una preocupacion para algunos paliativistas es que
la legalizacion de la eutanasia frenara u obstaculizara de alguna forma el desarrollo de una medi-
cina paliativa de calidad en todo el territorio. El Dr. Marc Antoni Broggi, cirujano y presidente del
Comite de Bioctica de Catalunya, en su tltimo libro, Per una mort apropiada, narra una experiencia
personal de un amigo que le pedia que le ayudase a morir, porque estaba agotado en la etapa final
de su enfermedad'*. El autor explica que este deseo desaparecio al estar él a su lado acompanando-
le de la mano hasta que falleci6. Este ejemplo, lejos de ser un alegato contra la eutanasia, manifiesta
que la mayor ayuda contra el dolor y el sufrimiento en la ltima etapa de la vida es la compania. En
la carencia de soporte y apoyo de cuidados paliativos, del mismo modo que en la soledad, se fun-
damentan algunas solicitudes de muerte voluntaria, en situaciones de desamparo y de sufrimiento
intolerables'. En la actualidad, todavia los cuidados paliativos no llegan a todos los enfermos que
los necesitan y algunos servicios no ofrecen la suficiente calidad asistencial, soporte psicolégico y
ayuda social que contribuyan a humanizar el final de la vida de una persona.

1% Kl caso mas conocido en Espaiia es el de Ramén Sampedro Camean. La repercusion de su situacién encontrd una

plataforma de divulgacion en la pelicula Mar adentro de Alejandro Amenabar (2004). Aunque la filmografia que plantea
el tema de la eutanasia es amplia, entre otros titulos, la maravillosa pelicula Las invasiones bédrbaras (2003) de Denys Ar-
cand, Mullion Dollar Baby (2004) de Clint Eastwood, Tapas (2005) de José Corbacho y Juan Cruz o Amor (2012) de Michael
Haneke.

1% Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio / Comite Consultiu de Bioética de Catalunya.
Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 119.

Royes, A. La eutanasia y el suicidio médicamente asistido. Psicooncologia. 2008, vol. 5, num.2-3, pp. 323-337.

10 Abel 1 Fabre, Francesc. (2001). Bioétia: origenes, presente p futuro. Madrid: Institut Borja de Bioética: Fundacién Mapfre
Medicina, pp. 174.

Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al swicidio / Comute Consultiu de Bioetica de Catalunya.
Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 93.

"1 E] escenario més extremo, para que se de el caso de «pendiente resbaladiza», es el que proyecta la eutanasia como
una practica habitual y comtn, a modo de terapia terminal.

2 Broggi 1 Trias, M.-A. (2011). Per una mort apropiada. Barcelona: Edicions 62, pp. 239-240.

143 En las entrevistas a los expertos realizadas durante nuestra investigacion, los profesionales de la medicina paliativa
manifestaban que las solicitudes de eutanasia en el servicio eran escasas o inexistentes. De hecho, un médico se sorpren-
di6 de recibir esta peticién por una paciente pocos dias antes de reunirnos.

Maria Ramona Getino, en su trabajo de campo en el servicio de cuidados paliativos del Hospital Duran y Reynals, des-
de 1999 hasta 2001, aclara que ningun paciente ingresado pidi6 abiertamente la eutanasia. Sin embargo, relata que un
paciente externo al hospital la solicité y regreso a su casa, al conocer que no era una practica de estos servicios. Semanas
mas tarde, este enfermo fallecia ayudado por sus amistades.

Getino Canseco, M. R. (2009). La espera: el proceso de morir en el mundo de los curdados paliativos. Tesis doctoral. [Tarragonal:
Universitat Rovira i Virgili, pp. 264.
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Por un lado, las ayudas sociales y asistenciales a veces no compensan la soledad en las que mu-
chas personas viven la tltima etapa de su vida. Las modificaciones culturales de las tltimas décadas,
en relacion al concepto tradicional de familia y al papel de los cuidadores familiares, han fomentado
la aparicion de nuevas necesidades de apoyo socioeconémico a personas dependientes. Las politicas
gubernamentales han de promover las posibilidades de que estas personas vivan una vida digna,
mediante la aportacion de recursos suficientes para ejecutar y ampliar los programas que establece
laley (39/2006) de atencion a las personas en situacion de dependencia'*. Se ha de continuar mejo-
rando las condiciones de vida de las personas dependientes, de forma que su abandono y su estado
de malestar no les impulsen a desear morir'®.

Por otro lado, es incuestionable que los pacientes con patologias incurables han de recibir la me-
jor asistencia posible para sus necesidades y prioridades. En este sentido, las politicas sociales y sa-
nitarias han de garantizar los recursos necesarios para que estos enfermos puedan vivir dignamente
hasta la hora de su muerte. En correspondencia a esta premisa, llegado el momento, han tener la
alternativa de recibir cuidados paliativos. Estos servicios deben estar asegurados a toda la poblacién
en circunstancias en las que la muerte sea una amenaza inminente. No obstante, este recurso tan
apreciado desde el punto de vista humanitario es compatible con despenalizar la eutanasia.

La diversidad de criterios y enfoques dados a este tema se observa incluso en las diferentes ins-
tituciones de mayor influencia en cuestiones bioéticas. En Cataluiia, el Observatorio de Bioética y
Derecho del Parque Cientifico de la Universidad de Barcelona y el Instituto Borja de Bioética de
la Universidad Ramon Llull de Barcelona se han pronunciado a favor de la despenalizaciéon de la
eutanasia y de la ayuda al suicidio, en determinados supuestos'*®. La misma posicion es la que lleva
defendiendo la Asociacién Derecho a Morir Dignamente (DMD), desde sus inicios en 1983. En
2006, el Comite Consultiu de Bioetica de Catalunya, 6rgano asesor de la Generalitat de Catalunya,
present6 un informe, a peticiéon del Departament de la Salut, que respaldaba la legalizacion de la
eutanasia y la ayuda al suicidio, que establecia unas recomendaciones y condiciones precisas para
solicitar la eutanasia de cara a reformar el Codigo Penal. La Sociedad Espafiola de Cuidados Palia-
tivos y la Asociacién Catalana de Estudios Bioéticos se ha declarado en contra de esta posibilidad'".

Durante la redaccion de esta tesis doctoral, una Proposicion de Ley Organica sobre la eutanasia
se habia presentado para su aprobaciéon en el Congreso de los Diputados en febrero del 2017,
pero su discusion fue desestimada. Esta misma camara admitié a tramite una nueva proposicion de
ley de despenalizacion de la eutanasia en mayo del 2018, abriendo el camino a modificar el Cédigo
Penal.

! Egpaiia. Ley 39/2006, del 14 de diciembre de 2006, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las perso-
nas en situacioén de dependencia. Boletin Oficial del Estado. Madrid: BOE, de 15 de diciembre de 2006, nim. 299.

' Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio / Comité Consultiu de Bioetica de Ca-
talunya. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 131.

16 Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio / Comité Consultiu de Bioetica de Ca-
talunya. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 88.

"7 TIbid., pp. 88.

18 Espafia. Proposicion de Ley Organica sobre la eutanasia. [Consulta: 2 de febrero del 2017]. Disponible en: <http://

www.eutanasia.ws/_documentos/Politica/ PROPOSICION%20LEY°/02OEUTANASIA.pdf>.
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Cicely Saunders y la medicina paliativa

Aunque algunos temas ya se han expuesto en el apartado anterior sobre el nacimiento y el desa-
rrollo de la bioética, en relacion a la situacion de final de vida de los enfermos incurables, se hace
necesario perfilar ahora algunos contenidos especificos de los planteamientos médicos de finales del
siglo pasado, para considerar su modificacion.

Los grandes logros de la medicina curativa han incrementado la esperanza de vida de las per-
sonas que viven en los paises desarrollados, mientras la estadistica de poblaciéon que requiere tra-
tamientos cronicos y terapia contra el dolor y el sufrimiento ha aumentado considerablemente. De
hecho, las enfermedades fisicas y mentales asociadas a la senescencia comportan padecimientos que
todavia no se han conseguido aliviar completamente, en especial los sintomas relacionados con las
patologias neurodegenerativas o psiquiatricas. Los progresos que han permitido dilatar la vida des-
de la mitad del siglo pasado han supuesto una gran aportacion positiva de la medicina, pero estos
mismos logros han conllevado la aparicion o el agravamiento de ciertas patologias relacionadas con
la vejez y de las secuelas de algunas intervenciones terapéuticas que han desembocado en una mul-
tiplicacion sintomatica del padecimiento fisico y psicologico. En la actualidad, somos conscientes de
que esperanza de vida no es sinonimo de salud'*. Tal como hemos explicado en el apartado ante-
rior, y utilizando un ejemplo extremo, la vida biolégica de una persona puede alargarse con medios
artificiales hasta el limite en el que la 16gica médica debe plantearse el final del esfuerzo terapéutico,
para dejar de incidir en un destino tltimo que no es justificable postergar ni se puede evitar.

Asimismo, cuando el dolor es insostenible, el sujeto se enfrenta a la dura dicotomia de mitigar su
dolor y perder el gobierno de sus facultades o, por el contrario, mantener su control resistiendo y so-
portando su dolor con analgesia insuficiente. La farmacopea disponible para aliviar el dolor de for-
ma eficaz no deberia implicar perder el control sobre nuestras capacidades™. Thomas Dormandy,
consultor patolégico quimico e investigador de historia de la medicina, en su libro EI peor de los males.
La lucha contra el dolor a los largo de la historia, incide sobre esta cuestion y subraya la urgencia por solu-
cionar el desajuste que existe entre prolongar la vida y mitigar el dolor y el sufrimiento humano®'.
El interés de algunos investigadores médicos dedicados a estudiar nuevamente la naturaleza y el
funcionamiento del dolor, la creacién de unidades especificas para su control y el nacimiento de la
medicina paliativa moderna, mediante la especializacion de la atencion definida en el Movimiento
Hospice, fueron los primeros pasos para equilibrar nuevamente la balanza entre curar y cuidar'.
Un equilibrio precario originariamente, pero que permitia vislumbrar un porvenir alentador con su
desarrollo y expansion.

Las investigaciones sobre los mecanismos del sistema nervioso relacionados con la aparicion, la

"Dormandy, Thomas. (2010). EI peor de los males. La lucha contra el dolor a lo largo de la historia. Madrid: Antonio Machado,
pp- 687.

150 Es necesario que se investigue sobre cdmo abordar el dolor y el sufrimiento humano sin perder la voluntad y, mien-
tras no se alcance este objetivo, los profesionales sanitarios deberian recuperar la paciencia y la tradicién del apoyo a la
persona doliente que prefiere mantener un sufrimiento tolerable a perder el autogobierno sobre si mismo, aunque no
se compartan las decisiones de los pacientes.

51 Dormandy, Thomas. (2010). El peor de los males. La lucha contra el dolor a lo largo de la historia. Madrid: Antonio Machado,
pp- 687.

92 Ibid., pp. 658.
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ausencia y el alivio del dolor convirtieron la ciencia del dolor en una especialidad respetada nueva-
mente entre el colectivo asistencial. La revision de los postulados sobre el dolor ayudaron a que John
Bonica (1917-1994), catedratico de anestesia del Washington Medical School de Seattle y afligido
por dolores articulares cronicos, abriese alli la primera unidad del dolor bajo una filosofia interdisci-
plinar'”. Bonica recuperd la atencién al dolor, aunque se desconociese su causa y su curacién. Con
el mismo interés que Bonica trataba a sus pacientes con dolor crénico, Cicely Saunders concentro
sus esfuerzos en el estudio de mejorar la atencién de los enfermos terminales en Inglaterra.

El origen de la filosofia que germiné en la recuperacion del concepto de cuidar a la persona
enferma se sitia en Inglaterra en los afios sesenta. La mujer que lideraba este gran proyecto, Cicely
Saunders (1918-2005), emprendia su camino en contacto con los enfermos incurables, ejerciendo
de enfermera. Una lesion de espalda le obligd a estudiar y, posteriormente, trabajar como asistente
social en entornos hospitalarios similares a los que trabajo en enfermeria. En 1948, cuando Cicely
Saunders comenzo6 su trabajo de voluntaria en St Luke’s Hospital for the Dying Poor, los enfermos
ingresados en los hospitales mejoraban o morian, mientras que se trasladaba a los crénicos a ins-
tituciones de caracter asilar o a sanatorios antituberculosos que se habian quedado sin pacientes
con la aparicién de la estreptomicina. Tanto los moribundos como los pacientes de larga duracion
compartian la misma terapia frente al dolor. A pesar de que existian medios farmacologicos a dis-
posicion del equipo asistencial, los opiaceos se administraban tnicamente cuando el dolor fuera ab-
solutamente insoportable. Por lo tanto, los enfermos de larga duracion y los terminales mortificados
por su dolor padecian hasta la llegada de la liberacion de la muerte.

Cicely Saunders, en completo desacuerdo con la manera de tratar a los enfermos incurables en
los centros asistenciales, se sintid socialmente obligada a estudiar medicina en St Thomas’s Hos-
pital Medical School para que sus inquietudes fuesen escuchadas en el ambito médico. En 1957,
con casl cuarenta anos, se gradué en medicina. Poco después, emprendié una investigaciéon sobre
el control del dolor en enfermos terminales en St Joseph’s Hospice. El estudio trataba de reducir
el dolor de los pacientes, ofreciendo de forma regular opiaceos orales con dosis ajustadas™*. En
aquellos momentos, se solia esperar a que el paciente padeciese unos dolores atroces para aliviarlo
inyectando una dosis alta de analgesia. Era frecuente esperar a que el dolor fuera muy severo, por-
que existia el temor de que, si les inyectaba a menudo, los enfermos podrian desarrollar algin tipo
de adiccion. Los resultados del ensayo apoyaron aquello que ella ya habia observado anos atras en
St Luke’s Hospital for the Dying Poor, tras el uso de los calmantes: si se administraba analgesia de
manera continuada el dolor no agudizaba hasta niveles practicamente insoportables. Fruto de esta
investigacion, Cicely Saunders comprobé que se podia utilizar analgesia preventiva para controlar
los sintomas de los enfermos, sin que se redujeran en exceso sus capacidades cognitivas. Este fue su
primer paso para desarrollar los cuidados paliativos y un gran avance para la medicina en general.

Saunders observo también, al acompanar a los enfermos en sus altimos dias, que aparecian otros
componentes en su padecimiento que traspasaban la sintomatologia fisica. El dolor fisico se conju-
gaba con el sufrimiento emocional, social y espiritual. Estos factores del padecimiento se alimen-
taban retroactivamente. Saunders defini6 esta concepcion multidimensional del sufrimiento como
«total pain» en 1964, lo cual representd una aportacion revolucionaria en la atencion al paciente en

155 Ibid., pp. 672.
15t Baines, M. From pioneer days to implementation: lessons to be learnt. European Journal of  Palliative Care. 2011, num.
18 (5), pp. 223-227.
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el final de la vida'. Esta manera de entender los cuidados al enfermo significaba que, ademas de
proporcionar un adecuado tratamiento del dolor, era necesario conocer sus preocupaciones y las de
sus familiares, pasar tiempo con ellos para descifrar aquello que les causaba ansiedad o depresiéon y
establecer con ellos un didlogo sincero y cercano. Expresar sentimientos de tristeza, resolver temas
pendientes antes de morir, despedirse o tratar el miedo a lo desconocido tras la muerte, desde un
punto de vista espiritual, han sido temas completamente pertinentes en la atencién sanitaria en
contextos del final de la vida a partir del nacimiento de esta idea.

La filosofia de estos cuidados necesitaba el so- = ;I H
porte espacial de un lugar que Cicely Saunders - e '
no acababa de encontrar en los entornos asisten- | ¢ o o - ﬁ_
ciales en los que habia trabajado. Segun sus consi- v i 2"
deraciones, la atencion paliativa requeria una at-
mosfera que ofreciese la cotidianidad de una casa,
pero con el servicio asistencial de una clinica. El o)
proyecto de crear un nuevo edificio que reflejase :
este objetivo se transformoé en una realidad po-
sible cuando le ofrecieron un pequefio solar en sl
Denmark Hill, al lado del hospital de enfermos M ot | i
agudos de la zona, en 1962"°. Ella lo rechaz6 por- < |’ | 4
que intuia que, el hecho de situarse tan cerca de
un hospital del National Health Service (NHS) le
privaria de la libertad de desarrollar la propuesta
de centro que tenia en mente y limitaria su capa-
cidad de ampliacién en un futuro, si aumentaban
las necesidades'’. No renunci6 a su idea e inau-
gur6 el St. Christopher’s Hospice en Sydenham
en 1967, disenado por Justin Smith (conocido por

Peter Smith) del despacho de arquitectos Stewart,
Hendry & Smith"®. Saunders conocia a este ar-
quitecto por la ampliacion de una ala de St Joseph
Hospice, realizada mientras ella trabajaba alli, de
manera que le parecid el profesional apropiado
para dar forma al nuevo proyecto de atencion pa-
liativa que iniciaria el Movimiento Hospice.

1.2. Emplazamiento y perspectiva de St
Christopher’s Hospice (1967), version marzo 1963.
Stewart, Hendry & Smith.

1% Saunders, Cicely. La filosofia del cuidado terminal. En: Saunders, Cicely. (1980). Cuidados de la enfermedad maligna
terminal. Barcelona: Salvat, pp. 261.

1% Amin, A. “St. Christopher’s Hospice: a space for dying” [entrada de blog]. En: Archives of Dame Cicely Saunders (1918-
2005): Cataloguing the papers of the modern hospice pioneer; Cataloguing the papers of Dame Cicely Saunders held at the King’s College
London archives [on line]. 14 de diciembre del 2015. [Consultado en: 2 febrero 2017]. Disponible en: <http://cicelysaun-
dersarchive.wordpress.com>.

157 Ibid.

%8 Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York: Routledge, pp. 7.
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1.3. Entrada principal y fachada de mirador escalonado de St Christopher’s Hospice
(1967). Stewart, Hendry & Smith.

El nuevo fhospice se plantea como un edi-
ficio con servicios comunitarios y asisten-
ciales, situados en planta baja y primera, y
habitaciones de cuatro o seis enfermos dis-
tribuidas en tres niveles, en el que se reserva
una habitacion individual por planta para
la fase del final de la vida de los enfermos.
Las habitaciones se disponian perpendi-
cularmente al pasillo-mirador, creando un
unico espacio separado por cortinas que
los pacientes podian regular, de manera
que dispusieran de la maxima amplitud de
vision desde sus camas, y que ofrecia pers-
pectivas abiertas a los grandes ventanales
del centro, asi como la mayor cantidad de
luz natural. Esta relacion abierta al espacio
y al entorno evitaba la sensacién de aisla-
miento que estos enfermos solian vivir en
los hospitales, en aquellos momentos. La
intencioén era proporcionar una atmosfera
doméstica a una actividad de cuidar y de
acompanar al enfermo que fundamentaba

la medicina paliativa moderna.
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El edificio también disponia de servicios y sa-
las comunitarias en planta baja, en relacién directa
con los jardines, con ciertos elementos de caracter
mas cotidiano (chimenea, plantas, etc.), que in-
tentaban hacer olvidar que aquel lugar tenia, en
definitiva, una funcion asistencial. Los lugares co-
munes pretendian por ellos mismos ser capaces de
mejorar la sociabilidad y generar un sentimiento
de comunidad entre los enfermos y acompanantes.
No sabemos hasta qué punto el resultado del espa-
cio del centro alcanzo esta voluntad inicial. Quizas,
simplemente, sirvi6 de apoyo a la atencién que se
proporcionaba, de forma que el trabajo del per-
sonal asistencial fuera mas sencillo. En cualquier
caso, Cicely Saunders confiaba en que la arquitec-
tura que enmarcaba este tipo de actividad fuera
esencial para llevarla a cabo. El St. Christopher’s
Hospice destaco por el modelo de cuidado que se
realizaba en su interior, pero también como pro-
yecto arquitectonico de respaldo a la atenciéon pa-
liativa. Enfatizar el disefio del espacio como medio
para mejorar el cuidado y el bienestar de sus ocu-
pantes es un razonamiento que debemos agradecer
a Saunders. La inauguracién del St. Christopher’s
Hospice representa el inicio oficial del Movimiento
Hospice en Inglaterra, en 1967.

1.5. Fotografias interiores de St Christopher’s Hospice.
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El novedoso modelo de asistencia se basaba en la introduccion de un trabajo interdisciplinar e
integral dirigido a la unidad paciente-familia que incluia la intervencién en las Gltimas semanas
de vida del enfermo y la atencion al duelo de sus familiares. LLa modificacion del paradigma de la
unidad paciente, en situaciones del final de la vida, al incluir a los acompanantes en el cuidado se
justificaba en una concepcion global de las preocupaciones del enfermo, el «tal pain»'*®. Parte de
los temores del enfermo que va a morir incluye a la familia. También los Gltimos dias del enfermo se
veran afectados por el estado psicoemocional y el comportamiento de sus acompanantes —si los tie-
ne—. St el enfermo nota a su pareja deprimida o st acaba en urgencias por somatizar fisicamente su
ansiedad y su sufrimiento, esta situaciéon provocara mas malestar afadido, a los padecimientos pro-
pios del enfermo. Por este motivo, tal como proponia Saunders, es primordial dirigir los cuidados
a la unidad paciente y acompanantes. Una atencién que debe cubrir la dimensién psicoemocional,
social y espiritual de esta unidad, no tnicamente la fisica. Por esta razon, el equipo de cuidados pa-
liativos ha de estar compuesto por especialistas que atiendan cada una de las necesidades de dicha
«unidad paciente», incluyendo el respaldo al duelo de los sobrevivientes.

Esta atencion pormenorizada hacia las necesidades y las preocupaciones de cada paciente y su
familia en St. Christopher’s Hospice tuvo que prolongarse a la atenciéon domiciliaria con el paso del
tiempo. Saunders observo que los pacientes que voluntariamente abandonaban el fospice regresa-
ban al centro o morian sometidos a medidas médicas desproporcionadas y a sufrimientos innece-
sarios, caracteristicos de la medicina curativa de aquellos momentos'®. Con el propésito claro de
transformar estas experiencias, se promovié un equipo de apoyo domiciliario en cuidados paliativos
para ayudar a los enfermos que vivian en las proximidades del St. Christopher’s Hospice en 1969'.
El éxito de este tipo de asistencia en el hogar se manifest6 rapidamente, siendo igualmente una
estructura adaptada en los diferentes paises que fueron instaurando los cuidados paliativos en su
sanidad, en los anos setenta y ochenta.

St. Christopher’s Hospice aspiraba a ser un foco de asistencia, ensefianza e investigaciéon en cui-
dados paliativos y, poco a poco, lo consigui6. Numerosos médicos interesados en la disciplina acu-
dieron a visitarlo y realizaron estancias en las que aprendieron los principios basicos de los cuidados
que posteriormente desarrollaron en su pais de origen. Gracias a esta actividad docente, a la divul-
gacion de su metodologia y de su filosofia y a los satisfactorios resultados de los servicios ofrecidos,
se impulso el nacimiento de unidades de cuidados paliativos modernas y equipamientos tipo hospice
en otros paises, en los que han ido ampliando su ambito de influencia y su cobertura, hasta restituir
su escala de valor casi al mismo nivel que la medicina curativa. Asi se contagio el espiritu del Mo-
vimiento Hospice en nuestro pais. El interés generado en unos jovenes médicos por el trabajo rea-
lizado en el St. Christopher’s Hospice propicié que algunos médicos permanecieran colaborando
un tiempo en el centro para complementar su formacion y que, a su regreso, se convirtieran en los
expertos que introducirian la medicina paliativa moderna en el sistema de salud de nuestro pais'®.

La labor del equipo liderado por Cicely Saunders en St. Christopher’s Hospice represent6 un
hito en la medicina moderna, pero presentaba algunos aspectos a mejorar. El Movimiento Hospice

199 Saunders, Cicely. (1980). Cuidados de la enfermedad maligna terminal. Barcelona: Salvat, pp. 261.

10 Baines, M. From pioneer days to implementation: lessons to be learnt. European Journal of  Palliative Care. 2011, num.
18 (5), pp. 223-227.

161 Thid.

162 Véase el apartado «la implantacion de la medicina paliativa en Catalufia» en el capitulo «Espacios del final de la
vida» de esta tesis para conocer el nacimiento de esta especialidad en la peninsula.

51



52

en los afios setenta y ochenta concentraba su asistencia en el enfermo avanzado de cancer, dejando
el resto de patologias cronicas en fase terminal sin terapia de soporte. Este era uno de los incon-
venientes mas acentuados al inicio del movimiento, como también lo era su cobertura no igualita-
ria'®. Inicialmente, los fospices no pertenecian al sistema colectivo de salud y, por lo tanto, no existia
relacion con los hospitales de la red National Health Service (NHS) ni con los centros formativos
de educacion'®. Este hecho condicionaba el acceso libre y equitativo a todos los pacientes que
necesitasen este tipo de ayuda. La ausencia de vinculos con las facultades alejaba los principios de
la medicina paliativa moderna de los profesionales que, en un futuro, debian abordar estas expe-
riencias, de manera distinta a como se hacia en aquel tiempo en los hospitales de enfermos agudos.
Introducir los conocimientos de cuidados paliativos de una manera temprana en los estudiantes de
medicina, enfermeria o psicologia podia abordar el camino para recobrar una sensibilidad perdida
en la tradicion de la atencion, en el ambito sanitario. Todavia a dia de hoy, mientras muchos pro-
fesionales del sector asistencial aprecian el nacimiento y el despliegue de los cuidados paliativos, las
energias en investigacion y en educacion siguen relegando la funcion profesional de mitigar el dolor
y el sufrimiento a un segundo término. Por esta razon, se debe insistir en la importancia de saber
apoyar y paliar el dolor y el sufrimiento de los pacientes con enfermedades avanzadas o cronicas,
en especial de aquellos cuyo final esté proximo, durante la formacién de las nuevas generaciones de
profesionales del ambito de las ciencias de la salud'®.

Los beneficios sobre el tratamiento del dolor y del sufrimiento y la asistencia a los enfermos de la
medicina paliativa moderna no llegaron a Espafia hasta finales de los afios ochenta. Es posible que
el excesivo desfase respecto de su implantacion, en comparacion a otros paises europeos, se deba a
la escasa comunicacion con el extranjero durante la dictadura franquista. Aunque quizas también
tendriamos que considerar el hecho de que la estructura familiar de la cultura mediterranea tenia
mayor habito de cuidar en el hogar que en la tradicién anglosajona, que disponia de unas orga-
nizaciones de apoyo sociales externas al ntucleo familiar méas arraigadas. Igualmente, el desarrollo
inicial del Movimiento Hospice se propuso en entidades sin animo de lucro y hasta la década de los
ochenta el National Health Service (NHS) no introdujo la férmula Aospice en su cartera de servicios,
mediante programas de atenciéon domiciliaria, hospitales de dia y consultas externas'®. Ponderando
estas variables, el retraso en su introduccioén aqui no pareceria tan pronunciado. En cualquier caso,
no deja de ser desalentadora la ausencia del soporte apropiado para los pacientes, si tomamos el
pulso de la realidad que se vivia hace un poco mas de treinta afos:

1% Gomez Batiste, X. (2003). EI Desenvolupament de les cures pal liatives i el sew impacte en l'eficiéncia del sistema sanitart; [direc-
cion: Alberto Graifiena Batista]. Barcelona: Universitat de Barcelona. Departament de Medicina, pp. 155.

16 Ihid.

1% Catalunya, C. de B. de. (2010). Recomanacions als professionals sanitaris per a Ualencid als malalts al final de la vida / Comuté de
Buoetica de Catalunya. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 15.

1% Gomez Batiste, X. (2003). £l Desenvolupament de les cures pal liatives i el seu impacte en l'eficiéncia del sistema sanitart; [direc-
cion: Alberto Grafiena Batista]. Barcelona: Universitat de Barcelona. Departament de Medicina, pp. 305.
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«[...] En la asistencia al paciente con enfermedad terminal se produce una
infrautilizacion de los recursos del cuidar por falta de informacion y adiestramiento
en las técnicas y metodologia cientificas disponibles en la actualidad: control de
sintomas, apoyo psicolégico, problemas emocionales, religiosos, econdémicos,
de relacién, y otros. Por lo tanto, para el grupo terapeuta si no dispone del
conocimiento de las técnicas adecuadas, para resolver con eficacia las necesidades
del enfermo, el paciente deja de ser objeto de su atencién y pasa a una situacion

de aislamiento, rechazo e inabordabilidad, de ahi el titulo de nuestro trabajo “los
» (167
» .

intocables de la medicina
Los enfermos desahuciados, «los intocables de la medicina», empezaron a ser un tema que la
medicina tuvo que tratar a partir de la publicacion de un articulo del Dr. Jaime Sanz Ortiz, en 1985,
en la revista Medicina Clinica en nuestro pais, en el que se reflejaba la dura situacién que vivian los
enfermos de cancer en estado terminal en la unidad de oncologia del Hospital Universitario de Val-
decilla en Santander'®. En este texto, se describia un contexto asistencial hospitalario generalizado
en aquellos momentos que abordaremos con profundidad en el proximo capitulo de esta tesis, de la
misma manera que trataremos el cambio que ha supuesto la integracion de la medicina paliativa en
nuestro sistema de salud publico.

En términos generales, la medicina paliativa moderna ha interrumpido, o mejor dicho, frenado,
una linea de actuacién insuficiente de la medicina, inicamente centrada y dirigida a la finalidad
de curar, favorecida por los grandes progresos técnicos y cientificos de la segunda mitad del siglo
XX. No obstante, seriamos ingenuos al pensar que los cuidados paliativos han significado un punto
y a parte en este tipo de discurso y de practica asistencial de cardcter mayoritariamente curativo.
La filosofia médica curativa mantiene la salud dentro del organigrama asistencial, mientras que los
cuidados paliativos y la reflexién bioética han subrayado la importancia de cuidar como parte inhe-
rente de la disciplina. La medicina paliativa moderna abre la esperanza de una via de atencién mas
humanitaria y personalizada en contextos de altimos dias. Sin embargo, el colectivo de tributarios
de esta asistencia es muy especifico. Realmente, ;solo los enfermos avanzados y los individuos con
una enfermedad cronica que padecen dolor y sufrimiento intratable son los tinicos afectados de la
eclosion de la medicina estrictamente curativa? En caso afirmativo, el conjunto de personas que
no perteneciesen a ese grupo de pacientes y cuidadores continuaria conservando una valoracion
positiva de los centros hospitalarios y del trato recibido en ellos. ;Estamos convencidos de que esta
hipotesis es verdadera? ;Cudl es la opinion generalizada de la asistencia de la medicina curativa y
de sus «hospitales sin alma» a finales del siglo XX?

%7 Sanz Ortiz, J. y Bild, R.E. El paciente con enfermedad terminal. Los intocables de la medicina. Medicina Clinica.
Barcelona 1985; vol. 84, pp. 691-693.
18 Ihid.
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Sintomatologia de la medicina curativa

Hace sesenta afios, cuando se iniciaba el proceso de universalizacion de la sanidad nacional, con
una embrionaria red sanitaria publica en Espafia, que administraba una medicina esperanzadora,
gracias a su progreso de las ultimas décadas, es posible que pocas voces se atreviesen a evaluar ac-
ciones que fueran mas alla de recobrar la salud, una vez atravesadas las puertas de las instituciones
sanitarias. Sin embargo, nuestra perspectiva sobre esta situacion ha variado de forma significativa, a
medida que ha madurado en la poblacién la conviccién al derecho universal a la atencion sanitaria,
mientras se desarrollaba el sistema de salud publico del pais. No es necesario recurrir a ejemplos de
asistencia a enfermos avanzados para mostrar cuanta humanidad se ha perdido desde el abandono

16!

del ejercicio de cuidar en los entornos hospitalarios'”. Por suerte, con la profesionalizacion de la

enfermeria, se ha mitigado el impacto que este desamparo ha provocado.

La desazon personal despertada por la medicina curativa no es un desgraciado privilegio de los
enfermos que estan inmersos en procesos del final de la vida. Probablemente el colectivo formado
por los enfermos incurables y los enfermos crénicos con dolor asociado a su propia patologia haya
sido el mas agraviado en este contexto, pero no el tinico. A veces y muy a pesar de agradecer que
el equipo asistencial hospitalario les hayan salvado la vida tras una intervencion quirargica de ur-
gencia, debido a un problema de salud grave que ha aparecido repentinamente, algunas personas
sienten un desasosiego perturbador, porque el ritmo que lleva la medicina curativa no se corres-
ponde a la recuperacion integral de la salud del paciente. Los tiempos de ambos procesos no estan
en sintonia. La celeridad del procedimiento terapéutico no permite disponer del suficiente tiempo
para asimilar psicolégicamente y emocionalmente lo sucedido. El individuo rescatado y curado, por
ejemplo de una disfunciéon o accidente cardiovascular, se debe enfrentar al proceso postraumatico
que supone sobrevivir: admitir la vulnerabilidad del ser humano ante la enfermedad y las contin-
gencias amenazadoras externas o, dicho de forma mas clara, tomar consciencia de nuestra mortali-
dad. Aunque parezca absurdo o contradictorio, muchas personas reflexionan sobre la fragilidad de
su propia existencia tnicamente tras sufrir un percance de este tipo —hecho que refleja lo lejos que
esta el concepto de la muerte en nuestro estilo de vida actual—. Esta operacion introspectiva puede
iniciarse en la habitacion del hospital y, dependiendo de sus caracteristicas, puede influir en anadir
mas desorientacion y estrés a la experiencia que esta viviendo el paciente. El entorno mas hostil
durante esta etapa seria despertarse en una unidad de cuidados o vigilancia intensiva, aunque no
hay que desestimar el malestar que puede ocasionar un ambiente excesivamente institucionalizado
en cualquier otro servicio hospitalario.

A menudo también, previamente a que nuestros propios recursos de afrontamiento hayan sido
capaces de digerir psicolégicamente todo lo sucedido, la persona completamente «curada» abando-
na el centro por su propio pie. El regreso al espacio cotidiano suele producir un efecto relajante en
nuestro estado de animo. Sin embargo, en ocasiones, esta impresion no es suficientemente potente
para restituir el equilibrio perdido. Llegados a este punto, se requiere tiempo y a veces soporte

1% La deshumanizacion en la atencion sanitaria es un hecho. La persona enferma se transforma en un usuario que se
divide entre los diferentes profesionales que le atienden. El enfermo se despersonaliza. Desde la ética, se propone que,
para superar esta situacion, los profesionales deben concienciarse de esta circunstancia, conocer sus causas y buscar
modelos validos para su correccién. Se sugiere que este modelo sea el de cuidados paliativos.

Roman Maestre, B. Para la humanizacion de la atencion sanitaria: los cuidados paliativos como modelo. Medicina Pa-

liativa. 2013; 20(1), pp. 19-25.
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psicoemocional para recuperarnos, pero en vez de reconocer la necesidad de este apoyo, en estas
circunstancias, este estado de animo es interpretado en algunas ocasiones como un signo de debili-
dad, todavia a dia de hoy. Actitud poco comprensible en el presente y que delata desconocimiento
y pudor sobre la realidad de los diferentes problemas psicolégicos o mentales, desde nuestro punto
de vista'”’ .

Por otro lado, el espacio hospitalario también adquiere importancia en otros casos de gravedad,
a parte de los que ya hemos comentado hasta el momento. Existe un grupo de personas enfermas
que tienen que convertir a lo largo de su vida las estancias hospitalarias en parte de sus espacios de
uso familiares. Nos referimos a los pacientes con patologias cronicamente debilitantes que requieren
un seguimiento exhaustivo y periédico en los centros sanitarios. Estos enfermos, frecuentemente,
también necesitan hospitalizacién o acceso al hospital de dia para el suministro del tratamiento
apropiado en fases severas de la enfermedad. Un ejemplo de este tipo de paciente es el aquejado
por esclerosis multiple (EM). Esta enfermedad neuroldgica es una de las mas comunes en la pobla-
cion de edad comprendida entre veinte y treinta aflos. Diagnosticados, la mayoria, a edades muy
tempranas, los enfermos de EM se someten a reconocimientos anuales que incluyen pruebas (ana-
lisis clinico, resonancia magnética, etc.) y consultas de seguimiento para examinar el progreso de la
enfermedad y su respuesta al tratamiento. Ademas, en el caso de la aparicion de un nuevo brote o
agudizacion de los sintomas, estos pacientes deben acudir al centro sanitario para medicarse con el
objetivo de acortar la intensidad y la duracion del brote. El periodo de tratamiento hospitalario es
variable, pero puede durar varios dias.

Sipensamos en los anos que un paciente de EM debe asistir a la unidad de control, al hospital de
dia y a los demas espacios hospitalarios necesarios para su seguimiento, creemos que nadie puede
discutir la importancia que adquieren estos lugares comunes para estas personas. A consecuencia de
estas 1das y venidas al hospital para someterse a las diferentes revisiones programadas, este conjunto
de enfermos genera un vinculo con el espacio hospitalario muy diferente al paciente que realiza una
visita esporadica para una consulta externa o para una intervenciéon quirurgica. La temporalidad
eventual de la asistencia se transforma en regular, lo que con el tiempo induce a que el paciente
se acostumbre y familiarice con el espacio y con el personal asistencial que trabaja alli. El espacio
hospitalario modifica su caracter: ahora ya no es un espacio de anonimato o de paso para estas per-
sonas, sino que se convierte en un espacio de vida. Asi deberia reconocerse en cuanto a su calidad
ambiental. Demasiado a menudo este planteamiento suele obviarse en cuanto al concepto arqui-
tectonico que sustenta el proyecto del espacio hospitalario. Es imperativo que la arquitectura hospi-
talaria del siglo XXI reflexione e incorpore esta idea fundamental en la creacion de estos espacios.

El cisma entre la medicina curativa y paliativa, la fragmentacion del saber médico en diferentes
especialidades cada vez mas tecnificadas, sumado a la creciente masificacion de los espacios hospi-

170 Clualquier diagnostico no basado en una prueba médica objetivable y tangible, sino en el testimonio del paciente,
presenta un juicio incierto o discutible para la poblacion ignorante en cuestiones psiquiatricas. Ademas, los mismos
pacientes no facilitan la normalizacion de estas patologias puesto que, tal como sucedia con otras enfermedades no
curables hace mas de un siglo, los enfermos psiquiatricos cronicos, como por ejemplo los esquizofrénicos, prefieren no
confesar su enfermedad en publico por miedo al rechazo. Los propios afectados alimentan el tabti social impuesto sobre
las enfermedades mentales. Aunque, sobre este tabd, no vamos a tratar en esta tesis.

Historia de la vida privada / bajo la direcciéon de Philippe Aries y Georges Duby ; traduccion de Francisco Pérez Gutiérrez.
Vol. 5, De la Primera Guerra Mundial hasta nuestros dias / Sophie Body-Gendrot ... [et al.]. (2001). Madrid: Taurus,
pp. 327.
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talarios a consecuencia de la implantacion de la seguridad social, condujeron a una progresiva bu-
rocratizacion de la asistencia hospitalaria. El resultado de manejar un excesivo nimero de pacientes
—evidenciado, por e¢jemplo, en la normalizacién de valores negativos sobre el niimero de peticiones
de ingreso hospitalario respecto a las camas disponibles— y del conjunto de normas y tramites que
implica la administracion de la atencion hospitalaria va en detrimento de la calidad de la asisten-
cia, puesto que no permite un trato personalizado regular ni la percepcién individualizada de cada
paciente durante su tratamiento'”!. Aunque la burocratizacion de los procesos administrativos no es
un factor que haya incidido solamente en los centros hospitalarios, sino que es una transformaciéon
que afecta a la mayoria de los espacios de caracter institucional. Las consecuencias de esta creciente
burocratizacion de la gestion de estos establecimientos han influido en la manera de actuar de sus
profesionales en estos centros. L.a medicina se ha tecnificado, pero los procedimientos de los propios
especialistas también; trabajan como si perteneciesen a un engranaje de una gran maquina donde
el paciente pasa por diferentes manos segun las diferentes fases de programacion de pruebas, de
diagnostico y de tratamiento. La maquina de la asistencia debe estar equilibrada y sobre todo ser
eficiente para poder tratar el mayor nimero de casos posibles, ya que la presion asistencial cada
vez es mas elevada. En este organismo de gestion productivo y eficaz, la naturaleza del ser humano
enfermo se degrada cada vez mas convirtiéndose en un simple objeto clinico donde reside la enfer-
medad, es decir, en un instrumento. Y no se trata solo de un instrumento desde el punto de vista

del analisis clinico y de la investigacién'”?

, sino que ademas resulta asi, por criterios economicistas
y pragmaticos'”. Aunque acorde al contexto global de continua especializacion, quizas uno de los
mayores peligros de la asistencia en los centros sanitarios desde finales del siglo pasado sea que este
hecho se convierta en una regla tacita y normalizada que desemboque en una gradual deshumani-

zacion de la asistencia y en el menoscabo de la dignidad del ser humano enfermo.

«Lo que es grave es que la mirada del profesional, de la especialidad que sea, enfo-
que solo el problema del diagnoéstico y del tratamiento de la enfermedad, que crea
que es este es el problema “médico” que le corresponde y que, de rebote, desen-
foque la vision de la persona que lo sufre. Es esta visiéon biologica, fija, con miopia
para lo que no es el 6rgano afectado, la que resulta molesta para el enfermo y la

que deshumaniza al cosificarlo excesivamente»'’.

La amenaza de asistencia médica despersonalizada se mantiene vigente en los establecimientos
institucionalizados por un irrefrenable aumento de la tecnificaciéon y de la robotizacion de la dis-
ciplina del curar y la correspondiente instrumentalizacion de las personas'”. Este incremento de
burocratizacion ha generado respuestas visibles de rechazo en la poblacién. Aunque estas quejas
son compartidas por algunos profesionales del ambito de la salud; también el equipo médico sufre
las consecuencias de una excesiva presion asistencial derivada de una gestiéon de recursos econo-
micos sanitarios cada vez mas ahogados. Por ejemplo, algunos oncoélogos no disponen del tiempo
suficiente que requiere un paciente frente un diagnoéstico desmoralizador; o un neurélogo con una

7! Torralba, Francesc. (1998). Antropologia del cuidar / Francesc Torralba i Rosselld; Institut Borja de Bioética. Madrid:
Fundacién Mapfre Medicina, pp. 11.

172 Foucault, M., & Perujo, F. (1999). El nacimiento de la clinica: Una arqueologia de la mirada médica (19a de.). México, D.F.:
Siglo XXI, pp. 270.

73 Torralba, Francesc. (1998). Antropologia del cuidar / Francesc Torralba i Rosselld; Institut Borja de Bioética. Madrid:
Fundacién Mapfre Medicina, pp. 11.

7 Broggi i Trias, M.-A. (2011). Per una mort apropiada. Barcelona: Edicions 62, pp. 147.

!> Roman Maestre, B. Para la humanizacion de la atencién sanitaria: los cuidados paliativos como modelo. Medicina

Paliativa. 2013; 20(1), pp. 19-25.
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sobrecarga de horas entre turnos de urgencias y consultas no es capaz de atender correctamente
y con la paciencia que necesita a un paciente con una patologia de la memoria. Estas actuaciones
causan sentimientos de insignificancia y de desamparo en los pacientes, mientras que provocan
malestar en los profesionales, porque son plenamente conscientes de que, en ocasiones, no pueden
realizar adecuadamente su trabajo si mantienen el ritmo impuesto por la administraciéon del centro.

En definitiva, tal como hemos comentado antes, es probable que exista una percepciéon negativa
generalizada, no sobre la medicina curativa en si, sino de las consecuencias en relaciéon a la comu-
nicacion y al trato humano mantenido durante el ingreso o la visita al centro sanitario y al espacio
institucionalizado. Insistimos: curar no siempre equivale a restablecer la salud del enfermo. A veces,
el desfase entre medicina curativa y equilibrio psicolégico que ha generado la patologia se evidencia
con fuerza; en otras ocasiones, las secuelas derivadas de las intervenciones o tratamientos curativos
pueden generar problemas de salud importantes y muy complicados de aliviar, como por ejemplo,
el dolor de una extremidad amputada. Del mismo modo que el perfil del enfermo no curable se
ha ampliado, el nimero de tributarios de cuidados es mayor y su tipologia mas heterogénea. Junto
a la definicion de muchas enfermedades cronicas, ha aparecido un nuevo perfil de usuario asiduo
al centro hospitalario que necesita aliviar y controlar sus sintomas. Podemos afirmar también que
las actitudes y comportamientos de los implicados alrededor de la experiencia de la muerte hospi-
talizada han variado. No obstante, estas nuevas expresiones conductuales no son generalizadas y
conviven de forma natural con las conservadas en el pasado; todavia podemos encontrar actitudes
paternalistas del equipo médico y ausencia de soporte de paliaciéon durante el final de la vida del
paciente con evidencia de muerte —sobre todo en enfermos no oncologicos—'"°, del mismo modo,
que no es extrano que las familias opten por levantar un muro de silencio respecto del diagnostico

y pronoéstico del enfermo para protegerlo'”’.

El sufrimiento psicologico del enfermo

Desde el punto de vista de la psicologia, la muerte se considera como un proceso, no como un
hecho puntual. La psicologia evalta el desarrollo del final de la vida de un individuo como un pro-
ceso biolégico, psicologico y social. En consecuencia, entiende el fenémeno de la muerte como las
tres tipologias asociadas a su curso, es decir, distingue la muerte biolégica, la muerte psicologica y
la muerte social'’®.

La muerte biologica corresponderia a la detencion total de las funciones vitales, con un diagnos-
tico clinico de muerte valido basado en el criterio tradicional cardiopulmonar o bien en el criterio
encefalico, aparecido a finales del siglo XX. En cuanto a la muerte psicolégica, es un concepto mas
complejo que no hemos explicado hasta el momento en estas aproximaciones a su experiencia.

Desde este campo, la muerte psicologica se interpreta como la forma en que el sujeto siente el

176

Chocarro, L.; et al. Negacion de la muerte y su repercusion en los cuidados. Medicina Palativa. 2012; 19(4), pp. 148-154.
Campos-Calderén, C.; et al. Establecimiento de la situacion de enfermedad terminal en enfermedades oncoldgicas y no
oncologicas: estudio retrospectivo con historias clinicas. Medicina Paliativa. 2017; 24(3), pp. 136-145.

77 Bermejo, J. C.; et al. Conspiracién del silencio en familiares y pacientes al final de la vida ingresados en una unidad
de cuidados paliativos: nivel de informacién y actitudes observadas. Medicina Paliativa. 2013; 20(2), pp. 49-59.

78 Limonero Garcia, J. T. (2008). Evaluacidn de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad de la muerte; [Direccidon Ramoén
Bayés Sopena]. Bellaterra: Universitat Autonoma de Barcelona, pp. 19.
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devenir de su muerte, aludiendo a los sentimientos y a las emociones que le despierta'”. La amena-
za de la muerte, la percepcion de aquello que puede llegar a ocurrir, es lo que nos dirige a la muerte
psicologica antes de que se produzca la biologica, incluso con mucha anterioridad a que esta per-
sona vaya a morir. En el trayecto que aproxima a la muerte, el individuo experimenta un cuadro
sintomatico fisico y psicoemocional que propicia su degradacion psicolégica. Entre estos factores
se encuentran, segun el psicologo Joaquim T. Limonero, en su tesis sobre los aspectos perceptivos
y emocionales en situaciones de ultimos dias, la presencia de alteraciones en estado de conciencia,
manifestaciéon de alucinaciones, desorientacion en relacion al espacio y el tiempo, dificultades en la
capacidad de concentraciéon o de pensar, problemas de comunicacion, pérdida de dignidad, sufri-
miento, carencia de esperanza y pérdidas derivadas de la evolucion del deterioro que provoca la en-
fermedad y la senectud, como falta de autonomia, mayor dependencia, sentimientos de impotencia
o indefension'®’. Segiin Ramoén Bayés, psicologo experto en psicologia de la salud, quien acuné el
término «muerte psicologica», este tipo de muerte se manifestara con mayor o menor sufrimiento,
incluso sin él, en funcién de las caracteristicas biograficas, socioculturales y perceptivas de cada
individuo en el momento que aparezca y dependiendo de la forma en que surja'®'. La certeza de
conocer que una persona va a morir puede nacer de la prolongada espera de un transplante o de
una operacion que creamos que puede salvarnos la vida, de sentir que envejecemos o, por ejemplo,
del diagnostico de una enfermedad grave. Es decir, el nimero de personas que pueden padecer
muerte psicologica es superior a aquellos pacientes que se encuentran en un estado avanzado de la
enfermedad y en cuidados paliativos. En realidad, al concienciarnos de forma exhaustiva del reto
de la medicina del siglo XXI, equilibrar los esfuerzos en la investigacion y en la clinica entre tratar
de curar a las personas enfermas y hacer mas apacible su muerte cuando no puedan curarse'®?, la
intervencion psicolégica basicamente se deberia introducir en el programa sanitario en muchas mas
areas en las que a dia de hoy son accesibles para los enfermos'®.

Sea cual sea el estado de salud de una persona, llegara el momento en que enfrentarse con la
muerte no sea un ejercicio teérico, sino un hecho que debera abordar. En esta etapa, el tiempo
adquirira otra dimensién y otro valor. El objetivo es que aceptemos este suceso de forma que nues-
tro desenlace no nos provoque ansiedad ni nos deprima. Si se consigue redirigir los sentimientos
negativos de la muerte psicologica, ésta puede ser adaptadora, segun opina Ramon Bayés. En su
aceptacion, se puede lograr vivir el tiempo que nos quede, sean dias, semanas o afos, con «una
sensacion de paz interior»'®*.

La muerte social es la exclusion de un individuo del grupo social al que pertenece, de manera que

18 Clonsciente o incons-

a medida que el tiempo pase, su recuerdo progresivamente desaparezca
cientemente, la poblacion rechaza a uno de sus miembros. Esta circunstancia se observa a menudo
en personas mayores que poco a poco van perdiendo sus roles activos y relevantes, quedando apar-
tados en una residencia, en un centro sociosanitario o en su casa. El aislamiento y la soledad en la

que algunos ancianos pasan sus ultimos aflos de vida provocan que mueran socialmente antes que

179 Bayés, R. (2001). Psicologia del sufrimiento y la muerte. Barcelona: Martinez Roca, pp. 23.

'8 Limonero Garcia, J. T. (2008). Evaluacion de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad de la muerte; [Direccién Ra-
mon Bayés Sopena]. Bellaterra: Universitat Autonoma de Barcelona, pp. 21.

181 Bayés, R. (2001). Psicologia del sufrimiento y la muerte. Barcelona: Martinez Roca, pp. 31.

182 Callahan, D. Death and the research imperative. N Engl J Med (2000, num. 342), pp. 654-656.

185 Bayés, R. (2001). Psicologia del sufrimiento y la muerte. Barcelona: Martinez Roca, pp. 22.

18t Ibid., pp. 28.

'% Thomas, L-V. (1991). La muerte: una lectura cultural. Barcelona: Paidds, pp. 29.
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se produzca su fallecimiento biologico'™. De la misma forma que el camino hacia la senescencia
genera la muerte social, como una especie de efecto secundario del ritmo de vida que se impone con
naturalidad en la sociedad, también ciertas personas enfermas sufren esta marginacion de la vida
social activa, porque representan la imagen real de enfermedades graves temidas o que provocan
un deterioro progresivo, asociadas a la amenaza que manifiestan para una vida plena y saludable.
En una cultura que esquiva constantemente pensar la muerte como una realidad tangible y cerca-
na, algunos sectores de la poblacion obvian y excluyen a las personas que padecen sida, demencia,
cancer, Parkinson, esquizofrenia, esclerosis lateral amiotrofica, Alzheimer, etc. Este distanciamiento
es fruto de una reaccién adversa originada por la presencia de este individuo en proceso de exclu-
187

sion'?’. Hace algunos anos, el temor al contagio del sida provocaba un alejamiento evidente del

enfermo en su circulo social, por ejemplo.

En cuanto al proceso de morir y los aspectos psicoldgicos del sufrimiento, los comienzos de la
Investigacion y clinica en Espana se fechan a finales de los afos setenta y principios de los ochenta
a través de la introduccion de la psicooncologia en las facultades de psicologia de la Universidad de
Valencia y la Universidad Autéonoma de Barcelona y en el servicio de psiquiatria de la Universidad

de Zaragoza'®

. La psicooncologia se plantea inicialmente como un nuevo enfoque de la psicolo-
gia aplicada al campo de la salud, cuya finalidad era conocer las repercusiones del cancer sobre la
funcion psicologica del paciente, de la familia y del equipo sanitario y la posible importancia de las
variables psicolégicas y conductuales que pudiesen influir en contraer cancer, o en la sobrevivencia

del que lo padeciese'®.

'8 Limonero Garcia, J. T. (2008). Evaluacion de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad de la muerte; [Direccién Ra-

mon Bayés Sopena]. Bellaterra: Universitat Autonoma de Barcelona, pp. 23.

187 Desde los cuidados del final de la vida, se defiende la integracion del concepto de dignidad hacia «grupos/personas
o estados donde la persona se caracteriza por su vulnerabilidad, marginaciéon y en algunos casos exclusion social» para
garantizarla, destacando qué y como se preserva.

Carrero Planes, V; et al. Planificacién adelantada de los cuidados en pacientes con enfermedades cronicas y necesidad
de atencion paliativa. Medicina Paliativa. 2016; 23(1), pp. 32-41.

'8 Ta acogida de esta reciente especialidad de trabajo en el campo de psicologia se refleja en el éxito de las Primeras
Jornadas de Psicologia Oncolégica que organiza la Asociacion Espafiola contra el Cancer en Barcelona en 1984.
Bayés, R. Aproximacion a la historia y las perspectivas de la psicologia del sufrimiento y de la muerte en Espana. Infor-
macié psicologica. 2010, nim. 100, pp. 7-13.

'8 Ta psicooncologia se afianza en el pals a través de la publicacién regular de la revista Psicooncologia desde 1993 y la
creacion del Master en Psicooncologia de la Universidad Complutense de Madrid, seis aflos mas tarde. En 1994, se
publica el primer nimero de Medicina Paliativa en el que habitualmente también participan psicologos.

La tesis doctoral que emprende la investigacion sobre las actitudes de la muerte desde el punto de vista de la psicologia
en Espana es redactada por Salvador Urraca en 1982. Durante esta década, los estudios de psicooncologia empiezan a
dar sus frutos y aparecen las primeras tesis doctorales sobre esta materia. También se escriben las primeras que tratan
la faceta de la atencion psicoldgica como parte inseparable de los cuidados paliativos: Joaquin T. Limonero evalta los
aspectos perceptivos y emocionales de la proximidad de la muerte en 1994 y Marta Schréder, el impacto emocional de
los pacientes con cancer en situacion avanzada en 1996.

Urraca Martinez, S. (1982). Actitudes ante la muerte (Preocupacion, ansiedad, temor) y religiosidad. Madrid: Universidad Com-
plutense de Madrid.

Barreto, P. (1984). Factores psicoligicos en pacientes de cancer de mama. Valencia: Universidad de Valencia.

Font, A. (1988). Valoracion de la calidad de vida en pacientes de cdncer. Bellaterra: Universitat Autonoma de Barcelona.
Limonero Garcia, J. T. (2008). Evaluacion de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad de la muerte. Bellaterra: Univer-
sitat Autonoma de Barcelona.

Schroder, M. (1996). Evaluacién del impacto emocional de los enfermos oncoldgicos en situacion terminal. Bellaterra: Universitat
Autonoma de Barcelona.
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El proposito de la medicina paliativa es lograr que los enfermos mueran en equilibrio, paz y fe-
licidad, en la medida de lo posible. En este sentido, la trascendencia de la atencién psicoemocional
del enfermo y de sus acompafiantes es indiscutible a dia de hoy. Sin embargo esta idea, que en la
actualidad nos resulta tan evidente, no se entendia asi hace unas pocas décadas. La primera per-
sona que incorporo los aspectos psicologicos en su concepcion de cuidados al enfermo incurable,
en su ultima etapa de vida, fue la Dra. Cicely Saunders al describir el «dolor total»'™ en 1967. La
precursora de los cuidados paliativos y del Movimiento Hospice integréd en su definicion de dolor,
que tradicionalmente se centraba en sus factores fisicos, los aspectos psicoemocionales, sociales y
espirituales que actuaban conjuntamente en la manifestacion del malestar del paciente avanzado.
A medida que se fue expandiendo el Movimiento Hospice a otros paises, también se implantd
esta idea del alivio al dolor y al sufrimiento integral en la atencién al enfermo. Aunque el valor de
aquello que tenian que comunicar los enfermos ingresados que esperaban la hora de su muerte se
demostraba en la investigacion y en la obra de otra doctora esencial en la influencia global de los
cuidados paliativos, la Dra. Elisabeth Kiibler-Ross.

Elisabeth Kiibler-Ross (1926-2004) fue una psiquiatra suiza que emigro recién casada a Estados
Unidos donde continué estudiando y desarrollando su carrera profesional. Mientras realizaba su re-
sidencia en el Manhattan State Hospital, se sintié consternada por la nefasta calidad asistencial que
se administraba a los enfermos psiquiatricos. No obstante, advirti6 que no era una caracteristica
de la atencién propia hacia los enfermos mentales, sino que esa escasa deferencia se exacerbaba en
los casos de pacientes terminales''. Incomoda ante esta realidad, dedicé toda su energia a intentar
modificar esta situacion completamente anémala.

Ya en el centro psiquiatrico y gracias a la colaboraciéon de las enfermeras del pabellon de psi-
quiatria del Manhattan State Hospital, comprob6 la capacidad curativa de la atencion personal
a los pacientes ingresados con esquizofrenia, mas alla de la ciencia, la técnica y la farmacologia.
Desarroll6 un programa de atenciéon individualizado para cada paciente que ayud6 a mejorar la
salud mental de sus enfermos. Anos mas tarde, accedi6 al ambito de la docencia como profesora en
Universidad de Medicina de Colorado, impartiendo clases a estudiantes de medicina y de teologia
sobre la experiencia del final de la vida y los enfermos incurables. En 1965, como profesora auxiliar
de psiquiatria en la Universidad de Chicago, emprende un seminario interdisciplinar en el Billings
Hospital con el siguiente objetivo: «reconsiderar al paciente como ser humano, hacerle participar
en didlogos, y aprender de ¢l lo bueno y lo malo del trato que se le da al paciente en los hospitales.
Le hemos pedido que sea nuestro maestro para que podamos aprender sobre las etapas finales de la

vida con todas sus angustias, temores y esperanzas»'*.

La Dra. Kiibler-Ross entrevistaba personalmente a los pacientes uno a uno en una sala distancia-
da de las habitaciones de hospitalizacion. Esta sala comunicaba con otra estancia donde se situaban
los estudiantes. Estos podian escuchar y observar el desarrollo de la entrevista a través de un espejo
falso que pretendia mantener un cierto ambiente de intimidad de cara al enfermo durante la con-
versacion. Al finalizar el dialogo, el paciente era acompanado a su habitacién y los estudiantes se
unian a la doctora para discutir y debatir sobre las reacciones del paciente y de ellos mismos ante
aquella conversacion. Las entrevistas se grababan y se analizaban en profundidad.

1% Saunders, Cicely. La filosofia del cuidado terminal. En: Saunders, Cicely. (1980). Cuidados de la enfermedad maligna
terminal. Barcelona: Salvat, pp. 261.

191 Kibler-Ross, E. (1997). La Rueda de la vida. Barcelona [etc.]: Ediciones B, pp. 161-162.

192 Kubler-Ross, E. (1969). Sobre la muerie y los moribundos. Barcelona: Grijalbo, pp.12.
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A pesar de las dificultades'”, este seminario se afianzd y se convirtié en una asignatura en la
que asistian indistintamente estudiantes de medicina, filosofia, enfermeria y teologia. Este estudio
fructifico en la elaboracion del libro Sobre la muerte y los moribundos (1969) en el que se describen los
mecanismos de respuesta que entran en funcionamiento cuando una persona recibe la noticia de
que su estado de salud grave es irreversible. La Dra. Kiibler-Ross con este documento establece el
primer modelo que permite acercarnos a la respuesta psicoemocional que despierta en la persona
el proceso de morir.

"FASES" DE LA MUERTE

1 2 3 4 5
ESPERANZA H
ACEP- ANSIE-
. DECATEXIS
TACION DAD
PACTO

DEPRESION DP\ D
IRA U
NEGACION N.P. D

CONCIENCIA DE <— TIEMPO ——=* MUERTE

ENFERMEDAD FATAL D.P.: DOLOR PREPARATORIO
N.P. : NEGACION PREPARATORIA

SHOCK

1.6. Diagrama Kiibler-Ross de reacciones durante el proceso de morir.

Este modelo explica las diferentes reacciones emocionales del enfermo avanzado ante la proxi-
midad de la muerte, las cuales no siguen un esquema lineal constante, sino que pueden apare-
cer en un orden distinto o saltarse alguna fase'”". Es decir, existe una gran variabilidad individual
dentro de una estructuraciéon general de estadios de respuesta psicoemocional frente a la muerte.
No obstante, para su explicacion, la Dra. Kibler-Ross ordena el proceso de adaptacion a la enfer-
medad terminal con las siguientes reacciones: negacion y aislamiento, enfado e ira, negociaciéon o

pacto, depresion y aceptacion.

Recibir la mala noticia de encontrarnos en una situaciéon del final de la vida desencadena un
estado de conmocién temporal que al superarse, genera una nueva respuesta emocional mas pro-
longada que se caracteriza por negar o no creerse lo que estda sucediendo. La negacién es una

199 Realizar esta investigacion no resulto sencillo inicialmente porque era complicado encontrar pacientes que quisieran
colaborar. Tampoco ayud6 el rechazo de médicos y enfermeras a estudiar a sus pacientes al principio, porque no com-
prendian o desconocian los procedimientos de la Dra. Kubler-Ross.

19 Kubler-Ross, E. (1969). Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona: Grijalbo, pp.180.
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defensa personal frente una amenaza vital inesperada'®. Esta fase permite asumir la dura realidad
y desarrollar nuevas estrategias psicoemocionales menos radicales que ayuden a superar el tiempo
que queda de vida. Esta primera etapa de negacién ocupara un periodo indeterminado de tiempo
que dependera de la personalidad del paciente y del aprendizaje vital acumulado por experiencias
pasadas, entre otros factores, que posiblemente desconoce el equipo asistencial. Esta primera fase
viene asociada a una sensaciéon de aislamiento que sufren los enfermos. Segtin Kibler-Ross, esta
impresion se incrementara con el silencio y un excesivo celo a la intimidad, ya que causara el senti-
miento de abandono y de aislamiento en el enfermo.

«Cuando el personal contribuia a su [una enferma que vivi6 en soledad su final
de vida y que no super6 la fase de negacion] aislamiento, soliamos enfadarnos

y adquirimos la costumbre de dejar la puerta abierta, s6lo para encontrarnosla

cerrada de nuevo en nuestra siguiente visita»'®.

Una vez que el enfermo es consciente de su situacion, de la irreversibilidad de su enfermedad
y de su futuro incierto, empieza a mostrar claros signos de enfado, rabia, envidia e ira contra las
personas que estan a su alrededor. De manera indiscriminada, proyecta estos sentimientos hacia
sus familiares, cuidadores y equipo asistencial. Estas reacciones nacen de la conviccion del propio
paciente de que sus proyectos, sus expectativas, en definitiva, su vida, ha sido truncada de forma
prematura.

Durante la fase de pacto, el paciente trata de mantener abierta la posibilidad de verse recompen-
sado por un buen comportamiento y que un estamento superior (alguna divinidad, instancia supe-
rior, doctores...) le conceda un ultimo deseo a cambio de ello. Generalmente, se suplica mas tiempo
de vida o alcanzar una meta temporal como conocer un nieto, asistir a una boda, celebrar unas
ultimas navidades, etc. También, se desea que desaparezca el dolor y el sufrimiento insoportable.

Cuando el enfermo presenta ciertos sintomas inequivocos (debilidad, insomnio, anorexia...) que
evidencian la inminencia de su muerte, se resigna, deja de luchar y se prepara para fallecer. En este
periodo, el enfermo suele aislarse, deja de comunicarse con los demas y aparece el estado depresivo.
Kiibler-Ross diferencia dos tipos de depresion, la reactiva y la preparatoria. La primera de ellas im-
plica multiples motivos derivados de perder la capacidad de desempeniar su vida con normalidad.
Una vez descubierta la causa especifica de la depresion reactiva y superadas las preocupaciones que
la motivaban con ayuda asistencial, el enfermo frecuentemente mejora. La estrecha comunicacién
con los acompanantes y el contacto con actitudes positivas ayudan a mitigar este tipo de reacciones.
En cambio, en la depresion preparatoria, como reaccién a la percepciéon personal de la inminencia
de la muerte, el paciente necesita expresar su dolor y su angustia para poder aceptar su desenlace.
Este tipo de depresion es silenciosa, las palabras empiezan a no ser tan necesarias ni tampoco la
intervencion excesiva de los acompanantes.

Si la persona enferma dispone del tiempo suficiente para superar las respuestas emocionales
anteriores, su destino final no le deprimira ni le enojard, sino que lo aguardara con tranquilidad.

1% El mecanismo de negacion se observa aproximadamente en la mitad de los pacientes con pronostico de muerte

anunciada.

Bermejo, J. C.; et al. Conspiracion del silencio en familiares y pacientes al final de la vida ingresados en una unidad de
cuidados paliativos: nivel de informacion y actitudes observadas. Medicina Paliativa. 2013; 20(2), pp. 49-59.

1% Kiibler-Ross, E. (1969). Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona: Grijalbo, pp. 72.
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Esta es la adaptacion a la situacion real a la que se referia Ramoén Bayés cuando afirmaba que la
muerte psicologica podia ser un medio con el que realizar la transicién de aceptacion, si se le ayuda
con apoyo psicolégico en su desarrollo. En esta aceptacion subyace una cierta participaciéon activa
del enfermo que va a morir, por ejemplo, hablando de su situacién, despidiéndose de sus amigos y
familiares, etc. A medida que se acerque el momento de su muerte, el paciente se sentira cansado
y débil, dormira mas a menudo. En este tltima etapa, el interés del enfermo disminuye y requiere
un ambiente mas apacible. Las palabras se diluyen y el silencio se instaura. Tal como observa el
M. A. Broggi 1 Trias, «[...] a medida que el abatimiento del enfermo crece, su percepciéon también
cambia: el espacio empequefiece. Su interés por el entorno va bajando, el exterior se va alejando vy,
finalmente, desaparece todo lo que no esta presente en la habitacion»'?.

Estas reacciones no se proponen como un modelo o norma rigurosa, sino variable, tanto como
la condicién humana. Ademas, estas reacciones conviven con la esperanza de una posible curacion,
por remota que sea, mientras el enfermo lucha por adaptarse a sus circunstancias reales, segun la
Dra. Kiibler-Ross. La esperanza es un estado de animo que no abandona al enfermo hasta alcanzar
la aceptacion de su fallecimiento.

La aportacién y la influencia del libro Sobre la muerte y los moribundos de la Dra. Kiibler-Ross en
la atencién de los enfermos en situacion del final de la vida son incuestionables. El éxito de este
libro influy6 en el despliegue del Movimiento Hospice en Estados Unidos y en las discusiones que
ponian en crisis los protocolos con los que se atendia a los enfermos incurables. Desencaden6 una
sensibilizacion en la manera de hacer y de cuidar a los enfermos desahuciados y contribuy6 a crear
el contexto adecuado para que se debatiera en las reuniones bioéticas sobre la dignidad del paciente
enfermo, sobre todo en circunstancias del final de la vida. De hecho, durante el trabajo de campo
realizado para elaborar su tesis en antropologia social y cultural, Getino Canseco comprobo6 que
todavia los especialistas sanitarios en cuidados paliativos siguen utilizando los criterios establecidos
por Kiibler-Ross para comprender el estado de sus pacientes y para enfocar sus protocolos de ac-
tuacion'®. Con el transcurso de los afios, han ido apareciendo nuevos modelos, propuestos por otros
autores, en los que se describen las respuestas emocionales que siente el paciente que se enfrenta
al proceso de morir, aunque a menudo se toman, como punto de partida, las reflexiones de la Dra.
Kiubler-Ross'”. Hemos de esperar a la década de los noventa para que se se plantee una propuesta
que se contraponga a este esquema.

El doctor en medicina Robert Buckman advierte que el ser humano al percibir una amenaza

muestra unas reacciones emocionales que ha usado en el pasado y que ha aprendido sumando vi-

200

vencias a lo largo de su vida®. En este sentido, la respuesta emocional frente una amenaza vital,

97 Broggi 1 Trias, M.-A. (2011). Per una mort apropiada. Barcelona: Edicions 62, pp. 106.

1% Getino Canseco, M. R. (2009). La espera: el proceso de morir en el mundo de los cuidados paliativos. Tesis doctoral. [Tarrago-
na]: Universitat Rovira 1 Virgili, pp. 40.

1% Por ejemplo, Stedeford propone una nueva interpretacion de las reacciones de los pacientes frente una muerte in-
minente en 1984. Su modelo hace una revisién del esquema de Kibler-Ross, pero anadiendo expresiones emocionales
no mencionadas en el esquema de Kiibler-Ross y proponiendo mayor flexibilidad en el solapamiento de las reacciones.
Stedeford, A. (1985). Facing death: patients, families and professionals. London: William Heinemam Medical Books.
Para ampliar informacion al respecto, véase: Limonero Garcia, J. . (2008). Evaluacion de aspectos perceptivos y
emocionales en la proximidad de la muerte; [Direccion Ramoén Bayés Sopena|. Bellaterra: Universitat Autonoma
de Barcelona, pp. 64-73.

20 Buckman, R. Communication in palliative care: a practical guide. En: Oxford Textbook of palliative medicine / editado por
D. Doyle, G. W. C. Hanks y N. MacDonald. (1993). Oxford: Oxford University Press, pp. 47-60.
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como puede ser recibir un pronostico de enfermedad incurable, tendra mas elementos comunes
con la personalidad y con la historia del paciente que con el esquema de reacciones emocionales
presentado por la Dra. Kiibler-Ross. También en su revision critica del trabajo de la Dra. Kiibler-
-Ross, expone que las emociones humanas se yuxtaponen y se expresan simultaneamente. Es decir,
un enfermo puede sentir esperanza por un tltimo tratamiento y, a la vez, angustiarse al pensar que
es su ultima oportunidad de mejorar.

Como hemos sefialado, los problemas emocionales mas habituales en los enfermos en contextos
del final de la vida derivan de su adaptaciéon al hecho de que se les agota el tiempo. El impacto
emocional y la variabilidad de sentimientos que se despiertan a lo largo de la evolucion de esta Gl-
tima etapa pueden desencadenar alguna clase de desorden psicolégico en el enfermo, a quien debe

asistirse con el objetivo de que muera lo mas apaciblemente posible®”!

. Al fin y al cabo, esta es la
finalidad de los cuidados paliativos. Por lo tanto, bajo esta premisa, es incongruente buscar un diag-
noéstico psiquiatrico al paciente paliativo, se debe ayudar a que supere de la mejor manera posible
ese trance que le preocupa y le puede ocasionar sintomas de caracter psicolégico. Segin Joaquin

T. Limonero, las alteraciones psicologicas mas comunes son la ansiedad, el miedo y la depresion”.

La ansiedad y el miedo a menudo se utilizan indistintamente en el lenguaje comtn y en los am-
bitos cientificos. Desde la perspectiva psicoldgica, es necesario precisar el significado de los dos tér-
minos y definir la casuistica de su apariciéon. Segan J. T Limonero, la ansiedad se entiende como un
estado emocional negativo despertado por una causa indefinida, sin embargo en el caso del miedo,

el motivo es especifico™”

. Es decir, un enfermo podria sufrir ansiedad por dejar de existir o padecer
miedo por el dolor insoportable que le podria provocar un tratamiento. Uno de los sintomas mas
habituales en los enfermos tributarios de cuidados paliativos es la ansiedad. Esta se presenta debido
a una gran diversidad de causas relacionadas con el desarrollo de la enfermedad, con la proximidad
de la muerte y con los recursos de adaptacion y de ajuste del individuo a esta compleja experiencia.
Esta ansiedad puede aparecer con manifestaciones diversas (pesadillas, insomnio, reclamo constan-
te de atencién, cambios en el estado de animo) y puede somatizarse en sintomas fisicos como dolor,

vomitos, agitacion, diarrea, etc?™.

Sentir miedo de una enfermedad grave y de la muerte es un sentimiento completamente natural
en nuestra sociedad actual, es una reaccién casi instintiva a lo que supone una amenaza a nuestra
supervivencia®”. El miedo es una respuesta personal compuesta por la superposicién de una com-
binacion de temores y preocupaciones individuales frente la situacién de muerte anunciada. Segin
J- 'T. Limonero, se pueden asociar miedos en funcion de los sintomas fisicos de la evolucion de la
patologia, como por ejemplo, miedo al dolor intenso o miedo a sufrir una agonia muy duradera;
miedos vinculados a perder capacidades psicologicas, como perder el control de la situacion y de
nuestro cuerpo, alucinaciones o deterioro progresivo; miedos a las terapias aplicadas, a sus efectos
secundarios o a las secuelas fisicas o psicologicas de las intervenciones; miedos relacionados con los
acompanantes y con el equipo médico, como aceptar que eres una carga para los demas, morir en
soledad o miedo a no ser atendido segiin sus voluntades; y miedos unidos a la muerte en si, miedo
al mas alla, a lo desconocido, miedos espirituales®®.

2! Limonero Garcia, J. T. (2008). Evaluacion de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad de la muerie; [Direccién Ra-

mon Bayés Sopena]. Bellaterra: Universitat Autonoma de Barcelona, pp. 73.
22 Thid., pp. 74-81.

205 Thid., pp. 26.

24 Ibid., pp. 76.

205 Thid., pp. 30.

206 Thid., pp. 78.
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Otro de los sintomas psicologicos mas frecuentes en los enfermos tratados por la medicina pa-
liativa es la depresion. La incidencia de la depresion aumenta al mismo tiempo que la enfermedad
evoluciona, provocando en muchos casos un mayor deterioro fisico y cognitivo y un incremento del
dolor y del sufrimiento. El estado depresivo de los pacientes se refleja en su desesperacion, infrava-
loracion de si mismos, tristeza, desinterés por todo lo que les rodea, mutismo y prevalencia de ideas
suicidas®’.

La aparicién de sintomatologia fisica (dolor, disnea, palpitaciones, etc.), motivada por desérdenes
psicologicos como los que hemos explicado, posiblemente agravara el estado psicolégico del pacien-
te, lo que a su vez derivara en un aumento del malestar fisico y psicoemocional. Estas secuencias cir-
culares se han de evitar o tratar en cuanto surjan. Estar atento a estas manifestaciones y reconducir
preocupaciones reduciran el malestar del paciente. Por esta razon, es tan importante en la medicina
paliativa atender adecuadamente los aspectos psicoemocionales, sociales y espirituales, de la misma
forma que los fisicos. Con este objetivo, interpretar y evaluar el sufrimiento de los enfermos que se
encuentran en estas circunstancias se convierte en una tarea importante en el tratamiento paliativo,
tal como ya aseveraba Saunders. En la actualidad, la psicologia posee un modelo de sufrimiento,
basado en el desequilibrio entre los agentes externos o internos que el paciente interpreta como
amenazantes a su vida y los recursos de afrontamiento propios de cada individuo. Este modelo de
sufrimiento llamado «amenazas-recursos»*”, elaborado por el equipo de psicologos Bayés, Arranz,
Barbero y Barreto, es una herramienta valida para entender la complejidad de la atencién psico-
logica y emocional en cuidados paliativos a dia de hoy*”. Aunque dejaremos la explicacion de este
modelo de sufrimiento para el Gltimo capitulo de la tesis, en el que defenderemos una de las ideas
que sustentan la importancia del espacio en situaciones del final de la vida en nuestra investigacion.

Aproximacion al espacio de la muerte anunciada

En estos momentos, suponemos que el lector ya ha tomado cierta conciencia de lo que ha cam-
biado la vivencia de la muerte como fenémeno sociocultural desde el pasado siglo. La evolucién
de la ciencia médica ha alterado comportamientos muy arraigados en la mentalidad colectiva.
La progresiva medicalizacion de la muerte, de la misma forma que ha sucedido con otras expe-
riencias vitales, ha modificado el orden establecido en los rituales tradicionales, en el comporta-
miento del moribundo y de sus acompanantes, en el papel de los profesionales sanitarios y en el
lugar donde se organizaba la despedida. Aunque, como ya hemos apuntado, la hospitalizacion
de la experiencia de la muerte no era una consecuencia absoluta del progreso médico. Este tras-
lado era motivado por una transformacion en las relaciones del ntcleo familiar y en el caracter
de la muerte en la segunda mitad del siglo pasado. Antes de toda esta etapa, el enfermo moria
en su hogar, junto a su familia y con un médico que le asistia en casa y acompanaba en el dolor
y en el sufrimiento. Esta regla general presenta como excepcion dos colectivos: los indigentes y
desafortunados que fallecian en los establecimientos de la beneficencia y aquellos aquejados por
una enfermedad infecciosa cuyos ultimos dias transcurrian en centros especificos de infecciosos
(sanatorios antituberculosos, lazaretos), si no conseguian superarla. El resto de la poblacién moria
en su casa, fuera una humilde o fuera un palacio.

27 Thid., pp. 80.

28 Arranz, P, Barbero, J., Barreto, P, Bayés, R. (2009). Intervencion emocional en cuidados paliativos. Modelo y protocolos (4"
ed.). Barcelona: Ariel.

209 Este modelo de sufrimiento estd ampliamente explicado en el apartado «Relacion entre espacio y sufrimiento» en el
capitulo «La importancia del espacio y su trascendencia en la proximidad de la muerte» de esta tesis doctoral.
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La experiencia de la muerte, que habia mantenido un ritmo de modificacion lento y habia con-
servado clertos atributos constantes durante siglos, se convierte en una vivencia radicalmente dis-
tinta. A dia de hoy, el caracter de muerte natural o tradicional defendida por Aranguren o Aries ha
desaparecido en los entornos urbanos y posiblemente también en las poblaciones rurales. Se ha im-
puesto en la mentalidad colectiva una negacion vital de la muerte. Tal como defiende D. Callahan,
vivimos de espaldas a ella y cuando pasa por nuestro lado, la tratamos como un hecho accidental,
excusandola con una infinidad de razones?'’: porque el enfermo no seguia los controles preventivos
oportunos, porque no se cuidaba, porque llevaba un ritmo de vida muy acelerado, porque descui-
daba su alimentacion, porque nunca iba al médico, porque no hizo caso a los avisos de su cuerpo
o porque todavia no se ha encontrado un tratamiento efectivo para la enfermedad que sufria. Una
retahila de pretextos para continuar viviendo con la esperanza de que st seguimos una vida salu-
dable esquivaremos nuestra mortalidad. Al parecer, nuestra sociedad recurre al autoengafio para
combatir la angustia que provoca pensar en la muerte. En este contexto cultural, ;tiene sentido re-
flexionar sobre el lugar que ocupa la muerte? Un lugar entendido como el espacio en el que suceden
actos vitales, porque morir al fin y al cabo es una experiencia vital, la tltima. Desde este punto de
vista, desde el valor del trayecto que nos dirige a la muerte, analizaremos su relacion con el espacio.

Es obvio que no todas las muertes ocupan un espacio definido y previsible. Pero al contrario de lo
que muchas personas advierten, el fallecimiento de una persona a menudo esta vinculado a un mar-
co espacial, de la misma forma que ocurre con el resto de actos en nuestra vida. Al tratar la muerte
desde la perspectiva de la experiencia del espacio, hemos descartado estudiar las muertes repentinas
y accidentales, frecuentemente desasociadas a un lugar concreto. En estos casos, la muerte puede
llegar en el mismo lugar donde se ha producido el accidente o bien en un servicio de urgencias o de
cuidados intensivos, en donde el paciente a menudo llega desorientado o inconsciente, sin posibili-
dad de establecer una minima relacién con el ambiente que le rodea. Tampoco incidiremos sobre
los fallecimientos fruto de la evoluciéon de enfermedades neurodegenerativas, ya que el propio avan-
ce de la patologia deteriora capacidades cognitivas que privan al enfermo de la posibilidad de poder
decidir sobre su final de la vida. En estas circunstancias, resulta muy complicado determinar cuan-
do se produce la desaparicion de esa persona al margen de cuando se produzca la muerte biologica.

En nuestra discusion sobre el espacio del final de la vida, nos centraremos en las muertes deri-
vadas de un proceso de enfermedad avanzada y de estado irreversible. En esta clase de procesos, el
enfermo se encuentra en estado de consciencia, en algunas ocasiones casi hasta el inicio de la fase
de agonia, por lo que puede tomar decisiones y establecer un dialogo con el entorno. Esta situacién
permite escoger el escenario de ultimos dias deseado y/o adecuado a las necesidades integrales del
enfermo y de sus cuidadores principales, debido a la existencia de un tiempo moderadamente dila-
tado —aunque a menudo no suficiente— para mentalizarse sobre la evolucion de la enfermedad
y los acontecimientos venideros. La suma de estos factores provoca que la relacion del enfermo y
de sus acompanantes con el espacio sea singular y tnica a la vez que reconocible y evaluable por
un observador externo por las caracteristicas intrinsecas de este tipo de muerte. En conclusion, este
trabajo de investigacion tratara sobre la muerte anunciada, aquella en la que los enfermos tedrica-
mente son derivados a la medicina paliativa.

210 Callahan, D. Death and the research imperative. N Engl 7 Med (2000, num. 342), pp. 654-656.
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Valores, deseos y eleccion del espacio apropiado del final de 1a vida

Cuando la enfermedad sigue su curso o es detectada en situacion avanzada en fase irreversible,
sin que los tratamientos ni las intervenciones terapéuticas sean efectivos para frenar o eliminar el
desarrollo de la patologia, el médico especialista que trata al paciente le informa de su estado y se
inicia un abordaje de atenciéon mas centrada en cuidar que en curar: el itinerario del enfermo se
deriva hacia el tratamiento paliativo.

«Hace dos afos, dos aflos y casi, casi, dos meses, exactamente el once de agosto,
me diagnosticaron un cancer y me lo dijeron de esta manera: Montserrat, la cosa
esta mal, tienes un cancer renal avanzado que te ha hecho metastasis en ovarios,
matriz y un ganglio de la pierna izquierda. Si tienes familia fuera de Barcelona,
despidete de ella porque te quedan dos telediarios y medio. Y asi fue como me

dieron la noticia»®'".

En general, las caracteristicas del paciente y la agresividad de la enfermedad orientaran sobre el
pronostico vital del enfermo. En el momento en que la esperanza de vida se limita a como maximo
pocos meses en un contexto de fragilidad progresiva, el enfermo si conoce su estado o, en su defec-
to, si no esta informado, su familia debera meditar y decidir sobre algunas cuestiones cruciales en
prevision de la proximidad de su muerte?’?. Entre las decisiones a tomar, se encuentra la eleccion
del espacio del final de su vida.

En la actualidad, con el despliegue del programa de cuidados paliativos en la red sanitaria cata-
lana, las opciones de caracter ptblico que se ofrecen a los enfermos que padecen una enfermedad
en fase terminal y a sus familias son limitadas. Deben escoger entre un centro hospitalario o socio-
sanitario que disponga de Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) o bien de Unidad Fisica Interdis-
ciplinaria Sociosanitaria (UFISS), o bien como alternativa al espacio sanitario, la propia casa del
paciente con cuidadores principales de la familia o profesionales y la ayuda del Programa de Aten-
ci6on Domiciliaria y Equipo de Soporte (PADES)*". Es necesario puntualizar que algunas de estas
opciones se vuelven incompatibles con las particularidades del enfermo, bien por las condiciones
de su entorno de cuidadores, bien por el nivel de complejidad del control de su sintomatologia. En
cualquier caso, no es una respuesta sencilla ya que el enfermo ha de plantearse en qué escenario
situar su final de la vida, con las ventajas e inconvenientes que conlleva cada uno de ellos, mientras
intenta superar el impacto emocional que desencadena la noticia del anuncio de la proximidad de

211 Testimonio personal de la protagonista del documental Escocia que narra en primera persona como es la vida co-
tidiana de una mujer con un cancer sin posibilidad de curacién, su experiencia emocional viviendo con una muerte
anunciada e intentando cumplir sus suenios.

Escocia (Dir. Jorge Pena). Lavinia Productora, 2013.

Jorge Pena. Escocia. Barcelona: 2014. [Consulta: 18 de noviembre del 2014]. Disponible en: <http://escocia-documental.com>
12 La planificacion adelantada de estas situaciones permite reconducir las expectativas iniciales del enfermo, acompa-
nantes y equipo asistencial para mejorar el final de vida del paciente.

Carrero Planes, V; et al. Planificacién adelantada de los cuidados en pacientes con enfermedades cronicas y necesidad
de atencion paliativa. Medicina Paliatwa. 20165 23(1), pp. 32-41.

213 El Comite de Bioetica de Catalunya, en sus recomendaciones para la atenciéon a enfermos avanzados, establece una
relacion de los diferentes lugares en los que puede morir un enfermo (domicilio, centro sociosanitario, residencia, planta
de hospitalizacién, unidad de criticos y urgencias) y apunta esquematicamente las ventajas y los inconvenientes que se
derivan de morir alli. Las reflexiones sobre la muerte en el hogar y en las unidades de cuidados paliativos de esta tesis
parten parcialmente de este documento.

Catalunya, C. de B. de. (2010). Recomanacions als professionals sanitaris per a Uatencié als malalts al final de la vida /
Comute de Bioetica de Catalunya. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut.
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su muerte. En esta decision se yuxtaponen, entre otros factores a sopesar, valores socioculturales,
deseos individuales y aspectos puramente pragmaticos.

Desde una perspectiva sociocultural, los valores informan sobre la relacién simbélica que estable-
cen los seres humanos con la muerte a partir de un aprendizaje vicario. Es decir, desde la infancia,
adquirimos conocimientos, actitudes y comportamientos ante la enfermedad avanzada y la muerte,
observados en nuestro entorno. Mediante este aprendizaje basado en la experiencia, se adquieren ma-
neras de actuar consideradas ideales por parte de un colectivo social concreto, que luego intentamos
reproducir cuando nos encontramos con una situacion similar. Esto provoca que, ante una circunstan-
cia especifica, en nuestro caso la inminencia de la muerte propia o de alguien cercano, cada sujeto re-
curra a sus valores biograficos, personales y culturales y los proyecte, configurando expectativas sobre

su final de la vida o el de su ser querido®!*

. Por ejemplo, es posible que si una persona ha colaborado
en el cuidado de su abuela con Alzheimer junto a su madre, en casa, cuando era adolescente, le resulte
mas facil y natural decantarse hacia la atencion en el domicilio particular si sus condiciones personales
lo permiten, porque asi entiende su relacioén personal con la patologia y con la mortalidad. O quizas,
hara todo lo contrario, en el supuesto que las experiencias anteriores de atencion al enfermo hayan
sido demasiado duras y agotadoras o una imposicion social, mas que una convicciéon personal. De la
misma forma, un enfermo que haya compartido horas cerca del lecho de un miembro de su familia

durante su etapa final, esperara ser cuidado y acompanado de la misma manera.

En este sentido, es evidente que la actitud sociocultural en relacion a la enfermedad avanzada y la
muerte ha comprometido seriamente la educacion personal en estos ambitos de la vida y ha merma-
do nuestras herramientas para abordar estas experiencias vitales. Un estudio realizado a seiscientos
estudiantes de la Universitat Autonoma de Barcelona y de Valencia en el que se evaluaba la ansiedad
ante la muerte, expone el contexto sociocultural a finales de los anos noventa”. Los resultados mues-
tran que la mayoria de universitarios piensa que la muerte es una realidad muy lejana y un porcentaje
superior, que no es real. Es probable que esta forma de percibir la muerte provenga de que solamente
un 20% de los estudiantes presenciase el fallecimiento de una persona y un 8% hubiese padecido una

enfermedad grave”'®

. La hospitalizaciéon de la muerte ha distanciado a los familiares y a los amigos
de las labores de cuidado y de atencién del enfermo avanzado en su Gltima etapa, al mismo tiempo
que ha supuesto una pérdida de referencias en cuanto a maneras de actuar con naturalidad en estos
episodios. Esta carencia de recursos mas la sobreproteccion durante la infancia y la adolescencia de
los hijos por parte de sus progenitores, entre otros factores, han provocado que practicamente desapa-
rezca en varias generaciones el aprendizaje de la manera de aceptar emocionalmente la muerte y de
relacionarnos con los enfermos®”’. Es mas, muchos individuos han perdido recursos para acompanary
para consolar a las personas cercanas al enfermo, antes y después de su muerte, sintiéndose a menudo

incomodos por no saber como actuar ante un comportamiento natural de desahogo de otra perso-

21" Coonocer los valores deseos y objetivos del paciente y de la familia permite una orientacién mas ajustada en las pre-
ferencias asistenciales.

Carrero Planes, V; et al. Planificacién adelantada de los cuidados en pacientes con enfermedades cronicas y necesidad
de atencion paliativa. Medicina Paliatiwa. 20165 23(1), pp. 32-41.

21 Bayés, R., Limonero, J. T., Buendia, B., Burén, E. y Enrique, N. Evaluacion de la ansiedad ante la muerte. Medicina
Paliativa. 1999, nam. 6(4), pp. 140-143.

216 Una evaluacién de los profesionales que trabajan en un hospital de enfermos agudos realizada en 2011 muestra que
los comportamientos del equipo asistencial hacia el enfermo en su final de la vida (el personal de enfermeria carece de
aptitudes para acompaifar y los médicos desaparecen) evidencian una negacién de la muerte.

Chocarro, L.; et al. Negacion de la muerte y su repercusion en los cuidados. Medicina Paliativa. 20125 19(4), pp. 148-154.
217 En el estudio citado anteriormente, también se observa la alteracion de los valores tradicionales que afecta a la re-
presentacion social de la muerte.

Ibid.
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na*'®, La ausencia de esta preparacion vital, conjugada con la negacion cultural de la mortalidad como
una consecuencia natural, supone frecuentemente una barrera personal para realizar la atencion al
enfermo en situacion del final de la vida en casa. Incluso teniendo la voluntad de hacerlo, a menudo el
bloqueo, sentido frente el deterioro de una persona querida y la deficiencia de utillaje psicoemocional
ante esta experiencia, mas otros factores que inciden en la calidad de vida del cuidador principal *"*no
permiten asumir el cuidado del enfermo en el domicilio.

En general, todo parece indicar que la sociedad mantiene la herencia cultural de hospitalizar la
experiencia de la muerte. Sin embargo tal como hemos detallado en los apartados anteriores, este
sedimento cultural compartido, en el que se asientan y se arraigan nuestros valores socioculturales, ha
entrado en conflicto con nuestros ideales y nuestra voluntad de autonomia para actuar, juzgar y res-
ponsabilizarnos de cada uno de nuestros actos, asi como para disponer de la capacidad de dictaminar
como y donde vivir hasta nuestro fallecimiento. Morir bien, entendiendo que este «bien» corresponde
a las necesidades y deseos integrales del enfermo, no es un privilegio, es un derecho aqui y ahora. Este
hecho ha alterado las reglas estructurales de esta experiencia en todos los niveles (asistencial, social, fa-
miliar), el papel que desarrolla el paciente que va a morir y el escenario que circunscribe esta experien-
cia. Los comportamientos que se reflejaban en el abandono y aislamsiento que sufrian los enfermos in-
curables en el interior de los hospitales en el siglo pasado estan hoy sancionados. Salvo excepciones, la
mayoria de individuos no se siente comoda sufriendo actitudes paternalistas y de insistencia interven-
cionista, derivadas de un enfoque puramente vitalista curativo en el campo de la medicina. Fenémeno
que se evidencia en la aparicion de nuevas leyes, informes y convenios que proporcionan cuerpo legal
alos cambios protagonizados y reclamados por la sociedad en el ambito de la bioética y la medicina en
este tltimo siglo*”’. En resumen, nos encontramos con una realidad basicamente diferente en la que se
atisba, de manera incipiente, una nueva construccion del caracter de la muerte, que se manifiesta en la
sucesiva recuperacion del protagonismo del enfermo en sus tltimos dias y en la alteracion de los rasgos
que definen la experiencia en la proximidad de la muerte, en nuestra sociedad actual. No obstante,
es importante remarcar que, a pesar de que nuestras actitudes frente la proximidad de la muerte se
definen genéricamente por el contexto cultural al que pertenecemos, siempre seran matizadas por las
caracteristicas singulares y las vivencias pasadas de cada individuo que la experimenta.

218 La escritora Montserrat Roig redacté un texto, La por del meige. Apunts per a una reflexid, cuando se encontraba en una
etapa muy avanzada de su cancer, en el que reflexionaba sobre la falta de comunicacion significativa entre el enfermo
y el médico. M. A. Broggi, en la revisiéon de este escrito, sugiere que cuando Montserrat Roig habla del médico, este
tratamiento puede ser extensible a cualquier acompanante.
Roig, Montserrat. La por del metge. Apunts per a una reflexi6. Quaderns CAPS, 1991, nim 16, pp.105.
Broggi 1 Trias, M.-A. (2011). Per una mort apropiada. Barcelona: Edicions 62, pp. 93-95.
219 La tesis de Ubeda-Bonet, Calidad de vida de los cuidadores Jamiliares: evaluacion mediante un cuestionario, referenciada en Bar-
celona, reporta que un 60% de los cuidadores tiene problemas fisicos, un 50-60% manifiesta alteraciones psicologicas,
mas del 90% acusa menos tiempo libre y capacidad de organizarse y un 40% dispone de menor tiempo para relaciones
sociales y para su cuidado personal. Tesis citada en el articulo: Velasco Ramirez, J. F; et al. Repercusiones de cuidar en las
necesidades basicas del cuidador primario de pacientes cronicos y terminales. Medicina Paliativa. 2015; 22(4), pp. 146-151.
Ubeda-Bonet, 1. (2009). Calidad de vida de los cuidadores familiares: evaluacion mediante un cuestionario. Barcelona: Universidad
de Barcelona: Escuela de enfermeria.
220 Espana. Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano en relacién con las
aplicaciones de la biologia y la medicina — Convenio europeo sobre los derechos humanos y la biomedicina (1996). Ra-
tificado por las Cortes Generales espafiolas el 5 de octubre de 1999. Boletin Oficial del Estado. Madrid: BOE, 20 octubre
1999, ntm. 251.
Cataluna. Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacion concernientes a la salud y la autonomia
del paciente, y la documentacion clinica. Diware Oficial de la Generalitat de Catalunya. Barcelona: DOGC, 11 enero 2001,
nam. 3303,.
Espafia. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y del derecho y las obli-
gaciones en materia de informacién y documentacion clinica. Boletin Oficial del Estado. Madrid: BOE, 15 de noviembre
2002, nam. 274.
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Las preferencias del espacio del final de la vida vienen determinadas, también, por los deseos
particulares y personales de cada sujeto, reforzando o contradiciendo los ideales colectivos de su
contexto sociocultural. Tras nuestro estudio, podemos afirmar que existe en la actualidad en una
gran parte de la poblaciéon un deseo de alejarse del espacio institucionalizado y de recuperar el
espacio cotidiano en la proximidad de la muerte. La incertidumbre y la desesperanza generadas
por la obstinacién terapéutica de los profesionales —cada dia menos frecuente—, la lentitud de
la efectividad para mitigar el dolor y el sufrimiento del expirante —sobre todo en espacios sanita-
rios donde no cuentan con profesionales especificos expertos en cuidados paliativos—, las rutinas
institucionales y la carencia de espacios propicios para acompafar al enfermo y preparar el duelo
desencadenan una inversion de la corriente iniciada con la medicalizacion de la muerte a principios
del siglo XX, en la cual las personas con enfermedades avanzadas iban a morir al hospital. A dia de
hoy, se evidencia una voluntad de recuperar el espacio doméstico como espacio de tltimos dias por
parte de algunos enfermos. Resistir las condiciones adversas del espacio institucionalizado a veces
pierde el sentido en un marco de cuidado paliativo, sobre todo si las caracteristicas del paciente per-
miten volver a casa y no existe una alternativa de espacio asistencial apropiado. La vivienda familiar
supone una ruptura con las reglas subyacentes institucionales y con los factores ambientales poco
adecuados como espacio de despedida habituales en entornos sanitarios. No obstante, en la casa del
enfermo, las cualidades de calidad espacial desempenan un papel secundario en las consideraciones
contempladas por parte de sus usuarios, y hacen emerger los significados simbolicos e identitarios
como protagonistas absolutos de la configuracion espacial.

Sentirse en casa proporciona un alivio que pocos lugares ajenos pueden ofrecer. Aqui radica el
bienestar que ofrece el espacio completamente apropiado. Aunque si realmente apostamos por una
progresiva recuperacion del espacio domiciliario como escenario del final de la vida, la vivienda de-
beria considerarse bajo esta perspectiva desde su fase inicial del proyecto arquitectonico. Yendo un
paso mas adelante sobre las minimas condiciones de habitabilidad que requiere un espacio para ser
habitado, la vivienda deberia pensarse como un espacio capaz de admitir las distintas etapas vitales
de un individuo. Al margen de que el espacio de vivienda pueda asumir el crecimiento de la unidad
familiar, flexibilizando la division y la adhesion de estancias o habitaciones, segiin las necesidades de
sus ocupantes, el habitat debe responder a la posibilidad de que sus usuarios enfermen, evolucionen
hacia una cierta dependencia y falta de autonomia y fallezcan alli, si lo desean. Este criterio ha de
asumirse a diferentes escalas, desde la vivienda individual, al edificio de viviendas y hasta el entorno
urbanistico en el que se implanta.
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La nueva normativa de habitabilidad®*!, las disposiciones de accesibilidad del Codigo Técnico
de la Edificacién®” y el decreto sobre accesibilidad de la Generalitat de Catalunya*’ constituyen
un marco referencial minimo para adaptar la arquitectura a toda la poblacién, sin discriminar a
nadie por sus competencias. Sin embargo estas directrices no son suficientes. No se adaptan a las
necesidades verdaderas de personas que podrian vivir con autonomia su dependencia durante el
mayor tiempo posible si el espacio respetara estos principios. El diseno de la vivienda continta di-
rigiéndose a un estado privilegiado del ser humano. Un supuesto que contradice el incremento del
envejecimiento de la poblacién y de la prevalencia de casos de enfermedades cronicas que diezman
las capacidades de sus enfermos, para poder vivir de manera autosuficiente en una vivienda al uso.
Esta critica no pretende dirigir la vivienda del siglo XXI hacia la domotica o tecnificacion integral
del espacio doméstico, sino contemplar una configuraciéon del habitat de manera que sea compati-

ble a un uso verdaderamente adaptado en un futuro.

——

[ =l 5=

1.7. Croquis de planta del laboratorio de vivienda independiente en el Cemcat.
Hospital Universitario de la Vall d’Hebron

2! Cataluna. Decreto 141/2012, de 30 de octubre, por el que se regulan las condiciones minimas de habitabilidad de
las viviendas y la cédula de habitabilidad. Diwari Oficial de la Generalitat de Catalunya. Barcelona: DOGC, 2 noviembre 2012,
nam. 6245.

222 C'TE DB Documento Basico SUA Seguridad de uso y accesibilidad.

Espana. Real Decreto 314/2006, de 17 de marzo, por el que se aprueba el Codigo Técnico de la Edificacion. Boletin
Oficial del Estado. Madrid: BOE, 28 marzo 2006, nam. 74, pp. 11816-11831.

2 Catalufia. Decreto 135/1995, de 24 de marzo, de desplieque de la Ley 20/1991, de 25 de noviembre, de promocién
de la accesibilidad y la supresion de barreras arquitectonicas, y de aprobacion del Codigo de Accesibilidad. Diari Oficial
de la Generalitat de Catalunya. Barcelona: DOGC, 28 abril 1995, num. 2043.
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1.8. Fotografias del laboratorio de vivienda
independiente del Cemcat. (21 de octubre del 2016).
Izquierda, graa en linea al bafio. Inferior, espacio de

cocina y comedor.

Un ejemplo de estos principios se encuentra en el laboratorio de vivienda adaptada construida
en el Centro d’Esclerosis Multiple de Catalufia (Cemcat), disefiado por el equipo de Llongueras
Clotet arquitectos en 2012, en el recinto del Hospital Universitario de la Vall d’Hebron. Este es-
pacio simula un pequefio apartamento que se utiliza para ensefar a los enfermos a habituar sus
movimientos al entorno construido y mostrar como algunos recursos (mobiliario adaptado y ayudas
técnicas) pueden facilitar su rutina diaria. Una de las caracteristicas mas importantes en la viabili-
dad de este prototipo y que presenta cierta dificultad para conseguirlo, si no se introduce en la fase
inicial del proyecto, es distribuir en linea el espacio del dormitorio y el bafio para mejorar la adap-
tacion funcional del usuario. Esta disposicion facilita instalar una graa de techo para simplificar las
transferencias entre la cama con los diferentes equipamientos sanitarios.

La pretension de regreso al hogar, se impone, o se equipara, dependiendo del grado de intensi-
dad, con otro deseo expresado por la mayoria de pacientes en esta situaciéon: morir sin padecimien-
to. La propia convivencia del enfermo con su patologia hasta la llegada al ambito de los cuidados
paliativos, los tratamientos agresivos como la quimioterapia o la radioterapia, las secuelas y com-
plicaciones tras las intervenciones quirtargicas implican haber padecido periodos de tiempo con
malestar, dolor fisico intenso y sufrimiento psicoldgico en la mayoria de casos***. Segtn el historial
de padecimientos de cada enfermo, el rechazo y el miedo a volver a experimentar dolor puede ser
suficiente motivo para condicionar la eleccion del espacio del final de la vida. Ademas, los diferentes
estadios por los que evoluciona la enfermedad, en particular en su Gltima etapa, pueden acarrear
episodios donde el control del dolor fisico es altamente complicado, incluso cuando esta bajo las

2t Marc Antoni Broggi opina en su ltimo libro que el grado de civilizaciéon de una sociedad es proporcional al uso
de analgésicos de la misma para evitar el dolor. En Espana, la cantidad utilizada es menor a la media anual europea y
mundial, con lo cual se refleja la poca utilizacion de opiaceos en detrimento al dolor y al sufrimiento que derivan a los
pacientes, calificandolo como «catastrofe sanitaria».

Broggi 1 Trias, M.-A. (2011). Per una mort apropiada. Barcelona: Edicions 62, pp. 228-229.
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manos expertas de los profesionales de cuidados paliativos. Asi que, a pesar de las buenas intencio-
nes, del apoyo asistencial recibido en el domicilio, del anhelo de no descontextualizar al enfermo de
su entorno vital y de la atencion por cuidadores con vinculos afectivos con el paciente o profesiona-
les, icomo estabilizar una descompensacion del tratamiento paliativo para mitigar el dolor agudo
en un momento determinado en el propio hogar? Y ;cuanto tiempo debera esperar en esa situacion
el paciente hasta que los cuidadores reciban instrucciones de los PADES o consulten urgentemente
con un médico especializado? Estas inquietudes pueden asaltar en cualquier momento del periodo
que se abre hasta el final de la vida. Los sentimientos de impotencia y de vulnerabilidad generados
ante la prevision de las futuras complicaciones pueden influir en las voluntades iniciales deseadas
por enfermo y cuidadores. El control del dolor y de los sintomas que demuestran su avanzado de-
terioro es la principal preocupacion del enfermo, de sus acompanantes y del equipo asistencial®.
El temor a estar alejado de los medios y de la farmacopea adecuada a la sintomatologia de cada
paciente para anular o disminuir el dolor influye decisivamente en la preferencia de los espacios
sanitarios frente al domiciliario. La solucion al dilema entre el deseo de distanciamiento del espacio
institucionalizado sanitario y el miedo al descontrol del padecimiento dependera de la ponderacién
entre los factores socioculturales y personales, por un lado, y del padecimiento fisico y sufrimiento
psicologico del enfermo, por el otro.

En la antesala del final de la vida, la importancia de la preparacion de los cuidadores para fa-
miliarizarse con la atencion al enfermo y los posibles problemas que acompafan a su evolucion es
crucial sobre todo si el espacio del final de la vida es el domicilio. Existe un plazo de tiempo limitado
para que los cuidadores, conjuntamente con el equipo de apoyo domiciliario, establezcan las gestio-
nes y los ajustes a realizar para organizar la atenciéon apropiada para la fase de agonia y la muerte,
sin que ello precipite un traslado de Gltima hora a urgencias. En este sentido, el equipo especializado
de soporte debe considerar con suficiente antelacion la preparacion de los cuidadores principales,
a fin de evitar un final de la vida del enfermo en uno de los servicios mas inhospitos del centro hos-
pitalario. El equipo PADES va ensefiando a los cuidadores como abordar la atenciéon al moribundo
poco a poco y a medida que avanza el deterioro, para intentar, en la medida de sus posibilidades,
que en ningun momento pierdan el control de la situacion; si por cualquier circunstancia es asi, el
personal de soporte domiciliario proporciona a los cuidadores el protocolo de ayuda para que los
servicios de asistencia no actiien aplicando medidas desproporcionadas y futiles.

En general, el proceso de morir concluye con un adormecimiento progresivo o con la aplicaciéon
de la sedaciéon®® tanto en casa como en los centros sanitarios. Sin embargo, no debemos olvidar ni
considerar como excepcionales otros casos en los que el transcurso de la agonia se presenta con cier-
to descontrol de la sintomatologia, es decir, con dolor insoportable o con la presencia de sintomas
externos discapacitantes como la disnea. Cuadros clinicos de esta naturaleza provocan un mayor

2 Getino Canseco, M. R. (2009). La espera: el proceso de morir en el mundo de los cuidados paliativos. Tesis doctoral. [Tarrago-
na|: Universitat Rovira i Virgili, pp. 237.

226 Segtin la definicién del Comité Consultivo de Bioética de Catalufia, la sedacion es «la administracién de farmacos
para conseguir el alivio, imposible de obtener con otras medidas, de un padecimiento fisico o psicolégico, mediante
la disminucion suficientemente profunda y previsiblemente irreversible de la conciencia, en una paciente en el que la
muerte se prevé muy proxima y con un consentimiento implicito, explicito o delegado».

Catalunya, C. C. de B. de. (2006). Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio / Comate Consultiu de Buoetica de Catalunya.
Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 94.
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impacto emocional para las personas que comparten este fallecimiento®”’. Si se sospecha que se ne-
cesitara asistencia compleja por la posible aparicion de este tipo de sintomas de dificil control, que
requieren técnicas complejas, o una estrecha supervision de personal experto en cuidados paliativos,
se recomienda la claudicacion familiar en la atencion en el hogar y la hospitalizacion del proceso

en una unidad especializada®®.

Otra de las razones mas comunes en la renuncia a permanecer en el hogar es la excesiva carga
sobre un tnico cuidador®, o el hecho de que alguno de los cuidadores, ademas, asuma la atencién
a otras personas que exijan una dedicacion especial, como, por ejemplo, ancianos dependientes o
hijos. Un sacrificio visible prolongado en las tareas del cuidado o el estrés familiar observado por el
enfermo supone una preocupacién mas anadida a su sufrimiento; ser o parecer una carga familiar,
aceptar la evolucion de la enfermedad y su correspondiente deterioro fisico, algunas veces, suponen
demasiadas inquietudes para el paciente, quien decide desplazarse a una unidad especializada de
cuidados paliativos por disminuir el malestar familiar y el suyo propio.

Los cambios en la estructura familiar originados principalmente por la incorporacién de la mu-
jer en el mercado laboral han conducido a una transformacion del papel del cuidador principal en
circunstancias de enfermedad avanzada. La responsabilidad ya no recae con tanta fuerza sobre la
mujer en el seno familiar y es compartida por el resto de parientes y allegados. Los miembros de
una familia y amigos pueden llegar a organizarse para garantizar el cuidado en el domicilio par-
ticular del enfermo durante los tltimos dias de un ser querido. No obstante, y a pesar del esfuerzo
que requiere, si el tiempo previsto de asistencia se dilata, la estructura de cuidadores forjada para
esta circunstancia temporal puede derrumbarse. Las responsabilidades laborales, la dedicacién a
los hijos o a otras personas a cargo y la compatibilidad de tiempos entre los cuidadores causan el
desmoronamiento del entorno de atencion, si el enfermo se estabiliza por un periodo de tiempo mas
largo del esperado en su proceso del final de la vida. En general, cuando vuelven a darse indicios
que indican la proximidad de la muerte, los cuidadores vuelven a reorganizarse entre ellos y a asu-
mir nuevamente la situaciéon. Sin embargo, a menudo retomar la atencién domiciliaria representa
un sobresfuerzo con el que no puedan comprometerse y esto motive la consideracion de otras alter-
nativas de atencion.

227 Estos fallecimientos desencadenan fuertes reacciones emocionales ya no tnicamente en el enfermo y sus acompanan-
tes, incluso también el equipo asistencial.

Getino Canseco, M. R. (2009). La espera: el proceso de morir en el mundo de los cuidados paliativos. Tesis doctoral. [Tarragonal:
Universitat Rovira i Virgili, pp. 279.

228 En algunos paises europeos, por ejemplo Francia o Finlandia, se ofrece un servicio llamado “hospitalizaciéon a domi-
cilio” en este tipo de circunstancias. Este servicio proporciona cuidados intensivos de caracter hospitalario a pacientes
en su propia casa, de forma que posibilita permanecer en el entorno domiciliario a enfermos que de otra manera
deberian ingresarse en una unidad integrada en un centro hospitalario. Estos modelos de servicios pueden ir desde la
ampliacién de los recursos ya existentes en el hogar hasta la asignacién de un equipo asistencia especializado que cubra
todas las necesidades y demandas.

SECPAL (Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos). Libro blanco sobre las normas de calidad y estdndares de cuidados paliativos
de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos. Monografias SECPAL 2012, ndm. 1, pp. 28.

29 La sobrecarga en los cuidadores de los pacientes en situaciéon de final de la vida es alta incluso cuando las tareas del
cuidado se realizan en entornos asistenciales. Cuidar afecta al cuidador en su salud fisica y psicologica, de la misma
manera que en su vida cotidiana y laboral.

Barahona Alvarez, H.; et al. Deteccién del riesgo de claudicacién en los cuidadores de pacientes ingresados en una
Unidad de Cuidados Paliativos de Agudos. Medicina Paliativa. 2012; 19(3), pp. 100-104.
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«No, a veces hay mas cosas, los médicos y los psicologos retinen a una familia y
les explican que tienen para cierto tiempo. Y entonces, resulta que si la familia,
entonces, quiere llevarlo a casa y esperarse un tiempo, lo tratan en casa. Y, luego,
aquello se alarga mucho. El paciente se estabiliza y aquello se empieza a alargar
y la familia tiene que volver a su vida. Si tienen hijos, deben acudir. Si tienen
trabajo, tienen que ir. Entonces, el paciente se va quedando mas solo, poco a poco,
se va quedando mas solo, y, a veces incluso, el paciente se puede llegar a quedar
sin contexto. Y se puede reagrupar todo otra vez y esta reagrupacioén es para una
situacion de jya! Pero, si el tiempo se empieza a dilatar, el contexto se empieza a
diluir, porque todas las familias tienen su vida. Los adultos ya hacen su vida y los
mayores van como... Bueno si son auténomos, pues autbnomos pero, cuando llega
el momento de que hay que hacerse cargo pues... Y es licito porque todo el mundo

debe hacer su vida, poca gente puede estar todo el tiempo si la situacion se dilata,
230
»T.

no se puede...
En circunstancias en la que la dedicacion familiar para el cuidado del enfermo no sea suficiente o
resulte excesivamente complicada, en algunos casos, se debe delegar en cuidadores profesionales la
atencion al enfermo —si las condiciones econdmicas familiares lo admiten—. La profesionalizacion
del cuidado primario no siempre es aceptada por parte del paciente, lo cual puede derivar en otro
tipo de conflicto'. Es posible que la falta de tiempo de dedicacion y el hecho de verse abocado a
confiar la asistencia del ser querido a cuidadores externos supongan la apariciéon de sentimientos
de culpabilidad y de abandono en el familiar*?. El grado de culpabilidad que puede llegar a sentir
dependera de los valores individuales de cada persona, aunque no cumplir simplemente con las
expectativas deseadas o esperadas por uno mismo es suficiente para que emerjan estos sentimien-
tos. La ayuda para reconducir estas emociones hacia un sentido realista de la situacion, por parte
del equipo de apoyo asistencial, comportara que el cuidador asuma objetivos y limites de actuacién
adecuados a su capacidad contextual real, al margen de ideales y presiones socioculturales o autoin-
ducidas.

Por lo tanto, en contraposiciéon de los datos que atestiguan la tendencia prioritaria de morir
abrigado por el universo cotidiano del propio hogar**, en ocasiones, el miedo y la culpabilidad
por la percepciéon de no brindar al enfermo la atenciéon necesaria, la inexistencia de cuidadores, la
claudicacion familiar por agotamiento y las limitaciones reales de capacidad y organizacion de los
cuidadores conducen a la btsqueda de otras opciones de lugares donde el paciente pueda recibir
los cuidados paliativos necesarios para mitigar las consecuencias del progreso de su enfermedad y
las reacciones emocionales que comportan la experiencia del final de la vida.

0 Enfermero del equipo PADES del barrio de Gracia (Barcelona). (Comunicacion oral, 4 de agosto del 2010).

#1 E] cuidado en casa por una persona que no pertenece al nacleo social privado del enfermo no es una alternativa
agradable en algunos casos.

Reigada, C.; et al. Capacidades familiares para cuidar de enfermos oncologicos paliativos: un estudio cuaitativo. Medi-
ana Paliativa. 2015; 22(4), pp. 119-126.

%2 Los sentimientos negativos de miedo, impotencia, angustia, tristeza, indignacién, culpa, soledad y nostalgia son
recurrentes en los cuidadores.

Ibid.

23 Encuesta del Centro de Investigaciones Sociolégicas (C.1.S.) realizada en 2009 en la cual se examinaba la opinién
de la poblacion respecto la atencién a pacientes con enfermedades en fase terminal. En el estudio se preguntaba donde
preferian ser atendidos con el mismo tratamiento médico en el caso de padecer una enfermedad irreversible en fase
terminal y quedandoles poco tiempo de vida. La respuesta indicaba que 45,4% se inclinaban a ser asistidos en casa, un
31,9% en un centro especializado en cuidados paliativos y tnicamente un 17,8% en el hospital.

CIS (Centro de Investigaciones Sociologicas). (2009). Estudio nam. 2.803, Atencién a pacientes con enfermedades en
fase terminal. [Consulta: 1 de febrero del 2017]. Disponible en: <http://www.cis.es/cis/opencm/ES/1 encuestas/
estudios/ver,jsp?estudio=9982>.
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Tras sopesar los valores y voluntades individuales del enfermo y sus allegados —si los tiene—, es
importante reflexionar si se presentan los requisitos necesarios para la atencién domiciliaria o bien,
sila preferencia es una unidad de cuidados paliativos, meditar y aceptar las implicaciones que supo-
ne a dia de hoy. Igualmente, cualquier decisiéon tomada puede volver a evaluarse durante el proceso
y modificarse si el enfermo o los familiares lo consideran conveniente. En cualquier caso, al margen
de deseos y valores individuales en relaciéon a recuperar el hogar como espacio de despedida, la
realidad es que la mortalidad en los centros sanitarios contintia siendo muy elevada.

«Cuando se pregunta, se pregunta a gente sana, que es la que dice que
quiere morir en casa, con los suyos, en su cama, y no en el hospital. El
hospital es un medio hostil para los sanos, porque no esta pensado para
ellos. Pero luego, cuando llega el momento, muchos deciden que prefieren
no tener que controlarlo todo, que quieren que lo haga otro, que le quiten
las nauseas, el dolor. Si la habitacion es agradable, perfecto, pero les importa
mas poder tocar el timbre y que acuda la enfermera enseguida»®*.

El presidente de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en 2010, Javier Ro-
cafort, tiene razon en afirmar que desde la posicion privilegiada de una persona sana es dificil
poder imaginarse qué decidiriamos llegado el momento de experimentar nuestro final de la vida,
por ejemplo, en caso de sufrir una enfermedad como el cancer, asociado generalmente a un dolor
insoportable, en situacion avanzada. Es dificil proyectar un contexto asi seriamente, sobre todo si
esquivamos de todas las maneras posibles de reflexionar acerca de esta cuestién de verdad. En este
sentido, compartimos su opinion. De hecho, un estudio en el area de salud de Ibiza y Formentera
realizado con pacientes que asistian a diferentes servicios del Hospital de Can Misses expone la
existencia de una relacion entre el grado de complejidad de la sintomatologia, derivada de la enfer-
medad de los encuestados, y la preferencia del lugar escogido para sus altimos dias**. Los pacientes
entrevistados con un historial hospitalario méas complejo se decantaban por la asistencia en el centro
y aquellos con una evolucién mas controlada se inclinaban por morir en casa. La seguridad que
ofrece la hospitalizaciéon es uno de los aspectos mas valorados en situaciones de final de la vida desde
la perspectiva médica y psicosocial**®. Los mecanismos de negacion de los enfermos en situacion de
ultimos dias también inciden en preferir el entorno hospitalario, ya que este representa una espe-
ranza de curacién, a pesar de los inconvenientes ambientales™”.

A pesar de entender estos argumentos, estamos en desacuerdo con el valor que se otorga a la
calidad del espacio. La opinion sobre el espacio sanitario por parte de la poblaciéon sana deberia
preocuparnos porque manifiesta inequivocamente que algo no esta bien resuelto, mas alla de po-
der conjeturar qué preferirian en caso de estar gravemente enfermos. Ademas, en esas circunstan-
cias, la capacidad de seleccion del individuo se ve claramente coartada, dados los establecimientos

#% Benito, E. Quiero morir en casa ¢Puedo?. £l Pais. Barcelona: Prisa, 3 de diciembre de 2010.

Opinién de Javier Rocafort, presidente de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) recogida en el re-
portaje.

25 Cortés, H; Correa, O.L. y Alonso-Babarro, A. Preferencia del lugar de muerte y factores relacionados en personas
mayores de la isla mediterranea de Ibiza. Rev. Col. Anest. Mayo-julio 2011; vol. 39, ntim. 2, pp. 174-188.

6 Reigada, C.; et al. Capacidades familiares para cuidar de enfermos oncologicos paliativos: un estudio cuaitativo.
Medicina Paliativa. 2015; 22(4), pp. 119-126.

#7 Ahuja, N. End stages. Places journal. Mayo 2018. [Coonsultado en: 18 junio 2018]. Disponible en: <http://placesjour-
nal.org/article/end-stages-hospice-design/>.
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disponibles y las caracteristicas contextuales del enfermo. Si la atencion no es posible en el domicilio
del enfermo, debido a algunas de las razones que hemos apuntado, escoger el espacio sanitario como
lugar del final de la vida tampoco implica que éste sea el lugar adecuado o deseado. Simplemente
es la opcion a la que resignarse si el enfermo quiere estar bien asistido y controlado. La voluntad de
evitar el entorno institucionalizado no deberia implicar obligatoriamente la recuperacion del espa-
cio doméstico, de la misma forma que tampoco deberia existir esta Ginica alternativa espacial si de-
seamos morir en un espacio cotidiano. Esta realidad denota la necesidad de revision de los espacios
sanitarios, en general, para lograr encontrar un lugar amable y de caracter cotidiano de refugio en
el centro sanitario; quizas asi con el tiempo, se conseguiria disminuir este prejuicio negativo inicial
respecto de este tipo de arquitecturas. La definicién del escenario alternativo al espacio doméstico
se puede enriquecer considerando las necesidades globales de sus usuarios en su configuracion, de
tal manera que se pueda crear una atmosfera agradable en la que una persona en su Gltima etapa
consiga sentirse, expresarse, comunicarse y relacionarse con naturalidad.
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La implantacion de la medicina paliativa en Cataluna

Algunos autores defienden que el cuidado al enfermo era el principal objetivo de la practica
médica desde sus inicios'. Esta labor qued6 en segundo lugar a medida que la medicina moderna
evolucionaba y se tecnificaba. A dia de hoy, el problema se enmascara detras de una educacién
encauzada a la curaciéon activa, en el imparable progreso y tecnificaciéon de la medicina y en una
pobre formacién en mitigar el dolor y el sufrimiento al enfermo que esta expirando?. Las personas
enfermas sin posibilidad de curaciéon han sido el simbolo vergonzante del fracaso de la medicina
durante el siglo XX, aunque gracias a una transformacioén de la mentalidad colectiva que propicid
el redescubrimiento de la muerte por las ciencias humanas y al nacimiento de la filosofia paliativa y
la bioética, paulatinamente, estos enfermos han recuperado su voz y la posibilidad de aduefiarse de
esta experiencia. Aunque, es importante selalar que los principios basicos de los cuidados paliativos
se fundan en una tradicion humanista y humanitaria, conservada por la medicina y por la enferme-
ria a lo largo de la historia, minoritaria durante algunas etapas’.

«FEl individuo que enferma con una dolencia grave, por ejemplo cancer, encuentra
casi siempre un equipo médico capaz de utilizar todos los recursos disponibles para
sutratamiento. [...] Pero ;qué pasasilos tratamientos no alcanzan el efecto esperado,
si los sintomas (dolor, disnea,...) se intensifican y la enfermedad avanza hasta un
punto que no se puede controlar? Cuando el proceso se vuelve irreversible se entra
en la etapa final de la enfermedad. Aqui entonces todo cambia. [...] El primer
factor, el tiempo que se da al paciente, se reduce rapidamente, casi desaparece. El
médico, en la mayoria de los casos, considera que ha hecho todo lo posible y que
su tiempo debe dedicarlo para los pacientes que pueden responder de forma eficaz

! Sanz Ortiz, J. Historia de la Medicina Paliativa. Medicina Paliativa. 1999; vol. 6, pp. 82-88.

? La docencia relacionada con cuidados paliativos en las facultades de medicina en Espafa presenta una trayectoria
muy corta. En el afio 2000, dos universidades incluian una asignatura de medicina paliativa en sus planes de estudio.
En 2010, segtn el Congreso Nacional de SECPAL, nueve universidades impartian esta materia. Gracias al proceso
Bolonia, los cuidados paliativos han podido a incluirse en materias de grado de medicina. En un estudio aproximativo
en 2012, a través de la base de datos de estudios de grados de medicina en Espafia y la informacion en linea de las
respectivas universidades, se concluia que en 20 de las 39 facultades nacionales existia una asignatura de “Cuidados
Paliativos” o “Medicina Paliativa” en sus programas de estudios.

Vaquero Cruzado, J. A. y Centeno Cortés, C. Panorama actual de la ensefanza de medicina paliativa en la universidad
espafola. Medicina paliativa. 20145 21(1), pp. 3-8.

En febrero del 2015, repetimos el método de analisis de los anteriores autores del articulo citado para acercarnos a los
ultimas modificaciones de los programas docentes de las universidades catalanas. Corroboramos las conclusiones del
articulo previo. Es una materia de quinto curso obligatoria (3 créditos) en la Universitat Internacional de Catalunya y
una optativa (3 créditos) en la Universitat Autonoma de Barcelona. No existe tal asignatura en la Universitat de Girona,
en la Universitat de Lleida, en la Universitat Pompeu Fabra ni en la Universitat Rovira Virgili. No obstante, aunque no
aparezca como materia singular, es posible que esté incluida en el temario de otra mas genérica. En estos altimos afos,
hemos de sefialar la introduccion de una optativa en la Universitat de Barcelona de Atencién domiciliaria a paciente
agudo, cronico y paliativo (4 créditos) y la creacion del master oficial en Atencion y Cuidados Paliativos en la Universitat
de Vic (ICO/UVic-UCCQ).

Conferencia Nacional de Decanos de Facultades de Medicina en Espania [Consulta: 28 de febrero del 2015]. Disponible
en: http://www.cndmedicina.com/

* Cicely Saunders con sus estudios en enfermeria y en trabajo social estaba en contacto con los enfermos moribundos
en St. Luke’s Home for the Dying Poor (posteriormente St. Lukes Hospital) donde ayudaba y aprendia mediante el trabajo que
alli se realizaba por las religiosas y su fundador el Dr. Howard Barret. No obstante debido a su inquietud por transfor-
mar la asistencia y el trato a estos pacientes, se sinti6 abocada a estudiar medicina, graduandose en 1957 con 40 afios
de edad, porque desde el interior del universo de la medicina era la tnica forma de que su interés por estos pacientes
y su labor trascendiese.
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a la terapéutica. En segundo lugar, en el equipo existe una sensaciéon de malestar
frente al paciente con enfermedad en fase terminal, la euforia de la etapa anterior
se transforma en una vivencia de fracaso y automaticamente el impulso hacia el
paciente cambia hacia el rechazo, que consciente o inconscientemente se expresa
por medio de visitas mas breves y cada vez menos frecuentes. En la atmosfera
anteriormente descrita el sonido de las conversaciones acerca del paciente y sus
problemas se convierten en silencio. En tercer lugar, el paciente se vuelve poco
colaborador y simpatico. Se experimenta como molesto, provocador, exigente y
entra en la categoria de paciente dificil»*.

Con estas palabras del Dr. Bild, psicoanalista del King’s College London, y del Dr. Sanz Ortiz,
responsable del servicio de oncologia del Hospital Universitario de Valdecilla de Santander, publi-
cadas en la revista Medicina Clinica en 1985, se inauguraba la tematica del enfermo diagnosticado
con una enfermedad terminal —«los intocables de la medicina»— y se daba luz al escenario real
hospitalario que compartian los enfermos en aquellos momentos. Al mismo tiempo, este articulo
pretendia denunciar una etapa exclusivamente dedicada a objetivos curativos, en el ambito de la
medicina, en el estado espafiol que habia dejado desamparados a los enfermos incurables. Los au-
tores proponian una metodologia individualizada para ayudar a estos enfermos controlando su sin-
tomatologia, conjugandola con terapia psicoanalista para comprenderlos en su globalidad, a la vez
que evaluaba las propias reacciones del personal asistencial ante este procedimiento. Este articulo
era fruto del trabajo realizado en la secciéon de oncologia médica en el Hospital Universitario Val-
decilla de Santander desde 1982, y de la influencia de la ideologia del Movimiento Hospice, que sus
autores observaron y analizaron en primera persona, durante la visita al Londres Royal Marsden, al
St. Joseph’s Hospice y al St. Christopher’s Hospice en noviembre de 1984. El cometido paliativista
del equipo del Dr. Jaime Sanz Ortiz se realizé en una unidad hospitalaria especifica’ que integraba
también la atencion domiciliaria en el mismo hospital. La direccién del hospital reconocié oficial-
mente la Unidad de Cuidados Paliativos en octubre de 1987°.

Los antecedentes catalanes de los cuidados paliativos modernos provienen del compromiso con
los principios del cuidado médico de nicleos de profesionales en Cataluna, como por ejemplo, Jordi
Gol Gurina desde la atencién primaria, Pau Viladiu desde el area de oncologia del Hospital de la
Santa Creu 1 Sant Pau, ampliada posteriormente en el Grup d’Estudis Oncologics de Catalunya i Balears
(GEOCB), enfermeras y psicologos’. Esta influencia se materializa en una serie de actividades em-
prendidas a principios de los afios ochenta relacionadas con el mundo de los cuidados paliativos,
como por ejemplo, el Curso de Oncologia para médicos de cabecera de Vic, en el cual Jordi Gol
particip6 moderando las diferentes ponencias; la reunion de oncologia en Mallorca en 1982, donde
Tom West® expuso una conferencia; y la gestion y organizacion del curso de cuidados paliativos por
parte del Institut d’Estudis de la Salut’, en el area docente de Bellvitge, iniciado por Jordi Gol y conti-
nuado por el equipo del Hospital de la Santa Creu de Vic'.

*Sanz Ortiz, J. y Bild, R.E. El paciente con enfermedad terminal. Los intocables de la medicina. Medicina Clinica. Bar-
celona 1985; vol. 84, pp. 691-693.

% Lia unidad constaba de doce camas de hospitalizaciéon, una consulta externa y hospital de dia.

¢ Sanz, Ortiz, J. Historia de la Medicina Paliativa. Medicina Paliativa. 1999; vol. 6, pp. 82-88.

7 Gomez Batiste, X. (2003). £/ Desenvolupament de les cures pal -liatives 1 el seu tmpacte en Ueficiéncia del sistema sanitar: / Xavier
Gomez-Batiste Alentorn; [direccion: Alberto Granena Batista]. Barcelona: Universitat de Barcelona. Departament de Me-
dicina, pp. 161.

8 Dr Tom West se formé con Cicely Saunders en St. Thomas’ y fue director médico adjunto en St Christopher’s Hospice
(1973-1985) y, posteriomente, director médico del centro (1985-1993).

 La Direccié General de Planificacié i Recerca en Salut ha asumido las funciones del ya disuelto Institut d'Estudis de la Salut (IES).
10" Gémez Batiste, X.; Caja, C.; Espinosa, J.; Bullich, I. y Mallo, M.]. (2009). Model de Cures Pal ‘liatives de Catalunya, pp. 12.
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Esta herencia y la especial sensibilidad hacia la atencion de enfermos terminales se transforman
en una realidad palpable en algunos servicios oncoldgicos hospitalarios, por ejemplo, en la unidad
de oncologia del Hospital de Santa Creu de Vic. Esta inquietud provoca que un joven médico de
este hospital, Xavier Gomez-Batiste, asista al curso 7he management of advanced malignant disease diri-
gido por Cicely Saunders en el St. Christopher’s Hospice, en marzo de 1985, en el cual también
participaban como docentes C. Murray Parkes, Robert G. Twycross y T. S. West —respectivamente
psiquiatra, investigador clinico y director médico adjunto del St. Christopher’s Hospice—. Durante
la asistencia a este curso, Xavier Gomez-Batiste confirmé que la respuesta que estaban ofreciendo
a las necesidades de los enfermos terminales en el hospital en Vic de manera intuitiva era acertada
y se llamaba cuidados paliativos''.

Ala vuelta de estas jornadas, se toman varias decisiones en la unidad de oncologia para empren-
der el primer proyecto de cuidados paliativos en Cataluna'?. Se produce la escisién definitiva entre
cuidados paliativos y oncologia en el Hospital de la Santa Creu de Vic, haciendo notar asi que esta
nueva especialidad no se dirigia tinicamente a pacientes oncologicos y, por lo tanto, que necesitaba
de un espacio propio para los enfermos dentro del hospital. En paralelo, se inicia la traduccién al
catalan del libro de Robert G. Twycross 7herapeutics in terminal cancer; editado en 1986, y se empren-
den actividades docentes de formaciéon. También, se inicia el programa de atenciéon domiciliaria
a enfermos avanzados, de manera experimental, durante 1985 y al ano siguiente formalmente'.
Enmarcada en unas excelentes relaciones entre la unidad de oncologia del centro hospitalario y la
atencién primaria, comienza una actividad piloto de atencién domiciliaria con pacientes volun-
tarios que padecen una enfermedad avanzada en fase terminal. Los resultados preliminares del
proyecto domiciliario fueron muy positivos ya que se mitigaron los sintomas de los enfermos satis-
factoriamente, se redujeron el nimero de camas hospitalarias utilizadas durante el procedimiento
y, basicamente, los pacientes parecian mas complacidos por esta atencion'. Esta experiencia repre-
sentd la primera formalizaciéon de un equipo de atencién domiciliaria de cuidados paliativos.

El contacto de Xavier Goémez-Batiste con St. Christopher’s Hospice y con su equipo se renueva
en septiembre de 1986, gracias a una beca CIRIT que consigue para una estancia de nueve meses
en Inglaterra. Este periodo de trabajo permitié profundizar en la realidad y en las caracteristicas de
la atencion de cuidados paliativos en un centro fhospice; hecho que le posibilit6 investigar y analizar
los factores de éxito de este movimiento y los elementos que podian trasladarse o modificarse, para
introducirlos en un sistema de salud pablico como el nuestro'.

Unos meses mas tarde del viaje a Inglaterra de Xavier Goémez-Batiste, otro ilustre médico for-
mado en St. Christopher’s Hospice en el ano 1986, Josep Porta, emprende la primera experiencia
especifica formal de medicina paliativa en Cataluna, en el Hospital de la Cruz Roja de Barcelona,
integrada dentro del servicio de medicina interna del mismo edificio, desde enero hasta diciembre

" Gomez Batiste, X. (2003). £l Desenvolupament de les cures pal liatives i el sew impacte en U'eficiéncia del sistema sanitari / Xavier
Gomez-Batiste Alentorn; [direccion: Alberto Granena Batista]. Barcelona: Universitat de Barcelona. Departament de Me-
dicina, pp. 162.

12 Thid.

15 Ihid.

" Gémez Batiste, X.; Batiste-Alentorn, E.; Roca, J.; Grenzner, V,; Terricabaras, F. y Pladevall, C. Asistencia domiciliaria
a pacientes con cancer avanzado terminal: la experiencia de Vic (Barcelona). Medicina Paliativa. 2001; 9: 2.

15 Esta experiencia proporcioné informaciéon a Xavier Gémez-Batiste que constituyé una de las fuentes primarias con
las que elabord su tesis doctoral.

Gomez Batiste, X. (2003). El Desenvolupament de les cures pal liaties ¢ el seu impacte en Ueficiencia del sistema sanmitari / Xavier
Gomez-Batiste Alentorn; [direccion: Alberto Granena Batista]. Barcelona: Universitat de Barcelona. Departament de Me-
dicina.
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de 1987. Los objetivos conseguidos tras meses de desarrollo de esta iniciativa animan a avanzar por
el camino de la medicina paliativa indiscutiblemente. Sin embargo, el proyecto no tiene continuidad
por no recibir suficiente apoyo institucional'®. El arranque de los cuidados paliativos en Cataluiia
se realiz6 a partir de la conjuncién de experimentos aislados que consiguieron formar un cuerpo de
ensayo suficientemente solido para defender esta propuesta y universalizarla en el sistema sanitario

catalan.

Uno de los proyectos mas potentes en esta linea de trabajo se materializa en Vic, aprovechando
las circunstancias que proporcionan unos cambios importantes en la estructura hospitalaria de la
ciudad. El nueve de septiembre de 1986, se crea el Consorci Hospitalari de Vic, formado por la Ge-
neralitat de Catalunya y la Fundaci6 de ’'Hospital de la Santa Creu de Vic. Este se organizé como
un consorcio administrativo de caracter publico institucional'’. Como consecuencia de este suceso,
se traslada la asistencia de enfermos complejos del Hospital de la Santa Creu de Vic al Hospital
General de Vic en diciembre de 1987, dejando las antiguas instalaciones del hospital para uso socio-
sanitario, donde se consolida un servicio de cuidados paliativos, un equipo de soporte hospitalario
para el nuevo hospital de agudos y un equipo de apoyo domiciliario.

Las preexistencias del Hospital de la Santa Creu de Vic estan compuestas de la yuxtaposicion
de distintas fases constructivas y arquitectonicas que respondian a las necesidades asistenciales de
cada momento historico. Las dependencias mas antiguas del equipamiento datan de 1352, cuando
se realiza la compra de los terrenos en los que se funda el Hospital de la Santa Creu de Vic gracias
al legado testamentario de Ramoén de Terrades'®, después de que la Peste Negra azotara Vic redu-
ciendo su poblacion dos terceras partes'. El conjunto del hospital erigido a finales del siglo XIV en
la calle Sant Pere, formado por el edificio principal y uno de escala menor que acogia a las mujeres,
era conocido por la poblacion de Vic por «Ospitall de la Ciutat apellat d’en Ramon Terrades y Spi-
tal del la ciutat de Vich». Aunque su nombre actual proviene de la entrada del capitulo de la Sede
en la administracion conjunta del hospital con el Consejo, en 1525, con el objetivo de ampliar y me-
jorar los servicios ofrecidos a unos requerimientos de ingresos cada vez mas elevados. Respaldado
por la firma de este convenio, se construye el edificio que conforma la fachada de la rambla y la sala

16 Ibid., pp. 166.

7 Catalufia. Decreto 302/1986, de 9 de setembre, por el que se crea el Consorci Hospitalari de Vic y se aprueban sus
Estatutos. Diart Oficial de la Generalitat de Catalunya. Barcelona: DOGC, 27 octubre 1986, nim. 758.

18 «[...] Quiero para redimir mis pecados y los de mis padres, establezco y dispongo que en el instante y lo mas rapido
en que se pueda certificar mi muerte se compren y se tengan lugares suficientes en dicha ciudad de Vic, en la calle lla-
mada de Sant Pere, delante de la capilla de Santa Margarida que hay alli. Y que en estos bienes y lugares que se tienen
que comprar se construyan y se erijan los edificios y los cubiertos para un hospital, y en la manera y calidad de dichos
edificios, deseando mostrar a mis descendientes mi voluntad irrevocable, pretendo, establezco y dispongo que, en pri-
mer lugar y principalmente, se erijjan y se construyan dos casas cada una de las cuales tenga en longitud la distancia que
marquen los tres arcos de piedra que quiero que hayan en las dos para sostener el tejado, y la distancia de un arco al
otro se mida para la necesidad del lugar y que se exija la calidad de las bigas del techo y como en otras casas parecidas
suele ser la longitud; y el ancho de las dos casas que no sea menor del que corresponda a la longitud o sea conveniente.
En estas dos casas quiero que de entrada se pongan, se compren y se ordenen unas doce camas cubiertas con suficientes
sabanas y que en este hospital y en sus edificios se acojan, se cuiden y se atiendan las necesidades de cualquier persona
miserable de los dos sexos que escoja vivir y ser hospitalizada en este lugar, los hombres en una casa y las mujeres en
otra, por separado, para que los acogidos lo sean de una manera honesta. [...] Y les encargo ahora y siempre el régimen,
el gobierno y la administracion del hospital, del cual ciertamente los jurados con su venerable consejo voluntariamente
e institucionalmente formen parte y no alguna persona eclesiastica; es mas, prohibo expresamente que estas cosas per-
tenezcan o sean de de alguna manera gobernadas por personas eclesiasticas de ningtin grado».

Testameno de Ramon Terrades. Apéndice documental, pp. 200.

' Hospital de la Santa Creu de Vic : historia d'una institucid assistencial / coordinadors de l'obra: Antoni Pladevall i Fond, Isidre Prades i
Buixons, Francesc de Rocafiguera ¢ Gareia (2000). Vic: Hospital de la Santa Creu, pp. 29.
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gotica, en la segunda mitad de siglo XVI. La estructura se amplia en dos nuevas salas gracias a un
nuevo benefactor del hospital, el canénigo de la Sede de Vic desde 1647, Pere Ramis, considerado
el segundo fundador del hospital®”. La ampliacién para albergar un hospital militar con un nuevo
volumen en la parte de la calle Sant Pere, una nueva sala y la formacion del patio central interior se
debia a la introduccién de un nuevo sistema de gobierno en 1724. El conjunto edificatorio se cierra
con la construccion de la casa de convalecencia, que consolidaba la agrupacion por la calle del Dr.
Junyent. La modernizaciéon del hospital se realiza con la inauguracion de la Clinica de cirugia en
1920, transformandose en Hospital Comarcal justo una década después.

El centro sufre una altima ampliacién con la estructuraciéon de un volumen rectangular de plan-
ta baja y tres plantas piso, retrasado respecto de la calle Dr. Junyent, respetando el protagonismo
urbanistico y simboélico de la fachada de la casa de convalecencia, y con eje longitudinal siguiendo
las trazas del antiguo hospital con fachada a la calle St. Pere. Esta nueva ala del hospital, obra del
arquitecto Domeénech Sobrevias, se construye en dos fases diferenciadas. En la primera etapa (1975-
1976), se construye la estructura y la envolvente del edificio y, tras seis anos de paréntesis, se distri-
buyen los diferentes espacios funcionales del centro, se acondicionan las instalaciones necesarias y
se dota de medios tecnologicos de diagnosis y tratamiento?. El proceso emprendido en 1983 con
la creacion del Consorci Hospitalari de Vic concluye, como hemos comentado, con el traslado de
la actividad de hospital de enfermos agudos al Hospital General de Vic e implantandose un centro
sociosanitario en las instalaciones descritas. Esto marca un nuevo periodo de asistencia, quizas mas
vinculado a los ideales de su fundador, el Sr. Ramoén de Terrades: «ayudar y mejorar la calidad de
vida de aquellas personas que mas lo necesitan»*.

La planta tercera de la tltima ampliacion del edificio de hospitalizacién es el destino de la unidad
de cuidados paliativos y de convalecencia. El servicio se ordena de una manera sencilla e intuitiva
en correspondencia a su estructura original. Hemos de tener en cuenta que la implantacion deriva
de un acondicionamiento minimo de las preexistencias hospitalarias y que, en aquel momento, no
se pudo desarrollar con la mayor fidelidad posible la base conceptual de la medicina paliativa mo-
derna. La distribucién de las habitaciones se organiza a ambos lados de un pasillo central y regular,
que solamente se amplia al coincidir con la sala de estar de pacientes y familiares. Esta sala se abre
a las visuales al jardin del hospital, del mismo modo que las habitaciones del centro situadas en la
fachada suroeste. El resto de habitaciones y estancias, entre ellas una pequena cocina, situadas al
otro lado del pasillo, disfrutan de luz natural por la manana y vistas a la parte administrativa, inte-
grada en el edificio historico del hospital, y la Casa de Convalecencia. Por el contrario, analizando
la documentacién grafica de la unidad, parece que el recorrido por el pasillo de toda la planta es un
poco claustrofobico, porque solo dispone de dos aberturas al exterior a cada extremo de la planta
tercera, una de ellas dentro del paquete de comunicaciones verticales y la otra marcando el acceso
a dos salas.

Lo mas interesante a destacar en la introduccion de esta unidad, a parte de los espacios comple-
mentarios de apoyo de sala comun y cocina para pacientes y familiares, es que cuenta con habita-
ciones individuales y dobles con bafio privado, en la misma proporcion. En aquellos afos, era poco
frecuente destinar habitaciones individuales en centros sanitarios. Esta iniciativa debi6 representar

? Roca, Jordi. Hospital de la Santa Creu 1348-2005: 650 anys de servei a la comarca. Gimbernat. 2005, ntm. 43, pp.
123-133.

1 Jordi Roca, Director-Gerente de la Fundacié Hospital de la Santa Creu de Vic. (Correo electrénico, 2 de diciembre
del 2014).

2 Roca, Jordi. Hospital de la Santa Creu 1348-2005: 650 anys de servei a la comarca. Gimbernat. 2005, ntm. 43, pp. 123-133.
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una apuesta importante para la administraciéon del centro sociosanitario, si consideramos que esta
actividad era una completa novedad en la cartera de servicios de salud catalana y espafiola®. Las

estancias de uso individual disponen ademas de un sofa que facilita el acompanamiento nocturno

/ al paciente.

2.1. Planta tercera Hospital St. Creu de Vic. Unidad de cuidados paliativos y convalecencia.

Ylla-Portavella arquitectes.

El empuje definitivo en el sector sanitario catalan llega de la mano del programa Vida als anys de
atencion sociosanitaria a la gente mayor con larga enfermedad?!, que integra los servicios sociales
y sanitarios en una unica red de atencion especializada para atender a personas de edad avanzada
y a aquellas que necesiten soporte asistencial, derivado de enfermedades cronicas o en situacion de
dependencia. Beneficiandose de este programa, iniciado en mayo de 1986, se promueve el Plan de
Cuidados Paliativos a la vez que se desarrolla el sistema sociosanitario de atencion geriatrica bajo la
direccién de Xavier Gémez-Batiste desde 1988%. En 1989, las sinergias en la evolucion de la me-
dicina paliativa en Cataluna, sumadas a la relaciéon existente con la oficina de cancer de la OMS,
confluyen y afianzan el Projecte Demostratiu OMS de Cures Pal -hiatwes de Catalunya, el primero integrado
en la sanidad publica que se implementaba formalmente con la finalidad de mejorar la cobertura,
acceso, equidad, calidad y referencia®. Este proyecto, que en su despliegue se convertia en una
referencia internacional como programa publico”, organizaba diferentes tipos de recursos en hos-
pitales, en centros sociosanitarios y, como extension asistencial, en atencion primaria para pacientes
con patologias avanzadas oncoldgicas, geriatricas, sida y pediatricas®.

» Los emprendedores de la medicina paliativa moderna tuvieron que aunar esfuerzos para complementar y fomentar
este tipo de atencién en el ambito estatal. Se propone intercambiar ideas y proyectos en la primera reunién cientifica
espariola sobre la disciplina, que concentra en Zaragoza a los doctores Jaime Sanz, Xavier Gomez-Batiste y Josep Porta,
unicos participantes en junio de 1987. Con idéntico objetivo, se funda en Vic en mayo de 1989, la Societat Catala-
no-Balear de Cures Pal liatives (SCBCP).

? Catalufia. Orden del 29 de mayo de 1986, de creacion del Programa Vida als anys de atencién sociosanitaria a la gente
mayor con larga enfermedad. Diari Oficial de la Generalitat de Catalunya. Barcelona: DOGC, 18 julio 1994, nim. 694, pp. 1753.
» Gomez Batiste, X. (2003). El Desenvolupament de les cures pal liatives i el seu impacte en Ueficioncia del sistema sanitari / Xavier
Gomez-Batiste Alentorn; [direccion: Alberto Granena Batista]. Barcelona: Universitat de Barcelona. Departament de Me-
dicina, pp. 167.

% Gomez Batiste, X., Caja, C., Espinosa, J., Bullich, I. y Mallo, M.]. (2009). Model de Cures Pal ‘liatives de Catalunya, pp. 14.
7 Premio International Association for Hospice and Palliative Care IAHPC) en 2006 por mejor programa de cuidados palia-
tivos publico.

% Fl programa hace extensiva la medicina paliativa a través de seis equipos interdisciplinares repartidos en los centros
hospitalarios del Arnau de Vilanova (Lleida), Instituto Oncolbgico Duran y Reynals (Hospitalet de Llobregat), Hospital
de St. Joan (Reus), Hospital St. Caterina (Girona), Hospital de St. Joan de Déu (Esplugues) y Hospital de la St. Creu 1
St. Pau (Barcelona); cuatro equipos mas distribuidos en centros sociosanitarios; y, por ultimo, veintinueve programas de
apoyo domiciliario (PADES) en colaboraciéon con la atencién primaria extendidos por todo el territorio catalan.

Sanz Ortiz, J. Historia de la Medicina Paliativa. Medicina Paliativa. 1999; vol. 6, pp. 82-88.
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Ya en la década de los noventas, nacen diferentes asociaciones e instituciones cuya finalidad era
facilitar la difusion por la peninsula de las ideas y de las practicas de la medicina paliativa, como la
Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria y otras organizaciones no gubernamen-
tales. Este mismo objetivo era compartido por la Asociacion Espanola Contra el Cancer (AECC)
que, desde 1990 hasta dia de hoy, ha colaborado en los recursos para atender a las personas con
enfermedades oncolégicas en fase avanzada. Del mismo modo, la orden de San Juan de Dios, bajo
concierto con la red sanitaria ptblica, ha apoyado y atendido a enfermos en sus unidades. Una de
ellas, la situada en el Hospital de Sant Joan de Déu de Barcelona, se convirtié en el primer servicio
de cuidados paliativos pediatrico del pais cuando entré en funcionamiento en 1991.

La historia de la medicina paliativa en el periodo de los anos noventa fue clave en el progreso de
los cuidados paliativos en el ambito de la sanidad ptblica estatal y, especialmente, en la catalana.
Hecho que se manifiesta en algunos acontecimientos singulares y de referencia dentro del mundo
paliativo, como la creacion de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en enero de
1992; el I Congrés de Cures Pal hiatwes de Catalunya celebrado en Vic entre el 11 y el 14 de marzo de
1992; el I Congreso Internacional de Cuidados Paliativos en Madrid en febrero de 1994; la reu-
nion en Barcelona de aproximadamente 1500 paliativistas europeos, entre el 6 y el 9 de diciembre
de 1995, por la organizacion simultanea del IV Congress of the European Association for Palliative Care
(EAPC) y el I Congreso de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Por dltimo, en
mayo de 1998, tiene lugar en Santander el II Congreso Nacional de la Sociedad Espanola de Cui-
dados Paliativos. Analogamente, la divulgacién de conocimientos de cuidados paliativos se potencia
mediante la publicacién de una revista especializada en este tema, Medicina Paliativa, dirigida por
Josep Porta, que publica su primer ejemplar en julio de 1994. También, durante este decenio, se
editan manuales, principios, estandares y programas para la formacion y para el establecimiento de
protocolos de actuacién en el ejercicio profesional de la atencion paliativa®.

La suma de acciones, experiencias propuestas y divulgaciones evidencia el trabajo y el esfuer-
zo realizado durante aquellos primeros anos para conseguir incorporar y extender la filosofia de
cuidados paliativos en la sanidad, sobre todo en comunidades auténomas donde las competencias
de salud no estaban transferidas, lo que provoc6 una ralentizaciéon de su progreso inicial’. En-
tonces la distribucion de los servicios de cuidados paliativos era irregular y desigual en el terri-
torio nacional, cosa que, en consecuencia, motivo la aprobacion en el Pleno del Senado de una
Plan Nacional de Cuidados Paliativos® en septiembre de 1999 y, mas recientemente, la Estrategia
Nacional de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud®® con cobertura en la mayoria
de las Comunidades Auténomas. Actualmente, los resultados y datos positivos en referencia a los
cuidados paliativos son suficientes para implementarlos en todos los niveles del sistema sanitario.

2 En 1994, el equipo de Xavier Gémez-Batiste establece los principios basicos para la planificacion e implementacién
de los servicios de cuidados paliativos. Ese mismo afio, el equipo del centro El Sabinal de Las Palmas publica el primer
Curso a distancia de cuidados paliativos e intervenciéon psicosocial en enfermos terminales. Un ano mas tarde, Javier
Sanz traza el curriculum de medicina paliativa del pais y su programa de estudios y, por otro lado, la Socetat Catalano-Ba-
lear de Cures Pal -liatives publica los estandares de cuidados paliativos.

30 Sanz Ortiz, J. Historia de la Medicina Paliativa. Medicina Paliativa. 1999; vol. 6, pp. 82-88.

3! Ministerio de Sanidad y Consumo. (2000). Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para su desarrollo. Madrid: Ministerio
de Sanidad y Consumo. [Consultado: 25 de febrero del 2015]. Disponible en: http://www.msssi.gob.es/organizacion/
sns/planCalidadSINS/docs/PlanNacional.pdf

32 Ministerio de Sanidad y Consumo. (2007). Esirategia Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Madrid: Ministerio
Sanidad y Consumo. [Consultado: 25 de febrero del 2015]. Disponible en: http://www.msssi.gob.es/organizacion/

sns/planCalidadSNS/docs/paliativos/ cuidadospaliativos.pdf
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Mientras, también se ha ampliado la identificacién de los pacientes susceptibles de recibir cuidados
M

paliativos en otras enfermedades no oncologicas, siendo uno de los retos claves para satisfacer, ade-

cuadamente en los proximos afios, en cuidados paliativos™.

En los ultimos afios, la cobertura y dotacion de los servicios de cuidados paliativos en Cataluiia
ha sido notable®*. Los distintos recursos especificos de cuidados paliativos comparten el mismo mo-
delo de atencion e intervencion, pero se dirigen a tipologias diferentes de enfermos y con niveles de
complejidad dispares, por lo que los dispositivos abordan medidas terapéuticas de diversa comple-
jidad.

Sin embargo, y a pesar de estos datos, algunos expertos alarman sobre la falta de calidad am-
biental de algunos de estos recursos. Es un problema que se refleja en las quejas de los usuarios
cuando se realizan traslados de unidades de cuidados paliativos de hospitales de agudos, en los que
la atencion es apropiada y el espacio adquiere ciertas condiciones que benefician la estancia, a otros
centros sociosanitarios de media y larga estancia que no disponen de unas minimas caracteristicas
ambientales adaptadas al final de la vida (privacidad, luz natural...) en el servicio y en sus habita-
ciones, y se evidencia una cierta falta de especializacion en los profesionales de cuidados paliativos.
El crecimiento acelerado de recursos especificos en cuidados paliativos ha comportado algunos
obstaculos para adaptarse a algunos centros, que, sin duda, gradualmente esperamos que se iran
resolviendo para alcanzar una atenciéon al final de vida adecuada en la globalidad del territorio
y en todos los niveles de atencién sanitaria. A esta dificultad también se anaden inconvenientes
mas intrinsecos de la propia medicina paliativa que todavia no se han resuelto en su totalidad. La
desigualdad de acceso a la medicina paliativa en los casos de enfermos avanzados no oncolégicos
continua siendo un problema grave en el presente®, de la misma manera que resulta especialmente
preocupante la lentitud del desarrollo de los cuidados paliativos peditricos™.

Un ejercicio de arquitectura paliativa en Cataluna

Analicemos con mas detalle un suceso obviado en general en la implantaciéon de la medicina
paliativa, pero bastante significativo desde la perspectiva arquitecténica: ;donde se ha quedado el
espacio impulsado por el Movimiento Hospice en la importaciéon del modelo de cuidados paliati-
vos? Segln la conversacion mantenida con Xavier Gomez-Batiste, el papel del espacio dentro de la
estructura de cuidados paliativos era fundamental desde el principio, aunque ¢l no era partidario
de mantener la imposicion continuista del modelo arquitectonico fospice, tal como se ha asumido en

3% Gomez-Batiste, X.; Espinosa, J.; Porta-Sales, J. y Benito, E. Modelos de atencién, organizaciéon y mejora de la calidad
para la atencion de los enfermos en fase terminal y su familia: aportacion de los cuidados paliativos. Medicina Clinica
(Barcelona). 2010; 135(2), pp. 83-89.

Gomez-Batiste, X; Blay, C.; Roca, J.; Dulce Fontanals, M. Innovaciones conceptuales e iniciativas de mejora en la aten-
ci6n paliativa del siglo XXI. Medicina Paliativa. 2012; 19(3), pp. 85-86.

3 En el afio 2010, ya ofrecian mas de doscientos dispositivos asistenciales repartidos entre equipos de soporte domi-
ciliarios y hospitalarios, unidades de cuidados paliativos en hospitales de agudos y sociosanitarios, consultas externas,
equipos de evaluacién ambulatoria y otro tipo de recursos.

Observatorio Qualy - CCOMS,; Institut Catala d’Oncologia. Directori de Cures Pal lhatives de Catalunya. [Consulta-
do: 14 de octubre del 2016]. Disponible en: http://ico.gencat.cat

% Campos-Calderon, C.; et al. Establecimiento de la situacion de enfermedad terminal en enfermedades oncologicas
y no oncolégicas: estudio retrospectivo con historias clinicas. Medicina Paliatwa. 2017; 24(3), pp. 136-145.

36

Martino Alba, R. Cuidados paliativos pediatricos: crecimiento y desarrollo. Medicina Paliativa. 2017; 24(2), pp. 55-56.



La arqui.teCt!lra Una aproximacion al espacio
de la experlenCIa del final de la vida
de la muerte

otros paises’’. Tanto el contexto sanitario como el sociocultural de aqui diferia respecto al pais de
origen, en consecuencia, no parecia adecuado imitar directamente la misma solucion.

Segtin Xavier Gomez Batiste, el éxito del Movimiento Hospice en los afios ochenta en el Reino
Unido provenia de los resultados derivados de la filosofia de atencion fospice, de las carencias del sis-
tema sanitario publico convencional y de cuestiones socioculturales®. El enfoque integral terapéu-
tico del enfermo y de su familia desde una perspectiva de analisis individualizado y personalizado,
que ofrecia un cuidado dirigido a las necesidades y demandas del paciente, proporcionaba una alta
satisfaccién en cuanto a la valoracion de la atencién ofrecida en los hospices™. Los trabajadores del
centro eran profesionales de cuidados paliativos, convencidos de su labor y apoyados socialmente,
que ejercian su trabajo con una actitud innovadora y flexible, sobre todo en comparacién con los
canones normalizados y burocraticos del National Health Service (NHS)*. De hecho, la orienta-
ci6n médica curativa y una mal entendida eficiencia dentro del sistema sanitarios publico ensalzo
indiscutiblemente la buena acogida inicial de los Aospices”’. En realidad, este problema no era exclu-
sivo del NHS. El caldo de cultivo generado por el ambiente sanitario condujo a la marginaciéon y
al desamparo hospitalario de los enfermos terminales en los paises desarrollados occidentales. La
falta de asistencia activa a este colectivo de enfermos, la excesiva institucionalizacion de sus espacios
hospitalarios y la burocratizaciéon de los procedimientos en los hospitales de los NHS proporciona-
ron un terreno fértil para la acogida y apoyo social del Movimiento Hospice. Este modelo daba una
solucion adecuada a mantener la calidad de vida de los enfermos sin posibilidad de curacién y a la
preocupacion social de la atencion dirigida a ellos*. La cultura protestante del pais respaldaba una
larga tradicion de apoyo a los necesitados por parte de la sociedad inglesa, por lo que los propios
ciudadanos respaldaban econémicamente este movimiento a través de donaciones privadas®.

Aunque existian puntos de encuentro entre el contexto del Reino Unido y el nuestro, también
habia diferencias inicialmente insalvables que sembraban la duda en la correcta adaptacion del mis-
mo modelo. Por una lado, la relacion y los fuertes vinculos con la familia en la cultura mediterranea
marcaban una profunda distancia con la sociedad anglosajona. Por otro lado, aqui era obligado in-
tegrar el modelo de atencién de cuidados paliativos dentro de la estructura sanitaria ptblica, ya que
era una utopia pensar en el apoyo social y econoémico privado para afrontar la construccion de un
edificio especifico para esta finalidad, completamente novedosa en el pais, y poder financiar el man-
tenimiento de su actividad en aquellos momentos. Ademas, los precursores de esta iniciativa aqui no
estaban de acuerdo en organizar el ejercicio de la medicina paliativa de forma aislada con respecto
a la atencion primaria, hospitalaria y sociosanitaria; al contrario, creian que debia constituirse e in-
corporarse a todos los niveles de atencion sanitaria. En realidad, un centro /ospice independiente, en
cierta manera, no deja de ser otra forma de aislar a los enfermos avanzados. Igualmente, los /ospices
presentaban aspectos a mejorar, sobre todo en referencia a la perspectiva de la salud publica: de-

37 Xavier Gémez-Batiste, director del Observatorio Qualy, CCOMS-ICO. (Comunicacién oral, 14 de octubre del
2013).

% Gomez Batiste, X. (2003). El Desenvolupament de les cures pal liatives i el seu impacte en Ueficioncia del sistema sanitari / Xavier
Gomez-Batiste Alentorn; [direccion: Alberto Granena Batista]. Barcelona: Universitat de Barcelona. Departament de Me-
dicina, pp. 146-147.

39 Ibid.,pp. 146.

1 Tbid.

1 Ihid.

2 1Ibid., pp. 147.

B bid.
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dicacién casi exclusiva a pacientes oncoldgicos, intervencion tardia y limitada cobertura publica®.

Gracias a la investigacion y al trabajo realizado por los médicos que completaron su formacion
en los hospices ingleses a finales de los ochentas, se consiguié obtener una visiéon objetiva y completa
de como dirigir la medicina paliativa en Cataluna y en el resto de Espana. Todas estas reflexiones
fueron fuente de discusiéon y maduracion entre Xavier Gomez-Batiste y Jordi Roca cuando, afos
mas tarde de la introduccion de la unidad de cuidados paliativos en el centro sociosanitario de Vic,
se plantearon reformar el servicio con la intencién de amoldarlo al maximo a la filosofia de la me-
dicina paliativa.

Posteriormente al comienzo de la actividad sociosanitaria en las instalaciones del Hospital de la
Santa Creu de Vic, se realiza un plan director que organiza las diversas intervenciones que se deben
ejecutar durante los préximos anos, para mejorar las condiciones habilitadas en origen®, en el que
colabora el equipo de arquitectos Ylla-Portavella*. En 1994 llega el momento de plantear la am-
pliacién y actualizacién del drea administrativa y de hospitalizaciéon del centro, introduciendo ac-
tuaciones que incluian el incremento de superficie de las plantas. De dicho proyecto deriva una serie
de intervenciones complementarias para implementar el equipamiento. Se procede a generar una
nueva envolvente del edificio y a construir un ntcleo de comunicaciones verticales, a redistribuir
la planta baja para modificar el acceso y vestibulo de recepcion del edificio, a conformar el nuevo
hospital de dia y, por Gltimo, a reformar la planta primera en la que se ingresaran los enfermos de
cuidados paliativos y de recuperacion. El Patronato de la Fundacié Hospital de la Santa Creu de
Vic encarga a los arquitectos Jaume Ylla y Josep M* Portavella el proyecto de esta operacion, con
la ayuda y colaboraciéon del equipo sanitario en todo aquello que hacia referencia a temas de salud
y de cuidado del enfermo. En cuanto a cémo debia formalizarse la nueva unidad de cuidados pa-
liativos, la contribucién del equipo asistencial aport6é una profundidad de reflexion sobre el proceso
de morir en el universo de cuidados paliativos, que probablemente no se hubiese adquirido sin su
ayuda, y que ha dejado huella en el espacio reformado.

Opuestamente a la metodologia habitual que establece de manera unilateral un programa fun-
cional que condiciona la labor de los arquitectos y el objeto arquitecténico resultante, durante el
proceso de pensar la reforma de este servicio, se consider6 basico mantener una participacion activa
del equipo completo de cuidados paliativos (médicos, enfermeras, auxiliares, trabajador social, psi-
cologos, incluso, el personal de mantenimiento) en la elaboraciéon del proyecto, desde los aspectos
mas generales a los pequenios detalles”’. Cada uno de ellos coment6 las inquietudes y los requeri-
mientos que a su juicio podrian beneficiar al paciente y facilitar su cuidado. Debatieron desde la
necesidad o no de disponer de espacios comunes para familiares y enfermos, hasta si se precisaba
dejar tomas de oxigeno en los pasillos para que los enfermos extendiesen su area de deambula-

" Gomez-Batiste, X.; Espinosa, J.; Porta-Sales, J. y Benito, E. Modelos de atencién, organizacién y mejora de la calidad
para la atencion de los enfermos en fase terminal y su familia: aportacion de los cuidados paliativos. Medicina Clinica
(Barcelona). 2010; 135(2), pp. 83-89.

# Se decide actuar en cuatro fases en el equipamiento. La primera fase plantea la reordenacion de espacios y la co-
nexion entre los diferentes edificios del centro. La segunda, consta de una reforma y ampliacion del acceso al area de
internamiento y la creacion del hospital de dia en planta baja y del servicio de paliativos y convalecencia en planta
primera. La tercera fase idea adecuar el centro de reeducacion de Alzheimer y la unidad de Alzheimer. Por tltimo, la
cuarta fase se dedica a la renovacion completa de las instalaciones.

Hospital de la Santa Creu de Vic : hustoria d'una institucid assistencial / coordinadors de l'obra: Antoni Pladevall 1 Font, Isidre
Prades 1 Buixons, I'rancesc de Rocafiguera 1 Garcia (2000). Vic: Hospital de la Santa Creu, pp. 133-134.

¥ El equipo de arquitectos Ylla-Portavella no tenia experiencia en arquitectura sanitaria antes de recibir el encargo del
plan director del centro sociosanitario en Vic.

¥ Jaume Ylla Vilarrubia, arquitecto. (Comunicacion oral, 22 de noviembre del 2013).
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ci6n con autonomia y sin problemas afadidos. Ademas, este estrecho didlogo se amplié con visitas
conjuntas a unidades geriatricas y de cuidados paliativos en las cuales se apuntaron las ventajas e
inconvenientes que aportaban las diferentes soluciones a dificultades comunes que debian resolver.
En diciembre de 1994, el proyecto estaba completamente definido por los arquitectos. La obra se
inauguraba en enero de 1997*.

s

T

PLEMPLAGAMENT

2.2. Emplazamiento Hospital de la Santa Creu de Vic. Ylla-Portavella arquitectes.

La estrategia de ampliaciéon del centro que plantearon los arquitectos Ylla-Portavella aposta-
ba por quebrar la imagen de paralelepipedo regular de su antecesor, anadiendo dos volimenes
adosados a la fachada suroeste, separados por un cuerpo menor que generaba una gran cubierta
exterior en planta primera, la futura terraza de la unidad de cuidados paliativos. Desde el exterior,
este crecimiento se identifica por un revestimiento completamente distintivo acabado en color azul,
reclamando asi toda la atencién desde la calle Dr. Junyent y sefialando la ubicacion de la entrada
principal del equipamiento. Este recrecido, a su vez, permite en el espacio interior del edificio el
esponjamiento de la planta, interrumpiendo la linealidad del pasillo central mediante dos deriva-
ciones hacia dos agrupaciones de habitaciones en planta primera. En la nueva unidad de cuidados
paliativos, la uniformidad del espacio de pasillo también se distorsiona en su recorrido, debido a la
aparicion de salas de estar y de un espacio de cocina-comedor, mientras que recibe mas iluminacién
de luz natural y proporciona visuales al paisaje urbano y natural que rodea el edificio.

Como ya hemos comentado, la planta primera no es de uso exclusivo para los enfermos y sus
familiares de cuidados paliativos, sino que se comparte con los pacientes de recuperaciéon que ocu-
pan la secciéon sur del edificio, donde las habitaciones quedan enfrentadas a cada lado del pasillo
—disposicion tradicional del hospital con estructura en doble crujia—. En este sector, separado por

8 Hospital de la Santa Creu de Vic : historia d'una institucié assistencial / coordinadors de 1'obra: Antoni Pladevall i Font, Isidre
Prades 1 Buixons, Francesc de Rocafiguera 1 Garcia (2000). Vic: Hospital de la Santa Creu, pp. 133.

89



una puerta contra incendios corredera, completamente embebida en un paramento de la planta, se
forma una sala de estar orientada a suroeste, que se complementa con un espacio de cocina abierta
justo al otro lado del pasillo, ambos espacios destinados al uso comun de los ocupantes de la planta.
Especialmente los enfermos que reciben cuidados paliativos no suelen tener apetito a los horarios
habituales de comidas y pueden llegar a tener hambre en momentos que no corresponden a los pro-
gramados por el centro. Por este motivo, habilitar un espacio para conservar y refrigerar platos de
comida, que se pueden preparar previamente en casa, y calentarlos cuando sean reclamados por el
enfermo, supone una exigencia importante para tener en cuenta en este tipo de unidades. Ademas,
esta cocina ofrece la oportunidad de que confluyan comportamientos tan cotidianos como que el
acompanante prepare una taza de te o café mientras el enfermo esta descansando y, de esta manera,
se dé un respiro, sentado en la sala contigua, observando lo que sucede en el exterior del centro, por
ejemplo. Adosado a la sala de estar se encuentra el control de esta unidad, en una posicion central
respecto al servicio y con visibilidad sobre sus puntos de comunicacion vertical. La unidad de re-
cuperacion dispone de siete habitaciones dobles y una individual. A pesar de su ajustado tamano,
todas ellas estan equipadas con bano completo adaptado, armario para enseres personales del pa-
ciente y una cama supletoria para facilitar el acompanamiento nocturno del paciente.

Al estudiar el proyecto de la unidad de cuidados paliativos, observamos que cuatro de sus habi-
taciones se abren a noreste, con vistas hacia la casa de convalecencia, y que el resto se estructuran
en dos agrupamientos o clusters, distribuidos asi gracias a la ampliaciéon del volumen del edificio
sociosanitario. El mayor niimero de habitaciones se sittia en el conjunto orientado hacia la calle Dr.
Junyent, que se ordena perimetralmente a la fachada, dejando un espacio central libre ocupado por
un almacén y una estancia de comunicacion. En esta sala de informacion, los profesionales explican
alos pacientes y a los familiares el estado de salud en el que se encuentra la persona ingresada, tam-
bién llamada «sala de malas noticias». La organizacion de las habitaciones de este agrupamiento
provoca que, al salir al espacio comunitario, el familiar encuentre una pared ciega enfrente. Este
gesto dado al espacio no es una equivocacion ni ninguna casualidad, sino un efecto buscado por los
arquitectos que pretendian asegurar un minimo ambito de intimidad, alejado de miradas ajenas,
para que los familiares pudiesen actuar con naturalidad, justo al franquear los limites del espacio
privado de la habitacién del enfermo. Si querian llorar, desmoronar su entereza, o abstraerse en sus
pensamientos, al menos, no se preocuparian por la presion social de un espacio mas abierto puabli-
co donde pudiesen sentirse observados. Cerca de la sala de informacion y enfrentado al nicleo de
comunicaciones verticales de esta zona, se sitiia el control de enfermeria y los espacios del personal
sanitario.

ACCESO DESDE LA
REFORMA ZONA ADMINISTRATIVA
Y EXTERIOR
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2.3. Planta primera Hospital de la Santa Creu de Vic. Unidad de cuidados paliativos reformada.
Ylla-Portavella arquitectos.
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El segundo cluster; con dimensiones mas reducidas, estructura: cuatro habitaciones en cul de sac
(al estar enfrentadas unas a otras, no se garantiza un espacio de intimidad en el pasillo, tal como
sucedia en el primer agrupamiento): un sanitario publico, una estancia para los bafios que deban ser
asistidos y, por tltimo, un espacio para lavar, secar y planchar la ropa para uso de los acompanantes
de los pacientes paliativos. Una atencion continuada, que en pocas ocasiones deja al ingresado solo,
dificulta realizar tareas rutinarias como lavar la propia ropa o la del familiar enfermo. Con la ayuda
de estas instalaciones, por el contrario, los acompanantes tienen la opciéon de compatibilizar tareas
de lavanderia con el cuidado y compaiia al enfermo.

El espacio entre los dos cuerpos que emergen de la anterior linea de fachada solamente se cons-
truye en planta baja, de forma que en planta primera, se genera una gran terraza con vistas al jardin
entre los dos cuerpos de los clusters; un espacio abierto donde pueden tomar aire fresco los usuarios
de la planta. A esta zona exterior se accede desde un gran espacio de sala de estar que articula la ac-
tividad comunitaria de la unidad de cuidados paliativos. Este espacio se estructura en dos ambientes
distintos segregados por la circulaciéon del pasillo. Se identifica una zona con varias mesas, en la
que se puede comer con la familia y amigos, utilizarla como base de las actividades terapeuticas
planteadas por el servicio, o sencillamente tomar un café mientras se observa el movimiento de los
alrededores de la casa de convalecencia. Al otro lado del pasillo, y dando acceso a la terraza, existe
una estancia de estar donde se disponen varios sofas en torno a la chimenea y con posibilidad de
visualizacion del televisor. De esta manera, cada usuario puede escoger entre un ambiente u otro
segln sus preferencias en un momento concreto. En cualquier caso, los usuarios pueden relajarse en
la comodidad de un sofa leyendo un diario, o bien charlar tranquilamente con la familia sentados
en una mesa, o, simplemente, escoger un punto estratégico de la sala para observar el movimiento
de personas por el pasillo y la actividad de la planta.

El ejercicio de reforma y ampliacién de la planta primera de este edificio no fue una tarea sen-
cilla. Aprovechar el volumen existente y ampliarlo, segiin unas directrices fundamentadas en los
cuidados paliativos, para conseguir el mayor el bienestar posible de los ocupantes, fue una apuesta
compleja y arriesgada. A pesar de ello, la propuesta dio voz a las valoraciones de los enfermos y del
personal asistencial® y consigui6 plantear una soluciéon sin duda, muy acertada. Al margen de lo
que ya hemos explicado, la heterogeneidad de los espacios comunes y de los recorridos de la unidad
es notable, a pesar de la sencillez de elementos utilizados. Por ejemplo, si efectuamos el negativo de
los espacios comunes en planta primera, observamos que el pasillo se expande en diferentes pun-
tos de su recorrido, disminuyendo su longitud y provocando perspectivas y fugas visuales hacia el
exterior. Asi los enfermos se pueden orientar mejor y no pierden las referencias de su entorno mas
proximo. Las estancias comunes se van repartiendo a lo largo del pasillo, creando espacios de di-
ferentes escalas, con iluminacion y vistas diversas, e introduciendo un espacio exterior en la misma
planta, por si el enfermo no puede bajar al jardin o prefiere no hacerlo. La terraza hace posible que
muchos enfermos pueden salir a tomar un poco el sol, respirar aire fresco, evadirse de la atmosfera
de la planta de hospitalizaciéon o fumar.

También, nos gustaria destacar el disefio no igualitario de las habitaciones en esta unidad de
cuidados paliativos. El servicio presenta catorce habitaciones individuales y dos dobles, es decir, un
total de dieciséis unidades, de las cuales existen diez tipos diferentes. Creemos que era una premisa
para los arquitectos crear un poco de diversidad dentro de las limitaciones de superficie y de dis-

¥ Elisenda Ylla-Catala, enfermera responsable de la UCP del Hospital de la Santa Creu de Vic. (Comunicacion oral,
16 de octubre del 2013).
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tribucion del mismo programa funcional interior. Todas las habitaciones privadas disponen de una
cama articulada para el enfermo, una cama abatible (plegada contra la pared) para que pernocte
un acompafante, un armario, una pequeia estanteria (también abatible sobre la que colocar un
televisor o decoracion) y un bano completo adaptado. Segiin nos comentaba Jaume Ylla durante la
entrevista, tuvieron que defender tenazmente en fase de proyecto el condicionante de no compartir
el espacio de aseo entre diferentes habitaciones, bajo ninguna circunstancia; esto implicé exprimir
al maximo el presupuesto de la obra y un esfuerzo considerable en encajar la distribucion de los
diversas dependencias®. La formalizacién de la habitacién intenta crear un vestibulo previo a la
visualizacién completa del espacio del enfermo, con la ayuda de la posiciéon del volumen del batio y
las divisorias que cierran el armario; incluso, en un tipo de habitacion, el que se sitia en las esquinas
de la agrupacion norte, la situacion del vestibulo se mantiene sobre un eje diagonal, en relacion al
espacio mas privado del enfermo, que genera una gran amplitud de visuales en escorzo que logran
dilatar el tiempo de la percepcion del espacio interior.

El criterio fundamental para adjudicar cada habitacion es su correspondencia ambiental con las
condiciones particulares de la persona enferma’!, aunque la presién de ocupacion puede reducir la
posibilidad de cesién de la habitacion preferible para un determinado paciente. Un factor impor-
tante a considerar en la asignacion del dormitorio al enfermo es la presencia o no de cuidadores casi
permanentes del paciente. En los casos en que se disponga de ellos, siempre aportara mas beneficios
una habitacion individual, para salvaguardar la intimidad y la fluidez de comportamientos esponta-
neos y naturales entre ellos. En cambio, cuando el moribundo permanece mas tiempo en soledad,
a menudo se opta por ofrecer una habitacion doble. Compartir el espacio con otra persona en estas
situaciones puede ayudar a algunos enfermos a distraerse y a encontrar cierta complicidad en un
desconocido que participa en una experiencia similar. Otro parametro clave a tener en cuenta al
elegir habitacion, entre las diferentes opciones de la unidad, es la sintomatologia de la patologia que
sufra el enfermo. Por ejemplo, se intenta otorgar la habitacion del cluster norte superior, que dispone
de ventilacion cruzada propia al tener dos ventanas, a los pacientes con problemas respiratorios.

Como udltimo comentario, en este analisis del proyecto de la reforma, observamos que el pro-
blema del circuito del fallecido no esta resuelto completamente, a pesar del esfuerzo en definir un
espacio adaptado a las necesidades de los pacientes, descritas por el equipo asistencial. Es probable
que fuese discutido en fase de proyecto, pero, en este punto, la estructura preexistente si que com-
plica barajar mas opciones que permitan un itinerario mas respetuoso para los familiares y demas
ocupantes de la planta. Al morir una persona ingresada, su cadaver cubierto con una sabana es
dirigido desde la habitacion hasta el montacargas, a través del pasillo de la unidad. No existe otra
alternativa.

Hasta este momento hemos descrito un bien intencionado ejercicio de arquitectura dentro de
los limites que representa una reforma de un edificio, no obstante, el conjunto de esta evaluacién
debia someterse a la critica postocupacional para poder concluir si realmente esta unidad ofrece
las ventajas que se intuian en su disefio. Esta es la razon por la que se decidi6 realizar la visita a
esta unidad de cuidados paliativos en octubre del 2013, dieciocho anos después de la redaccion del
proyecto de reforma y ampliacién y uno menos desde el arranque de su actividad®. Después de

% Jaume Ylla Vilarrubia, arquitecto. (Comunicacién oral, 22 de noviembre del 2013).

! Elisenda Ylla-Catala, enfermera responsable de la UCP del Hospital de la Santa Creu de Vic. (Comunicacion oral,
16 de octubre del 2013).

52 Elisenda Ylla-Catala, enfermera responsable de la UCP del Hospital de la Santa Creu de Vic. (Comunicacién oral,
16 de octubre del 2013).
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este tiempo, la planta no ha sufrido modificaciones sustanciales respecto al proyecto original. Sin
embargo, la observacion directa nos aporta la capacidad de explorar los diferentes detalles de la
unidad que complementan nuestro examen previo y acercarnos a su funcionamiento y caracter en
la actualidad. Durante la inspeccion, nos ayuda encarecidamente la compania y colaboracion de la
enfermera responsable de la unidad de paliativos, Elisenda Ylla-Catala. Ella nos explica el porqué
de algunas decisiones del disefio de los acabados y la elecciéon de decoracién que no se plasman en
la documentacion grafica y escrita del proyecto. También narra el comportamiento de los pacientes
y familiares, desde los casos mas genéricos a algunos mas peculiares. Con este analisis basado en la
vivencia del servicio, podremos verificar si el espacio es adecuado a las necesidades globales de los
pacientes v, st la respuesta es afirmativa, si este influye en el bienestar de sus ocupantes.

Al pasear la mirada por las dependencias comunes comprobamos que predominan los colores
pastel y calidos y que las estancias han sido amuebladas modestamente y decoradas con cuadros
y plantas de interior. El espacio publico que conecta directamente con la terraza tiene un caracter
de sala de estar doméstica, con el mobiliario agrupado con vistas al espacio exterior y cerca de la
chimenea. El hogar aporta calidez al ambiente y acerca a la practica cotidiana de encenderla a los
ingresados, que provienen de areas mas rurales de la comarca. En este ambito se ha colocado una
mesa situada en diagonal con respecto a la zona de sofas, liberando asi el espacio suficiente para
facilitar el acceso con silla de ruedas al area de estar y a la terraza. El espacio contiguo, al otro lado
del pasillo, dispone de cuatro mesas independientes donde las familias pueden conversar, tomar un
café, o hablar con el personal asistencial. El lugar vuelve a presentar una decoracién de caracter
mas doméstico, lo cual se distancia un poco de las expectativas ambientales de tipologia asistencial
que inconscientemente albergamos. El uso de la cocina es intenso. La comida se almacena en la ne-
vera con pegatinas para identificar su propietario y se prepara cuando se necesita. L.a zona comun
de comedor proxima a la cocina es utilizado por las familias, en momentos que el paciente descansa.
Por el contrario, el uso de la lavanderia no es tan generalizado ni intenso como el espacio de pre-
paracion de alimentos. Sin embargo, se ha aprovechado una franja horaria en la que su utilizacién
es nula, la noche, para ofrecer una cama adicional a un miembro mas de alguna familia que desee
pernoctar en el centro —el acomodamiento reservado en la habitacién para pasar la noche es para
una tnica persona—. A pesar de que parece un arreglo de tltima hora, ya que no se refleja en los
planos, en realidad, tenemos indicios de que quizas era algo previsto desde el principio.

Sin embargo, no todo son aciertos. Encontramos contrariedades generadas por programas espa-
ciales y funcionales impuestos desde la administracion de salud, que bajo sus condiciones aprueban
las actividades sociosanitarias, que no corresponden con la manera de ejercer el cuidado, al menos
en este servicio, en la actualidad. El espacio destinado para el bano asistido no se utiliza porque, o
bien se duchan en el propio bafno de la habitacién, o bien se asean en la cama con ayuda asisten-
cial y de los familiares. Esta estancia es basicamente un almacén a dia de hoy. De la misma forma,
aunque posiblemente por motivos diferentes, el segundo control situado en el area de recuperacion
esta infrautilizado. Se emplea esporadicamente para alguna reuniéon del equipo asistencial —fue
el espacio seleccionado por Elisenda Ylla-Catala para realizar la entrevista— ya que con el control
principal de la unidad de cuidados paliativos es suficiente para gestionar toda la planta.

En cuanto a los espacios que se deben mejorar, percibimos —a pesar de que no se verbaliza—
que la sala de informacién no se ajusta al espacio propicio para notificar el estado de salud a sus
pacientes y a sus respectivas familias. Es menos adecuado todavia si consideramos que se trata de
una unidad de paliativos, lo que hace improbable que las noticias que se deben comunicar y escu-
char sean agradables. El espacio reservado a la comunicacion es muy reducido, aunque quizas su
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mayor inconveniente es que esta privado de luz y ventilaciéon natural, lo que tal vez multiplique la
sensacion de claustrofobia y ahogo, al recibir un fuerte impacto emocional. Tampoco hallamos un
espacio de respiro espiritual en la unidad. Segtn el personal, si los pacientes o los cuidadores lo ne-
cesitan, siempre pueden acercarse a la iglesia de la parroquia del hospital o puede atenderles el sa-
cerdote integrado en el equipo de cuidados paliativos. A veces, la percepcion del tiempo empleado
en el desplazamiento hacia la iglesia puede ser excesivo, sobre todo en situacién de agonia, cuando
acompanante puede sentir mas necesidad de apoyo y refugio espiritual. Es en ese periodo cuando
cualquier distanciamiento se transforma en un reto emocional. Los familiares temen que muera en
soledad, mientras ellos buscan consuelo y paz en la capilla. Ademas, el hecho de que el Gnico espa-
cio de refugio espiritual disponible sea una iglesia margina a aquellos que procesen otras creencias.
Por dltimo, el itinerario del enfermo difunto permanece igual, ya que como habiamos comentado
en la descripcion del proyecto de Ylla-Portavella, no existian alternativas para crear un doble circui-
to y trasladar el cadaver a través de un recorrido privado. Sin embargo, es un tema que no inquieta
demasiado al personal asistencial. A su juicio, la muerte no debe ocultarse, sino naturalizarse™.

Segun el equipo de cuidados paliativos, el tratamiento dado al fallecido debe ser respetuoso, pero
interesaria que no implicase la ocultaciéon del acontecimiento de morir. Disimular este hecho resulta
un sin sentido en una unidad de cuidados paliativos, donde se debe poder dialogar sobre la etapa de
final de la vida y de su desenlace con cierta tranquilidad. Y seguramente tienen razoén. Sin embargo,
no todos estamos preparados para ello. No todas las personas pueden ver el recorrido de un cadaver
ante ellos sin estremecerse, o sentir pudor por asistir sin invitacién a un acto intimo de familiares y
amigos. Asimismo, muchos de nosotros conservamos la conciencia —o la inconsciencia— de vivir
de espaldas a la muerte, y ver a una persona fallecida nos puede impactar emocionalmente. No
sabemos cémo deben sentirse aquellos enfermos que ni siquiera pueden asumir ser informados
de su verdadero estado al presenciar como se llevan a la morgue algin enfermo que ocupaba una
habitacion contigua. En otras unidades de otros hospitales y centros que hemos estudiado, avisan a
familiares y pacientes para que eviten salir de la habitacion durante unos minutos y cierran las puer-
tas de las habitaciones para dar mas privacidad al transito del cadaver. Desconocemos hasta que
punto es mejor una soluciéon u otra. No nos sentimos capacitados para juzgarlo. Quizas la manera
en que se haya cuidado al moribundo y a sus acompanantes influya en que los familiares y amigos
no perciban negativamente este hecho. Suponemos también que el apoyo recibido justo en estos
momentos equilibre esta circunstancia. Es un problema que no esta resuelto, y ya no tinicamente en
el Hospital de la Santa Creu, sino en la mayoria de edificios sanitarios. También es probable que no
deba resolverse, tal como opinan los profesionales, si su respuesta conlleva un peaje excesivo en la
reduccion de la calidad de la atmosfera interior del centro.

Al margen de las dudas que generan y los temas expuestos a critica, en términos generales,
los usuarios se sienten confortables en la unidad de cuidados paliativos, consiguen entretenerse y
aprovechar el dia a dia, muy a pesar de las circunstancias que los conducen alli. En otras palabras,
llenan de significado sus Gltimos dias. Seguin nos informa Elisenda Ylla-Catala, uno de los aspectos
mas valorados es el que representan las habitaciones individuales. La intimidad de una habitacién
propia permite que afloren sin preocupaciones los comportamientos mas naturales de familiares,
amigos y enfermos. Dentro de la estancia, cada grupo establece sus normas que, favorecidas y apo-
yadas por la definicién del espacio, se aproximan a las que se podrian reproducir en un espacio de
caracter cotidiano.

% Elisenda Ylla-Catala, enfermera responsable de la UCP del Hospital de la Santa Crreu de Vic. (Comunicacién oral,
16 de octubre del 2013).
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De hecho, desde el punto de vista de los profesionales, el contar con la gran mayoria de habita-
ciones individuales en el servicio facilita encarecidamente su trabajo: cuidar al enfermo. Disponer
de una estructura de unidad asi, hace desaparecer el sentimiento de impotencia que surge cuando
se es consciente de que es imposible ofrecer a esa persona mejores condiciones donde morir. Aqui,
en la UCP de Santa Creu de Vic, segtin el equipo asistencial, se puede fallecer apaciblemente y se
puede ofrecer la oportunidad de despedirse dignamente del enfermo. Los cuidadores, familiares o
amigos también valoran la posibilidad de poder descansar comodamente si desean acompanar por
la noche al enfermo. Con el objetivo de que los enfermos se familiaricen con el espacio que ocupan,
el mismo equipo de cuidados paliativos invita a que personalicen su espacio particular, dando plena
libertad a que traigan su propio televisor, fotografias y objetos personales’.

«[...] La sintesis de la unidad nos transmiten los familiares. Hace poco una sefiora

nos comentaba: envuelta de tanta tristeza, qué paz te da este lugar»*.

Hemos de tener presente que las personas que se dedican a este tipo de atencion sienten una gran
convicciéon y compromiso humanitario con el cuidado integral del enfermo y de su familia. Opinan
que el factor diferencial comun entre todas las unidades de cuidados paliativos es la especializacién
de su equipo. Muy a su pesar, ya que en general desearian que no fuese necesario la existencia de
su especialidad, el trato y el cuidado al enfermo y a sus cuidadores, si los tiene, los distingue inequi-
vocamente del resto de atencion sanitaria curativa. Igualmente, defienden que disponer del espacio
adecuado les permite practicar mejor su trabajo —premisa confirmada sobre todo en el personal
que ejerce en un espacio minimamente acondicionado para el final de vida—. La dureza de las
particularidades del cuidado paliativo disminuye gracias al bienestar que proporciona la calidad del
espacio asistencial. Ademas, la receptividad de las personas al sentirse a gusto en un lugar allana el
terreno para que se impliquen en las actividades y objetivos diarios de la unidad.

En resumen, aun siendo una humilde reforma de una unidad de hospitalizacién preexistente,
que partia de una composicién de espacios extremadamente sencilla, un buen disefio del espacio
adaptado a las necesidades reales de sus usuarios ha hecho superar las limitaciones constructivas
originales y ha permitido resolver una a una las cuestiones planteadas por todos los miembros de
la unidad de asistencia. Es posible que un programa menos apretado en la superficie disponible
hubiera dado margen a enriquecer un poco mas la calidad del espacio, pero, salvando sus limita-
ciones, creemos que el equipo Ylla-Portavella realizé un gran ejercicio de arquitectura. Es obvio
que la colaboracion estrecha y directa entre la medicina paliativa y la arquitectura ha resultado un
éxito, si consideramos la opiniéon que reportan los usuarios de la unidad de cuidados paliativos del
Hospital de la Santa Creu de Vic. Desconocemos el peso especifico entre la balanza que equilibra
la atencion recibida y el espacio que lo apoya para producir esta valoracion, pero, seguramente, sea
la combinacién de ambos y su interactuacion. No obstante, y volviendo al punto de partida de la
discusion ¢existen caracteristicas comunes entre esta unidad y el arquetipo autonomo hospice? Y st
se confirman, cuéles son.

" Durante la entrevista, Elisenda me comenta dos casos excepcionales, que demuestran las facilidades que se ofrecen
en la unidad. La primera anécdota trataba sobre una mujer que insistia en que solo podia conciliar el suefio en su sofa,
en el que llevaba anos durmiendo. El personal gestion6 que trasladasen y colocasen el sofa en una de las habitaciones.
El segundo caso era un hombre que adoraba a los pajaros y facilitaron que se trajese un par a su habitacion. Aunque, el
trasiego y las visitas con pequenios animales de compania tampoco son algo tan excepcional en el centro.

Elisenda Ylla-Catala, enfermera responsable de la UCP del Hospital de la Santa Creu de Vic. (Comunicacién oral, 16
de octubre del 2013).

» Elisenda Ylla-Catala, enfermera responsable de la UCP del Hospital de la Santa Creu de Vic. (Comunicacion oral,
16 de octubre del 2013).
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Cicely Saunders, exhortaba a cuidar al enfermo y a mitigar su dolor desde una perspectiva mul-
tidimensional, abarcando todas sus facetas. Para alcanzar estos objetivos de cuidado era necesario
cumplir una serie de requisitos que se convirtieron con el paso del tiempo en los fundamentos de la
medicina paliativa moderna. En su texto Cuidados de la enfermedad maligna terminal, enumera a modo
de conclusiones los elementos que considera imprescindibles para el tratamiento de las patologias
avanzadas: atencion a la unidad de asistencia compuesta por el paciente y su familia, equipo pro-
fesional especializado en cuidados paliativos, control de la sintomatologia y todos los aspectos del
dolor derivadas de procesos oncologicos™, enfermeros o enfermeras experimentados, equipo inter-
profesional, disponer de un programa de asistencia domiciliaria, tratamiento del duelo, registro y
analisis metodicos, docencia de medicina paliativa, uso inteligente del espacio disponible, hetero-
geneidad de pacientes, eficacia en la administraciéon y en la bisqueda de un sentido de la experien-
cia’’. A continuacion, citaremos las condiciones funcionales y espaciales que describe como «Uso
inteligente del espacio disponible» y comentaremos las implicaciones que derivan de ellas:

«Deberia haber espacio para las familias, ventanas para que los pacientes mirasen
por ellas y ocasiones para desplazarse de un lado a otro: sitio para que el personal
trabajase comodo y pudieses reposar; y “espacios de transiciéon” para que el que
se sienta inquieto se relaje o para fortalecer el animo antes de una reunién. Sobre
todo, una sensacion de apertura al mundo exterior y un buen transporte publico
son las necesidades principales de una unidad para el cuidado terminal y a largo
plazo. Algunos de nosotros hemos sido lo bastante afortunados para planificar
unidades constructivas especialmente, otras han tenido que aprender a adaptar
lo que han podido encontrar, y, a menudo, ha surgido una practica con éxito a
partir del empleo imaginativo de las peculiaridades estructurales. Deberia ponerse
un énfasis especial en la necesidad de espacios para charlas privadas; éstos deben
encontrarse, cualquiera que sea el espacio que se disponga.

La proporcion de habitaciones individuales y salas generales dicta la forma en
que un equipo de sala trata las Gltimas horas del paciente y las necesidades de su
familia en esos momentos. Algunos creen con conviccién que ningin paciente
deberia verse obligado a asistir a la muerte de otra persona en la misma sala. Otros,
principalmente los que disponen de un gran espacio y ventanas, encuentran que
esto puede arreglarse, por lo general, de forma que la reacciéon de la mayoria de
los pacientes y sus familias sea casi unanimemente positiva. La muerte pacifica de
un paciente que no muestra dificultades respiratorias o de cualquier otro tipo, que
no se le deja solo y que, sobre todo, no se le oculta detras de biombos y cortinas,
permite repetidamente que otros pacientes se sientan mas confiados con relacion
a su propio fin. Una muerte con molestias tendria ciertamente un efecto contrario,
pero los expertos en este tipo de cuidados no permitirian que esto sucediese. Las
familias en las salas hablan entre si y con los otros pacientes, y no es frecuente
que vuelvan del trabajo al dia siguiente sin ir a ver a los que han conocido para
agradecerles la amistad que les ha confortado a ambos.

Los pacientes que permanecen mucho tiempo desempenan un papel especial
en la vida de una sala como parte de su hospitalidad y apoyo, aunque, al igual
que el personal, necesitaran un dia de asueto de vez en cuando. Los pacientes

% Para conocer el punto de inflexiéon de su procedimiento respecto a la mitigacion del dolor, el lector puede ver el

apartado «Cicely Saunders y la medicina paliativa» en el capitulo «La experiencia de la proximidad de la muerte» en
la presente tesis.

7 Saunders, Cicely. La filosofia del cuidado terminal. En: Saunders, Cicely. (1980). Cuidados de la enfermedad maligna ter-
minal. Barcelona: Salvat, pp. 262-272.
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ingresados poco tiempo antes de su muerte y algunos otros requeriran habitaciones
individuales. Asi que se amplie St. Christopher’s Hospice desde seis habitaciones
individuales en un total de 54 camas, a 18 habitaciones individuales en un total de
62 camas, se pensara en estos grupos especialmente. También se espera con ilusién
el dia en que puedan ampliarse sus alojamientos residenciales y de tipo casero»’.

En este reducido fragmento, Cicely Saunders reafirmaba los principios fundamentales segin
los cuales debian estructurarse los espacios paliativos que seguian el modelo /ospice. A modo de
resumen, podriamos esquematizarlos en tres grandes temas que a continuacién someteremos a

critica: tipologia edificatoria del modelo Aospice, intimidad y, por tltimo, luz y conexion con el paisaje.

Tipologia edificatoria del modelo hospice

El Movimiento Hospice evolucioné en Inglaterra con la construccion sucesiva de centros fospice.
Inicialmente, se priorizaba la implantaciéon auténoma de estos edificios y se les daba un caracter
residencial y singular. Aunque, de las palabras de la Dra. Saunders no se infiere que el modelo
hospice lleve consigo una tipologia edificatoria aislada y singular, en la que se potencie su caracter
doméstico. En origen, se plantea la voluntad de desarrollar un espacio mas amable y respetuoso,
para los enfermos que viven el proceso de morir ingresados, que el que se encuentra frecuentemen-
te en las instituciones sanitarias en los anos sesenta, donde se aislaba a los enfermos que no tenian
posibilidad de curacion. Invita a encontrar un lugar que recupere la dignidad de los enfermos en
estas circunstancias, en el cual los familiares puedan estar a su lado si lo desean y donde, ademas,
sus trabajadores puedan realizar su labor de forma cémoda y acumulando el menor estrés posible.
Por lo menos en las primeras reflexiones sobre el espacio, el modelo fospice no induce a sobrevalorar
la imagen y simbologia del arquetipo residencial aislado. Ha sido una interpretacion arquitectonica
direccional de la filosofia fospice 1o que ha conducido a ello.

Los hospices de edificios autonomos han sido los mas representativos de la voluntad de adaptar
las ideas que fomentaba Cicely Saunders en Inglaterra y su homologa en Estados Unidos, la Dra.
Elisabeth Kiibler-Ross. Pensar un edificio nuevo, que no esté sujeto a otros condicionantes, excepto
la idea global que debe albergar, ofrece muchas mas posibilidades para consolidar la filosofia del
Movimiento Hospice, que intervenir en el interior de un espacio ya construido. Las propuestas ar-
quitectonicas de los espacios sanitarios, que pretenden ser mas calidos, suelen intentar reproducir
los valores domésticos de la casa, para reducir el estrés que a menudo comporta los espacios insti-
tucionalizados. Esta ha sido la apuesta de muchos profesionales que han disefiado espacios asisten-
ciales de cuidados paliativos.

Escasean los textos que describan el cambio de paradigma que ha supuesto el nacimiento y de-
sarrollo de los cuidados paliativos modernos en arquitectura. Fuera de nuestras fronteras, los docu-
mentos que presentan una mayor difusion son aquellos que tratan sobre los nuevos equipamientos
hospuces aislados. Los servicios de cuidados paliativos implantados en edificios autbnomos son una
minoria, aunque son los que reclaman la atencion en el campo de la arquitectura. Quizas, este inte-
rés se deba al valor del objeto en si, al margen de la funcién que el centro desempena.

% Ibid., pp. 267-268.
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En nuestro pais, el modelo arquitectonico kospice no se implanto tal como sucedia en otros paises
europeos que introdujeron los cuidados paliativos en sus recursos especificos de atencién a la salud.
Es posible que esta sea una de las razones de la existencia de un vacio en la discusién y en la criti-
ca de estos espacios aqui. A excepcion del centro Cudeca, Gnico centro fospice aislado en nuestro
territorio, el resto de servicios de cuidados paliativos esta integrado en plantas de hospitalizacion
de equipamientos hospitalarios y sociosanitarios existentes. Estos espacios no han sido objeto de
reflexion hasta ahora.

La arquitecta estadounidense Deborah Allen Carey alertaba a mediados de los anos ochenta en
su estudio sobre los servicios fospices de que, aunque la visibilidad del modelo recaia en los hospice de
obra nueva auténomos, la mayoria de servicios fospices activos en aquel momento en Estados Unidos
estaban integrados en plantas de hospitalizacion de centros sanitarios, con las dificultades que en-
tranaba lograr representar fielmente los principios de la atencion paliativa bajo estas condiciones™.
La justificacion de este suceso provenia de la reconversion del exceso de plazas de hospitalizacion a
servicios nursing home o hospice®™, lo cual representaba una inversiéon econémica mucho menor que la
construcciéon de un nuevo edificio para albergar estas actividades. En la actualidad, a pesar de que
los hospices autbnomos son mas numerosos que entonces, las unidades de cuidados paliativos que
forman parte de los entornos institucionalizados en centros hospitalarios o nursing homes contintian
incrementandose en nimero.

Desde una mirada retrospectiva, la inclusion del espacio paliativo dentro de centros sanitarios
resolvia una problematica habitual en la implantacion de los nuevos fospices autbnomos: no existia
rechazo social de la comunidad®. Segtn el analisis de Stephen Verderber, arquitecto investigador
especializado en arquitectura de la salud, y de Ben J. Refuerzo, arquitecto cuyas investigaciones se
dirigen a mejorar el disefio arquitectonico reflejando las necesidades de los grupos locales margi-
nados, en su texto Innovations in hospice architecture, se puede afirmar que la propia aversiéon hacia la
muerte y los moribundos obstaculizaba la introduccion de un centro de atencion paliativa en las
zonas residenciales. La oposicion era especialmente significativa en los centros destinados a enfer-
mos de sida, puesto que en 1980 el respeto hacia esta enfermedad era equiparable al sufrido en la
etapa mas virulenta de la tuberculosis o la polio®. Los primeros centros monograficos tipo fospice de
sida, fundados adaptando instalaciones de residencias que ya existian, se crearon tarde, con urgen-
cia y financiaciéon reducida, por lo que sus espacios no albergaban la calidad espacial exigida por
los estandares comunes de los equipamientos /ospices estadounidenses y anglosajones™. Maquillar
arquitectonicamente el universo del fospice ha sido posiblemente una de las razones por las que se
ha apostado por la escala, imagen y caracter residencial exterior, ademas, por supuesto, de su me-
jor aceptacion por parte de los propios usuarios al alejarse de la apariencia de los establecimientos
institucionalizados corrientes. De hecho, la arquitecta Deborah Allen Carey ofrece en su guia de

% En el periodo de su investigacion, en el que visitd y analizd 48 servicios en las diferentes tipologias edificatorias donde
se habia implantado el modelo Aospice entre 1981 y 1983 en Estados Unidos, inicamente estaban construidos dos fospice
autéonomos, el Connecticut Hospice y el Nathan Adelson Hospice, y el resto de espacios examinados estaban integrados
en centros sanitarios ocupando toda una planta o compartiéndolas con otra unidad del hospital.

Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand Reinhold,
pp- 35.

% Ibid., pp. 203-204.

%! Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 18.
52 Ibid., pp. 22.

5 Los primeros hospices dedicados a enfermos de SIDA terminales en EE.UU. fueron el Zen Hospice en San Francisco
(1983), Maitri AIDS Hospice y Lazarus House en New Orleans (1985) y Atlanta’s Jerusalem House (1988). El primer
centro en Inglaterra, Lancaster Road AIDS Hospice, abri6 sus puertas en Londres en 1988.

Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 22.
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diseno Aospice en 1986 la alternativa de reproducir la forma tipolégica de otro equipamiento publico,
por ejemplo un colegio o biblioteca, para reducir el impacto y la resistencia a su admision entre los
vecinos, en su emplazamiento final®. Con los afios, el reconocimiento de la actividad de los fospi-
ces es mas extendida entre la poblacion. No obstante, segtin la opiniéon de los arquitectos Stephen
Verderber y Ben J. Refuerzo, la aceptacion social del centro se simplifica al mantener las normas y
condiciones estéticas, urbanisticas y arquitectonicas del area residencial donde se ubicara, aunque
igualmente advierten de la necesidad de realizar un sondeo previo entre la comunidad para evitar
fracasos de implantacion®. Se deduce de sus recomendaciones que la poblacién estadounidense no
ha madurado de manera suficiente su relaciéon con la muerte y los moribundos.

En el punto medio de los dos emplazamientos, entre el institucionalizado integrado y el fospice
auténomo aislado, se ha constituido una combinacion tipologica edificatoria que intenta mantener
el caracter ambiental de la filosofia Aospice, resolver el rompecabezas de implantacion (admision de
la actividad por el vecindario y punto estratégico de transporte y relaciéon con el entorno) y sumar
una nueva ventaja: vincular su actividad con el centro asistencial primario®. En nuestra opinion, es
una opcion interesante porque, ademas de los beneficios ya contemplados en los parrafos anteriores
en relacién a cada una de las ubicaciones estudiadas, se mantiene una conexion y cierta relacion
con el equipamiento sanitario en el que el paciente era atendido previamente a su derivaciéon hacia
la medicina paliativa. De esta manera, sin perder la atmosfera del modelo fospice, la percepcion
de abandono del paciente, en su recorrido desde la atenciéon hospitalaria a los cuidados paliativos,
disminuye. No existe una ruptura fisica completa con el centro de origen a causa de la busqueda de
atencion paliativa. Quizas, la transicion se suavice asi, y también el impacto emocional, ante que la
evidencia de que el final esté mas cerca. Aunque, en tltima instancia, dependera de las particulari-
dades de cada paciente y su relacién con los profesionales que diagnostiquen, informen y cuiden al

enfermo a partir de este momento.

2.4 Fotografia general y emplazamiento del Seirei-Mikatagahara Hospital Hospice
(Shizuoka, Japon) vinculado al hospital universitario a través de una pasillo en planta baja.

6t Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand Rein-
hold, pp. 213.

% Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 63.
% En el capitulo 5 del texto Innovations in hospice archilecture, se establecen los casos de estudio analizados, organizados
segtn su localizacion. Se distinguen entre Aospices implantados proximos a centros sanitarios, ospices integrados en zonas
residenciales y fospices adaptados a una reconversion completa de un edificio existente.
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Para reflejar esta tipologia, a medio camino entre la integracién dentro del centro y el edificio
aislado, recurriremos al primer programa de cuidados paliativos desarrollado en Japon en 1981,
aunque las instalaciones de hospitalizacion del /ospice no se inauguraron hasta dieciséis afios mas
tarde®. El Seirei-Mikatagahara Hospital Hospice se emplaza adosado al edificio del hospital, y
contrasta su imagen de arquitectura tradicional japonesa —con sus caracteristicas cubiertas a dos
aguas— con el volumen del equipamiento hospitalario. Este fospice distribuye en planta baja las ha-
bitaciones en dos alas paralelas que se abren al patio ajardinado que se forma entre ellas, reservan-
do el area central que une las diferentes alas para servicios comunes. Esta zona central se dobla en
altura en una planta piso para uso administrativo, sala de reuniones y capilla. La entrada al edificio
se puede realizar desde el interior del hospital a través de un pasillo que conecta el equipamiento
en planta baja, o bien directamente desde el exterior por su acceso independiente. Para mayor
flexibilidad y libertad de movimiento de los pacientes, acompanantes y visitantes, las habitaciones
presentan una entrada desde el pasillo interior del fospice —estructura en peine— y otra desde el
jardin, gracias a una gran balconera corredera. De esta manera, los pacientes y sus acompanantes
disponen de un espacio que representa el centro de su experiencia, su habitacién, desde este lugar,
sus acompanantes pueden relacionarse con el jardin, con el exterior del centro sanitario, con el
hospice y con el hospital.

Compartir emplazamiento también se aprecia como un beneficio en otros edificios que imple-
mentan los servicios asistenciales ofrecidos en los hospitales actualmente. La proximidad con el
servicio de oncologia de referencia de los pacientes es uno de los principios que los centros Maggie’s
buscan®. En este sentido, su ubicacién permite que los enfermos de cancer puedan hacer uso de
este lugar y complementar su tratamiento con el apoyo que ofrece los Maggie’s.

Modelos de entorno construido de cuidados paliativos en Cataluna

En relacion a la discusion abierta sobre el modelo arquitectonico de los cuidados paliativos, he-
mos de subrayar que la respuesta arquitectonica Aospice de edificaciéon independiente o anexionada
al centro hospitalario no ha sido una de las alternativas defendidas por los primeros emprendedores
en practicar este tipo de medicina aqui. El deseo de que la medicina paliativa fuera un componente
mas de nuestro sistema de salud puablico provocéd que estudiar la viabilidad de construir un edificio
especifico de referencia de cuidados paliativos fuera descartado en un primero momento. La urgen-
cia era ofrecer asistencia de cuidados paliativos a los pacientes, iniciando los primeros programas y
proyectos con el objetivo de convencer de sus grandes beneficios a las administraciones sanitarias.
Al principio, se buscéd un lugar dentro del organigrama arquitecténico existente sanitario para faci-
litar su experimentacion vy, se aplazé considerar las diferentes opciones de implantacion. Mas tarde,
una vez que los cuidados paliativos se convirtieran en una prestaciéon comun en la sanidad, quizas
se podria haber abierto el debate sobre las ventajas o inconvenientes que representaba la formaliza-
ci6n de una nueva estructura en la que desarrollar una medicina paliativa de excelencia. Al parecer,
ese momento no ha llegado.

% Los datos de este ejemplo estan tomados de Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice
architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 112-116.
5 Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp. 50.
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Por un lado, a la medicina paliativa, tanto para adultos como pediatrica, le queda mucho terreno
que conquistar. A dia de hoy, todavia los cuidados paliativos no llegan a la totalidad de la poblacién
que los necesita en nuestro pais. Por otro lado, en ausencia de una critica especializada sobre estos
espacios silenciados, (quien va a defender una u otra postura? La opinién de muchos expertos en
cuidados paliativos es que la calidad del espacio se encuentra en un segundo plano, siendo la asis-
tencia del personal sanitario lo mas valorado en las unidades de cuidados paliativos. Estamos com-
pletamente de acuerdo en que la humanidad y la profesionalidad en la atenciéon paliativa son los
parametros mas positivos que aprecian sus usuarios. No obstante, en aquellas unidades respetuosas
con los principios espaciales originales de los fospices, atin contemplando sus propias limitaciones
estructurales en su implantacion, su personal asistencial asigna a la arquitectura interior un valor
esencial por ser un factor que favorece una mejor atencion a sus pacientes. Es decir, en funcion de
la adaptacién del entorno arquitecténico a los requerimientos de los cuidados paliativos, la labor
de los profesionales resulta mas satisfactoria y mas sencilla, porque pueden ofrecer una atencion
mas personalizada a los pacientes. Por lo tanto, desde el punto de vista de algunos especialistas, se
reconoce la importancia de la arquitectura que enmarca esta dura experiencia. Desde la disciplina
arquitectonica, esperamos que esta tesis abra el didlogo para reflexionar sobre las caracteristicas del
espacio apropiado para los procesos del final de la vida.

Muchos de los centros hospices aislados se planifican en un lugar accesible a la calma y a la na-
turaleza, dos condiciones iniciales que no parecen despertar controversias®. Sin embargo, cuando
ese emplazamiento utépico empieza a distanciarse del contexto vital de sus enfermos, entonces ese
entorno idealizado empieza a plantear dudas. Cualquier persona que accede a un ambiente institu-
cionalizado pierde su universo intimo, aquel que le transfiere un sentimiento de pertenencia y en el
que se encuentran sus recuerdos personales. Dependiendo de donde se sitte el equipamiento /Aospice,
si se aleja del barrio en el cual vive, ademas, abandonara su entorno relacional y referencial, que
igualmente forja la identidad y historia de ese sujeto. En este sentido, es importante esforzarse para
que la persona en situacion del final de la vida no pierda por completo los vinculos con su paisaje co-
nocido mas préximo. En definitiva, esto quiere decir que los centros sanitarios, por un lado, deben
proporcionar la suficiente intimidad y capacidad de personalizacién en el ambiente mas cercano
al enfermo, su propia habitacién, y por otro lado, no deben descontextualizar al paciente de su en-
torno vital. A menudo, con el objetivo de generar un ambiente idilico y apacible, olvidamos que no
en todos los casos compensa el hecho de alejarse de la esfera conocida y familiar del enfermo para
hallar un contexto mas natural y tranquilo. En general, no parece comprensible que por necesitar
atencién médica y desear mantener una cierta calidad ambiental, un enfermo despida sus dias en
una atmosfera completamente artificial, ajeno a lo que le ha rodeado toda su vida y distanciado de
vecinos y amigos. En este punto, se evidencia la importancia de una buena red de comunicaciones
y transporte —motivo en el cual insistia Saunders—.

Al margen de poder llegar con transporte publico al destino del centro con facilidad, no todas
las personas sentiran mayor bienestar rodeadas de paz y naturaleza. En poblaciones pequenias y
entornos rurales, puede que esta contradicciéon no se haga tan evidente, en cambio, en contextos ur-
banos densificados, se manifiesta cierta paradoja al insistir en emplazamientos apacibles y naturales

% La presencia de elementos naturales y la conexién con la naturaleza es un criterio comtn en las directrices de disefio
de los hospices elaboradas por Carey, Verderber y Refuerxo, y Worpole.

Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand Reinhold,
pp- 230.

Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 77-80
Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York: Routledge, pp. 78-79.
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como ideales a satisfacer. Quizas algunos urbanitas prefieran el ajetreo del trafico, el murmullo de
los niflos entrando al colegio a primera hora de la manana y el continuo movimiento de personas
por las aceras. Los emplazamientos urbanos suelen considerarse agresivos cuando se presenta la
intencion de localizar una ubicacién para servicios de cuidados paliativos, porque aparentemente
descartan el sosiego que requieren a priori. No deberiamos mantener estos prejuicios en los proyectos
sin considerar que seguramente el emplazamiento apropiado sea aquel que se mimetice al maximo
con la esfera personal de la vida del paciente. El lugar adecuado sera aquel que permita visualizar
el barrio donde ha vivido el enfermo —el que conoce y controla—, lo que facilitara las visitas y el
acompanamiento de vecinos y amigos de la persona internada. La arquitectura de paz y de silencio
imprescindible en este tipo de espacios se puede lograr con herramientas propias de la construccién
del espacio, no implica necesariamente unos alrededores tranquilos, si este requisito se contrapone
con el entorno de la poblacion que va a usar el servicio de cuidados paliativos. En resumen, a no
ser que lo desee expresamente, se trata de que el paciente no pierda su universo referencial, desde
el mas cercano, como la habitacion y la propia casa, hasta el de proximidad, su barrio, vecindario o
comunidad; o dicho de otra manera mas sencilla y aduefiandonos de unas sabias palabras: «enveje-
cer como has vivido y morir como has envejecido»’.

Continuando con esta logica, es probable que nuestro modelo /ospice especializado se transfor-
mase en un edificio residencial en altura, completamente integrado en el grano y la escala de la
ciudad a la que sirve, con la posibilidad de conectarse y comunicarse con el centro sanitario de
referencia de la zona. No obstante, son reflexiones que dificilmente pueden materializarse, ya que
la introduccién de la medicina paliativa en nuestro pais no ha derivado en ejemplos arquitecténicos
tan singulares en relacién al modelo que evolucioné de la ideologia hospice defendida por Cicely
Saunders, tal como ha sucedido en el resto de paises donde ha proliferado. Unicamente contamos
con un centro hospice en Benalmadena formulado segtn los canones anglosajones. Es la excepcion a
la regla general. La totalidad de espacios que enmarcan la medicina paliativa en Catalufia se integra
en centros hospitalarios de enfermos agudos y sociosanitarios de media-larga estancia. La mayoria
de estos edificios se encuentra a dia de hoy fuertemente ligada a la trama urbana de las ciudades
donde se integra y a la comunidad a la que pertenece. Seguramente esta ubicacion de las unidades
de cuidados paliativos podria generalizarse para el resto de comunidades autonomas donde los re-
cursos de medicina paliativa son una realidad.

Gracias a la cesion de media hectarea de terreno por parte del Ayuntamiento de Benalmadena
y a donaciones privadas, se ha constituido un fospice sin animo de lucro, el centro Cudeca, disenado
por el arquitecto Jorge Muchico, para ayuda y cuidado de las personas diagnosticadas de enferme-
dades sin posibilidad de curacion. La actividad que empez6 con una consulta a principios de los
anos noventa y que amplio sus servicios con un equipo de apoyo y soporte domiciliario un ano mas
tarde, propici6 que se idease la construccion de un equipamiento Aospice en 1996 que proporcionase
atencion paliativa a la poblacion de Benalmadena y a la de sus alrededores. La ejecucion del centro
se dividi6 en diferentes fases, para adaptarse a las posibilidades econémicas de la Fundacion Cuida-
dos del Cancer, cuya financiacion provenia mayoritariamente de la captacion de fondos a través de
donaciones y obras benéficas. La primera fase de las instalaciones, la clinica de consultas externas,
entrd en funcionamiento en el ano 2001. En los cuatro afios siguientes, abrieron sus puertas la uni-
dad de dia y la unidad de ingresos, finalizando el proceso constructivo del Zospuce.

7 Dr. Antoni M. Cervera, Director del Institut d’Atencié Geriatrica i Sociosanitaria de  I'IMASS y responsable del
Servicio de Geriatria del IMAS. (Comunicacion oral, 19 de octubre del 2010).
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El edificio se estructura en tres zonas que corresponden a las diferentes etapas constructivas. La
planta principal del edificio, la planta baja, esta formada por un cuerpo central girado a cuarenta y
cinco grados respecto a dos alas perpendiculares que configuran el area residencial, en el volumen
mas largo, y las consultas externas y servicios administrativos del centro, en el ala opuesta. La re-
cepcion y centro de dia y rehabilitacion se sittan en la articulacion del edificio. La administracion
del hospice se distribuye en dos plantas inferiores a la baja, aprovechando el desnivel de la parcela. La
composicion del edificio mantiene una escala residencial, alejandose de la apariencia institucional
sanitaria habitual. Por lo tanto, comparte la imagen arquitectéonica propuesta en la tipologia hospice
de la mayoria de paises donde se ha introducido.

Tal como hemos apuntado, el establecimiento de este kospice es una excepcion en la realidad sa-
nitaria paliativa del pais, aunque es significativa en cuanto a demostrar que este tipo de iniciativas
también puede establecerse como una opcion plausible, aqui, en la actualidad, como complemento
y en colaboracién con las proporcionadas por el sistema publico de salud; hecho del que deberian
tomar nota muchos de los detractores de su viabilidad.
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2.5. Planta baja del Centro Cudeca en Benalmadena (Malaga). J. Muchico.

103



104

BPE s s :

2.6. Fotografia jardin patio trasero y detalle de porche de habitacion orientada a patio del Centro Cudeca

en Benalmadena (Malaga).

En cuanto al ambito geografico que analiza esta tesis, el cien por cien de las unidades de cuida-
dos paliativos se instalan en edificios sanitarios de caracter institucional. Con mas o menos éxito
en relacion a su adaptacion al espacio en su implantacion, algunos servicios se insertan en plantas
de hospitalizacion reservadas para este uso y otros, a menudo por compatibilizar los cuidados pa-
liativos con la disponibilidad de areas funcionales dentro del organigrama de recursos del centro,
comparten la planta de ingreso con otros servicios médicos como geriatria, medicina interna o
oncologia. Desde el punto de vista de atencién al paciente, compatibilizar la medicina paliativa
con otro servicio asistencial se suele contemplar con recelo y considerar esta alternativa la menos
favorable, sobre todo en los hospitales de enfermos agudos. Por un lado, el movimiento y ajetreo
del servicio médico podrian alterar la tranquilidad que se requiere en las dependencias paliativas’'.
Ademas, las dinamicas y el seguimiento de los enfermos de las unidades propiamente curativas, en
especial —de nuevo— en hospitales donde los pacientes son mas complejos, podrian despertar por
contraste terapéutico una erréonea percepcion de desatencion y de abandono terapéutico curativo
a los pacientes y familiares ingresados en la unidad de medicina paliativa™. Implica el riesgo de
insistir en solicitar terapias y tratamientos fatiles para el enfermo. No obstante, la aparicién de estas
crisis siempre dependera del trato dispensado por el equipo de cuidados paliativos, puesto que, en
el caso en que aparezcan inquietudes al respecto, podra intervenir equilibrando el estado de animo
general y reconducir la esperanza en objetivos alcanzables.

Por otro lado, la misma convivencia entre unidades curativas y paliativas puede entrafiar cier-
to peligro, dado que la asistencia al enfermo paliativo podria ser «contaminada» por la tradicién
paternalista y por la obstinacion terapéutica que todavia se puede encontrar en la medicina con-
vencional. No obstante, el intercambio de practicas es bidireccional. Asi que, del mismo modo,
las maneras de hacer y cuidar a las personas enfermas por los paliativistas se pueden transferir
paulatinamente a sus unidades vecinas. EI Dr. Antonio Pascual, director de la unidad de cuidados
paliativos del Hospital de la Santa Creu 1 Sant Pau, se sorprendio al observar que esto Gltimo era lo
que estaba ocurriendo en la planta baja del nuevo hospital, donde la mayoria de habitaciones de la
unidad cohabita con el servicio de digestivo y geriatria, y en la planta primera de oncologia, en la

! Ministerio de Sanidad y Politica social. Unidad de cuidados paliativos. Estandares y recomendaciones. (2009). Madrid:
Ministerio de Sanidad y Politica social, pp. 68.

72 Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand
Reinhold, pp. 198.
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cual se han ubicado dos habitaciones de paliativos mas’. No obstante, seria aventurado considerar
esta situacion como una norma. Para averiguar si en realidad la filosofia paliativa se traslada a los
servicios contiguos, se deberia analizar el comportamiento de otros equipos de otros centros en cir-
cunstancias equivalentes.

Un factor distintivo que se debe tener en cuenta en las caracteristicas presentes, en las unidades
de cuidados paliativos, es el tipo de equipamiento sanitario en el cual se ubican. Segun el directorio
de recursos sanitarios del SECPAL, la mayoria de unidades de cuidados paliativos de Cataluna
se encuentra en los equipamientos sociosanitarios de media y larga estancia’. En ellas, ingresan
personas con enfermedades crénicas con un alto grado de dependencia funcional, que no pueden
recuperarse o ser atendidos en casa por alguna razon (cuadro clinico dificil, empeoramiento de la
sintomatologia o problemas derivados del contexto familiar). La experiencia y la especializacion de
los profesionales sanitarios aseguran un control de las recurrentes desestabilizaciones de la clinica
de enfermos avanzados, pero no complejos, por lo que no necesitan una atencién ni tratamiento
intervencionista tecnificado que obligaria a su ingreso en un hospital de agudos. La estancia de los
enfermos de medicina paliativa puede prolongarse entre quince dias y un mes aproximadamente en
estos equipamientos”. La dilacién de la etapa de ingreso permite una ampliacién de la atencién in-
tegral al enfermo paliativo y proporcionar —tedricamente— un espacio de apoyo mas conveniente
a las necesidades globales del enfermo y de sus acompanantes, si los tiene.

En los establecimientos sociosanitarios, la asistencia se personaliza y flexibiliza, del mismo modo
que se vuelven mas maleables ciertas reglas culturalmente asumidas en el interior de un entorno
institucional. Es frecuente que se consientan ciertas practicas explicitamente prohibidas en entor-
nos sanitarios, como por e¢jemplo, fumar en sus inmediaciones —por no decir, en las escaleras de
incendios, terrazas o habitaciones— o la entrada de mascotas. Liberar las connotaciones negativas
del espacio institucionalizado también supone no cefiirse a las reglas subyacentes que los pacientes y
acompanantes asumen una vez cruzan la puerta de entrada del centro sanitario. Del mismo modo,
una actitud sumisa al cédigo del centro asistencial tampoco conduce a recobrar el protagonismo
de una muerte apropiada. Por esta razon, el equipo asistencial de medicina paliativa, plenamente
consciente de todas las dimensiones que conlleva el cuidar a un ser humano, da plena libertad de
decisién y comportamiento a sus pacientes y acompanantes, con la tnica limitacion de no interferir
en los deseos y libertades del resto de ingresados. A nuestro juicio, mientras la convivencia entre
pacientes en relacion a estos comportamientos no genere conflictos ni quiebre el equilibrio civico
del grupo de usuarios de la unidad de cuidados paliativos, cada persona deberia poder comportarse
como le plazca en sus altimos dias de vida. Debemos de tener en cuenta que los profesionales de la
arquitectura jamas lograremos construir un ambiente cotidiano y digno en el terreno de la sanidad,
donde sus ocupantes puedan apropiarse a su voluntad del espacio, mientras se impida o coarte
una actitud natural y espontanea entre sus usuarios, al margen de las cualidades de dicho espacio.
Posiblemente, seria un tema a debatir ampliamente porque el derecho a ser uno mismo no deberia
depender de la permisividad personal de los miembros del equipo asistencial, ni la flexibilidad y la
humanidad en tratar adecuadamente un enfermo en situacion del final de la vida conllevar el temor
a una sancion o castigo de la administracion.

3 Antonio Pascual Lopez, director de la UCP del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau y coordinador cientifico de la
Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS. (Comunicacion oral, 7 de marzo del 2014).

™ Segn la informacién recogida en el directorio del SECPAL a finales del 2009, 29 de las 34 unidades de cuidados
paliativos repartidas por el territorio catalan corresponden a localizaciones integradas en centros soclosanitarios de
media y larga estancia.

Ministerio de Sanidad y Politica social. Unidad de cuidados paliativos. Estandares y recomendaciones. (2009). Madrid: Ministerio
de Sanidad y Politica social, pp. 31.

7 Ibid., pp. 55.
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Unidades de cuidados paliativos integradas en centros sociosanitarios

Dentro del marco que establece la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud (SNS), se elabora el documento de estandares y recomendaciones de los servicios de cuidados
paliativos en 20097°. La finalidad de este texto es ofrecer unos criterios de calidad para la organiza-
cion, gestion y diseno de las unidades de cuidados paliativos. Este documento no tiene un caracter
normativo, pero permite contemplar los requisitos que se solicitan desde el ambito de la salud a
estos espaclos.

Las unidades de cuidados paliativos de los centros sociosanitarios de media estancia poseen entre
quince y veinticinco camas de hospitalizacion y las de larga estancia pueden llegar a tener treinta y
cinco internados al mismo tiempo. Segun las recomendaciones del SN, se sugiere que el espacio
destinado para esta unidad esté dotado de un ambiente proximo al entorno familiar y social de los
pacientes”’. Concluye que seria necesario aumentar el tamano de la habitacién para favorecer el
acompanamiento y el descanso del cuidador familiar si lo tiene, e incluir un espacio polivalente en
el servicio para sala de estar, comedor e informacién de familiares™. Esta es la solucién que se toma
desde el Sistema Nacional de Salud para establecer unos estandares minimos del programa para las
UCP de los equipamientos sociosanitarios, siendo a la vez los rasgos que las distancian de aquellas
emplazadas en los hospitales de enfermos agudos. Desde las recomendaciones para la atencién a los
pacientes en el final de la vida del Comite Bio¢tic de Catalunya, también se incidia en la disponibi-
lidad de lugares que favoreciesen la intimidad, la relacion social y el recogimiento’.

Identificar la existencia de un problema, aunque no se haya encontrado la solucién todavia, es el
primer paso para llegar a resolverlo. Configurar un espacio para dar respuesta a estas necesidades
no es una tarea facil, en especial si trabajamos con lugares adaptados a cada individuo en particular
—tal como especializa su atencion la medicina paliativa— para destinarlos a espacios de despedida.
Una primera tentativa era determinar un programa del espacio de cuidados paliativos como base
para continuar progresando en su evolucion. Otra aproximacion podria tener origen en el hecho
de asumir un compromiso de analisis de las unidades de cuidados paliativos existentes y evaluar la
respuesta que proporcionan a pacientes, acompanantes y personal del centro. En Vic desde 1995,
encontramos un ejercicio que solventa sin subterfugios los requerimientos de los enfermos con una
enfermedad irreversible y sus allegados. La unidad del Hospital de la Santa Creu de Vic, centro
sociosanitario de media estancia, ya era y es un buen ejemplo de partida para seguir con la labor de
diseno del espacio apropiado del final de la vida. Es un buen modelo, no solamente para enumerar
las dependencias y facilidades que ofrece, sino porque se estableci6 como resultado de un didlogo
fluido entre la realidad del servicio y las opciones arquitectonicas que podrian darle respuesta du-
rante la fase de proyecto. Este procedimiento, sin duda, enriqueci6 la atmosfera interior que se cred
en esta unidad, incluso a pesar de las restricciones debidas al hecho de reformar interiormente una
planta de hospitalizacion preexistente.

76 Ministerio de Sanidad y Politica social. Unidad de cuidados paliativos. Esténdares y recomendaciones. (2009). Madrid: Minis-
terio de Sanidad y Politica social.

7 Ibid., pp. 55.

8 Ibid.,pp. 107.

¥ Catalunya, C.. de B. de. (2010). Recomanacions als professionals sanitaris per a Uatencid als malalts al final de la vida / Comite de
Buoetica de Catalunya. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, pp. 62.
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En cuanto al emplazamiento, como hemos recordado anteriormente, las unidades de cuidados
paliativos han conservado la localizacién del edificio que las enmarca, y por lo tanto, participan de
la trama urbana de la ciudad. En funcién de su ubicacion exacta, respecto a la ciudad y sus alrede-
dores, la necesidad de transporte publico en sus inmediaciones se vuelve mas o menos apremiante.
Para demostrar esta premisa, expondremos las condiciones de las unidades ubicadas en centros
sociosanitarios analizadas durante nuestra investigacion.

La unidad del Hospital de la Santa Creu de Vic se sitGa en un punto privilegiado de la ciudad,
justo en el primer anillo edificatorio de las viejas murallas del casco antiguo de Vic, limitado por
el edificio patrimonial del Hospital de la Santa Creu y un jardin, cuidadosamente disefiado como
extension del hospital de dia y el area de recuperacion, proximo al rio Méder y a escasas manzanas
de la estacion de tren.

En el centro de Esplugues, se emplaza la Clinica Nuestra Sefiora de Guadalupe, equipamiento
soclosanitario que contaba con pocos medios de transporte a su alcance en la inauguracion de su
unidad de cuidados paliativos, tan sélo algunas lineas de autobuses, del mismo modo que toda
la poblacion. En la actualidad, gracias a la introducciéon del tranvia metropolitano de Barcelona,
Trambaix, en 2004, las poblaciones de Cornella, Sant Feliu de Llobregat, Sant Joan Despi, Sant Just
Desvern y Esplugues han mejorado la fluidez de conexion entre ellas y con el centro de Barcelona.
De esta manera, el centro sanitario ha incrementado considerablemente su accesibilidad, gracias a
la presencia de una parada de tranvia a escasos metros.

Por tultimo, la planta tercera de hospitalizacién del Centre Geriatric Adolfo Montana de la Fun-
daci6 Hospital Asil de Granollers se transforma en unidad de cuidados paliativos en 1995. Este cen-
tro sociosanitario comparte ubicacion con el Hospital General de Granollers, proximo a los servi-
cios del nucleo de la ciudad y en las inmediaciones de la estacion de tren. Debido a la vecindad con
el hospital de agudos, el traslado y el ingreso en el servicio de atencién paliativa de los enfermos del
hospital que lo requieren es mas agil. De hecho, aunque la unidad se circunscriba al equipamiento
sociosanitario, funciona de forma asistencial practicamente como un servicio de caracter hospita-
lario, mientras proporciona un sosiego dificilmente asumible en el Hospital General de Granollers.
Esta contigtiidad puede revertir en favor de ambos. El centro sociosanitario puede disponer de es-
pecialistas de medicina hospitalaria compleja como anestesistas, cirujanos o medicina interna, entre
otros, ademas de acceso a prestaciones de soporte de diagnostico y de tratamiento tecnificado. Por
su parte, el hospital de agudos también puede beneficiarse de apoyo no clinico y otro tipo de ayuda
asistencial que el centro sociosanitario puede compartir como es la fisioterapia, terapia ocupacional,
apoyo espiritual o psicoldgico™.

8 Ministerio de Sanidad y Politica social. Unidad de cuidados paliativos. Estdndares y recomendaciones. (2009). Madrid:
Ministerio de Sanidad y Politica social, pp. 35.
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Unidades de cuidados paliativos integradas
en hospitales de enfermos agudos

Dentro de las reglas de juego que administra el sistema de salud, es probable que la disposicién
mas conveniente sea aquella que combine un servicio paliativo inmerso en un equipamiento socio-
sanitario proximo a un hospital de enfermos agudos, con el mismo sistema en que se yuxtaponian
los hospices adyacentes autonomos o los Maggie’s Centres con los hospitales. Sin embargo, aqui y
ahora, sin voluntad de generar mas estructura y sin que haya previsiéon de proporcionar alternativas
de emplazamiento, las prestaciones asistenciales paliativas se han abierto un pequenio hueco en los
edificios existentes en los que se han fundado. La mayoria se han creado en centros sociosanitarios,
pero algunas unidades también se han formado en instalaciones hospitalarias de pacientes agudos,
porque, en ocasiones, la tecnologia y los tratamientos intervencionistas deben llegar igualmente a
estos pacientes avanzados, para mitigar su malestar. El servicio localizado dentro de un hospital de
agudos se destina al ingreso de enfermos tributarios de cuidados paliativos, con situaciones comple-
jas de control de sintomatologia, y durante un periodo de hospitalizacién menor o igual a quince
dias®'. Estas personas requieren diagnésticos, monitorizacion y terapias especializadas que necesi-
tan una tecnologia que habitualmente no se encuentra en centros sociosanitarios, como es el caso
de las unidades de tratamiento del dolor. Con el objetivo centrado en mejorar su calidad de vida,
estos enfermos se someten a técnicas y a procedimientos que los conducen a frecuentar entornos
altamente tecnificados —muy lejos de las condiciones éptimas ambientales que se reclaman en su

final de la vida—.

En general, las particularidades organizativas y ambientales de la unidad de cuidados paliativos
integrada en un hospital de agudos, en relaciéon a aquellas localizadas en centros sociosanitarios, no
varian excesivamente, a excepcion de su tamano. En equipamientos hospitalarios, no se recomien-
dan las unidades excesivamente reducidas por ser poco eficientes, por lo que se tiende a contar entre
ocho y doce camas de hospitalizacién como minimo y un méaximo de veinticuatro®. Tal como sena-
laba el Sistema Nacional de Salud (SNS), las unidades de cuidados paliativos de los equipamientos
soclosanitarios, los servicios de cuidados paliativos ubicados en plantas de hospitalizacién deben evi-
tar soluciones ambientales institucionalizadas y respetar la atmosfera de tranquilidad que requiere
el final de la vida. EI SNS, en sus recomendaciones, destaca la dificultad de alcanzar este objetivo
en los hospitales™. Segtin nuestro analisis de los servicios estudiados, los elementos representativos
de los entornos construidos que definen cada unidad dependen de la arquitectura sanitaria existente
antes de su implantacion, incluso en aquellos que derivan de una obra nueva.

Cuando la unidad de cuidados paliativos del antiguo conjunto hospitalario del Hospital de la
Santa Creu 1 Sant Pau se trasladoé al nuevo edificio hospitalario situado al norte de la parte monu-
mental modernista, se ofrecia una oportunidad tnica para que la arquitectura desplegase todo su
utillaje para configurar un espacio reflexionado y dirigido al cuidado al final de la vida, o por lo
menos para avanzar un paso mas hacia al diseio apropiado de estos espacios. Por un lado, la labor
de la unidad de cuidados paliativos destacaba positivamente en el antiguo hospital. Por otro lado,
se respetaba la necesidad de un entorno construido caracteristico para poder desarrollarla con
comodidad y fiel a sus principios. La anterior unidad que ocupaba la sala Sant Josep ofrecia unas

8 Gomez-Batiste, X.; Porta-Sales, L.; Paz, S. y Stjernsward, J. Palliative medicine: Models of organization. En: Walsh,
D. (2008). Palliative medicine. Philadelphia: Elsevier, pp. 23-29.

8 Ministerio de Sanidad y Politica social. Unidad de cuidados paliativos. Estindares y recomendaciones. (2009). Madrid: Minis-
terio de Sanidad y Politica social, pp. 54.

8 TIbid., pp. 67-68.
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condiciones espaciales a sus usuarios que garantizaban intimidad y apoyo al proceso del final de
la vida para pacientes y acompanantes. Basicamente, algunos requerimientos fundamentales de la
unidad se mantuvieron, por ejemplo, las habitaciones continuaron siendo individuales. Sin embar-
go se desperdici6 el momento propicio para pensar en como enriquecer la atmosfera del servicio a
través de su configuracion arquitectonica. Al parecer, la ocasion se diluy6 al primar los criterios de
flexibilidad y equidad en el diseno de las nuevas unidades de hospitalizacion. Los arquitectos del
proyecto, E. Bonell, J. M. Gil, E Rius, S. Barbera y X. Canosa, plantearon un centro asistencial
integrado y organizado en funcién de los procesos asistenciales, que incluia un area de diagnosis
y tratamiento en plantas sdtano; consultas externas y un area ambulatoria en el bloque paralelo a
la calle Mas Casanovas; y un area de hospitalizacion, distribuida en las plantas superiores de los
bloques abiertos en abanico hacia el antiguo hospital modernista. En estos bloques de hospitaliza-
cion, se superponen los diferentes recursos especificos sanitarios de ingreso del hospital. La unidad
de cuidados paliativos se implanta parcialmente en planta baja del bloque C de hospitalizacion, a
la que se suman tres habitaciones mas, introducidas en el servicio hospitalario de oncologia, en la

planta primera del bloque E.
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2.7. Fotografias del pabellon Sagrat Cor 1 Sant Miquel dels Sants hacia 1930,

fachada desde la calle Sant Quinti (izquierda) y desde el interior del recinto (derecha).
Edificado en 1928 y derribado en las obras del nuevo Hospital de la Santa Creu i Sant Pau™.
Incluia la sala Sant Josep destinada a cuidados paliativos.

La distribuciéon de las plantas de hospitalizaciéon mantiene un esquema idéntico, al margen del
servicio asistencial que ofrezca. Desde el punto de vista de flexibilizar las necesidades asistenciales
a medio y largo plazo, la capacidad espacial de amoldarse a cualquier tipo de atencion posibilita
la libertad de movilidad asistencial y adaptabilidad a futuras condiciones sanitarias, derivadas del
rapido progreso en el campo de la medicina. Aunque, al mismo tiempo, infiere al entorno cons-
truido resultante un caracter anodino, institucional y desorientador. Atin ubicandose al amparo del
mismo techo, los requerimientos personales de los pacientes de oncologia no son equivalentes a

8 Estudio Histérico del Hospital de la Santa Creu 1 Sant Pau. (2006). Barcelona: Fundacié Privada del Hospital de la Santa
Creu 1 Sant Pau, pp. 112.
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los de pediatria®, ni a los de psiquiatria, ni tampoco comparables a las exigencias de los enfermos
de cuidados paliativos. Tratar a los pacientes de un modo global en relaciéon al espacio contradice
los postulados de una medicina individualizada del siglo XXI. Si no se puede definir el espacio
en correspondencia a las necesidades de cada ser humano, teniendo en cuenta como minimo las
circunstancias que le han llevado a estar ingresado, ;coémo pretendemos modificar los prejuicios
socioculturales sobre los espacios hospitalarios si al ingresar nos sentimos a menudo como un simple
numero? En este punto es donde se manifiesta la gran contradiccion de la arquitectura sanitaria
actual: el area residencial debe ser suficientemente flexible para cumplir su funcién sin ocasionar
trastornos en la evolucién de las necesidades sanitarias, pero esta flexibilidad establecida sobre unos
principios de eficiencia construida sobre cada metro cuadrado de superficie se transforma en rigidez

y estandarizacion en su resolucion®

. Esta aparente paradoja se podria resolver proyectando las zo-
nas de ingreso con una concepciéon mas residencial desde el principio, considerando las necesidades
integrales de las personas que habitan esos espacios (pacientes, acompanantes, visitantes, personal
sanitario, etc.) y, por supuesto, manteniendo los criterios asistenciales para facilitar el trabajo a sus
profesionales. Es decir, plantear la flexibilidad y la equidad desde la mayor calidad del espacio que

potencie el bienestar del paciente.

Por supuesto, la ubicacion del hospital en la trama Cerda garantiza acceso y comunicacién con
los transportes y servicios urbanos de Barcelona. Como apuntaba Saunders, la presencia de centros
hospitalarios en el interior del 4rea urbana més consolidada ayuda a que la enfermedad y la muerte
formen parte de la vida productiva de la ciudad, en definitiva, disminuye el aislamiento de las per-
sonas enfermas, aunque solo sea fisicamente. Aunque esto tampoco sera totalmente cierto hasta que
la mentalidad colectiva acepte las limitaciones de la medicina curativa y aprenda a relacionarse con
la muerte con otro tipo de recursos diferentes a los generalizados a dia de hoy. En la misma situa-
ci6n de la unidad de cuidados paliativos del Hospital de la Santa Creu 1 Sant Pau, se encuentra la
asistencia paliativa del Hospital Universitari Clinic y del Hospital de I’Esperanca. Por el contrario,
este emplazamiento tan privilegiado no lo comparten otros centros que disponen de unidades de
cuidados paliativos dentro de sus prestaciones asistenciales hospitalarias. Tanto el hospital pedia-
trico de Sant Joan de Déu como el hospital oncologico de 'Hospitalet de Llobregat no gozan de
una ubicacion tan ventajosa respecto al transporte y a la relacion con los servicios urbanos, puesto
que se encuentran en franjas limites de Esplugues y de 'Hospitalet de Llobregat, respectivamente.
A ambos hospitales inicamente se puede llegar mediante lineas de autobuses y vehiculos privados.
Ademas, en el caso del Hospital Duran 1 Reynals, el especial aislamiento que provoca la avenida de
Granvia incrementa la distancia real con el Hospital Universitario de Bellvitge, ya que carece de un
enlace fluido con el mismo, y ademas, con su vinculacion a la red de metro del area metropolitana.
El flujo de personal asistencial, pacientes y familiares se facilita con un servicio de autobts interno
entre los dos hospitales. El traslado de enfermos entre los dos hospitales para pruebas diagnosticas
e intervenciones se realiza mediante ambulancias.

La singularidad edificatoria caracteristica de la unidad de cuidados paliativos localizada en la
planta segunda del Institut Catala Oncologic-Hospital Duran i Reynals proviene de la configura-

® La planta de pediatria es una excepcién en su ubicacion y consideracion dentro de la estructura del nuevo hospital.
Se encuentra en el bloque E, en la segunda planta, con acceso a la cubierta del gran vestibulo de entrada. En la terraza,
se ha organizado un area de juegos infantiles para los ninos ingresados y sus hermanos, amigos y familiares. La unidad
esta decorada con colores vivos y alegres y con dibujos infantiles en las paredes.

% Segtn el arquitecto Justo Isasi, el edificio sanitario flexible ha sido desde los afios sesenta la excusa para defender una
arquitectura sin forma propia, el edificio contenedor.

Isasi, Justo. De la prevision social a la salud ptblica. Tipos sanitarios en la Espafia Contemporanea. A&V Monografias.
1994; nam. 49, pp. 13-16.
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ci6n inicial de dicho hospital®’. La organizacion en forma de cruz y la distribucién de tres agru-
pamientos (clusters), dos para habitaciones de hospitalizacién y otro para consultas externas, son el
legado arquitectonico existente previo a la reforma para implantar la unidad. No obstante, es im-
portante subrayar que la creacion de este servicio en los diferentes centros de salud no ha obligado
en todos los casos a la reforma o adaptaciéon de sus espacios, sino que en algunos se ha reducido a

la especializacion de su equipo médico.

Con una situacién completamente diferente, nos encontramos en el Hospital Sant Joan de Déu,
el cual cuenta con una de las escasas unidades de cuidados paliativos pediatrica de toda Cataluia.
Las particularidades de la medicina paliativa para menores obligan a cuestionarse la necesidad de
concentrar esta asistencia en un punto concreto del hospital —con la correspondiente asignacion
y agrupaciéon de camas de hospitalizacion— o bien a considerar si estas habitaciones de nifios en-
fermos con tratamiento paliativo han de estar repartidas por los distintos servicios asistenciales del
hospital. En el caso que describimos, se ha optado por la segunda alternativa. No existe una unidad
fisica a la que se deriven los nifios y adolescentes que requieren de esta asistencia para sus problemas
clinicos y necesidades psicosociales, emocionales y espirituales. Es el equipo médico el que se despla-
za donde es requerido, proporcionando soporte en los casos en que existan indicios de diagnostico
que representen una amenaza vital. La estructura de la unidad de cuidados paliativos pediatricos
(UCPP) consta de una sala de trabajo para el equipo asistencial, donde se coordina la atencion de
los pacientes ingresados en el centro hospitalario y la de los que se atienden en el domicilio, y una
sala anexa —con un ambiente agradable, a pesar de carecer de luz natural— que se utiliza como
consulta externa y como espacio de informacién para pacientes y familiares.

Probablemente, cualquier persona ajena al significado de la medicina paliativa pediatrica se
sorprenderia de esta eleccion, ya que disponer de una unidad fisica especializada en estos cuidados
parece la mas apropiada, tal como sucede en el resto de servicios asistenciales paliativos para la po-
blacién adulta. Sin embargo, después de conversar con el Dr. Sergi Navarro, pediatra de la Unidad
de Cuidados Paliativos del Hospital Sant Joan de Déu, verificamos que la realidad y los fundamen-
tos de la medicina paliativa infantil difieren substancialmente del universo que engloba la medicina
paliativa para pacientes adultos ofrecida en otros centros®™. La principal disparidad entre ellos es
que la atencion paliativa hacia el paciente infantil y sus padres comienza en el momento en el que es
diagnosticado de una patologia que puede amenazar su vida*, a pesar de que esto no implique un
fallecimiento inevitable, en todos los casos”. Como consecuencia, la unidad de medicina paliativa

87 Si se desea ahondar en las caracteristicas de la arquitectura del Institut Catala Oncologic-Hospital Duran i Reynals,
véase el capitulo «Rechazo de la maquina de curar» de la presente tesis el apartado «Version nacional del apoyo al
paciente con cancer: el Hospital Oncolégico de Barcelona».

8 Sergi Navarro Vilarrubi, pediatra de la UCP del Hospital de Sant Joan de Déu de Esplugues. (Comunicacion oral,
25 de febrero del 2014 en el hospital).

8 Recordemos que la derivacion a la medicina paliativa adulta sucede cuando se descarta la via terapéutica curativa y
debe controlarse la sintomatologia integral asociada al progreso de la enfermedad terminal.

% Aunque en la actualidad se estd discutiendo sobre los enfermos asociados a los diferentes grupos de pacientes que
deben recibir atencion paliativa pediatrica, los enfermos tributarios de cuidados paliativos segan la Association for Ghildren
with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families son: aquellos diagnosticados con enfermedad en situacion de
amenaza vital con asignacion de tratamiento curativo pero susceptible de fracaso (grupo 1), nifios en situaciéon de des-
enlace final inevitable a los que se les aplica tratamientos para prolongar la vida (grupo 2), pacientes con enfermedad
incurable en evolucién con tratamiento exclusivamente paliativo (grupo 3) y nifios con patologias irreversibles pero no
progresiva y con complejas terapéuticas asistenciales que aumentan la probabilidad de muerte prematura (grupo 4).
EAPC Task Force on Palliative Care for Children and Adolescents. IMPaCCT: standards for pediatric palliative care in
Europe. European Journal of Palliative Care. 2007; 14(3): 109-114.
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pediatrica se disgrega y se extiende por cada una de las plantas de hospitalizacién del centro”. No
existen habitaciones especificas para pacientes que requieran cuidados paliativos, sino que son los
especialistas los que visitan y ofrecen su servicio desplazandose donde se encuentran los enfermos.
Por lo tanto, el espacio apropiado para estas circunstancias no se deberia reducir a una unidad
determinada, en continuidad con esta filosofia de atencién, sino que deberia ser extensible para la
globalidad de los espacios hospitalarios™.

Intimidad

La pérdida de un espacio privado, en el que convivir con la enfermedad hasta la llegada de la
muerte, deriva de la progresiva hospitalizacién del enfermo. A principios del siglo pasado, la eva-
luacion y el tratamiento del paciente requieren el apoyo hospitalario debido a la tecnificacién de
los procesos médicos. El examen del enfermo demanda un equipo formado por profesionales de
diferentes especialidades y el soporte de métodos técnicos y terapéuticos asociados al equipamiento
hospitalario. La reduccion de las enfermedades infecciosas, la prevencion por medio de las cam-
pafias de vacunacion, la rapidez de aparicién de nuevos tratamientos efectivos y el aumento de la
esperanza de vida evidencian un substancial desarrollo de la teoria y praxis de la medicina, desen-
cadenando un aumento gradual de confianza en los principios médicos, hasta alcanzar una fe ciega
en la disciplina y en la ciencia en general por parte de la sociedad.

Gracias a esta tecnificacion, se modifican las pautas relativas al lugar de la muerte. La persona
enferma abandona el lecho domiciliario, centro de su universo privado e intimo, y se traslada a la
cama del hospital para ser tratada o esperar hasta su fallecimiento, en situaciones donde la curacién
no es plausible. El hospital cientifico moderno se instaura como centro de recuperacion de la salud,
siendo utilizado indiscriminadamente por toda la poblacién, independientemente de la clase social
ala que pertenezca®. Como ya hemos comentado en capitulos anteriores, este desplazamiento de la
muerte del espacio domiciliario al hospitalario conlleva, por un lado, la privaciéon del protagonismo
de su propia muerte por parte del enfermo, ya que se oculta su estado tras una barrera de silencio,
desinformacion y mentira erigida por los familiares y el equipo médico; por otro lado, su aislamien-

9 Los especialistas de cuidados paliativos pediatricos defienden que podria ser contraproducente y estigmatizador el
traslado de algunos de estos pacientes a una unidad singular para enfermos paliativos, ademas de que quizas también,
dificultaria la complementariedad y yuxtaposicion del abordaje paliativo con otras intervenciones terapéuticas dirigidas
a intentar curar y salvar la vida del nifio. Un ejemplo de este suceso es el gran nimero de actuaciones en las cuales el
equipo de cuidados paliativos debe intervenir en el servicio de cuidados intensivos pediatrico o en la unidad neonatal,
cuya imposibilidad de movimiento y desplazamiento es obvia ya que comprometeria el estado del paciente.

92 El escenario de medicina paliativa del Hospital de Sant Joan de Déu se abre, reclamando la evaluacion pormenoriza-
da de la totalidad de espacios asistenciales del centro. Sin embargo, por necesidades temporales de la investigacion, el
analisis y critica a la que se hace referencia a lo largo de la tesis en relacion a este hospital se reduce a la planta octava
de hospitalizacion destinada al servicio de oncologia.

Para ampliar la informacién sobre este apartado, ver «Aspectos socioculturales orientados al disefio del espacio del final
de la vida. Edad» en el capitulo «LLa importancia del espacio y su trascendencia en la proximidad de la muerte» de esta
tesis.

% Dependiendo de la clase social y econémica a la que perteneciese el enfermo, el lugar donde se recibia la atencion
médica diferia antes de la tecnificacion de la medicina. El médico continuaba asistiendo a las clases altas en casa del
paciente o en el consultorio médico o, a partir del siglo XIX, incluso en lujosos sanitarios de montafia. Los profesionales
mas econémicos trataban a la clase media, la burguesia, en casa o en sus consultas, aunque también eran asistidos por
los servicios de asociaciones de ayuda mutua, por ejemplo, las Sociedades de Socorros Mutuos en Espafia. Sin embargo,
el colectivo mas pobre era acogido en los hospitales benéficos donde los reconocian los mejores médicos, aceptando
el contrato entre pobreza y riqueza implicito entre la sanidad y la sociedad burguesa. Esta situacion de diversificacion
socioeconémica de la atencioén sanitaria se mantiene con ciertos matices hasta la implantaciéon de un sistema de salud
universal, que favorece una aparente equidad en cuanto al acceso a la asistencia sanitaria a todos los estratos sociales.
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to fisico, social y familiar, porque ademas de los problemas de comunicacion entre enfermo y sus
acompanantes, se limitan las visitas y se imponen reglas hospitalarias restrictivas; y por ultimo, la
ocultaciéon de la experiencia de la muerte en si y las emociones que despierta en su entorno mas
proximo. Esta transformaciéon del caracter de la muerte en los paises occidentales desarrollados
ha sido calificada como una etapa en la cual la muerte y su vivencia se ha considerado tabu o ver-
gonzante” —en la que todavia la mentalidad colectiva esta inmersa— y ha generado una actitud
de negacion frente nuestra mortalidad. Este comportamiento frente la morbilidad, segiin expone
Philippe Aries en su libro Historia de la muerte en occidente: Desde la Fdad Media hasta nuestros dias, que ya
analizamos en el primer capitulo de la tesis, no se origina principalmente por la tecnificaciéon de la
disciplina médica, sino que proviene de una paulatina substituciéon en la conciencia colectiva de la
muerte por la identificacion de la enfermedad que la provoca iniciada en la segunda mitad del siglo
XIX®%. Esta actitud se puede observar en Ivan Ilich, el protagonista de la novela de Tolstoi, quien
es contagiado inicialmente por el empefio cientifico del médico en el diagnoéstico, dejando en un
segundo término su pronostico vital.

«Habiendo examinado con detenimiento, desde el punto de vista anatéomico y
fisiologico, lo que pasaba en él segtin el doctor, comprendi6. Habia en su apéndice
una cosita, una cosita diminuta. Pero aquello podia arreglarse. Era preciso
reforzar la energia de un 6rgano, reducir la actividad del otro, y entonces la cosa
se reabsorberia y todo se arreglaria. [...] En su fantasia se operaba la cura deseada
de su apéndice por absorcion y asimilacion; el funcionamiento de sus 6rganos se
restablecia. «Si, esta bien asi —se dijo—. Basta con ayudar a la naturaleza”»".

De hecho, el recurso retérico de la terminologia cientifica que define la enfermedad mortal
continua siendo utilizado en el presente. Raramente escucharemos, a dia de hoy, que una persona
exprese abiertamente que alguien se esta muriendo, sino que empleara un eufemismo como, por
ejemplo, «le han diagnosticado un cancer con metastasis 6sea». Tal como explica Susan Sontag en
su ensayo La Enfermedad y sus metdforas, en el imaginario popular, el cancer era sinbnimo de muerte a
finales del siglo pasado como lo fue la tuberculosis en su etapa mas virulenta”. De esta manera, se
evita mencionar el destino devastador, se sobreentiende. Actualmente, el cancer adquiere en algu-
nos casos ciertos tintes de enfermedad cronica, aunque todavia conserva una asociacion directa con
el peor de los prondsticos. Al margen de la patologia que en su evolucién lleva a la muerte, nuestra
cultura occidental y nuestras formas lingiiisticas han tendido a desterrar el fenémeno de la muerte.
La muerte es una experiencia inevitable pero, la situamos en un plano de realidad lejano™. Lo que
es mas, en la actualidad, los limites de nuestra mortalidad incluso se han vuelto mas difusos. Tal
como advierte Callahan, parece que la muerte es un acontecimiento que se puede prevenir, pospo-
ner e incluso, en un futuro, ganarle poco a poco terreno™.

9 Idea desarrollada inicialmente en el articulo Geoffrey Gorer, The Pornography of Death, en 1955. Este articulo fue
reeditado en un apéndice de su libro Death, Grief and Mourning (1963). Gorer, precursor de la sociologia de la muerte,
defiende la existencia de un traspaso del sexo a la muerte como elemento vergonzante o tabu social. Posteriormente, el
mismo concepto se recoge y se expone ampliamente en el libro de Glaser y Strauss Zime for Dying (1968) y en el capitulo
de La muerte invertida del libro de Philippe Aries con titulo Historia de la muerte en occidente: Desde la Edad Media hasta nuestros
dias (2000).

% Arics, Philippe. (2000). Historia de la muerte en occidente: Desde la Edad Media hasta nuestros dias. Barcelona: El Acantilado, pp. 234.
%Tolstoi, Lev, 1828-1910. (1999). La Muerte de Ivdn Ilich. Barcelona: Juventud, pp. 88-89.

97 Sontag, Susan. (2008). La Enfermedad y sus metdforas; El sida y sus metdforas / Susan Sontag; traducciéon de Mario Much-
nik; revisada por Aurelio Major. Barcelona: Debolsillo, pp.15.

% Todo el mundo sabe que «uno morira», pero este «uno» no ocupa a «nadie». El morir es parte de la existencia propia
pero, a su vez, no pertenece de forma especifica a ningun individuo.

Heidegger, Martin. (1971). El ser y el tiempo. Madrid: Fondo de Cultura econémica, pp. 277.

9 Ciallahan, D. Death and the research imperative. N Engl 7 Med. (2000, num. 342), pp. 654-656.
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Aunque vivamos de espaldas a la muerte, llegara un momento en que tengamos que enfrentar-
nos a ella. Ante esta situacion generalizada de negacion, es llamativo comprobar como la literatura
no ha cesado en su empeno de abordarla desde las diferentes situaciones en las que puede acontecer
(enfermedad, suicidio, asesinato, accidente, guerras, terrorismo).

El espacio privado de los Sanatorios Antituberculosos

La privacidad en los grandes edificios hospitalarios modernos era y es un problema endémico.
La evolucién de estos equipamientos, a principios del siglo XX, continuaba la linea de estilo arqui-
tectonico marcada por los modelos americanos'” y no abordaba la reflexion realizada en aquellos
momentos por la arquitectura europea sobre una de las facetas de la habitacién: la unidad de
hospitalizacion. Los esfuerzos de la arquitectura hospitalaria se focalizaban en integrar las nuevas
tecnologias y en la manera en que el centro podia absorber los nuevos cambios y transformacio-
nes futuras. En cuanto a la unidad de hospitalizacion, basicamente, la reflexién se centraba en la
eficiencia de la superficie destinada a ella y de los recursos asistenciales que la apoyaban (calculo
de distancias asistenciales, ratios de personal por la configuraciéon del area de asistencia, flujos de
recorridos publicos y asistenciales, etcétera). No obstante, como toda norma general, ésta también
contempla excepciones.

En consonancia a este movimiento funcionalista, se proyectaron y construyeron algunos peque-
nos hospitales y sanatorios para pacientes que sufrian enfermedades incurables o altamente conta-
giosas. Especialmente, los sanatorios para enfermos de tuberculosis han dejado ejemplos de gran
calidad arquitectdnica, fieles a las teorias higienistas, donde mas alla de la btusqueda del ambiente
saludable, se cultivaba el bienestar de los usuarios a través de las cualidades del espacio arquitec-
tonico. Entre otros ejemplos, podemos destacar el Hospital de Waiblingen (R. Docker, 1928), el
Hospital Dispensario de Clair-Vivre en Salognac (P. Fostier, 1935), la Clinica Pediatrica de la Cruz
Roja (O. Bartning, 1928), el Sanatorio Zonnestraal (B. Bijvoet y J. Duiker, 1925-1927), el Sanato-
rio Guébriant (P. Abraham y H. Le Méme, 1933), el Sanatorio Roc-des-Fiz (P. Abraham y H. Le
Méme, 1931) y el conocido Sanatorio de Paimio (A. Aalto, 1928-1933). Un modelo de estos criterios
lo integra el pequeno hospital construido entre 1930y 1931 por Otto Bartning, llamado Clinica Re-
gional de la Cruz Roja de Berlin. Su ala de hospitalizacion se organizaba perpendicular al cuerpo
de consultas alineado a la calle, de manera que los ingresados disfrutaban de orientaciéon sur con
vistas abiertas al jardin interior del centro. Las habitaciones de la clinica, distribuidas linealmente
sobre un cuerpo de crujia simple, eran individuales y presentaban el sistema Dosquet. Este sistema,
adoptado para el tratamiento de helioterapia, inici6 su uso en 1907 en Berlin y evitaba la necesidad
de construir grandes terrazas para que los enfermos pudieran salir. Se caracterizaba por distribuir
en linea las estancias de hospitalizaciéon o enfermerias, en cuerpos poco profundos, dejando la fa-
chada frontal abierta a toda la altura por medio de una serie de ventanas de guillotina. Las hojas se

1% Los hospitales estadounidenses ya en los afios cuarenta no planteaban habitaciones en aglomeracion, sino que se
priorizaba la distribucién en habitaciones individuales. Sus pacientes eran clientes privados, por lo tanto, se justificaba
la bisqueda de intimidad en el cédula de hospitalizacion. Esto motivé que se abandonasen los modelos hospitalarios
con esquema en planta de avién por entonces, ya que generaban superficies de pasillos equiparables a las areas resi-
denciales, ademas de los problemas de atencion causados por los largos recorridos que creaban. Todo ello derivé en la
constitucion de un esquema en doble crujia de hospitalizacién y la organizacion de estructuras hospitalarias en altura.
Es curioso que los encargados de planificar la primera red de hospitales del seguro obrero de enfermedad en Espania se
fijaran en la arquitectura hospitalaria norteamericana, con una férmula sanitaria antagénica a la de caracter publico
que se pretendia instaurar en la Espana de la posguerra, para desarrollar la construcciéon del plan de instalaciones del
seguro obrero de enfermedad.
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abrian y se acumulaban sobre el estrecho espacio del balcon para facilitar la limpieza de los vidrios.
De esta manera, las personas enfermas tinicamente necesitaban abrir, deslizando hacia abajo, los
grandes ventanales para disfrutar del sol y del aire fresco. Esta disposiciéon también favorecia que
el pasillo de acceso a las habitaciones estuviera a su vez iluminado y con vistas al exterior, tal como

sucede en la clinica que describimos.

2.8.2. Planta primera (dispensario) del Hospital Dispensario de Clair-Vivre en Salagnac (1935). Fostier.
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2.8.3. Planta general (dibujada para su publicacion en L'Archutecture Vivante en 1925) y fotografia del pabellon
Henry ter Meulen y planta del pabellon Dresselhuys. Sanatorio Zonnestraal (1925-1927). Bijvoet y Duiker.
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2.8.4. Planta proyecto y detalle de ala A

de planta baja. Sanatorio de Paimio

(1929-1933). Aalto.

Los sanatorios antituberculosos anteponian las condiciones ambientales de las unidades de habi-

tacion de los enfermos a las de los servicios generales que necesitaban para su buen funcionamiento.
'Todos estos criterios eran respaldados por las teorias higienistas, en las que un régimen de vida salu-
dable podia proporcionar la vitalidad suficiente al individuo para superar la enfermedad. Un estilo
de vida saludable también comprometia a que el espacio propio del enfermo ofreciese las 6ptimas
caracteristicas ambientales (humedad, aislamiento térmico y acustico, asoleamiento, ventilacion,
limpieza...). Desde un punto de vista mas alejado de los principios de la medicina y de la arquitec-
tura moderna, es probable que la individualizacién del enfermo de tuberculosis conservada desde
el romanticismo, cuando el sujeto enfermo y melancélico era objeto de atenciéon', influyera, en
cierto modo, en la concepcion del espacio intimo de estos establecimientos especializados, comple-
mentando los fundamentos arquitectonicos que los apoyaban o la naturaleza de la propia patologia.

%" En la evolucién del cardcter de la muerte, la muerte roméntica descrita por Philippe Ari¢s presenta una belleza su-
blime, es decir, representa una transgresion de la cotidianidad. A partir de este momento, en los sectores mas cultos de
la sociedad, el difunto deleitara espiritualmente por su belleza.
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«Es con la tuberculosis como se articula la idea de enfermedad individual, asi
como la idea de que, ante la propia muerte, la gente se hace mas consciente; las
imagenes que se agrupan en torno a la enfermedad muestran como surge la idea
moderna de individualidad, idea que adquiriria en el siglo XX una forma mas

agresiva, si bien no menos narcisista»'*.

2.9. Foto y planta tipo de la Clinica Regional de la Cruz Roja de Berlin. Otto Bartning,

En este sentido, la individualidad del ser humano se abre paso en la concepcion del espacio
de atenciéon médica en un amplio muestrario de sanatorios, en los que la habitaciéon propia es
practicamente un elemento constante de discusion y reflexion. Como paradigma de esta respuesta
arquitecténica, encontramos los interesantes modelos franceses de los arquitectos Pol Abraham y
Henry Le Méme, proyectados y construidos para el AVSHA!*, cuyos estudios sobre el asoleamiento
empujaron a la busqueda de nuevas opciones de composiciéon y organizaciéon de las unidades de
hospitalizacion para tuberculosos. Como ejemplo, los arquitectos experimentan en el Sanatorio de
Guébriant, con capacidad para 175 mujeres enfermas, con la captacion de luz natural mediante la
organizacién de pabellones escalonados, utilizando asi dos tipologias de habitacion —ambas indi-
viduales— que alternaban la fachada con alineacion paralela a la terraza ortogonal y la estructura-
cion de fachada a 45 grados, respecto la linea de balcones.

192 Sontag, Susan. (2008). La Enfermedad y sus metdforas; El sida y sus metdforas / Susan Sontag; traduccién de Mario Muchnik;
revisada por Aurclio Major. Barcelona: Debolsillo, pp. 41.

105 Las siglas AVSHA corresponden con la Association philanthropique des Villages Sanatoriums de Haute Altitude
fundada en 1922, cuyo objetivo era ofrecer a los enfermos de tuberculosis de clase media baja un espacio donde recibir
tratamiento por el precio de una pension modesta.
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2.10. Seccion del pabellon y planta y seccion de habitaciones del Sanatorio Guébriant. Abraham y Le Méme.

Esta valoracion del individuo enfermo reflejada en la calidad de los espacios de ambito intimo,
igualmente, siempre debia someterse a las posibilidades econémicas del proyecto, tanto en su cons-
truccion como en el mantenimiento del propio edificio y los gastos derivados del funcionamiento de
su actividad. Como suele ser frecuente, las condiciones espaciales de las unidades privativas mejora-
ban en los sanatorios antituberculosos privados, donde la inversiéon econémica era mas importante.
A veces, para equilibrar la inversion, también se construian habitaciones de distinta categoria, por
ejemplo, las estancias se podian dividir en suites de lujo y habitaciones individuales mas modestas.

Por otro lado, tampoco interesaba ni convenia reservar habitaciones individuales para sus usua-
rios en todos los casos. El Sanatorio infantil Roc-des-Fiz, proyectado por Pol Abraham y Henry Le
Méme en 1931 e inaugurado un ano mas tarde, ingresaba a nifios enfermos de tuberculosis con
un pronostico de desarrollo lento y de curacién “asegurada” en pabellones con un tnico espacio
de enfermeria. Segtn la tesis del arquitecto Pedro Iglesias Picazo, en la que se desarrollan amplia-
mente las caracteristicas de algunos sanatorios descritos, se suprimi6 la utilizacion de habitaciones
individuales para simplificar la supervision de los ninos, para favorecer el intercambio social y en-
tretenimiento entre ellos y, por supuesto, para reducir costes econémicos en su creacion y gestion'™.

10 Tglesias Picazo, Pedro. (2011). La Habitacién del enfermo: ciencia y arquilectura en los hospitales del Movimiento Moderno. Barce-
lona: Fundaciéon Caja de Arquitectos, pp. 193.
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2.11. Planta de un pabellon y fotografia de la enfermeria del Sanatorio infantil de Roc-des-Fiz.

Abraham y Le Méme.

Los usuarios de los sanatorios antituberculosos eran alejados de los ntcleos de poblacion e inco-
municados para evitar contagios. Estaban sometidos a un tratamiento pasivo en el cual se establecian
pautas de alimentacion, movimiento, reposo, helioterapia y aire fresco del entorno natural. La estricta
rutina, basada en la dieta, la actividad y el descanso, establecida segiin unos horarios fijos y pautada
por el equipo médico del Sanatorio antituberculoso Berghof, es una referencia constante en la novela
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La montafia mdgica de Thomas Mann'®

. El sanatorio descrito por Thomas Mann se encontraba aislado
en los Alpes suizos. En algunos casos, se preveia una recuperacion del enfermo en diferentes etapas, que
implicaba una readaptacién al contexto fuera del sanatorio, antes del regreso al hogar. En el Sanatorio
de Zonnestraal (B. Bijvoet y J. Duiker), para facilitar la transicion entre el espacio asistencial y la casa, se
construyeron cabanas en la proximidad del centro. Estas cabanas también se utilizaban como lugar de
refugio para los pacientes que llevaban mucho tiempo ingresados en el sanatorio y que necesitaban salir

temporalmente del ambiente del centro'®.

Incluso cuando estos centros se incluian
en el programa de servicios de grandes
complejos hospitalarios, se segregaban del
edificio principal de hospitalizaciéon para
no incrementar el nimero de nuevos ca-
sos por transmision del bacilo. Segiin Bru-
no Moretti en su texto Ospedali, manual
publicado en 1935 para la redacciéon de
proyectos arquitectonicos de hospitales, las
estrategias arquitectonicas de integracion
del sanatorio antituberculoso en el hospi-
tal general se basaban en la construccion
de un pabellon independiente, o bien en la

2.12. Fotografia de cabanas de madera del Sanatorio

de Zonnestraal . . . . .
solucion de ubicar esta unidad de infeccio-

sos en la ultima planta de hospitalizacion, aislada de los movimientos de enfermos, visitantes y personal
sanitario del resto del hospital'”’. Por ejemplo, en el Hospital de Colmar de William Vetter, finalizado
en 1938, se selecciona la primera opcion de organizacion: se aislan los servicios de dermatologia, infec-

1'%, Hemos de considerar

c10s0s y tuberculosos en edificios independientes respecto del hospital genera
que la tuberculosis era una enfermedad particularmente temida, ya que la mayoria de la poblacion
consideraba que equivalia a una sentencia de muerte, hasta que Howard W. Florey y Ernst B. Chain'”
consiguieron convertir la penicilina, descubierta por Alexander Fleming, en una medicina eficaz contra

la tuberculosis, en los anos cuarenta.

2.13. Maqueta y seccion transversal del cuerpo principal del Hospital de Colmar (1938). Vetter.

1% Mann, Thomas. (2005). La montafia mdgica. Barcelona: Edhasa.

1% Tglesias Picazo, Pedro. (2011). La Habitacién del enfermo: ciencia y arquitectura en los hospitales del Movimiento Moderno. Barce-
lona: Fundacién Caja de Arquitectos, pp. 161.

7 Ibid., pp. 184.

1% Ibid., pp. 181.

1% Ambos junto con Alexander Fleming fueron galardonados por el premio Nobel en Medicina o Fisiologia por sus
investigaciones sobre la penicilina en 1945.
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En referencia al territorio nacional, la lucha contra la tuberculosis a principios de siglo XX habia
obtenido unos resultados mediocres. La primera tentativa consistié en recuperar antiguos lazaretos
en desuso y transformarlos en sanatorios maritimos. Mas tarde, el problema se dejé en manos de
iniciativas privadas que no disponian de recursos suficientes para reducir la enfermedad'. Ya en
la Segunda Republica, fue asumida seriamente esta batalla contra la tuberculosis como una de las
obligaciones del Ministerio de Gobernaciéon. En consecuencia, se dotd de una gran partida presu-
puestaria a la seccién de tuberculosis de la Direccion General de Sanidad, encargada de frenar el
contagio y de reducir las listas de espera de los sanatorios. Pero, mientras se esperaba la edificacién
de la mayoria del cuerpo de sanatorios y dispensarios programados, se activd un programa de edu-
cacion domiciliario en el que el equipo de enfermeria mostraba a los familiares como atender a sus

enfermos en casa!'!

. El plazo para la construccion de nuevos equipamientos especializados para
estos enfermos se dilaté y, finalmente, los dispensarios de la segunda reptblica acabaron siendo
simples acondicionamientos de espacios en edificios existentes, para controlar la infeccion, en la

mayoria de casos.

Durante este periodo, se proyect6 y se construy6 el Dispensario Antituberculoso de Barcelona
(1933-1937), obra de J. LL. Sert, J. B. Subirana y J. Torres Clavé, un ejemplo de gran calidad de ar-
quitectura moderna asistencial. La creaciéon de este centro respondia a una politica de higienizacion
urbanistica del casco antiguo de la ciudad, que planteaba la edificacion de equipamientos pablicos
en esponjamientos de la trama urbana, generados por intervenciones estratégicas de demolicion''?.
El Dispensario era un centro de recogida de informacion, de asistencia y de la derivacion de los en-
fermos de tuberculosis a los sanatorios. No obstante, este caracter centralizador de la asistencia fue
criticado por los especialistas sanitarios, que apostaban por la instalacion de sanatorios en las zonas

mas afectadas por la enfermedad'".

Durante la guerra, el Movimiento Nacional transformo el Real Patronato Central Antitubercu-
loso en Patronato Nacional de Lucha contra la Tuberculosis, el cual asumié el inicio de las obras
de varios sanatorios como labor propagandistica, tal como afirma el arquitecto Alberto Pieltain en
su tesis''*. Al concluir la guerra civil, la situacién de desnutricién de la poblacién incrementaba las
complicaciones que generaba el no disponer en aquel momento de establecimientos suficientes para
controlar y aislar al gran nimero de afectados por la dolencia. El Patronato, que sustituia la seccién
de tuberculosis de la Segunda Reptblica y se apoyaba en la Ley de Bases del PNA!', adquiere el
objetivo de coordinar y gestionar los recursos existentes y, ademas, proponer y edificar nuevos sa-
natorios y dispensarios para asistir al gran nimero de enfermos que se encontraban sin tratamiento

10 Incluso el Real Patronato Central Antituberculoso creado en 1908, que responderia posteriormente en 1938 al nom-
bre de Patronato Nacional Antituberculoso (PNA), inicialmente, obedecia a una actividad privada.

Pieltdin Alvarez-Arenas, A. (2003). Los hospitales de Franco: la versién autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doctoral,
UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo Digital,
pp- 7.

" Ibid., pp. 8.

12 Pizza, Antonio. (1993). Dispensario antituberculoso de Barcelona, 1933-1937 : FLL Sert, F B. Subirana y J Torres Clavé. Alme-
ria: Colegio de Arquitectos de Almeria, pp. 27.

113 Pieltdin Alvarez-Arenas, A. (2003). Los hospitales de Franco: la versién autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doctoral,
UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo Digital,
pp- 8.

1 Ibid., pp. 9.

' La ley de bases de regulacion del PNA de agosto de 1939, que se acaba de implementar en diciembre de 1943, re-
fleja la orientacion asistencial del mismo incorporando los centros dispensariales que poseia el Estado, olvidados en el
Decreto-Ley del 20 de diciembre de 1936 donde se fundaba el organismo.
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ni control y que diseminaban el bacilo por el resto de poblaciéon sana''®

. La gravedad sanitaria en
aquellos momentos empujé a proponer y aprobar el Plan de Construcciones del Patronato Na-
cional Antituberculoso en 1940. Dos afios mas tarde, se publican las bases del concurso para los
anteproyectos de sanatorios que fundamentan los modelos arquitecténicos, que se desarrollaran
luego en el Patronato para ajustarse a la implantacién definitiva de los nuevos establecimientos'"”.
La adjudicacion del primer premio del concurso recayé en el equipo de arquitectos compuesto por

Ernesto Ripollés, Aurelio Botella, Sebastian Vilata y Ambrosio Arroyo!''®

. En origen, el plan del
Patronato era erigir como minimo un sanatorio en cada provincia. El ambicioso planteamiento del
PNA se desarroll6 con la construccion de una red de sanatorios para enfermos de tuberculosis, pro-
yectados en los anos cincuenta, que siguieron a grandes rasgos los modelos italianos de hospitales
provinciales'". A pesar de que inicialmente se propusieron tres tipologias de centros durante la fase
de concurso —Zona Nortena, Meseta Castellana y area andaluza y del litoral mediterraneo'—,
una vez finalizado el proceso, solo se reconoce un prototipo similar al Sanatorio de Lucca, llamado

cominmente «planta en avién»'?'.

En este modelo, se basa el nuevo hospital antituberculoso de Terrassa, uno de los primeros pro-
gramados por el PNA tras rectificar su Ley de Bases a finales de 1943, construido para reforzar
con camas de hospitalizacion para enfermos de tuberculosis todo el territorio catalan. La situacion
de los recursos existentes en Cataluna en aquellos anos era muy deficiente. Cataluna contaba en los
afnos cuarenta con los sanatorios privados de Puigdolena y Montseny que sumaban 100 camas de
ingreso entre los dos, con el centro de la colonia de Torrebonica de 40 camas —aunque Gnicamen-
te admitia enfermos derivados de los Dispensarios Blancos—, con un pequefio establecimiento en
Tres Torres en Barcelona y con el Sanatorio del Espiritu Santo de Santa Coloma'#?. Aunque, en este
ultimo ceso el ingreso de pacientes, a partir de 1945. Debido a esta precaria situacion, la asistencia
se amplia en 300 camas en 1946, cuando se reforma un edificio en Cerdanyola para convertirlo
en el Sanatorio Flor de Maig, bajo la gestion del PNA'#. Pese a este incremento de plazas, todavia
la cantidad no era adecuada para cubrir la urgencia de hospitalizaciéon en las plazas existentes. En
1947, los datos oficiales de mortalidad causados por la enfermedad ascendian a 3.400 en Catalunia,
con una poblacion total de 1.538.294 personas, de la que algo mas de tres cuartas partes fallecia en
Barcelona, donde la densidad demografica era mayor'**. Por esta razon, el Patronato decide edifi-
car un nuevo sanatorio de 1.500 plazas para ingresar a los enfermos de tuberculosis recuperables y

116 FI papel principal del Patronato Nacional Antituberculoso en la lucha contra la tuberculosis se reconoce en la Ley de

Bases de la Sanidad de noviembre del 1944. EI PNA —sujeto al Ministerio de Gobernacion y fiscalizado por la Direccion
General de Sanidad, aunque financiado mayoritariamente por los recursos captados por las diferentes diputaciones pro-
vinciales— se encargd de autorizar la construccién de nuevos sanatorios y dispensarios antituberculosos, tanto privados
como publicos, y su control posterior. Tal como comenta Alberto Pieltain en su tesis, la nueva ley formul6 principios que
pretendian reconocer organizaciones y maneras de hacer asistenciales, sin embargo, simplemente corregia algunos detalles
de la Ley de Sanidad de 1855 y unificaba en su texto las diferentes normas sanitarias existentes en aquellos momentos.

17 Pieltain Alvarez-Arenas, A. (2003). Los hospitales de Franco: la version autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doctoral, UPM,
Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo Digital, pp. 10.

18 Concurso de anteproyectos de sanatorios antituberculosos. Revista Nacional de Arquitectura. 1943, nim. 15, pp. 122-144.
119 El plan del gobierno italiano para erradicar la tuberculosis planteaba la formacién de un hospital en cada provincia.
Aunque en esencia no diferian en exceso entre ellas, se utilizan dos tipologias: el «Tipo Nord» basado en el Sanatorio
de Lucca y el «Tipo Sud» fundamentado en el Sanatorio de Trapani.

120 Cloncurso de anteproyectos de sanatorios antituberculosos. Revista Nacional de Arquitectura. 1943, ntum. 15, pp. 122-144.
121 Tglesias Picazo, Pedro. (2011). La Habitacién del enfermo: ciencia y arquitectura en los hospitales del Movimiento Moderno. Bar-
celona: Fundacion Caja de Arquitectos, pp. 185.

122 Miret i Cuadras, P. Historia de la «Ciudad sanatorial de Tarrassa» (1952-1986). Gimbernat. 2009, num. 51, pp. 225-250.
123 Thid.

124 Thid.
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aislar a los incurables'®. Este centro se encontraba fuera de la escala de los arquetipos iniciales, ya
que, en el programa del concurso, se especificaba que en los equipamientos ingresarian 200, 300
y 400 enfermos. Un nimero menor de plazas lo transformaba en un equipamiento poco rentable
y, en el caso de que fuese mayor, complicaba su gestion administrativa y coordinacién asistencial
interna. El sanatorio antituberculoso de Terrassa, con una prevision de 1.500 camas de hospitaliza-

cion, se situaba en la zona de riesgo del segundo supuesto.

El nuevo hospital antituberculoso de Terrassa o, como segtn reza en el proyecto original, «Ciu-
dad Sanatorial de Tarrassa», fue elaborado por el equipo ganador del concurso, a excepcion de
la incorporacion del arquitecto Nueda que sustituyé a Botella. Inaugurado en 1952, el hospital
disfrutaba de un emplazamiento ideal por su topografia, entorno natural y vistas segun los criterios
higienistas de la época. Sin embargo, su arquitectura se alejaba de los ejemplos de sanatorios de
arquitectura moderna europeos que muchos arquitectos autoctonos catalanes conocian'”. La con-
figuracion del edificio partia del arquetipo inicial en «planta de aviéon», pero alzandose en altura
para cubrir la totalidad de las plazas de ingreso, en consecuencia, se adapta al terreno para que sus
nueve plantas de edificaciéon sobre rasante generen el menor impacto posible desde el acceso. En

un intento de disimular su magnitud, el volumen principal del centro se retrasa respecto del cuerpo
de acceso y se segrega la capilla, quedando relacionada con la edificacion principal a través de un
claustro.
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2.14.1. Planta baja del Sanatorio antituberculoso de Lucca, tipo Nord. Sanatorio antituberculoso
tipo nortefio. Ripollés, Botella, Vilata y Arroyo.

12 Proyecto de sanatorio antituberculoso en Tarrassa (Barcelona). Revista Nacional de Arquitectura. 1944, ntum. 33, pp. 337-342.

126 La revista Arquitectura ¢ Urbanisme del Sindicat d’Arquitectes de Catalunya habia dedicado tres volimenes de su revista
a un monografico sobre la arquitectura sanitaria en 1937.
Arquitectura © Urbanisme: Sindicat d’arquitectes de Catalunya. 1937, num. 16-17, 18 y 19.
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2.14.3. Seccidn transversal del Sanatorio antituberculoso en Tarrassa. Ripollés, Nueda, Vilata y Arroyo.

El cuerpo central se destinaba a servicios de administracion, a espacios comunitarios para los
enfermos y a estancias para el personal asistencial, organizados en distintas plantas. El area quirtr-
gica se encontraba en la planta cuarta de este cuerpo central y; en la planta quinta, se situaban los
espacios de radiodiagnostico y los laboratorios. El bloque de hospitalizacion, formado por dos alas
diferenciadas, estaba formado por una planta primera a nifios y madres en lactancia; siete plantas
piso donde cada ala correspondia a un sexo, separadas por el servicio de cuidados intensivos y el
control de enfermeria; y una altima planta reservada para la comunidad de monjas carmelitas,
que ayudaba a organizar el centro y a cuidar a los enfermos. Cada ala de hospitalizacién contaba
con un total de 70 camas que se dividian en habitaciones compartidas, por dos o seis pacientes y
en individuales. Desconocemos con exactitud el criterio por el cual se asignaban las habitaciones
privadas: posiblemente dependia de la necesidad de aislamiento por la gravedad del paciente y de
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la naturaleza del mismo'?’. Tengamos en cuenta que, desde su inicio y a lo largo de la vida activa
del Hospital del Térax, al margen de los enfermos de tuberculosis, acogié en sus estancias a un
variopinto abanico de sujetos compuesto por discapacitados, abandonados, indigentes y vividores
que consideraban el sanatorio como un tipo de casa de huéspedes, ademas, de algunos pacientes

curados de tuberculosis que no deseaban abandonar el centro'*.

El sanatorio de Terrassa se construyo6 siguiendo los fundamentos médicos que defendian que
el aire puro, el sol, la naturaleza y el reposo curaban la tuberculosis. No obstante, mientras se
estaba ejecutando su construccion, habian aparecido medicamentos eficaces contra la patologia,
coincidiendo su inicio de actividad con la llegada de la isoniacida, tratamiento que revoluciono
el pronostico de los enfermos. La isoniacida, complementada con otros medicamentos, curaba la
tuberculosis y eliminaba en pocas semanas la posibilidad de contagio, ademas de presentar efectos
secundarios antidepresivos. Sin embargo, los médicos del hospital, acostumbrados a ver fracasar los
nuevos farmacos, no confiaban al completo en la fiabilidad de los nuevos medicamentos e insistian
en alargar la estancia, como minimo 12 6 18 meses que era el tiempo que correspondia a las pautas
convencionales, hasta poder asegurar la total curacion del paciente. Era presumible que, ante esta
situacion, la vida interna del sanatorio de 1.500 plazas se descontrolase'”’, puesto que al poco tiem-
po del ingreso, los pacientes se encontraban bien, con el 4animo alto y sin ocupaciones.

Poco a poco, tal como ya intuia la comisiéon del Patronato Nacional Antituberculoso, el gran
proyecto del sanatorio se desmoronaria por falta de personal especializado, por la incapacidad de
controlar a los enfermos de tuberculosis y demas inquilinos del centro y por adaptacion a las nuevas
orientaciones terapéuticas. A mediados de los afios setenta, se decide reformar el establecimiento
para reducir su capacidad a 400 plazas'. La actualizacién y adaptacion del centro también dismi-
nuye la densidad de las habitaciones compartidas (se eliminan las estancias de seis pacientes, a la
vez que aparecen las de cuatro) y se dotan de calefaccion. En relacion a la privacidad, es importante
subrayar que cada unidad de hospitalizacion disponia de bafio completo a partir de la reforma; en
origen, las estancias unicamente contaban con lavabo propio. No obstante, el sanatorio acab6 en
desuso.

Intimidad en el modelo hospice

A pesar de los ejemplos producidos por los sanatorios antituberculosos y pequenos hospitales
europeos, abandonados en un segundo plano en cuanto a la evolucién de los grandes hospitales na-
cionales, la discusion sobre la unidad de habitacion en los espacios de caracter sanitario —apoyada
por el corpus de la disciplina médica— no vuelve a cobrar tanta fuerza como en aquel periodo entre
guerras hasta el surgimiento del Movimiento Hospice. Con esta innovadora tendencia, la demanda
del espacio privado en los equipamientos sanitarios se funda alrededor del reconocimiento de los

127 Parece plausible que los enfermos con procesos mas infecciosos se ingresaran en las habitaciones individuales, tal
como se describe en los criterios de funcionalidad de os sanatorios, en el articulo Concurso de anteproyectos de sanatorios anti-
tuberculosos anteriormente citado. Este uso corresponderia a su localizacion en los extremos de las alas de hospitalizacion,
para cvitar los flujos de circulaciéon en sus inmediaciones.

128 Miret i Cuadras, P. Historia de la «Ciudad sanatorial de Tarrassa» (1952-1986). Gimbernat. 2009, num. 51, pp. 225-250.
129 Pere Miret relata como algunos jévenes se escapaban por la noche a los bares de las poblaciones de Terrassa y Ma-
tadapera e introducian bebidas alcohélicas en el sanatorio. La desorganizacion se agudizé cuando la comunidad de
monjas carmelitas abandono las instalaciones en 1973.

130 Miret i Cuadras, P. Historia de la «Ciudad sanatorial de Tarrassa» (1952-1986). Gimbernat. 2009, num. 51, pp. 225-250.
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derechos humanos de la persona enferma'!

. Mientras desde el interior de la disciplina médica se al-
zan voces de protesta ante el trato inhumano al que se somete a los enfermos desahuciados, se reco-
noce la singularidad de cada persona en la antesala de su muerte. La individualidad del ser humano
vuelve a ser reforzada ante su evidencia final, en la medicina paliativa. El cuerpo del paciente no es
simplemente un receptaculo donde vive la enfermedad, sino que es la presencia corpoérea de un ser
humano tanico, al que debe atenderse considerando sus necesidades globales. De nuevo, la indivi-
dualidad del paciente se exalta, del mismo modo que ocurria segun Susan Sontag con los enfermos
de tuberculosis, cuando la languidez y debilidad del enfermo interesaba y resultaba atrayente'*?. En
el universo de los cuidados paliativos, el paciente recobra el protagonismo de su propio desenlace,
conquistando el control y el poder de decision de como vivir sus altimos dias. Esta individualidad
recuperada ante la propia muerte, sumada a la participacion activa de la familia y amigos en el
proceso del final de la vida, es lo que hace de la intimidad uno de los requisitos ineludibles en esta
experiencia, sea cual sea la tipologia de espacio.

Cicely Saunders ya admitia que la calidad de la asistencia paliativa al paciente y a su familia de-
pendia del niimero de habitaciones individuales y de los espacios de soporte de los acompanantes,
es decir, se vinculaba a la adecuacién del espacio. En su texto sobre la filosofia del cuidado terminal,
se hacia eco de las diferencias de opinion entre los especialistas, sobre si la intimidad era una de las
condiciones sine gua non para una buena muerte o no'*. Saunders defiende que se obtienen resul-
tados igualmente positivos, tanto si el fallecimiento del enfermo se produce en un ambito privado,
como si sucede en un amplio espacio compartido con otros enfermos. De hecho, Saunders encuen-
tra ciertas ventajas en el uso de habitaciones compartidas en los fospice: aumenta la sociabilidad
entre los diferentes acompanantes y enfermos, mientras la muerte de otros pacientes adquiere un
caracter didactico para los que sobreviven. Si el enfermo expira sin complicaciones, apaciblemente,
sin dolor y acompaniado de sus seres queridos, muestra un fallecimiento ejemplar que «tranquili-
za» al resto de enfermos ante su propio fin. En cierto sentido, Saunders afirma que no esconder la
agonia y la muerte de los enfermos naturaliza el caracter de la muerte. Aunque este pensamiento
pierde solidez cuando afiade, a continuacion, que no es recomendable que los pacientes presencien
una muerte complicada, donde los sintomas asociados son dificiles de paliar.

Hasta que punto, filtrar los tipos de muerte en relacion a si deben ocultarse o no a personas
ajenas no es una manera de edulcorar una realidad. ;No es otra forma de engafo o de actitud pa-
ternalista hacia los enfermos y sus familiares? Ademas, insiste en que una buena muerte comporta
la compaiiia de algiin familiar o amigo, cuando en realidad morir en soledad no representa ninguna
excepcion. En cualquier caso, ser el nicleo de atencion o sentirse observado en un espacio, no suele
facilitar que los acompanantes se comporten con naturalidad, ni que se expresen de forma esponta-
nea. Del mismo modo que no a todos los pacientes que comparten la habitaciéon con un moribundo
les sosegara asistir al final de la vida de otra persona, por muy apacible y dulce que sea su muerte. Es
probable que por esta razon, Saunders manifieste finalmente el deseo de incrementar el porcentaje
de habitaciones individuales en el momento de ampliar el St. Christopher’s Hospice.

La impulsora del Movimiento Hospice no limita el concepto de intimidad a la estancia del pa-
ciente en el periodo del final de la vida, sino que apunta que es una caracteristica que debe exten-

131 Porta i Sales, J. Cuidados paliativos y derechos humanos. Medicina Paliativa. 2014; 21(2), pp. 45-47.

132 Sontag, Susan. (2008). La Enfermedad y sus metdforas; El sida y sus metdforas / Susan Sontag; traduccién de Mario Much-
nik; revisada por Aurelio Major. Barcelona: Debolsillo, pp. 41.

133 Saunders, Cicely. (1980). «La filosofia del cuidado terminal». En: Saunders, Cicely. Cuidados de la enfermedad maligna
terminal. Barcelona: Salvat, pp. 262-272.
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derse a las salas para los familiares, en las que debe encontrarse en todo momento un rincon en el
cual poder entablar una conversacion privada, y a las estancias propias del equipo asistencial, espa-
cios en los que poder descansar, liberar emociones y organizar ideas. De sus palabras, se interpreta
que los espacios comunes deben compatibilizar voluntariamente la socializaciéon y el recogimiento.
Es decir, que la definicion de las salas para familiares, vestibulos, espacios de circulacion, comedores,
y demas lugares susceptibles de ser compartidos, debe conformarse de manera que coexistan en su
interior ambientes diversos. Estos espacios deben presentar caracteres y escalas diferentes para pro-
piciar que algunos inviten a charlar y a compartir actividades entre familiares, al tiempo que otros
deben favorecer la fluidez de conversaciones intimas —tal como sucederia en la esfera privada de la
propia casa— y mientras otros inciten a la reflexion y al ensimismamiento. También recomienda la
composicion de espacios de transicion en el fwospice que funcionen a modo de espacios de prepara-
cion, en los cuales filtrar y depurar estados de animo antes de enfrentarse a una experiencia dificil.

El escritor Ken Worpole, en su analisis sobre la arquitectura de los fospices modernos, aborda
el problema de la habitacién, como uno de los mas complejos a resolver en este tipo de centros'**.

%9 0 construir un ambiente acogedor en

Ofrecer intimidad en la estancia sin provocar aislamiento
entornos, a veces, altamente medicalizados' son retos en la definicion de espacio asistencial toda-
via, en la actualidad. Worpole afirma que se prefiere la formacién de habitaciones individuales
en el diseno de las nuevas areas de hospitalizacion de los fospices modernos y de los hospitales del
Reino Unido e Irlanda'. Aunque, en ocasiones, resolver la descontextualizacién del paciente y
garantizar la intimidad, con el uso de habitaciones individuales, provocan incrementar la sensacién
de alineacién y miedo'®. En nuestro pais, se recomienda el uso de habitaciones individuales en las
unidades de cuidados paliativos'”, pero se suelen disefiar habitaciones dobles en el resto de servicios
convencionales hospitalarios y sociosanitarios, comprometiendo la privacidad de todos los pacientes

que no estén ingresados en cuidados paliativos.

En relacion a esta busqueda de intimidad, a medida que se implantaban en otros paises los
cuidados paliativos, se desarrollaron modelos de edificios que reflejaban las reflexiones y los reque-
rimientos expuestos por sus impulsores. Los centros de tipologia fospice aislados, de obra nueva,
fueron los que adaptaron con mayor libertad la filosofia de los cuidados paliativos. Por ejemplo, el
Connecticut Hospice, el primer establecimiento de los Estados Unidos, especializado en cuidados
paliativos disefiado por Li-Yo Cham e inaugurado en 1980, graduaba el acceso a las estancias de los
pacientes con una antesala previa, donde tanto profesionales como acompanantes podian tomarse
unos minutos para calmarse o dedicarse unos minutos a reflexionar en soledad. Estos espacios de

13" Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp.64.
1% Un estudio realizado en un servicio de oncologia en Inglaterra en 2008 manifestaba que la principal razén por la
que se preferian las habitaciones compartidas por los enfermos era evitar la soledad; en cambio, otro trabajo empirico
realizado en un hospice inglés en 2002 confirmaba la preferencia de habitaciones individuales, principalmente por su
intimidad, en enfermos que estaban falleciendo o presentaban malestar.

Sagha Zadeh, R.; et al. Environmental Design for End-of-Life Care: an integrative review on improving the quality of
life and managing symptoms for patients in institucional settings. Journal ol Pain and Symptom Management. Marzo 2018;
vol. 55, niim. 3, pp. 1018-1034.

1% Ocultar la tecnologia médica, personalizar el entorno del paciente, facilitar la presencia familiar y organizar servicios
de atenciéon de menor escala son los aspectos que reducen la atmosfera institucional, segtn la revision bibliografica del
anterior estudio.

Ibid.

17" Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp. 68-69.
1% Verderber, Stephen. (2000). Healthcare architecture in the era of radical transformation. London: Yale University Press, pp. 195.
Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp. 72.

139 Ministerio de Sanidad y Politica social. Unidad de cuidados paliativos. Estdndares y recomendaciones. (2009). Madrid:

Ministerio de Sanidad y Politica social, pp. 69.
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transicion, entre un espacio comun publico y un ambito mas intimo de hospitalizacion, se destina-
ban a la busqueda de recogimiento interior o a dar cabida a conversaciones privadas. A su vez, estos
lugares se complementaban con un espacio de capilla para el refugio espiritual y una estancia des-
tinada especificamente a la descarga de emociones acumuladas por parte del equipo asistencial lla-
mada «scream room». A pesar de la inclusion de estos espacios adicionales, que impulsaban a disponer
de momentos de intimidad, la privacidad de los enfermos se encontraba seriamente comprometida,
ya que la mayoria de habitaciones eran de cuatro pacientes. En el interior de estos dormitorios, la
relacion personal e intima entre enfermo y acompanantes se garantizaba Gnicamente con la sepa-
racion que proporcionaba una cortina.

2.15. Planta y dibujo axonométrico del Connecticut Hospice. Cham.

La arquitecta Deborah Allen Carey, en su revision y critica de los centros para enfermos paliati-
vos de Estados Unidos, observa que la privacidad de las habitaciones se tiene mas en cuenta en las
unidades de cuidados paliativos integradas en los centros hospitalarios de agudos que en los equi-
pamientos de tipologia Aospice, debido a que la habitaciéon individual es uno de los pocos recursos
disponibles para reforzar la intimidad en los hospitales'*” —muchas veces, el tnico—. En este tipo
de servicios, era y continta siendo dificil encontrar superficie adicional para plantear salas comunes
o espacios de recogimiento, de manera que las estancias privadas deben combinar en un solo espa-
cio los criterios de sociabilizacion y privacidad reclamados por el Movimiento Hospice. Asimismo,
Deborah Allen defendia la presencia de otros ambitos privados habilitados en los equipamientos
de modelo Aospice como justificacion para el uso de habitaciones compartidas. Respaldando la opi-
nién de Saunders, también afirma que las habitaciones compartidas en este tipo de edificios son
correctas, porque favorecen la interactuacion y relacion entre enfermos y acompanantes. De hecho,
ella proponia en su analisis una alternativa de habitacion doble (ver esquema toe-to-toe) en la que los
pacientes deciden cuando y como compartir su tiempo, al tiempo que pueden delimitar su propio
espacio.

10 Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand Rein-
hold, pp. 215-216.
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2.16. Esquema de habitacién doble te-to-toe.
Los pacientes pueden comunicarse y relacionarse en esta disposiciéon, mientras que pueden
participar de las vistas, el control de acceso y de cierta privacidad voluntaria mediante la cortina.

La arquitecta afirma que compaginar los dos extremos arquitectoénicos de la ecuacion, socializar
y crear intimidad, conlleva gran complejidad'*, si debe solucionarse en un tnico espacio, y que el
gran reto de generar cierta intimidad en los espacios sanitarios no se soluciona radicalmente con la
existencia de habitaciones individuales, sino que depende de otros factores arquitecténicos y socia-
les —a lo que nosotros anadiremos, culturales—'*2.
«En vez de pensar la privacidad como un muro o barrera, puede ayudar considerar

la combinacion de las convenciones sociales y las obstrucciones arquitectonicas»'*.

Nuestra necesidad de intimidad también se atiende a través de comportamientos y conductas
alejadas de los habitos practicados por el personal y por los acompanantes en el ambiente insti-
tucional sanitario. Una habitacion individual carecera de intimidad si cualquiera entra sin pedir
permiso, mientras que la privacidad, en una compartida, se incrementara si se llama a la puerta y

el paciente permite o no el acceso a ella.

!*1 Esta controversia se mantiene en la actualidad.

Sagha Zadeh, R.; et al. Environmental Design for End-of-Life Care: an integrative review on improving the quality of
life and managing symptoms for patients in institucional settings. Journal ol Pain and Symptom Management. Marzo 2018;
vol. 55, nim. 3, pp. 1018-1034.

"2 En un reciente estudio que evaluaba la apropiacién del espacio de los residentes de las residencias asistidas en At-
lanta, se confirmaba que los ancianos se sentian vulnerables por la falta de privacidad en sus habitaciones, ya que eran
semipublicas a la practica.

Vandenberg, A. E.; et al. Contours of “here”: Phenomenology of space fir assisted living residents approaching end of
life. Journal of Aging Studies. 2018.

113 Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand Rein-
hold, pp. 215.
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Retomando el ejemplo del Connecticut Hospice, la eleccion de que el mismo dormitorio fuera
compartido por cuatro enfermos en situacion del final de la vida es una decision consensuada por el
equipo de cuidados paliativos'*!, y probablemente aprobada por los pacientes, puesto que en 2001
cuando el centro se traslada a otra ubicacion, el hospice conserva un gran porcentaje de las plazas de
ingreso con la misma ocupacion de la unidad habitacional.

El nuevo centro no era de nueva construcciéon como el anterior, sino que se adapté a un edificio
preexistente de oficinas, el cual abria su fachada principal a las vistas de la playa, el océano y la
isla adyacente. La administracion del centro encargé al equipo de arquitectos neoyorquinos Per-
kins-Eastman la reforma del edificio de manera que se configurase segtn los criterios establecidos
y puestos en practica en el anterior Connecticut Hospice. A pesar de incrementar el nimero de
plazas y de servicios del establecimiento, no se perdia la escala residencial a la que generalmente
se aspira en este tipo de centros. La topografia de la ubicacion donde se implantaba el edificio y la
disposicion de su seccion en altura facilitaban, por un lado, el acceso en planta baja a nivel de calle a
un edificio de escala reducida —la percepcion del centro al aproximarse caminando o conduciendo
era de una unica planta, lo cual ayudaba a desinstitucionalizar el caracter del hospice— y , por otro
lado, estructuraba dos plantas mas por debajo de la cota de acceso, la de hospitalizacion y la de ser-
vicios administrativos y complementarios para los familiares de los pacientes (se introdujeron cuatro
apartamentos con una sala de estar para que los familiares de los pacientes pudieran pernoctar) que
participaban del entorno privilegiado del Aospuce.

" Cham, Li-Yo. (1976). Hospice a new building type to comfort the dying. AIA Journal, 65 (12). pp. 42-45.
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Planta -2
(administracion
y alojamiento
familiares)

Planta -1

(de hospitalizacion)
(habitaciones para 55
pacientes y 4 salas de
estar)

Planta baja
(vestibulo de acceso,
recepeién, despachos
meédicos, consultas,
salas conferencias,
cocina, comedor y
capilla).

2.17. Plantas de distribucion del actual Connecticut Hospice. Perkins-Eastman.
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El nuevo Connecticut Hospice mimetizo la disposicion y organizacion de habitaciones previas.
Abundaban las habitaciones cuadruples y triples, dejando un porcentaje minimo reservado para
habitaciones individuales. Todas ellas conservaban un pequeno vestibulo a modo de espacio de
transicion, por lo que suponemos el éxito de estos pequefios rincones de recogimiento, dado que
volvieron a reproducirse en la nueva implantacion. Ademas, en esta planta, se distribuyeron cuatro
pequenas salas de estar en el cuerpo de habitaciones, para conseguir disponer de espacios donde
conversar, leer y realizar otras actividades con la familia y amigos, disfrutando de las vistas al océa-
no, fuera del ambito de las habitaciones y sin la obligacién de subir a las grandes salas comunes de
planta baja. Podemos interpretar, en definitiva, que, con la forma de graduar el requerimiento de
privacidad y su alternancia con la sociabilizacion, se conseguian satisfacer en este ejemplo, den-
tro del contexto cultural estadounidense, a pesar de la preeminencia de habitaciones compartidas.
Segun las valoraciones postocupacionales obtenidas por la investigaciéon de Deborah Allen Carey
acerca de varios centros fospice, los usuarios en general estaban satisfechos con el espacio y el servi-
cio prestado, al margen de si ocupaban una habitacion individual o compartida. Aunque también
reconocian que no presentaban grandes expectativas al respecto de qué era lo que se iban a encon-

trar, una vez que decidian el traslado a un establecimiento de tipologia fospice'®

. Verdaderamente,
la diferencia ambiental respecto de la atmosfera que se respira en un espacio hospitalario siempre
ofrece cierta ventaja en la evaluacion del espacio especializado en cuidados paliativos. Incluso sin
considerar la mejora de la calidad ambiental que se le presupone, el Aospice ofrece un valor positivo
anadido, simplemente con la mejora de la asistencia y con el trato mas humano que se recibe en

relacion al centro hospitalario'*.

115 Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand Rein-
hold, pp. 211.

16 A veces, leyendo ciertas impresiones reportadas por pacientes y familiares sobre estos modelos iniciales del Movi-
miento Hospice, dudamos sobre el resultado tan positivo de los contenidos. En algin momento, nos ha recordado al
experimento en la fabrica Hawthorne a las afueras de Chicago donde se realizaba un estudio de psicologia ambiental
entre 1927 y 1932. En este estudio, analizaban las condiciones luminicas de la fabrica en relacion a la productividad de
los trabajadores. Ciada vez que cambiaban uno de los factores de las condiciones ambientales, consultaban la aprecia-
ci6n del mismo a sus empleados. Los resultados obtenidos eran confusos, ya que cualquiera que fuese la intensidad de
la lluminacion, la productividad aumentaba. Era una incégnita hasta que concluyeron que era el hecho de considerar
su opinién respecto a su trabajo y la fabrica lo que provocaba el incremento de satisfaccion y de productividad en su
labor. Del mismo modo, es probable que tras un largo periodo en el que el enfermo avanzado en el centro hospitalario
era la evidencia del fracaso médico, lo que derivaba a una atencién bastante deficiente en muchas ocasiones, la persona
enferma sienta una gran gratificacion simplemente al ser escuchado y considerado como una persona adulta en un
entorno sanitario como el de cuidados paliativos. La Dra. Kiibler-Ross ya anotaba la paz que les daba a los enfermos
que esperaban la muerte poder desahogarse y hablar de sus inquietudes en sus investigaciones que dieron fruto al libro
Sobre la muerte y los moribundos. Este cambio substancial de modelo podria beneficiar a una percepcion mas favorable en el
resto de aspectos vinculados a la atencion paliativa, como por ejemplo la apreciacion del espacio. Es decir, quizas parte
de los buenos resultados iniciales pueden ser influenciados por la reactividad emocional y psicologica al propio cambio
de paradigma asistencial y, por lo tanto, repercutir en la valoracion de la calidad del espacio de tipologia Aospice.
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Intimidad en las unidades de cuidados paliativos integradas en centros
sanitarios en Catalufia

La intimidad es un valor universal. Todos los seres humanos deseamos controlar la interaccién
con los demas y los flujos de informacién. La diferencia reside en la definicion de interaccion social
aprobada y la indeseada, lo cual inexorablemente depende de cada grupo cultural'*’. Como hemos
visto, la gradaciéon de espacios socializadores e intimos entre las estancias comunitarias y las habi-
taciones en los fwspice es una respuesta favorable vy, al parecer, adecuada en Estados Unidos, incluso
si se utilizan habitaciones para varios pacientes. Aqui, sin embargo, la opinion generalizada de los
especialistas de los equipos de cuidados paliativos es contraria al uso de habitaciones no individua-
les. Todos afirman que, a excepcion de algin caso esporadico de un enfermo que viva sus tltimos
dias en soledad y en el que quizas interesaria que estuviera acompanado de una persona en una si-
tuacion similar, el resto de enfermos prefiere tener un espacio propio. Se invierte la valoracion de la
unidad de hospitalizacion individual, respecto a la de los fospice estadounidenses. Alli el dormitorio
privado se reserva para aquellas personas que lo exijan porque se sienten incomodas al compartir
estancia con otros pacientes, para los pacientes con familias muy numerosas y para aquellos indivi-
duos que necesiten estar fisicamente o sexualmente cerca de su pareja'*®. Como hemos reiterado,
las soluciones arquitectonicas del modelo Zospice revelaban que el nimero de habitaciones privadas
eran minimas, tanto en el Reino Unido como en Estados Unidos. Aunque, las tendencias sanitarias
actuales apuntan hacia lo contrario en Inglaterra, puesto que su departamento de salud recomen-
do6 en 2008 incrementar, como minimo, a la mitad el niimero de habitaciones individuales en sus
hospitales ptblicos'*”. Del mismo modo, en Estados Unidos, la utilizacion de estancias privadas si
se generaliza en las unidades de cuidados paliativos integradas en los hospitales, por las razones que
ya hemos explicado.

Es evidente que nosotros no podemos establecer esta diferenciacion. En Catalufia, no existe
ningun fospice; inicamente se han desarrollado espacios especializados para la medicina paliativa
en los equipamientos hospitalarios y sociosanitarios. En ellos, especialmente en las experiencias
iniciales, se ha intentado continuar —mno siempre con el mismo esfuerzo ni obteniendo los mismos
resultados— con la linea marcada por el Movimiento Hospice, donde el espacio paliativo se consi-
deraba como un valor mas a afladir en el tratamiento integral de los pacientes. De nuevo, quizas la
unidad mas fiel a los criterios definidos por los fospice ingleses sea la unidad reformada de cuidados
paliativos del equipamiento sociosanitario Hospital de la Santa Creu de Vic. Dentro de las restric-
ciones que planteaban adaptarse a un edificio existente, la planta primera del hospital organiza
con solvencia los espacios intimos, que se concentran en el nucleo de habitaciones individuales,
y los comunes, de proporciones dispares para familiares y acompanantes. Catorce de las dieciséis
habitaciones de esta unidad son individuales y todas disponen de bafio adaptado y una cama extra
para que pueda dormir un acompaifiante comodamente, si lo desea. Las reducidas dimensiones de
la superficie disponible de la habitaciéon imposibilitan la existencia de una antesala previa, aunque
la propia configuracion de la habitacion genera en algunos casos un espacio de vestibulo, pero éste
funciona mas como un filtro visual con respecto al pasillo que como espacio de regulacién psicolo-
gico y emocional.

%7 Rapoport, A. (2003). Cultura, arquitectura y disefio. Barcelona: Edicions UPC, pp. 136.

18 Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand Rein-
hold, pp. 216.

19 Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp. 69.
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Buscando la manera de escalonar los pasos del espacio intimo al comunitario, los arquitectos
Ylla-Portavella agruparon en dos conjuntos o clusters la mayoria de las habitaciones. En uno de ellos,
dispusieron en el centro la sala de informacion y el almacén, de manera que cualquier persona que
saliese de las habitaciones de esta agrupacion se encontrase con una pared frontal, sin puertas ni
vecinos convalecientes, por lo que se evitaba coincidir con alguien, al otro lado de la puerta de la ha-
bitacién. La intencion era proporcionar unos minutos a la persona que los necesitase, para respirar
y equilibrar sus emociones, tanto a la entrada como a la salida de la habitacion, sin ser observado
por personas extraias. La segunda agrupaciéon de habitaciones aspiraba a conseguir una regulacion
de intimidad similar, pero se queda en un término medio, porque aunque el pasillo inicamente sirve
a cuatro habitaciones y por tanto tiene un movimiento limitado, la anchura de la crujia de la edifi-
cacion no permite que exista un volumen que limite el enfrentamiento directo de las habitaciones
sobre el pasillo.

Las habitaciones del servicio de medicina paliativa son de un tamafio mucho mas reducido en
comparacion a las de los hospice estadounidenses'™. Este tamano ajustado se hace mas evidente
cuando se despliegan las camas abatibles de los acompanantes. A pesar de ello, los pacientes y sus
familiares valoran positivamente poder ocupar y personalizar a voluntad un espacio propio. Ade-
mas, en cuanto desean variar un poco de ambiente o se sienten agobiados por la reclusion, siempre
pueden acercarse al hogar de la sala de estar para conversar o ver la television, preparar un café
en la cocina, reunirse con la familia en la sala de estar, salir a tomar el aire a la terraza o bajar al
jardin del propio centro. La UCP de Santa Creu de Vic permite alternar diferentes ambientes y asi,
cada usuario puede encontrar el lugar que necesita en un momento determinado. En esta unidad se
puede disfrutar de la soledad y estrechar las relaciones con los seres queridos, al mismo tiempo que
invita a intercambiar opiniones con el equipo asistencial o con los familiares de otros pacientes'™'.

Con menor presencia de salas comunes que posibilitan la comunicacién interpersonal, encontra-
mos la unidad de cuidados paliativos del Instituto Catalan de Oncologia, el hospital monografico
Duran i Reynals. El 4rea de la planta quinta destinada a medicina paliativa se organiza en una plan-
ta en cruz griega cuyos brazos corresponden a dos agrupaciones de unidades de hospitalizacion, el
nucleo de consultas externas de la unidad y el dltimo brazo dedicado a servicios y comunicaciones
verticales del edificio. La sala de estar comunitaria para acompanantes también limita con el area
de espera para los pacientes no ingresados que mantienen su seguimiento en las consultas externas
de la unidad. Se trata de una sala amplia compuesta por una zona de comedor donde se pueden
refrigerar, conservar y calentar alimentos, junto a una sala de estar dirigida hacia un pequenio es-
pacio de juegos para nifos, la libreria y la television con reproductor de videos y peliculas. Existe
un esfuerzo evidente en proporcionar algunos elementos utiles, con escasos recursos, para fomentar
ciertas rutinas cotidianas en las unidades de cuidados paliativos. Por ejemplo, la presencia de una
neveray un horno eléctrico permite adaptar la alimentacién del enfermo a sus horarios particulares
con cierta autonomia. Ademas, se manifiesta el interés por dotar de un caracter mas residencial a

150" Las habitaciones en los fospice autbnomos destinan entre 20 - 25 m?/paciente, en cambio las habitaciones méas am-
plias de la unidad de cuidados paliativos del Hospital de la Santa Creu de Vic son de 14,20 m? las individuales y 15,20
m? las dobles. Esta diferencia se reduce si las comparamos con aquellas habitaciones integradas en hospitales de agudos
de EE.UU.,, las cuales varian entre 9 - 15 m?*/paciente. No obstante, en un futuro es probable que las habitaciones de
las UCP se amplien. Segun los estandares y recomendaciones del Ministerio de Sanidad y Politica Social sobre las UCP,
las habitaciones constaran de una superficie aproximada de 20 m?, las integradas en los hospitales de agudos, y 26 m?
aquellas ubicadas en los centros sociosanitarios.

1 Aunque los familiares no dejan de acompaiiar al familiar, la relacién entre las familias de los diferentes enfermos
existe. Durante la visita a la unidad, observamos como las familias daban el pésame a los cuidadores principales de un
enfermo que habia muerto.

135



136

este espacio comun a través de la decoracion, con el objetivo de intentar conseguir que sus usuarios
se sientan mas comodos. Un ambiente agradable y adaptado a las necesidades de los pacientes y
familiares propicia que las relaciones interpersonales y comportamientos fluyan con mayor natura-
lidad. Del mismo modo, la combinacion de funciones y actividades ofrece la oportunidad de obser-
var de forma pasiva, originando a su vez la ocasién de hablar sobre lo que esta ocurriendo con una
persona desconocida. Segin nos comenta la Dra. Gala Serrano, durante la visita, la sala de estar se
llena de vida y complicidad especialmente cuando los hijos de algtin familiar o paciente juegan con
los juguetes del rincon de la sala. Esta actividad recaba toda la atencion de los enfermos y acompa-
nantes presentes, les entretiene e incluso motiva la comunicacion entre ellos'?.

El movimiento y la actividad observados desde la distancia, sin necesidad de implicarse o par-
ticipar en ellos, son catalizadores de un intercambio social directo'”. Esta premisa debe tenerse
en cuenta sobre todo en los espacios destinados a enfermos con dificultades de movilidad y sin
autonomia. Interesaria que los profesionales de la arquitectura proyectasen este tipo de espacios
como microcosmos autébnomos, los cuales deberian nutrirse de flujos de circulaciéon y actividad del
propio edificio o del de sus alrededores, para promover su visualizacion y estimular la sociabilidad.
Algunas veces, los pacientes ingresados y sus acompanantes necesitan abstraerse de lo que les esta
sucediendo. En consecuencia, buscan puntos base de observaciéon dentro del entorno mas préoximo
para distraerse, puesto que no todos podran o querran dar un paseo por el parque de planta baja o
ir a la cafeteria para amenizar el tiempo durante su periodo de ingreso. En el servicio de medicina
paliativa del hospital Duran 1 Reynals, a parte de la sala de estar para familiares, estos focos de visua-
lizacion pasiva se concentran al final del pasillo de consultas externas, donde se puede participar del
juego practicado en las pistas de tenis vecinas a través de la ventanas, y en los asientos de la zona de
espera cercana al control y al area de administracion, donde se puede observar con tranquilidad el
movimiento de pacientes que pasean por el pasillo con familiares, la llegada de visitantes y el ajetreo
del personal del servicio'*. Ambos nutcleos tienen en comun ser centro de uso, actividad y lugares
estratégicos de observacion pasivos, dentro de los limites establecidos por la propia arquitectura
interior de la unidad.

192 Dra. Gala Serrano, médica responsable de UCP del Instituto Catalan de Oncologia - Hospital Duran i Reynals.
(Comunicacion oral, 18 de febrero del 2014).

198 Regnier, Victor. (1994). Assisted living housing for the elderly: design innovations from the United States and Furope. New York:
Van Nostrand Reinhold, pp. 81.

15 Dra. Gala Serrano, médica responsable de UCP del Instituto Catalan de Oncologia - Hospital Duran i Reynals.
(Comunicacion oral, 18 de febrero del 2014).
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2.18. Fotografias de la sala de estar para pacientes y familiares de la UCP del
Instituto Catalan de Oncologia - Hospital Duran 1 Reynals (18 de febrero del 2014).

En general, estos ejes se suelen establecer dentro del entorno construido sanitario en cir-
cunstancias en las que sus ocupantes presentan complicaciones de movilidad, impedi-
mentos derivados de su estado emocional, o limitaciones en la libertad de sus desplazamientos por
presiones sociales. A medida que avanza su situacion del final de la vida, los enfermos a los que su
patologia no les restringe su actividad reducen las distancias de desplazamientos, hasta que llega un
dia en el que deciden no abandonar la habitacion. En cambio, los acompanantes suelen ser el resor-
te de los paseos del enfermo y, cuando éste abandona esta actividad, sienten angustia al separarse
de su lado. En consecuencia, en el contexto de final de vida en el ambito asistencial, es importante
crear puntos estratégicos de entretenimiento proximos a las habitaciones, que basicamente son un
recurso de soporte psicologico y emocional para pacientes y acompanantes. Estos espacios quizas
podrian resultar enriquecidos st se piensa en ellos desde el principio del proyecto arquitectonico.
De hecho, este es un planteamiento de disefio que si se contempla como criterio de definicion del
espacio en equipamientos residenciales para ancianos, como las residencias asistidas del norte de
Europa.
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2.19.Planta de la UCP del Instituto Catalan de Oncologia. Hospital Duran i Reynals.

Esta sala de comedor del centro se encuentra en una esquina donde se pueden observar dife-

rentes actividades y escenas, algunas en las que se involucra el personal asistencial, pero la mayoria

depende de los ingresados y sus visitantes. La situacion privilegiada en esquina de todos los ejes de

movimiento lo convierte en el espacio mas popular del centro.
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2.20. Planta parcial de Old People’s Home y Health Center en Oitti, Finlandia.

No obstante, aunque se promueva la oportunidad de intercambio en estos puntos, el tltimo
paso para que esto ocurra siempre dependera de la personalidad y del estado de animo del sujeto.
Segun la observacion participativa realizada por la enfermera Maria Ramona Getino Canseco,
en la unidad de cuidados paliativos del Hospital Duran i1 Reynals, se confirma la relacién entre los
familiares y amigos de diferentes enfermos durante los paseos por el pasillo y en la sala de estar. Por
el contrario, observa cémo los pacientes apenas abandonan la habitacién y no se relacionan con
otros enfermos cuando salen de ella. Desde su punto de vista, este comportamiento se debe a facto-
res psicosociales, como por ejemplo, el propio tabu de hablar sobre el cancer, o el desconocimiento
de si aquel otro enfermo esta realmente informado de su prondstico vy si es asi, si le apetece tratar
el tema'”. Es posible que la barrera psicologica personal para aceptar la propia muerte y formar
parte de ese entorno de cuidado paliativo sea el primer obstaculo a salvar, en algunas ocasiones,
para acercarse a otro individuo que esta experimentando una vivencia semejante. La autora de la
tesis comentada explica como, tras cierto periodo de tiempo de ensimismamiento, durante el cual
no se comunican con nadie que no forme parte de su nucleo familiar o social, algunos pacientes
confiesan a otras personas que ellos también sufren la misma enfermedad y destino que el resto de
ingresados en la unidad. Aunque, a continuacion senala que estas manifestaciones desaparecen en
consonancia con la fluctuacién emocional del enfermo en proceso del final de la vida'°. De todos
modos, si el espacio no ayuda a generar un contexto natural y comunicativo, todavia disminuyen

mas las posibilidades de que este suceso se produzca.

La razén de que se genere un polo de atraccion, en relacién a otros rincones de caracteristicas
equivalentes dentro del servicio, depende de factores aleatorios externos a la propia definiciéon de
espaclo, que parece que solamente pueden explicarse al vincularlos a razones sociales y culturales.

155 Getino Canseco, M. R. (2009). La espera: el proceso de morir en el mundo de los cuidados paliativos. Tesis doctoral. [Tarragonal:
Universitat Rovira 1 Virgili, pp. 228.
15 Tbid., pp. 228-229.
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Un extremo de uno de los pasillos de un cluster de habitaciones del servicio de cuidados paliativos del
Instituto Catalan de Oncologia proporciona unas vistas sobre el jardin de planta baja interesantes,
desde el punto de vista de observacion pasiva, como se ha comentado en los parrafos anteriores, ya
que permite la vision de pacientes del hospital paseando con sus familiares. Sin embargo, este punto
no reclama la misma atencion que el pasillo de equivalentes caracteristicas, desde el cual se pueden
ver las canchas de tenis. Los ventanales del final del pasillo descritos no comparten el mismo enclave
de uso especifico, ya que el tltimo se encuentra en el sector de consultas externas y el primero, del
que hemos supuesto un caracter equivalente, se integra en una agrupaciéon de unidades de hospi-
talizacion. El respeto a la tranquilidad y a la intimidad reciproca entre pacientes y acompanantes
que se asocia a los procesos del final de la vida parece una causa posible de que esto no suceda. En
consecuencia, podemos apuntar que salvaguardar el silencio y la privacidad no es una condicién
unicamente defendida por los especialistas en cuidados paliativos, sino que se fundamenta en un
comportamiento extendido entre los usuarios del mismo servicio.

Especificamente en este caso, la privacidad se garantiza por el uso de habitaciones individuales.
La disponibilidad de una habitacién propia para todos los enfermos fue uno de los requisitos del
programa de la reforma de la planta quinta en su introduccion, el que fue orientado parcialmente
por el Dr. Xavier Gémez-Batiste, uno de los médicos asesores también en la reforma de la unidad de
cuidados paliativos del Hospital de la Santa Creu de Vic y pionero en la introduccién de la medicina
paliativa en Cataluna. La superficie de la estancia del enfermo en este hospital es muy limitada; atn
asi, dispone de bano adaptado propio, una cama articulada, un pequenio espacio de escritorio, una
mesita abatible y una butaca para el acompanante —resulta imposible introducir una cama adicio-
nal para que el cuidador descanse—. Aunque no cuente con excesivas comodidades, los profesio-
nales del equipo asistencial consideran la intimidad de la unidad un privilegio, dentro del entorno
asistencial en el que se integra.

La casuistica de implantaciéon de unidades de cuidados paliativos no ha podido avalar siempre
la maxima intimidad en el espacio propio del enfermo. Si previamente se ha consultado la opinién
de los especialistas del equipo de medicina paliativa, los implicados en la gestion y desarrollo de las
diferentes unidades de cuidados paliativos han sido conscientes de la preferencia por asegurar la pri-
vacidad del enfermo en procesos del final de la vida, como una exigencia fundamental. Sin embar-
go, algunos servicios no han podido efectuar una redistribuciéon exhaustiva de sus espacios, a causa
de los criterios econémicos de la intervencion, de la imposibilidad por la estructura preexistente,
o de la presion de plazas exigidas por la poblacion base que debian atender. En estas situaciones,
la consecuencia es que ha sido necesario transigir en las expectativas originales, en su integracion
en hospitales y establecimientos sociosanitarios, admitiendo ciertas concesiones. Por ejemplo, en la
planta tercera de hospitalizacion del Centro Geriatrico Adolfo Montana de la Fundaci6 Hospital
Asil de Granollers, se dividieron las habitaciones dobles en individuales al transformase en unidad
de cuidados paliativos en 1995, pero no se consigui6é independizar el uso del bafio en cada habita-
cion. Aunque es un claro recordatorio de la carencia de privacidad completa para sus ocupantes,
la habitacion de esta unidad disfruta de algunas ventajas poco comunes, con respecto a otros servi-
cios, incluidos aquellos de nueva construccion. Las estancias de este servicio presentan una calidad
ambiental singular debido a la optimizacién de la luz natural del esquema en una tnica crujia, en
la que el pasillo se convierte en un elemento anadido al espacio de la propia habitaciéon, y a la po-
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sibilidad de contacto con el exterior a través del balcoén de uso exclusivo por sus ocupantes'”’. En
realidad, estas prestaciones fueron las que desequilibraron la balanza a favor de este edificio para
decidir el destino final de la unidad de cuidados paliativos de la Fundacié Hospital Asil de Grano-
llers, entre las posibilidades que se barajaban en su implantacion inicial*®.
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2.21. Croquis de la habitacion de la Unidad de Geriatria y la UCP del Centro Geriatrico Adolfo Montana
de la Fundaci6 Hospital Asil de Granollers.

Muestra la adaptacion realizada de la habitacion doble previa a la individual reformada para adaptarse

al maximo, dentro de sus posibilidades, a la necesidad de intimidad del paciente y acompanantes en el
contexto de medicina paliativa.

Recordemos que Cicely Saunders, también, parece anhelar un futuro con mas estancias priva-
tivas y de caracter residencial en su fospice, o al menos, esto es lo que se infiere de sus palabras en
su libro Cuidados de la enfermedad maligna terminal. Pero ni siquiera Saunders disponia de ellas en St.
Christopher’s Hospice, en el momento de redactar el texto. Sus deseos tuvieron que amoldarse a
la realidad construida, que entonces tenia a su disposicion, y en la que ella habia participado para
determinar los criterios de diseno. Sin embargo, la justificaciéon de ciertas soluciones no responde
a imposibilidades técnicas o constructivas, sino que proviene de motivos mas cuestionables, desde
el punto de vista arquitectonico y médico. A veces, la tolerancia en criterios de intimidad de los
pacientes y familiares es tan laxa que deriva irremediablemente en la carencia absoluta de la misma

57 Nos consta que es gracias al empeno del equipo del Dr. Germa Morlans, médico responsable de la UCP de la
Fundacié Asil de Granollers, que los enfermos y familiares continten disfrutando de la oportunidad de poder tomar
aire fresco y respirar de la dura experiencia que estan sufriendo saliendo al balcon. El riesgo por la propia seguridad de
los pacientes es el alegato defendido por quienes preferirian que estos balcones se cerrasen indefinidamente. En nuestra
opinién, este es otro comportamiento con cierto caracter paternalista, porque st un enfermo quiere acabar con su vida,
encontrara otras vias para conseguirlo.

1% Germa Morlans, médico responsable de la UCP del Centro Geriatrico Adolfo Montafia, Fundacié Privada Hospital
Asilo de Granollers. (Comunicacion oral, 26 de junio del 2010).

141



142

en las implantaciones de las unidades, en nuestros equipamientos sanitarios. A nuestro juicio, la
defensa de las unidades de cuidados paliativos con la mayoria de estancias compartidas para pacien-
tes, aqui y ahora, representa una respuesta econémica a la infraestructura sanitaria, de la misma
manera que el argumento de la equidad entre servicios.

En la actualidad, estan originandose problemas de rechazo en el interior del espacio sanitario
a consecuencia de desplazar a los enfermos desde habitaciones correctas a otras con carencias
significativas —evidentes incluso para sus usuarios que, en general, no suelen ser conscientes de
las cualidades espaciales—. Las alternativas de un enfermo ingresado en el servicio de cuidados
paliativos de un hospital de enfermos agudos, una vez controlado la sintomatologia compleja que
sufre, suelen ser el regreso al hogar o bien el traslado a una unidad de cuidados paliativos ubicada
en un equipamiento sociosanitario de media o larga estancia. En las situaciones en la que el cuidado
en el domicilio no es viable, el ingreso en otro centro viene asociado a veces a una degradacion de
las caracteristicas ambientales de las que se disponia en origen. Muchos pacientes y familiares se
sorprenden al observar que el espacio de destino que van a ocupar no cumple con sus expectativas,
porque como minimo esperaban unas caracteristicas equivalentes al espacio del que provenian.
Desgraciadamente, algunos pacientes pasan de disfrutar de una habitacion individual, minimamen-
te adaptada a sus necesidades y bien iluminada, a una de uso compartido, con la correspondiente
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pérdida de intimidad y, en ocasiones, oscura'””. Estos problemas suelen enervar exponencialmente

a los acompanantes, si el paciente es un enfermo de cuidados paliativos.

Ante estos conflictos, algunos administradores se escudan en la equidad del sistema sanitario
para equiparar las condiciones de los diversos servicios hospitalarios, ya que algunas unidades de
cuidados paliativos gozan de ciertos privilegios que pone en dificultades el conjunto del sistema sa-
nitario publico, al no poder mantenerse las mismas condiciones ambientales en el resto de recursos
especificos del mismo hospital, o entre servicios de distintos centros. Desde luego, es importante
proteger y asegurar la igualdad asistencial de las personas enfermas, se trate o no de usuarios de
cuidados paliativos. Aunque ante el obvio y generalizado rechazo del espacio sanitario, ¢no seria
oportuno reflexionar si lo mas adecuado es nivelar la calidad ambiental por el rasero mas alto?

La filosofia de la medicina paliativa en nuestra cultura mediterranea no contempla morir sin
ofrecer una despedida adecuada, la cual inexorablemente requiere un espacio personal e intimo.
A menudo esta despedida tiene lugar rodeando al enfermo de familiares y amigos que se retnen
alrededor de su cama. Otras veces, la despedida se realiza de manera individual, con cada persona
querida del paciente, en una forma mas fragmentada e intima. También, en ocasiones, la despe-
dida del enfermo en situacion del final de la vida es una vivencia mas personal, porque la vive en
soledad o con la ayuda del soporte psicologico o espiritual del equipo de cuidados paliativos. Cada
individuo encuentra su manera para poder expresar lo que siente en esa etapa unica de la vida. No
existen reglas ni protocolos. Incluso muchos pacientes no llegan a despedirse'®. En cualquier caso,
si se lleva a cabo, es un episodio intimo de nuestra vida que deberiamos controlar decidiendo quien
debe participar en ¢l. Sin embargo es frecuente que cuando el paciente siente que ha llegado el mo-
mento de despedirse de las personas que quiere o de la vida en general, se encuentre postrado en

1% La ausencia de iluminacién natural en la habitacion llega a compararse a la antesala de la propia muerte, generando
un rechazo inmediato de ese espacio por parte de los familiares del paciente, en especial aquellos derivados de hospitales
nuevos y bien iluminados o de UCP con habitaciones de uso privativo.

1% Getino Canseco, M. R. (2009). La espera: el proceso de morir en el mundo de los cuidados paliativos. Tesis doctoral. [Tarrago-
na]: Universitat Rovira 1 Virgili, pp. 260-261.
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la cama y con poca capacidad de movimiento'®'. Por lo tanto, es importante garantizar intimidad,
como minimo, en el espacio al lado de la cama del paciente, dentro de la institucion sanitaria. Esta
intimidad es un derecho, no un privilegio, y no solamente para las personas que se encuentran en
situacion del final de la vida, sino para todas las personas enfermas ingresadas. Es un compromiso

que abarca a todo el ambito asistencial.

En los dltimos anos, la legislacion ha mostrado el desarrollo progresivo de los derechos del pa-
ciente hasta alcanzar la jurisprudencia que ampara el derecho de informacién sobre todo lo concer-
niente a su salud y a su autonomia. Después del primer reconocimiento de los derechos subjetivos
de los ciudadanos enfermos en los temas de salud, por parte de la Ley General de Sanidad de
1986'%, el paso adelante mas representativo, en relaciéon a la autonomia del paciente, se logra con
la Ley 21/2000'" en Cataluna y su analoga a nivel estatal, la Ley 41/2002'**. Ambas especifican las
obligaciones y derechos de informacion, el alcance del derecho a la intimidad y a la autonomia del
paciente en temas de salud, tal como hemos apuntado en el primer capitulo de la tesis. En cuanto
al derecho de informacién, mientras la persona enferma sea competente, la normativa sefiala al
propio enfermo como titular de esta facultad y para autorizar la transferencia de esta informacion
a otras personas. Unicamente en el caso de que el enfermo se encuentre en una situacion en la que
sea incapaz de entender la informaciéon médica, se informara a los familiares directamente. La for-
mulacion del derecho a la intimidad es una consecuencia logica y directa del anterior derecho a la
informacion:

«l. Toda persona tiene derecho a que se respete la confidencialidad de los datos
que hacen referencia a su salud. Igualmente, tiene derecho a que nadie que no esté
autorizado pueda acceder si no es amparandose en la normativa vigente.

2. Los centros sanitarios han de adoptar las medidas oportunas para garantizar
los derechos a los que se refiere el apartado 1, y a este efecto han de elaborar, si es
necesario, normas y procedimientos protocolizados para garantizar la legitimidad

del acceso a los datos del paciente»'®.

11 A medida que avanza la edad, la fragilidad y/o el dolor al final de la vida, el espacio abarcable por el enfermo se
contrae.

Vandenberg, A. E.; et al. Contours of “here”: Phenomenology of space fir assisted living residents approaching end of
life. Journal of Aging Studies. 2018.

192 La anterior Ley General de Sanidad, promulgada en 1986, reconocia por primera vez los derechos subjetivos de
los ciudadanos en los temas de salud. Esta ley recogia las intenciones de la declaracion propugnada en la Conferencia
Internacional sobre Atencién Primaria de Salud en Alma-Ata en 1978.

El articulo diez de dicha ley establecia los derechos del paciente en las administraciones sanitarias, tanto publicas como
privadas. Trece anos mas tarde de la publicacién de la Ley General de Sanidad, las Cortes Generales Espanolas ratifi-
can el convenio europeo sobre los derechos humanos y la dignidad del ser humano en relacién a la biomedicina, en el
cual prevalece la voluntad del paciente expresada con anterioridad —no las decisiones de la familia— si el paciente no
esta en condiciones de comunicar sus deseos.

Espania. Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. Boletin Oficial del Estado. Madrid: BOE, 29 de abril de 1986,
nam. 102.

165 Catalunia. Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién concernientes a la salud y la auto-
nomia del paciente, y la documentacion clinica. Diart Oficial de la Generalitat de Catalunya. Barcelona: DOGC, 11 enero
2001, nam. 3303.

164 Espana. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del paciente y del derecho y las obli-
gaciones en materia de informacién y documentacion clinica. Boletin Oficial del Estado. Madrid: BOLE, 15 de noviembre
2002, nam. 274.

15 Catalufia. Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacion concernientes a la salud y la auto-
nomia del paciente, y la documentacion clinica. Diart Oficial de la Generalitat de Catalunya. Barcelona: DOGC, 11 enero
2001, ntim. 3303. Articulo 5. Formulacién y alcance del derecho a la intimidad.
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Es decir, desde el ano 2000 en Cataluna, disfrutar de intimidad en el ambito sanitario, cualquiera
que sea su caracter o tipologia, no es ninguna concesion atribuida a unos pocos beneficiados: por esta
razoén, ningtn miembro del equipo asistencial puede trasmitir ninguna informacién personal médica
por teléfono y tampoco deberia informar a los familiares del enfermo en los pasillos hospitalarios, tal
como se ha realizado durante afios en ausencia de salas de informacién. Desde la aprobacion de las
leyes comentadas, se han introducido protocolos para preservar los derechos del paciente, del mismo
modo como se han reservado estancias en hospitales y sociosanitarios en los que se comunican a los
pacientes y familiares los datos y noticias sobre el estado de salud del propio paciente. En algunos
establecimientos de nueva creacion, estas salas de informacion forman parte del programa arquitec-
tonico funcional del edificio. Por ejemplo, el nuevo Hospital de la Santa Creu 1 Sant Pau dispone de
una sala especifica para informar en cada planta de hospitalizacién. Sin embargo, siendo fieles a la
realidad sanitaria, todavia algunos centros contintian violando estos derechos, porque la arquitectura
sanitaria existente dificulta adaptarse a este nuevo marco normativo.

En general, como los ciudadanos se encuentran en un periodo de adaptacion a los nuevos métodos
de transmision de la informacién sanitaria que implican estas normativas, estos protocolos inquietan.
La obligacion de ir al hospital a que sea facilitado el resultado de una prueba médica, en vez de co-
mentarla por teléfono, o el hecho de que conduzcan a los familiares a un despacho separado de la sala
de espera para comunicarles como ha ido una intervencién quirturgica, son situaciones que generan
tension y cierto estrés emocional, porque la preocupacion y la incertidumbre dirigen nuestra imagi-
nacion a menudo hacia el peor de los escenarios posibles. Aunque, el problema surge ante la situacion
inversa, cuando existen malas noticias y no se dispone de un espacio adecuado e intimo para tratarlas
dignamente. De hecho, estos espacios o rincones apartados del movimiento y actividad de la unidad
se han buscado y se han reclamado con insistencia por parte de los miembros del equipo de cuidados
paliativos, en el caso de que no existieran desde su implantacion. No obstante, este es un primer paso
de un largo camino a recorrer hasta alcanzar el derecho de intimidad real en el contexto sanitario.
Porque, en una habitaciéon compartida donde ninguno de los pacientes puede moverse de su cama,
fcomo se puede garantizar la intimidad de la informacion recibida? O ante un proceso del final de la
vida en las mismas circunstancias, ;qué tipo de apoyo psicolégico y emocional se puede proporcionar
a un enfermo que desahoga sus emociones sin privacidad? ;Por qué una persona que no se conoce ha
de saber los secretos, intimidades o sentimientos propios? Y frente la conciencia de evidencia final del
enfermo, jcomo despedirse adecuadamente rodeado de personas extranas?

Habitualmente, en equipamientos sanitarios que presentan la mayoria de habitaciones compar-
tidas, al prever la etapa de agonia del paciente, el equipo asistencial se anticipa y suele desplazar al
paciente o a su compaiero de habitacion, intentando mantener cierta intimidad en los tltimos dias o

1% Pero, a veces, las circunstancias del propio centro en ese determinado momento

horas del enfermo
no hacen factible trasladar a ninguno de los ocupantes. En consecuencia, no se modifica esa realidad,
obligando al enfermo y a sus acompanantes, si los tiene, a compartir el lugar de agonia y muerte con
uno o varios desconocidos. Segtn la carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relacion con
la salud y la atencién sanitaria promulgada en 2002, «[...] cuando el paciente se encuentre en el
hospital [o centro sociosanitario], se debe facilitar al maximo el acompanamiento del enfermo, en un
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contexto social adecuado que permita la intimidad vy, finalmente, el duelo»'’. El principio de intimi-

dad todavia ha de conquistar mucho terreno en el ambito de la salud.

1% Los profesionales sanitarios que trabajan en los servicios de UCI y urgencias consideran que estos lugares no son
apropiados para que una persona muera. En las plantas de hospitalizacion, no existen espacios donde morir dignamente.
Estos profesionales relatan algunas de las soluciones que improvisan ante esta situacion (llevar al moribundo y la familia
al cuarto de yesos o dejar entrar a toda la familia a la UCI, dividiendo el espacio con una sabana).

Chocarro, L.; et al. Negacion de la muerte y su repercusion en los cuidados. Medicina Paliativa. 2012; 19(4), pp. 148-154.

197 Carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relacion con la salud y la atencién sanitaria (2002). Articulo 2.4.



La arqui.teCt!lra Una aproximacion al espacio
de la experlenCIa del final de la vida
de la muerte

La luz y los paisajes

Las implicaciones de la luz natural en la arquitectura se rigen por el primordial enfoque visual
en la definicion y configuracion del espacio, ya que, en la disciplina arquitectonica, se ha valorado
el sentido de la vision como la capacidad perceptiva humana que proporciona mayor cantidad de
informacion, en relaciéon a nuestro entorno inmediato construido, y al mas lejano —aunque existen
otros sentidos complementarios involucrados en la construccion de la percepcién humana del espa-
cio como el oido, el olfato y el tacto que se deben considerar en el campo de la arquitectura—. Una
iluminacién adecuada nos habilita para distinguir figuras, volimenes y texturas a cierta distancia,
ademas de orientarnos en relacion a la composicion de espacios de la arquitectura interior y al pai-
saje exterior, tanto natural como urbano. No obstante, la luz natural interviene en mas procesos que
influyen en el comportamiento del cuerpo humano que los puramente visuales. La luz solar y sus
ciclos nos acompanan y guian en el espacio temporal que experimentamos. La luz y sus efectos en
el entorno construido ha sido uno de los temas analizados en las investigaciones de Rikard Kiiller,
psicologo y doctor en ciencias en arquitectura en la Universidad de Lund en Suecia. Sus principales
areas de trabajo fueron la luz y el color en el entorno construido, los ambientes para ancianos, los
entornos de trabajo y las correspondientes actitudes ambientales. Rikard Kiiller estudi6 las relacio-
nes entre la luz y el espacio, no desde el punto de vista de sus efectos visuales, sino de las modifica-
ciones producidas por la ausencia o la existencia de luz natural en nuestros procesos fisiologicos y
biologicos.

La presencia de la luz natural durante el dia y su ausencia nocturna han marcado los ritmos
circadianos de los seres humanos en periodos de veinticuatro horas. Segtn el trabajo de Kiiller,
mas alla de los fenémenos biologicos que responden ritmicamente, a ciertas horas del dia, como el
suefio y la vigilia, también la luz afecta a la regulacion de la temperatura interna, al metabolismo y
a la produccion de diferentes hormonas. La luz natural captada por nuestro organismo a primera
hora de la mafiana activa unos procesos nerviosos y neuronales que regulan los ritmos circadianos.
Dentro de estos sistemas de sefiales, encontramos una neurohormona llamada melatonina. La pro-
duccién de melatonina en nuestro cuerpo presenta unos niveles muy bajos durante el dia y aumenta
al caer la noche, alcanzando su pico mas elevado a media noche y volviendo a reducir su genera-
ci6n, progresivamente, hasta el amanecer. La hormona opuesta a la melatonina es el cortisol. Esta
hormona presenta sus niveles mas altos al despertar, para generar fuentes de energia para el cuerpo
aletargado por el suefio, y al inicio del atardecer, ya que se produce estrés en estas circunstancias, y
su segregacion disminuye paulatinamente con la oscuridad. La liberacion de cortisol aumenta con
la luz natural, aunque también se incrementa debido a factores biolégicos y ambientales, como el
estrés fisico o psicologico, para que el ser humano sea capaz afrontar una situacion determinada.
En resumen, estas dos hormonas forman parte de los procesos internos que equilibran nuestros
periodos ciclicos de vigilia y suefio, predominando en la franja horaria diurna, la hormona cortisol
y, en la nocturna, la melatonina'®.

Rikard Kiiller evalué los niveles de segregacion de la hormona del suefio y de aquella que pro-
movia la actividad diurna en grupos de individuos en Suecia y corroboré que ambas mantenian
unos patrones anuales en los paises situados lejos del ecuador. No obstante, sus estudios mostraron
que existe una disminucion de la produccion de la hormona cortisol en la estacién oscura, es de-
cir, durante su largo invierno. Por un lado, analiz6 durante un afio a nifios en su ambiente escolar

168 Kdller, R. The architectural psychology: box of infinite knowledge. En: Cold, B. (2001). Aesthetics, well-being and health:
essays within architecture and environmental aesthetics. Hampshire: Ashgate, pp. 131.
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cotidiano y contrast6 los resultados con los obtenidos en otro grupo infantil que se ubicé durante
la misma etapa en clases sin ventanas y, por lo tanto, sin luz natural. La investigaciéon confirmé los
cambios en los niveles de la hormona cortisol estacionales, siendo mas elevados en verano que en
invierno, cosa que repercutia en la capacidad de concentracion y cooperacion de los escolares. Los
nifios ubicados en las estancias sin luz natural se desviaron del patrén normal hormonal de sus com-
panieros'™. Por otro lado, investig la afectaciéon hormonal en los seres humanos, comparando los
datos sobre esta hormona entre el personal que trabajaba en unas instalaciones militares subterra-
neas con otra agrupacion situada en la superficie terrestre. La variacion estacional de la producciéon
de cortisol entre los trabajadores situados en los subterraneos era menos pronunciada que la de sus
colegas en contacto con la luz natural. Ademas, estos tltimos dormian mas y se mantuvieron mas
sanos durante los meses de invierno'”’.

Las investigaciones de Kiiller afirman que la carencia de luz natural durante etapas prolon-
gadas afecta mentalmente a la mayoria de individuos, produciendo fatiga, desérdenes del sueno,
problemas somaticos y estados depresivos'’!. De hecho, esta privacion de luz solar es la responsable
del Seasonal Affective Disorder (S.A.D.), que genera anualmente trastornos moderados diagnosticados
aproximadamente a una quinta parte de la poblacién sueca y depresiones graves a un 5%. Conclu-
ye que este sindrome se reduciria si las personas mas sensibles a la ausencia de luz se desplazasen
a emplazamientos mas cercanos al ecuador o viviesen sometidos a iluminacion artificial de calidad

que sustituyeran esta carencia'’.

En nuestro pais, con un clima mucho mas moderado que el de los paises nordicos, las diferencias
estacionales, en cuanto a franja horaria con luz solar, no son tan drasticas; sin embargo, los patrones
hormonales dispares, en relacion a las estaciones del afo y su afectacion en nuestras pautas ciclicas
de vigilia y suefio diarias, guardan un denominador comun con el del pais analizado por Killer. A
pesar de que estas modificaciones en la bioquimica de nuestro organismo no parezcan significativas,
o suelan pasar desapercibidas por la mayoria de la poblacion, estas son un factor que tanto psiquia-
tras como psicologos tienen en cuenta en los tratamientos y terapias de personas con patologias
psiquiatricas cronicas, puesto que los cambios de estacion siempre encierran un paréntesis temporal
conflictivo para ellas. Nuevos brotes o episodios de una enfermedad psiquiatrica grave pueden des-
encadenarse debido a los desajustes bioquimicos producidos por los cambios luminicos, entre otros
agentes externos que inciden al concluir el verano e iniciar la estacion otonal.

Otro claro ejemplo sobre las alteraciones vinculadas a la falta de luz que influyen en el ritmo
circadiano de los procesos internos del organismo es el llamado sindrome del atardecer, que afecta
a las personas con deterioro cognitivo. Las modificaciones del reloj biolégico de una persona que
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sufre demencia se ven substancialmente agudizados por la ausencia de luz'”’, que provoca y agra-

va el sindrome del atardecer. Los signos de este sindrome suelen ser fatiga, confusion, agitacion y

199 Kiiller, R. y Lindsten, C. (1992). Health and behavior of children in classrooms with and without windows. Journal
of Environmental Psychology, 12, pp. 305-317.

170 Kuller, R. y Wetterberg, L. (1996). The subterranean work environment: Impact on well-being and health. Environment
Internacional, 22, pp. 33-52.

7! Kiiller, R. The architectural psychology: box of infinite knowledge. En: Cold, B. (2001). Aesthetics, well-being and health:
essays within architecture and environmental aesthetics. Hampshire: Ashgate, pp. 130.

172 Ibid., pp. 133.

173 Bajos niveles de luz natural se asocian con cambios de estado de animo y de comportamiento en enfermos con
demencias.

Garre-Olmo, J.; et al. Environmental determinants of quality of life in nursing home residents with severe dementia.
J Am Geriaatr Soc. 2012; 60, pp. 1230-1236.
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ansiedad. Habitualmente, el desorden y la orientacion de los afectados mejoran en ambientes bien
iluminados durante la franja horaria del creptsculo. Por lo tanto, no hay que descartar el hecho de
que ambientes privados de luz natural puedan alterar el funcionamiento normal de nuestros siste-
mas fisiologicos internos y afectar negativamente al estado psicoemocional de las personas, en es-
pecial de aquellas mas vulnerables, que pueden sufrir una enfermedad mental o neurodegenerativa
0 que se encuentren en una situacion especialmente dificil y estresante, como la del final de la vida.

En cualquier caso, la luz natural deberia estar presente en los espacios privados del paciente y en
los comunitarios del centro, de manera que cualquier lugar de relaciéon y de convivencia disponga
de una alternancia entre luz y sombra y de una pauta temporal, por el cambio de iluminaciéon a
lo largo del dia. Por esta razon, se suele preferir orientar a sureste y a suroeste las estancias en los
hospices, por su iluminacion y por las vistas al amanecer y al ocaso'’*. También, la luz representa un
punto de referencia que facilita la orientacion de los enfermos, por ejemplo, una gran superficie
vidriada en una sala de estar, visible al salir del de la habitacion, reclamara la visita de los pacientes.

«Todas las personas son fototropicas: por naturaleza se mueven hacia la claridad
y, cuando estan quietas, también se orientan hacia la luz. Si los lugares donde la
luz incide no son los destinados a metas o si la luz es uniforme, el entorno da una
informacién que contradice su propio significado»'”.

En entornos asistenciales, algunos pacientes y sus familias describen su vivencia en una habita-
cién con poca luz natural como la «antesala de la muerte»'”. Cuantificar la repercusion de la falta
de luz requeriria una investigacion exhaustiva sobre la relacion entre luz natural y bienestar-males-
tar del enfermo que requiere cuidados paliativos y sus acompanantes en la proximidad de la muerte.

Recuperando otra vez el texto de Cicely Saunders, vemos que no hace ninguna referencia a la
luz natural explicitamente, sino que enfatiza el valor de la existencia de ventanas en estos centros
porque permiten que los pacientes miren a través de ellas, no tanto como superficies transparentes
que posibilitan la transmision luminica natural y térmica. Saunders muestra el comportamiento
vinculado a las ventanas: mirar con intencioén algo que esta sucediendo fuera de los limites del pro-
pio hospice, o una mirada que se ha ensimismado mientras se observa el horizonte.

Por un lado, al pertenecer al espacio habitado, estas aberturas que nos relacionan con el exterior
han formado parte de nuestros acontecimientos vitales, a menudo como telon de fondo, simple-
mente, de forma pasiva. Por lo tanto, mediante el aprendizaje de comportamientos observados o
a partir de la formacién de los propios, cada individuo presenta una manera de utilizarlas y unas
conductas vinculadas a ellas, tal como sucede con todos los componentes de la arquitectura cons-
truida. Es probable que conozcamos a alguna persona con alguna enfermedad cronica respiratoria
que sienta la continua necesidad de estar cerca de una ventana entreabierta y notar cierta corriente
de aire para aliviar su sensacioén de ahogo, o alguien acostumbrado a leer el periddico en el balcon
por la manana los dias soleados, o que suela salir a la terraza o al portal de su casa cuando refresca
al atardecer en verano. Todas estas situaciones se adhieren a los lugares que interconectan nuestra
vida personal desde el interior de nuestro entorno doméstico y cotidiano hacia el paisaje exterior

" Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp. 76.

15 Saura i Carulla, Magda. (1997). Arquitectura per ancianitat. Barcelona: Edicions UPC, pp. 67.

176 Sagha Zadeh, R.; et al. Environmental Design for End-of-Life Care: an integrative review on improving the quality
of life and managing symptoms for patients in institucional settings. Journal ol Pain and Symptom Management. Marzo 2018;
vol. 55, niim. 3, pp. 1018-1034.
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que nos envuelve y, ademas, todas ellas presentan una alta carga simbolica respecto a nuestra expe-
riencia vivida, costumbres y emociones. Constituir espacios intermedios entre interior y exterior en
los distintos espacios privados y comunitarios de los edificios propiciaria su uso y la reproduccién
de ciertas actitudes familiares frente a ellos. ¢No interesaria posibilitar que estos flujos de estimulos
y asociaciones sucediesen en el entorno sanitario? (No seria uno de los objetivos que se deberian
cumplir st buscamos que los enfermos y sus acompanantes se apropien de este tipo de espacios?

Considerando esta idea, se trataria de generar un nimero indeterminado de espacios de tama-
nos, caracteristicas y usos diferentes que respondan a comportamientos o actividades de los usuarios
a lo largo del dia en las unidades de cuidados paliativos, de forma que fuesen suficientemente flexi-
bles para modificar el uso para el que se proyectaron con el paso del tiempo. Para beneficiar a los
que ocupan el espacio exterior, algunos centros han apostado por acercar un entorno natural al edi-
ficio disenando un jardin terapéutico en planta baja, como sucede en el Hospital de la Santa Creu
de Vic y en el Hospital Duran i1 Reynals, o por apropiarse del emplazamiento ajardinado del que
disponian, como es el caso del Centro Geriatrico Adolfo Montana de la Fundaci6 Hospital Asil de
Granollers'”’. En los Maggie’s Centres, la preocupacion por el diseno de los jardines que envuelven
el centro es significativa, ya que pretenden establecer un verdadero didlogo con la arquitectura del
centro y generar entre ellos un entorno global de cuidado'”®. Los usuarios de estos centros describen
la esencia de estos jardines como «umbral, riqueza sensorial, densidad del tiempo y sentimiento de

hogar»'”.

177 La investigacion sobre los ambientes restaurativos ha manifestado los beneficios que representan los espacios abier-
tos, naturales y urbanos, sobre todo si se sufre estrés emocional.

Open space: people space / edited by Catharine Ward Thompson and Penny Travlou. (2007). London: Taylor and Francis, pp. 163-164.
178 Jencks, C. (2015). The Archutecture of Hope. London: Frances Lincoln, pp. 99.

17 Ibid., pp. 100.
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No obstante, las circunstancias que enmarcan el final de la vida de cada paciente son dispares; no
todos los enfermos de cuidados paliativos podran descender a planta baja a disfrutar del ambiente
exterior. A algunos pacientes no les resultard plausible porque su movilidad esta muy reducida y/o
porque su estado animico se lo impide. Para facilitar este transito, muchos fospice optan por distri-
buir las estancias de los enfermos en planta baja, cerca de los espacios exteriores y ajardinados. Por
ejemplo, el centro Cudeca de Benalmadena estructura sus habitaciones en planta baja en contacto
con el jardin interior del centro, a través de un porche. A consecuencia de la dificultad de movi-
miento que presentan muchos pacientes de cuidados paliativos, es un imperativo en estas unidades
introducir en la misma planta de medicina paliativa espacios y elementos que comuniquen con el
exterior y, aproximen al entorno que envuelve a los pacientes. Es importante no Gnicamente te-
niendo en cuenta los limites establecidos entre dentro y fuera de los cerramientos constructivos del
propio edificio, sino de los lindes fisicos y psicologicos que se entretejen y dividen entre la habitacion
privada del enfermo y el «otro» espacio, desde la perspectiva del nicleo que forman el paciente y
sus allegados. El «otro» espacio es todo aquel que no se siente como propio desde la conciencia
subjetiva del usuario.

Dentro del contexto al que nos referimos, no es extraordinario que los pacientes sientan como
ajenos practicamente todos los espacios de la institucion —el deseo y el reto de esta tesis es averiguar
s1 esta actitud puede corregirse mediante la mejora de calidad ambiental—, incluida la habitacion
de hospitalizacion. En la mejor de las situaciones, el enfermo ingresado en una estancia individual,
en una unidad de cuidados paliativos, considerara espacio externo —«otro»— tanto el pasillo, las
salas comunitarias de la unidad, como el entorno exterior del edificio. En otras palabras, si estruc-
turamos el espacio del enfermo dentro del servicio asistencial que ocupa, podremos distinguir entre
espacio exterior de la unidad, espacio interior comunitario y espacio interior privado. Las zonas de
enlace que se cosen entre ellos y sus distintas combinaciones deben considerarse como espacios in-
termedios que unen al individuo con el entorno construido, la naturaleza y los flujos de movimiento
y de actividad. En este punto del analisis es importante subrayar que este esquema es valido tnica-
mente en servicios que protegen la intimidad de sus pacientes, puesto que ha de definirse el espacio
personal intimo previamente a constituir sus limites. Sin cumplir esta premisa inicial, no podemos
entablar un didlogo entre el sentimiento de apropiacion del espacio intimo y el «otro», ya que este
ultimo abarca cualquier expresion de la vivencia del espacio. Ken Worpole recuerda que, en el
caso de los hospices, 1a habitacion del enfermo es la unidad del espacio desde la que parte el disefio
del resto de estancias funcionales que componen el centro. Si las habitaciones de los enfermos no
presentan la atmosfera apropiada por si mismas, la calidad del entorno integral del centro se vera
serilamente comprometida'®.

18 Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp. 64.
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Espacios transicionales entre fuera y dentro de la unidad

Las relaciones que se establecen entre el entorno natural o urbano circundante del edificio y
la propia unidad de cuidados paliativos suelen organizarse mediante espacios intermedios, que se
formalizan arquitectonicamente acordes al clima donde se ubica el equipamiento. En los paises
europeos nordicos, por ejemplo, es habitual el uso de grandes atrios y patios cubiertos con grandes
lucernarios, para que sus usuarios disfruten de lugares comunes confortables en los establecimientos
de caracter sociosanitario. Estos espacios transicionales de estas latitudes deben estar controlados
y acondicionados térmicamente, a consecuencia de la dureza de su climatologia. Esto no ha de ser
un impedimento para proyectar un espacio adecuado para el uso al que se destina, simplemente se
debe plantear una solucion arquitectonica adaptada al contexto. El edificio residencial para ancia-
nos Jan Van Der Ploeg en Rotterdam dispone de un gran patio comunitarios interior, a modo de
plaza urbana, parcialmente ajardinado, al que se abren las pasarelas que dan acceso a las viviendas
en las distintas plantas'®'. Este patio esta cerrado con una cubierta acristalada, que permite una gran
calidad de iluminacion natural, a la vez que controla la aclimatacion del edificio. Los cerramientos,
que dan a este patio central, se tratan como si fueran fachadas, de la misma manera que los pasillos
y los espacios de circulacion se plantean como balcones. Los servicios comunitarios del centro se
ofrecen también a los ancianos que los necesiten del vecindario, tal como sucede en el equipamiento
Kuuselan Palvelukoti en Tampere (Finlandia). Este edificio de viviendas para personas mayores se
estructura alrededor de un gran patio ajardinado cubierto'®. Los espacios de circulacion perime-
trales al patio forman terrazas de tamano variable, en las que se distribuyen zonas de estar. Ambos
edificios descritos proponen construir en su interior un espacio «urbano» controlado y susceptible

de transformaciones y usos alternativos.

BALCON

8

PASARELA INTERIOR

2.23. Planta habitaciones de Jan Var Der Ploeg en Rotterdam (1988). EGM Arquitectos

181 Regnier, Victor. (1994). Assisted living housing for the elderly: design innovations from the United States and Europe. New York:
Van Nostrand Reinhold, pp. 126-130.
182 Thid., pp. 141-145.
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2.24. Planta primera de Kuuselan Palvelukoti en Tampere, Finlandia (1990). KSOY Arquitectura

Por razones distintas a las puramente climatoldgicas, otros establecimientos recurren a concen-
trar la mirada de sus usuarios hacia el interior del edificio, en vez de proyectarla hacia el entorno
natural o urbano que los rodea. Por ejemplo, la presencia del hospital Charing Cross, en Londres, es
tan desoladora que la arquitectura del Maggie’s Centre se encierra en si misma, mediante la gene-
racion de vacios controlados y el uso de filtros, con diferentes elementos constructivos. Estudiando
la representacion en planta del Maggie’s Center Gartnavel, con una sucesion de estancias encade-
nadas en forma de anillo alrededor de un patio interior, se podria especular que responde al mismo
argumento. Aunque, no es asi. En este caso, es una decision de proyecto del equipo de arquitectura
de OMA. A pesar de que el edificio dispone de un entorno paisajistico privilegiado a su alrededor,
sus estancias interiores van alternando perspectivas al jardin exterior y al patio interior. La intencién

de este Maggie’s es concentrar la mirada sobre la experiencia vivida por sus ocupantes'®.

18 Jencks, C. (2015). The Architecture of Hope. London: Frances Lincoln, pp. 152.
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2.25.1. Fotografia hospital Charing Cross y Maggie’s Centre West London
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2.25.2. Axonométrico (imagen inferior pagina anterior) y fotografias interiores del Maggie’s
Centre Gartnavel. OMA.
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Tomando un dltimo ejemplo con un clima radicalmente contrario a los anteriormente descritos
del norte de Europa, el Sun Health Hospice de Scottsdale, construido en 1997 y ubicado en el de-
sierto de Arizona, vemos como se articula alrededor de un patio interior cubierto con una estructura
textil que facilita la ventilacién, un patio al que abren sus habitaciones individuales'®*. La piel de
la fachada se ha escalonado, ordenando las aberturas de las habitaciones de forma lateralizada a
la orientacion principal que posee asoleamiento directo. De esta forma, las visuales exteriores se
protegen de deslumbramientos excesivos y de la incidencia del sol, gracias a la construcciéon de un
voladizo que remata la cubierta del centro. Las estancias de las habitaciones también se abren al
patio central, donde se concentra la actividad del centro, para que sus ocupantes puedan observar la
deambulacion de sus ocupantes o cualquier otra distraccién que ofrezca este espacio parcialmente
ajardinado desde la cama de la habitacion.

2.25.3. Fotografia interior patio y planta del Sun Health Hospice, Scottsdale, Arizona.

18 Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 127-130.
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Aqui, en cambio, la moderaciéon del clima admite disfrutar de una manana soleada en pleno
invierno. Es una ventaja respecto de otras latitudes que el caracter de nuestra arquitectura ha in-
corporado desde sus estructuras iniciales. Por lo tanto, la integracion de espacios que estan a la in-
temperie, o semi exteriores, en las plantas de hospitalizacion es una alternativa factible, mas efectiva
y sencilla constructivamente que los planteamientos expuestos en los ejemplos anteriores, donde se
intenta mimetizar una atmosfera al aire libre en el interior de la piel de un edificio. Como hemos
comentado anteriormente, la situacion ideal del servicio de cuidados paliativos seria en planta baja
y en libre relacién con el terreno en el que se arraiga. Esta implantacion flexibilizaria la creacion de
salidas directas al exterior del edificio desde cada habitacion y la construccion de espacios interme-
dios, de escalas y grados de conexion con el exterior diversos, como por ejemplo, terrazas, porches,
tribunas, marquesinas, etcétera. En esta localizacion tan privilegiada, se encuentra la mayoria de
habitaciones de la unidad de cuidados paliativos del nuevo Hospital de la Santa Creu 1 Sant Pau. A
pesar de que algunos espacios comunes del hospital ofrecen una salida al jardin exterior, creemos
que todavia no se han conseguido explotar todas sus posibilidades de vinculacién con el entorno, lo

que mejoraria decisivamente su calidad ambiental'™®

. Las opciones para generar espacios interme-
dios con el exterior en las unidades integradas en plantas piso de centros hospitalarios o sociosani-
tarios estan relacionadas con la creacién de de balcones, de terrazas o de patios accesibles al uso de
todo tipo de pacientes. Por ejemplo, en el Hospital de la Santa Creu de Vic, la terraza del servicio
permite observar el jardin de planta baja, de manera que los enfermos que no puedan pasear por él
pueden participar del paisaje, del contacto con los estimulos que generan los entornos ajardinados
y de la observacion pasiva de lo que sucede desde la distancia. En este caso, también se han deja-
do tomas de oxigeno en el pasillo para flexibilizar la deambulacién y el uso de la terraza para los
pacientes con sintomatologia respiratoria mas grave. En la Clinica Nuestra Sefiora de Guadalupe,
hemos observado que se ha dado valor a disponer de un lugar en relacion con el aire libre y el aso-
leamiento. En este caso, se ha transformado una cubierta transitable, adosada a una gran sala para

pacientes y familiares, en una terraza accesible mediante un sistema de rampa.

18 Los vestibulos previos que distribuyen las diferentes alas de hospitalizacion disponen de salida directa al exterior, sin
embargo, como la puerta pertenece a una via de evacuacion, no esta autorizada su utilizacion para salir a los jardines.
Asimismo, la ordenacion de las habitaciones como la sala comtn del final del pasillo posibilitan una facil conexién
con el jardin exterior mediante la abertura de puertas y balconeras. Quizas en un futuro no muy lejano, sin reducir la
seguridad de sus ocupantes, se realicen estas pequenas intervenciones para mejorar la calidad ambiental del espacio
paliativo y el bienestar de sus usuarios.

Véase el apartado «Ensayo proyecto tedrico de la reforma de la UCP del Hospital de la Santa Creu 1 Sant Pau» en el
capitulo «La importancia del espacio y su trascendencia en la proximidad de la muerte» de esta tesis en el que se plantea
la mejora de este servicio desde su intervencion arquitectonica.
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2.26. Planta de la UCP (superficie sombreada) de la Clinica Nuestra Sefiora de Guadalupe,
Esplugues de Llobregat.

La introduccién de espacios intermedios o transicionales en las zonas comunitarias de las plantas
de hospitalizacion aporta un beneficio mas, desde el punto de vista de la riqueza de la arquitectura
interior: altera la continuidad y homogeneidad de pasillos lineales, ampliando la percepcion del
espacio interior a través de fugas visuales hacia el horizonte. Pensemos que una de las estrategias
arquitectonicas mas recurridas para desinstitucionalizar los ambientes sanitarios es considerar los

18 es decir, como espacios de deambulaciéon no lineales ni uniformes que cons-

pasillos como calles
truyan un recorrido en el que se encadenen sucesivos espacios. Si analizamos este simil, observa-
remos que no todas las tipologias de calles servirian para construir estos espacios de distribucion,
sino que nos deberiamos basar en los espacios urbanos que nos suelen resultar mas atrayentes y que
inciten a la sociabilizacién. En general, preferimos las calles peatonales no regulares, que se van en-
sanchando en ciertos puntos, generando plazas pequenas, y que se cruzan con otras vias de manera
no ortogonal. Mientras paseamos por este tipo de calles, descubrimos vacios, pequenos rincones,
una amplia gama de colores de fachadas, texturas, superficies bien iluminadas y definidas, lugares
mas sombrios, perspectivas sesgadas que nos descubren puntos de vista diferentes de los edificios y
de la propia ciudad, etc. En general, estas tramas urbanas concuerdan con los cascos histéricos de
muchas ciudades de nuestro territorio, como por ejemplo, con el distrito de Ciutat Vella de Barce-
lona o el Call de Girona. De manera global, la escala humana de la trama, los ritmos de llenos y
vacios que se van sucediendo por el camino y los angulos visuales que se abren en cada encrucijada
de calles nos estimulan sensorialmente y hacen del paseo una experiencia que se desea repetir.

18 Regnier, Victor. (1994). Assisted living housing for the elderly: design innovations from the United States and Furope. New York:
Van Nostrand Reinhold, pp. 53-55.
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Obviamente, resulta muy complicado llegar a imitar un esquema similar dentro de un edificio,
porque no proyectamos con los mismos elementos, pero si que se puede trabajar con la idea de en-
riquecer espacialmente el itinerario que une dos puntos equidistantes, considerando los recorridos
de uso en el edificio, con un utillaje arquitecténico equivalente. Se puede jugar con la formacién
de espacios de actividad de diferentes tamanos anexos al pasillo; manipular la iluminacién natural
para que evidencie colores y texturas que diversifiquen estos lugares y marquen ritmos en el espacio
de conexion; fragmentar la envolvente del espacio a partir de puntos que nos permitan observar
diferentes paisajes, teniendo en cuenta también la orientacién solar a lo largo del dia, como por
ejemplo, abrir un mirador al atardecer o al amanecer; tratar los acabados interiores de los pasillos
con materiales, texturas y colores semejantes a fachadas de edificios, o que al menos se alejen de las
superficies higiénicas y facilmente limpiables que se acostumbran a utilizar en los ambitos sanita-
rios; etcétera.

Una reflexion similar se integré durante la fase de proyecto del centro sociosanitario Centre
Forum en Barcelona por parte de los arquitectos Lluis Clotet y Ignacio Aparicio, porque querian
construir un lugar habitado, no un espacio donde simplemente sus usuarios pernoctasen un deter-
minado periodo de tiempo'®’. Con esta idea, no se centralizé el protagonismo solo en las habitacio-
nes sino también en los espacios de circulacion y comunitarios, o espacios de sociabilizacién, poten-
ciados por la configuracion del volumen quebrado y escalonado, en busca de su mejor orientacion y
de mejorar las vistas por su proximidad al mar. Tanto los pasillos como las salas comunes guardan
una conexiéon muy activa con el entorno que envuelve el edificio, gracias a la formalizacion de te-
rrazas, miradores y dobles espacios que ofrecen un gran abanico de perspectivas y oportunidades
disponibles para estar en contacto con el exterior y para entretenerse observando los alrededores
y la propia actividad del centro. Por ejemplo, la cafeteria del centro se ha situado en planta baja al
lado de la entrada, haciendo coincidir la funciéon social del espacio con el exterior, al estar practi-
camente a pie de calle, tal como sucederia en cualquier cafeteria o bar que no perteneciese a un
equipamiento sociosanitario.

Ademas, esta fragmentacion del pasillo en pequenos espacios, de diversas escalas y cualidades,
y su concatenacion aumentaran las posibilidades de que cada enfermo o visitante encuentre el
espacio que mas se ajuste a sus necesidades en un momento preciso. En el disefio de los /ospices
mas actuales, también se intenta romper la linealidad, uniformidad y continuidad de los pasillos
como estrategia para desintitucionalizar los centros'®. Los arquitectos Stephen Verdeber y Ben J.
Refuerzo advierten que los pasillos continuos y regulares evocan al recuerdo del megahospital. Ellos
proponen organizar las habitaciones de los nuevos fospices en clusters y combinarlas con otros espa-
cios de apoyo, para evitar el uso de pasillos convencionales'. No obstante, a excepcién del Centre
Forum, la tonica general evaluada en los servicios visitados en los equipamientos asistenciales es el
espacio de distribucion lineal y monétono, con la tinica particularidad resefiable de su constituciéon
en cuanto a su estructuracion de habitaciones en crujia simple o doble.

187 Ceentro geriatrico, Barcelona: Clotet & Paricio. A V Monografias = Monographs. 2006, nam. 117-118, pp. 184-189.
1% Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp. 75.
18 Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 74.
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2.27. Plantas del centro sociosanitario Centre Forum. Clotet y Paricio.

Hemos grafiado los espacios exteriores accesibles desde el propio centro en amarillo y, en naranja, los es-
pacios de distribuciéon y de estar para los usuarios. Asi, se muestra la variabilidad y riqueza de los distintos
espacios comunitarios. El programa del equipamiento se distribuye en planta baja destinada a servicios
administrativos, consultas, cafeteria y acceso; planta primera reservada para enfermos con demencias y Al-
zheimer; planta segunda y tercera dirigidas a area de hospitalizacién de geriatria; y planta cuarta y quinta
destinadas a unidades de hospitalizaciéon de salud mental.
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Relacion entre el espacio interior comun de la unidad y la habitacion

La organizacion de las habitaciones a ambos ambos lados del pasillo es mas eficiente en términos
constructivos y concentra mayor movimiento y actividad. Esto puede ser conveniente en algunos
momentos porque es una fuente de distraccion y favorece, de alguna forma, al intercambio social.
No obstante, en la etapa final que reclama mas sosiego y tranquilidad, esta disposicion puede llegar
a incomodar debido al ajetreo de la vida interna de la unidad asistencial. Por esta razén, es esencial
disenar los elementos de separacion entre la estancia intima y el espacio interior publico, para que
cada usuario gradue a su juicio el nivel de intensidad de conexién con el espacio comunitario del
edificio, durante el tiempo de ingreso. De hecho, segin nuestro estudio de los espacios paliativos
visitados, hemos comprobado que las puertas de las habitaciones casi siempre estan cerradas en este
tipo de distribuciones. La doble crujia enfrenta frecuentemente dos habitaciones y sus respectivas
puertas, por lo que si una de ellas se abriese, quedaria expuesta a la vision frontal de los ocupantes
vecinos, ademas de las personas que deambulasen por el pasillo en ese momento. Esto implicaria
una invasion de intimidad inaceptable para algunas personas, quizas esta cuestion es la que motiva
que la conexion de la habitacién con el pasillo esté completamente anulada. Aunque también es
probable que el aislamiento de la habitacion respecto de la vida del servicio se justifique con el deseo
de respetar el descanso de los pacientes, mas que con la formaciéon de un filtro visual. En este senti-
do, la puerta divide dos sectores actsticos, de manera que aisla de los ruidos y murmullos del pasillo,
a la vez que conserva la privacidad de las conversaciones en las habitaciones'”. Pero, existen solu-
ciones de diseno alternativas de los elementos de compartimentacion que conservarian una cierta
relacion visual con el espacio de distribucion, mientras que se mantendria el aislamiento acustico
deseado. La puerta de entrada a la habitaciéon podria contener una hoja lateral fija vidriada o se
podria anadir una ventana que vinculase la estancia con el pasillo. Seria interesante analizar el com-
portamiento de los usuarios respecto de estas modificaciones, ya que introducirian una expansion
visual del espacio privado de la habitacion y un elemento de observacion pasiva —distraccion—,
preservando intacta la variable actstica y la visual, a través de cortinas, si se desea.

Pero, posiblemente, el mayor inconveniente en la estructuraciéon de las unidades de hospitalizacion
a cada lado del pasillo es la ausencia de luz y de relacién con el exterior en los espacios de distribu-

ci6én y de circulacion'”!

. La arquitectura interior sin aberturas de conexion con el exterior desorienta
a las personas que desconocen el centro'” y a los enfermos que, debido a sus circunstancias, ya se
encuentran suficientemente confusos. Algunos establecimientos han interrumpido la linealidad de la
sucesion de habitaciones en los pasillos en estas estructuras, introduciendo salas comunitarias —va-
cilos— que rompen la homogeneidad del corredor para evitar este problema, como en el Hospital de
la Santa Creu de Vic. Sin embargo por economia constructiva y densidad de ocupacién, la mayoria
de hospitales y de centros sociosanitarios visitados que presentan este esquema dispone tnicamente
de aberturas con relacion al exterior en los extremos finales del pasillo, como punto de referencia a
posibles episodios de desorientacion de pacientes (ICO Hospital Duran 1 Reynals, nuevo Hospital de
la Santa Creu 1 Sant Pau y planta de oncologia del Hospital de Sant Joan de Déu), y en algunos casos
ni siquiera cuenta con este recurso (Hospital de ’Esperanca y Clinica Nuestra Sefiora de Guadalupe).

19 El ruido indeseado puede generar respuestas psicoldgicas negativas y efectos en el comportamiento.

Sagha Zadeh, R.; et al. Environmental Design for End-of-Life Care: an integrative review on improving the quality of
life and managing symptoms for patients in institucional settings. Journal ol Pain and Symptom Management. Marzo 2018;
vol. 55, nim. 3, pp. 1018-1034.

19 Segtin la arquitecta D. A. Carey, esta es una restriccion insalvable en la bsqueda de una atmésfera compatible con
la filosofia del Movimiento Hospice.

Carey, Deborah Allen. (1986). Hospice inpatient environments: compendium and guidelines. New York: Van Nostrand Reinhold, pp. 203.
192 Canter, D. (1974). Psychology for Architects. London: Applied Science Pub, pp. 149.
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El movimiento dentro de la arquitectura es un fenomeno espacial y temporal. El arquitecto Peter
Zumthor reflexiona sobre este hecho en su texto Atmésferas’”. Este documento esta basado en una confe-
rencia impartida en 2003, en la que el arquitecto describe la atmoésfera como una categoria estética. En
sus proyectos, Zumthor intenta encontrar el equilibrio entre seducir a sus usuarios, para que recorran
libremente los diferentes espacios que articula la arquitectura, y orientarlos, para que esta deriva no
convierta el edificio en un laberinto!'”. También, apunta que, en determinadas situaciones, se vuelve mas

oportuno inducir al sosiego'”

. Entendemos que, probablemente, en la confluencia entre ambientes de
seduccion y sosiego, se deberian gestar los espacios de circulacién y de estar comunes en circunstancias
de ultimos dias. Quizas, seria interesante pensar estos lugares en un futuro como espacios de deambula-
ci6n que condujeran a las personas a su destino, si existe esa urgencia, al mismo tiempo, que las invitara
a pasear por ellas con libertad, generando puntos de atraccién y formando algin lugar, a su paso, para

estar en calma. A dia de hoy, la realidad dista mucho de este planteamiento.

Los servicios de cuidados paliativos con estructura de pasillo con habitaciones exclusivamente a un
lado son menos numerosos. Es un modelo que presenta ventajas en relacién a la iluminacién natural,
conexion con el exterior y respeto por el silencio en comparacion a la doble crujia de habitaciones. Sin
embargo, este modelo presenta menor ratio de aprovechamiento de superficie ttil, desde el punto de vista
constructivo, y probablemente esta sea la explicacion de que este sistema no sea tan habitual en los centros
que visitamos. De hecho, como ya habiamos comentado anteriormente en esta tesis, la organizacién en
una Unica hilera de habitaciones sobre el pasillo era la utilizada frecuentemente en los centros antituber-
culosos europeos, porque permitia iluminar de forma natural los espacios de dormitorios y de circulacion,
ademas de que facilitaba la ventilacion cruzada de las habitaciones. A grandes rasgos, estas son las dos
ventajas principales de este sistema. Pero hemos de profundizar un poco mas en qué representan estas
caracteristicas en la experiencia del final de la vida. Para explicar las bondades de la estructura de crujia
simple, recurriremos de nuevo a la unidad de cuidados paliativos del Centro Geriatrico Adolfo Montana
de la Fundacio Hospital Asil de Granollers.

En este servicio, una de las paredes que delimita el pasillo es una fachada del edificio con ventanas,
por lo que es un espacio iluminado con luz natural en toda su longitud —ofrece cambios cromaticos a lo
largo del dia, es decir, un cierto grado de variabilidad en el recorrido y una referencia temporal a las per-
sonas que caminan por él— y proporciona visuales sobre el acceso en planta baja del centro y los jardines
que lo rodean. Asimismo, como el pasillo sirve a una linea de habitaciones, el movimiento y la actividad
que presenta es menor, por lo tanto, invita a que se convierta en una extension de la propia estancia del
paciente. Al abrir la puerta, no se suelen encontrar miradas ni la presencia de otros usuarios, ni existe
excesivo ruido, debido a la menor densidad del servicio. Dependera de factores personales, sociales, psi-
coemocionales y del estado de animo del propio paciente que exista un vinculo mas cercano o no con la
vida interior de la unidad. Aunque, hemos de destacar, que encontramos las puertas de las habitaciones
entreabiertas en este servicio durante nuestra visita, y deducimos que algunos ocupantes controlaban y
observaban lo que sucedia en el pasillo de la unidad, por el comportamiento reflejado en los acompanan-

tes y pacientes'”

. En este punto, vuelve a tomar protagonismo el disefio de la compartimentacion entre el
pasillo y la alcoba y las opciones de abertura, regulacion de intimidad y manipulacién que ofrezcan. En

este caso, el tnico elemento de relacion desde la habitacion individual es una puerta opaca.

19 Zumthor, Peter. (2006). Atmésferas. Barcelona: Gustavo Gili.

19 Ibid., pp. 43.

19 Tbid., pp. 45.

1% Durante la visita a la UCP del Centro Geridtrico Adolfo Montafia de la Fundacié Hospital Asil de Granollers el 26
de mayo del 2010 en compania del Dr. Germa Morlans, apenas nos cruzamos con un par de usuarios hasta pisar el ala
de hospitalizacion. Una vez atravesado el pasillo, empezaron a aparecer familiares y enfermos para pasear y averiguar
qué estaba ocurriendo.
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2.28. Esquema de relacion espacial entre la habitacion de la unidad de cuidados paliativos y el espacio de circulacion interior del
servicio. Izquierda: croquis de la UCP del nuevo Hospital de la Santa Creu 1 Sant Pau. Invasion de visuales y de intimidad por
enfrentamiento de habitaciones y puertas en la organizacion estructural en doble crujia.

Derecha: croquis de la UCP del Centro Geriatrico Adolfo Montana de la Fundacio Hospital Asil de Granollers. Esquema de pasillo

con habitaciones en hilera a un lado que permite la expansion del propio espacio de la habitacion hacia el espacio de distribucion.

El elemento que divide la estancia privada e intima de la rutina y vida comunitaria de la uni-
dad de cuidados paliativos, igualmente, responde a asociaciones simbolicas, culturales y personales,
unidas a comportamientos y vivencias relacionadas con las puertas, como un umbral de transicion.
Recordaremos, por ejemplo, el andlisis que el filosofo francés Gaston Bachelard realiza en su obra
La Poética del espacio’, que reflexiona sobre la imagen poética de la intimidad, sobre los términos «de
lo de dentro y lo de fuera», cuyos limites se matizan a través de la imaginacién. Del mismo modo,
trata las posibilidades que proporciona la figura de la puerta, como objeto subjetivado que permite
cerrar experiencias o recuerdos, mientras que al mismo tiempo, puede dejar entreabrir unas nuevas,
hacia fenémenos desconocidos, incluso para la imaginacion.

«jGoémo se vuelve todo concreto en el mundo de un alma cuando un objeto,
cuando una simple puerta viene a dar las imagenes de la vacilacion, de la
tentacion, del deseo, de la seguridad, de la libre acogida, del respeto! Diriamos
toda nuestra vida si hiciéramos el relato de todas las puertas que hemos cerrado,
que hemos abierto, de todas las puertas que quisiéramos volver a abrir»'.

97 Bachelard, Gaston. (1957). La Poélica del espacio. México: FE.C.E., (2" ed.1983).

198 1
Ibid., pp. 263. 61
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La puerta abre un principio y clausura un fin o una pausa entre las relaciones que se constituyen
en un lugar habitado. Esta asociacion es inherente a la manera de actuar de los familiares, amigos,
vecinos y allegados que visitan a un enfermo de cuidados paliativos. No es extrafio que los visitantes
necesiten unos segundos antes de cruzar la puerta, de igual forma que tomaran conciencia del mo-
mento en que la cierren al despedirse —¢sera la tltima vez?—. La incertidumbre de la evolucion del
deterioro fisico y mental del enfermo se cierne en cada vaivén de esa puerta. La puerta, asi, no es
un simple objeto o elemento divisorio practicable, abarca un espacio fisico y temporal definido por
la experiencia y la memoria de cada sujeto, que evidencia los valores simbélicos y emocionales que
el individuo proyecta sobre ella. Es un puente simbélico entre el microcosmos experiencial y emo-
cional del enfermo y las personas que participan en este escenario del final de la vida y el universo
asistencial, que queda fuera de los limites de esta esfera de intimidad. En funcién de los sentimientos
que surjan en el marco temporal definido por la entrada y salida de la estancia, la respuesta emo-
cional adherida en el espacio de la memoria sera positiva o negativa. Hacia qué polo se decante este
juicio parcialmente inconsciente dependera de las caracteristicas personales de cada individuo, pero
también, al resolver la ecuacion de esta evaluacion, contribuye el bienestar o malestar percibido en
el transcurso de esta experiencia. Este bienestar o malestar estara influido por la calidad asistencial
y por las propias caracteristicas del espacio.

En general, en los espacios de caracter institucionalizado sanitario, nos encontramos en una si-
tuacion inicialmente mas desfavorable, puesto que la carencia de intimidad y la obligacién a seguir
unas normas de comportamiento implicitas en el ambiente asistencial se suman a la descontextua-
lizacion del paciente. Por esta razon, a nuestro juicio resulta tan importante generar un lugar que
se amolde a las necesidades globales del individuo en contextos del final de la vida. Desconocemos
hasta qué punto la calidad espacial puede ayudar a incrementar el bienestar del paciente y sus alle-
gados, lo que si podemos afirmar es que se pueden elaborar estrategias en la definicion del espacio
para que no aflada mas malestar a la dureza del acontecimiento. Con este criterio, en algunos servi-
cios de cuidados paliativos, se ha tomado un interés especial en adecuar su disefio interior. Un lugar
calido que respalde la atencion personal especializada en medicina paliativa desencadenaria una
respuesta psicoemocional y simbdlica mas proxima a la que se experimentaria en la esfera privada.
En este sentido, probablemente, hemos de considerar el disefio de la estancia del paciente como un
espacio catalizador, donde se puede favorecer la aparicion de valores positivos de la propia vivencia
si se amolda a las necesidades del paciente y de sus cuidadores, si los tiene. Si el lugar intimo conjuga
los comportamientos mas naturales del paciente con su entorno mas préoximo, y con las personas
con las que se relaciona, éste creara la atmosfera adecuada para vivir la Gltima etapa del enfermo,
de manera similar a como sucederia en un espacio cotidiano. La correspondencia entre las necesi-
dades ambientales del paciente y sus familiares, si los tiene, aportara un valor positivo a la vivencia
del final de la vida. Este objetivo es el maximo al que podemos aspirar los especialistas en crear
espacios construidos. El resto de parametros que actiian sobre la percepcion de la experiencia no
los podemos controlar, porque dependen de la naturaleza y de la individualidad del ser humano. La
imaginaciéon y la memoria intervienen inconscientemente en nuestros procesos cognoscitivos, ana-
diendo un significado simbolico a la pura experiencia. El equilibrio entre la aportacion del espacio
que apoya los cuidados paliativos y la aceptacion del proceso que esta sucediendo pautara las claves
para que esta experiencia y su futuro recuerdo sean calidos, aunque sean tristes.

Este universo intimo creado en torno al final de la vida ha de preservarse siempre que sus usua-
rios lo deseen. En momentos especialmente sensibles, la separaciéon de una puerta con el ritmo
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exterior de los pasillos y estancias comunitarias del centro parece fragil. El simple gesto de abrir esa
puerta puede desequilibrar el ambiente interior creado. Desde este punto de vista, parece apropiada
la aparicion de filtros que gradden la relaciéon que se establece entre los escenarios de despedida
de una persona y la rutina asistencial publica. Ken Worpole considera esencial la definicién arqui-
tectonica de estos lugares que interactiian entre estas dos realidades, en el éxito de la arquitectura

199 Un buen disefio

del hospice, debido a la carga simbdlica que representa traspasar estos umbrales
de estos espacios intermedios podria regular la interactuacion entre estos dos ambientes, tal como

sucede en algunos Aospices que hemos analizado.

Relacion entre el paisaje exterior
y el universo intimo del paciente

A medida que la patologia avanza y el cuerpo del enfermo se debilita, las oportunidades de
deambular y desplazarse se reducen progresivamente. En consecuencia, el enfermo transcurre su
tiempo de vida en la cama y, desde esta perspectiva, es importante que participe de la relacion con
el paisaje exterior que envuelve su esfera privada. Esta reflexién no es ninguna aportaciéon novedosa,
ya que tal como concluia Alvar Aalto tras sus investigaciones para crear un entorno propicio para la
sanacion del enfermo en el Paimio Tuberculosis Sanatorium de Finlandia (1928-1933), la vivencia
del espacio del paciente se modifica al plano horizontal, en contraposicién a la habitual del indivi-
duo sano que es la que se desarrolla desde una orientacion vertical y dinamica del cuerpo.

«El estudio de la relaciéon entre persona y su alojamiento, abarcaba la utili-
zacion de habitaciones especiales, y en ¢l se analizaba la forma de la habi-
tacion, los colores, la luz natural y artificial, sistemas de calefaccion, ruidos,
etc. Este primer experimento se realizé con una persona en la condiciéon
mas débil posible, un paciente en cama. Uno de los resultados especiales
descubiertos consistié en la necesidad de cambiar los colores de la habita-
cion. En muchos otros sentidos, el experimento demostré que la habitacién
debia tener una forma diferente a las habitaciones ordinarias. Esta dife-
rencia puede explicarse del siguiente modo: la habitacién ordinaria esta
concebida para una persona de pie; una habitaciéon para enfermos es una
habitacién para personas en estado horizontal, y los colores, lluminacion,
calefaccion, etc., deben disenarse teniendo en cuenta este concepto»®”.

Lastima que la helioterapia no esté en boga, porque las soluciones arquitectonicas contempladas
en numerosos establecimientos de tuberculosos estaban fundamentadas en relacion con el asoleo y
la comunicacion con el entorno exterior. Plantear abrir completamente el cerramiento para conver-
tir la fachada exterior en un inmenso hueco comunicador con el paisaje, o considerar la opcion de
extraer al paciente encamado a una terraza soleada serian alternativas que deberiamos recuperar
seriamente, si verdaderamente nos creemos que la calidad del espacio repercute en el bienestar de

199 Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp. 74-75.
20 Aalto, Alvar. (1978). La humanizacién de la arquitectura; edicién a cargo de Xavier Sust i Fatjo. Barcelona: Tusquets, pp.
30-31.

Aunque, hasta cierto punto, parece una reflexiéon obvia, inicamente se ha de alzar la mirada y estudiar la distribucion
de la illuminacion artificial en los falsos techos de algunos espacios asistenciales actuales para constatar que, ocasional-
mente, las evidencias caen en el olvido.
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las personas que sufren. S. Verderber y B. J. Refuerzo insisten en dar continuidad entre la habitacion
del enfermo y el universo exterior. Valorar la luz natural, las vistas significativas y el aire exterior
como elementos accesibles para el paciente y para sus acompafiantes es esencial en el disefio de ha-

bitaciones y de los lugares comunitarios del centro hospice’”

. Estos principios deberian potenciarse
en el disefio de nuevos espacios asistenciales que proporcionen cuidados paliativos aqui, al margen

de que las politicas de salud puablica sean distintas a las que promueven los centros hospices.

Los arquitectos Aldo y Hannie van Eyck, en la Clinica Psiquiatrica Padua (1980-1089) en Boekel,
proyectaron y construyeron una instituciéon abierta y accesible para enfermos mentales cronicos®”.
Dividieron el programa propuesto por la instituciéon en tres edificios, que se diferenciaban por el
grado de control y de contencién que requerian los enfermos. Sin embargo, el disefio de la habita-
cion, el espacio intimo del enfermo, se resolvia de la misma manera. Para los arquitectos, resultaba
muy importante la fluidez entre el espacio exterior y el interior en este tipo de centros, en los que
los pacientes residian permanentemente o por periodos largos. Las restricciones impuestas por la
institucion no daban demasiada libertad para el diseno apropiado de estas unidades de habitacion.
La prescripcion minima del programa motivo la eliminacion de una de las esquinas de la estancia,
generando una ventana corrida semicircular que proporcionaba mejores visuales hacia el exterior y
mayor amplitud del espacio®”.

2! Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 76-77.
22 Aldo van Eyck: works / compilation by Vincent Ligtelijn. (1999). Basel [etc]: Birkhauser, cop, pp. 210.
203 Thid.
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2.29.1. Emplazamiento (pagina anterior) y detalle de plantas de los edificios
de la Clinica Psiquiatrica Padua (1980-1089). A. y H. van Eyck
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2.29.2. Fotografia y

esquema de habitacion

de la Clinica Psiquiatrica
Padua (1980-1089). A. 'y
H. van Eyck

Dentro de los limites presupuestarios y constructivos establecidos en cada proyecto, algunos ar-
quitectos han estudiado estrategias de diseno y constructivas para optimizar la entrada de luz y
la visibilidad desde la posicion de la cama del paciente, en unidades de cuidados paliativos o en
unidades de hospitalizacién de centros sociosanitarios. La reforma llevada a cabo en la planta pri-
mera del Hospital de la Santa Creu de Vic ampli6 los anteriores huecos reduciendo altura de los
antepechos. De este modo, los arquitectos Ylla-Portavella dilataron el angulo de vision exterior,
al mismo tiempo que disefiaron un banco complementario para los acompanantes. Con idéntica
finalidad, los arquitectos Lluis Clotet e Ignacio Aparicio propusieron una secciéon constructiva de
la ventanas del Centre Forum con una secciéon opaca minima y con un vierteaguas con una fuerte
pendiente, practicamente vertical, para forzar la vision sesgada de la acera de la calle donde se sitta
el establecimiento.
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2.30. Fotografia de ventana de una habitacién de la UCP del Hospital Santa Creu de Vic
(16 de octubre del 2013).
Detalle de la ventana de la UCP del Hospital de la Santa Creu de Vic. Alzado y seccién

En etapas dificiles, algunas personas necesitan sentir que pertenecen a la naturaleza de lo vivo.
Las puertas, ventanas, balcones, porches, tribunas y demas elementos de transiciéon entre lo que
acontece fuera de la estancia del moribundo y lo que ocurre dentro proporcionan un enlace volun-
tario con el contexto que nos rodea, mientras propician el intercambio de un gran flujo de datos y
estimulos que pueden contribuir a enriquecer nuestra propia experiencia. El investigador Michel
de Certeau, fil6sofo, tedlogo e historiador, estudia las practicas del espacio y las maneras de hacer
habituales, para extraer los comportamientos socioculturales que, a menudo, quedan ocultos por
las inercias de la sociedad actual en su libro La tnvencidn de lo cotidiano®”. En este texto, Michel de
Certeau describe la estrecha relacion entre la memoria, la ocasion y el lugar. La memoria de cada
individuo, constituida por la suma de detalles que nos unen a un tiempo y lugar pasado especifico,
permanece dormida hasta que surge la ocasion, el momento oportuno, en la que irrumpe*”. Este
fendomeno puede alterar la vivencia del espacio®®. Es decir, los lugares pueden transformarse por
medio de la evocacién de recuerdos en un momento preciso. Por lo tanto, aprovechar las caracte-
risticas del espacio y la ocasion para reproducir comportamientos cotidianos puede hacer el ingreso
del paciente mas agradable.

La sensacion térmica agradable en la piel, proporcionada por la luz que entra por la ventana, o
la de respirar aire fresco, distraer la mirada en el horizonte, oir el murmullo de la salida de los nifios
del colegio o sentir el olor de la tierra mojada tras una tarde de lluvia son estimulos que pueden

204 Certeau, Michel de. (1990). La invencidn de lo cotidiano. Guadalajara: Instituto Tecnologico y de Estudios Superiores
de Occidente.

25 Ibid., pp. 92-93.

26 Ihbid., pp. 94-
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conducirnos inevitablemente a un recuerdo que nos influye en la respuesta psicoemocional de ese
momento. Todos estos ejemplos pueden ser estimulos positivos y favorables que motiven el inicio de
una conversacion con una persona cercana, si estamos acompanados, o el despertar de un recuerdo
que podemos rememorar y que nos reconforte. Sin embargo, no todos los mputs, que atraviesan
sin permiso los umbrales de nuestro entorno intimo protegido, pueden llegar a ser algo seductor o
complaciente, teniendo en cuenta que entre nosotros no compartimos el mismo sistema de valores,
ni idénticas respuestas hacia ciertos estimulos. Asimismo, nuestras reacciones, al igual que sucede
con nuestras necesidades, no son estaticas, sino que pueden variar a lo largo del tiempo.

Para satisfacer las demandas de los usuarios en estos espacios, resulta tan trascendente la existen-
cia de puentes de comunicacion con el exterior como la posibilidad de control y graduacién lumini-
cos, acusticos, visuales y de flujos de informacion por parte de sus usuarios, en cualquier momento.
De esta manera, siempre se adaptaran las condiciones ambientales del entorno en relacion a los
deseos y las necesidades personales del enfermo y de sus acompanantes®”’. Aunque para que esta
medida sea eficiente, deberia anadirse la completa libertad de manipulacién y practicabilidad de
estas aberturas por parte de los usuarios de los espacios sanitarios, ya que, en caso contrario, todos
los esfuerzos para amoldarse a los requerimientos comentados con la intencién de favorecer la apro-
piacion del espacio por sus ocupantes, resultarian inutiles. No creemos que sea muy complicado
entender que un individuo nunca podra sentir suyo un espacio en el que deba pedir permiso a una
tercera persona para, por ejemplo, abrir una simple ventana.

En la evolucion de un concepto, es importante senalar los puntos que se han fomentado y con-
solidado en su desarrollo y, en ocasiones, es igual de trascendente subrayar aquellos que se omiten
y cuestionarse el porqué de ello. En el caso del Movimiento Hospice moderno iniciado por Cicely
Saunders, salvo excepciones, no parece que haya habido una reflexién en profundidad sobre el es-
pacio arquitectéonico que enmarca el final de la vida en la importaciéon del modelo en Catalufia o, si
ha existido, este pensamiento se ha diluido con el paso del tiempo. Es probable que los pioneros en
medicina paliativa considerasen la definicién del espacio como una premisa valiosa en el universo
de cuidados paliativos, en un primer momento. Sin embargo el desgaste producido por el sobrees-
fuerzo de ganar terreno en la lucha por introducir la medicina paliativa en la red sanitaria ha pro-
vocado la concentracion en los aspectos asistenciales y en su ensefianza, relegando la arquitectura,
desde un papel coprotagonista inicial, a un factor secundario, a medida que transcurrian los afos.
De hecho, durante la etapa de nuestra investigaciéon, en algunas ocasiones, nos hemos encontrado
con cierto rechazo por parte del personal sanitario y de algunos arquitectos al plantear que la tesis
buscaba aproximarse a una definicién del espacio del final de la vida apropiado. El prejuicio de que
las cualidades arquitectonicas de un lugar no influyen en el bienestar de los seres humanos, y menos
en situaciones de ultimos dias, cuando aquello que realmente importa y es valorado por sus tribu-
tarios es la atencion que se brinda desde la medicina paliativa al paciente y a su familia, no es un
pensamiento excepcional, ni se reduce exclusivamente al ambito de las ciencias de la salud, sino que
amplia su area de influencia a individuos de otras disciplinas —incluso, en arquitectura—. Por des-
gracia, hemos estado obligados a rebatir la opinion de que «cada uno muere como y déonde puede»
mas veces de las que presuponiamos previamente, en ambitos y circunstancias sorprendentes. En

27 Entre otros factores, el control actstico, el confort térmico y el poder ajustar los niveles de iluminacién natural y
artificial son caracteristicas comunes que deberian reunir los ambientes de tltimos dias.

Sagha Zadeh, R.; et al. Environmental Design for End-of-Life Care: an integrative review on improving the quality of
life and managing symptoms for patients in institucional settings. Journal ol Pain and Symptom Management. Marzo 2018;
vol. 55, niim. 3, pp. 1018-1034.
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realidad, este razonamiento muestra, por un lado, la negacion y el miedo al simple acto de pensar la
muerte y, por otro lado, el descrédito de la arquitectura y la figura del arquitecto en nuestra sociedad
actual, en la mayoria de casos. Al margen del inconveniente que ha supuesto la inquietud inicial
de algunas personas sobre el tema que se trata en esta tesis, la medicina paliativa lleva afios asegu-
randose de que nadie muera de cualquier manera, ya que morir sin dolor ni sufrimiento no es una
opcidn sino un derecho, como afirma Marc Antoni Broggi*®. En cuanto al espacio, a pesar de que
es obvio que falta un cuerpo de reflexion mayor sobre ello, tampoco podemos negar los principios
subyacentes en algunos de los planteamientos presentes en unidades especificas, actualmente, tanto
en hospitales como en centros sociosanitarios.

En la experiencia del final de la vida, el modelo asistencial de los cuidados paliativos verdadera-
mente es el elemento clave y diferenciador que estructura una recuperacion del protagonismo del
sujeto, tanto en el espacio doméstico del propio hogar como en los entornos sanitarios. No obstante,
el espacio no es un factor inocuo. Presente en la mayoria de acontecimientos de nuestras vidas, es
parte relevante e influyente en las emociones de los individuos que participan de la experiencia
de final de vida; su definicién y sus caracteristicas pueden afectar al malestar o bienestar de sus
ocupantes. Quizas si la arquitectura se hubiera involucrado en el proceso de desarrollo de la medi-
cina paliativa moderna, o si el profesional de la arquitectura hubiese buscado la raiz del problema
planteado, analizado el significado de los cuidados paliativos y meditado sobre ello, mas alla de
proyectar y dar forma a un programa funcional, es posible que los resultados obtenidos presentasen
mayor calidad ambiental y correspondiesen mas adecuadamente a la realidad de estas situaciones,
en la actualidad.

Desde nuestro punto de vista, tampoco podemos justificar lo sucedido exclusivamente debido a
una carencia de coordinacion y de compromiso entre los precursores de la medicina paliativa y los
autores de los espacios que abrigaban estas primeras experiencias y el desarrollo de las posteriores,
como causa de la pérdida del espacio hospice —seria negar lo obvio tras describir como se gesto la
reforma de la unidad de cuidados paliativos del Hospital de la Santa Creu de Vic—. Puede que ten-
gamos que considerar también los factores econémicos como, por ejemplo, los limitados recursos
economicos de nuestro sistema de salud y los aspectos estructurales de las arquitecturas en las que
se implantaron. En este sentido, es evidente que la respuesta arquitecténica de la implantacion de la
medicina paliativa aqui no puede compararse a la realizada en el Reino Unido, puesto que muchos
hospices son edificios nuevos y los fondos que los han subvencionado provienen de donaciones y apor-
taciones privadas. Pero, en cuanto nos planteamos esta cuestion, surge una incognita preocupante.
En casi todas las implantaciones de estos servicios en centros sociosanitarios y hospitalarios, se ha
intervenido en el espacio para integrar o para mejorar sus caracteristicas iniciales. Pero, también,
en la mayoria de estos servicios, esta mejora corresponde solo al aumento de la proporcion de ha-
bitaciones individuales. No entendemos por qué no se han explotado al maximo las posibilidades
que ofrecia la estructura preexistente para intentar construir un lugar apropiado, para el final de la
vida en todos los casos.

Por un lado, definir un espacio de despedida conlleva sumirse completamente en el universo
de la medicina paliativa moderna, tal como hemos defendido en el primer capitulo de esta tesis.
Este requerimiento obliga a quien ejerce la arquitectura a meditar sobre un tema incomodo e in-
nominable para muchas personas: la muerte y el proceso de morir. Una reflexion probablemente
excesivamente dura para algunos y evitada por muchos. Pensar en la enfermedad y en la muerte

298 Broggi 1 Trias, M.-A. (2011). Per una mort apropiada. Barcelona: Edicions 62, pp. 228-229.
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genera incertidumbre y cierto respeto, motivo por el cual la sociedad contemporanea lo evita o lo
elude, al margen de la profesion que practique. S. Verderber y B. J. Refuerzo advierten del riesgo
social que adquieren las personas en circunstancias de ltimos dias: «los moribundos a menudo se
ven como seres clandestinos»®”. En este sentido, a estos enfermos, no se les reconoce socialmente y
pierden su dignidad. Obviamente, sin empatizar con la idea de la muerte, manteniendo una postura
frente el proceso de morir ajena a nosotros mismos, dificilmente podremos conducir una respuesta
arquitectonica basada en la experiencia real. La ausencia de una reflexion en profundidad, durante
el ejercicio de proyectar, puede enmascarar la verdad de la obra de arquitectura, tal como sugiere
Peter Zumthor:

«Una obra arquitecténica puede disponer de calidades artisticas si sus variadas
formas y contenidos confluyen en una fuerte atmosfera capaz de conmovernos. Este
arte no tiene nada que ver con configuraciones interesantes o con la originalidad.
Trata sobre la vision interior, la comprension vy, sobre todo, la verdad. Y quiza la

verdad, inesperada, sea poesia. Su aparicion precisa de tranquilidad»*'”.

Por otro lado, la finalidad de elaborar un programa funcional reside en la obligaciéon de fijar
una serie de estancias con un uso determinado, para poder realizar una actividad especifica. Un
programa es adecuado si conjuga un verdadero conocimiento de la actividad que se va a realizar y
de los comportamientos asociados de las personas que participan en ella. Este conocimiento esta en
poder de los propios protagonistas de los acontecimientos del final de la vida y, dia a dia, lo va reco-
giendo el equipo multidisciplinar de cuidados paliativos. No obstante, a pesar de que estos equipos
disponen de la informacion, necesitarian un intérprete experto en crear el espacio, para que este
se traduzca en una atmosfera adecuada, superando lo que inicialmente seria centrarse inicamente
en las condiciones convencionales, puramente funcionales. Un programa deberia ser algo mas que
una relacion de estancias funcionales. Pero para lograrlo, interesaria establecer un didlogo entre
los usuarios de cuidados paliativos y los disenadores del espacio. Un didlogo fluido, en el que se
pudiesen resolver dudas y cuestionar modelos espaciales convencionales, sin intermediarios que dis-
torsionasen o no comprendiesen a la perfeccion el tema a tratar; un didlogo que permitiese criticar
y flexibilizar el programa, para adaptarlo a los diversos planteamientos propuestos. Asi se intervino
en la humilde, pero exitosa, unidad de cuidados paliativos del Hospital de la Santa Creu de Vic.

Sin embargo, sera dificil que se establezcan programas abiertos a la critica, mientras nos empe-
nemos a defender nuestros respectivos ambitos de competencias y no se mantenga una comunica-
ci6n fluida entre ellos o bien, si este didlogo se produce sélo a través de una figura administrativa o
gestora, que rigidice el programa y dificulte la discusion al respecto. A veces, resulta muy desalen-
tador tratar de implementar una propuesta, bajo el peso de unos estandares inamovibles, que no
permiten discutir la formalizacion del objeto arquitectonico. Cuando se proyecta un espacio, la pri-
mera tarea del arquitecto es analizar los diferentes elementos topograficos, urbanisticos, historicos,
psicosociales, culturales y formales que seran determinantes en la configuraciéon del mismo. Estas
especificaciones se imponen sobre el programa funcional, estructurandolo y moldeandolo hasta
concretar el resultado final. Esta es la razoén por la que programas excesivamente encapsulados
obstaculizan aprovechar al maximo las posibilidades del lugar, y no proporcionan tiempo para la
reflexion. A pesar de que las intenciones son muy nobles, en algunos casos, al mismo tiempo que se
describen unas indicaciones de cémo deberian ser las unidades de cuidados paliativos para asentar

29 Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 4
210 Zumthor, Peter. (2010). Pensar la arquitectura. Barcelona: Gustavo Gili, pp. 19.
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unas bases comunes mediante unas recomendaciones y estindares?'; se fijan modelos rigidos que
anulan parcialmente la libertad necesaria en el buen ejercicio de la profesién de arquitectura. A
nuestro juicio, creemos que ante un propoésito tan complejo como construir un espacio apropiado
para el final de la vida, es el momento de tender puentes entre la arquitectura y la medicina paliativa
que permitan elaborar un programa abierto, que se deberia perfilar segtin las necesidades especifi-
cas derivadas de cada caso.

Por ultimo, deberia recordarse que el Movimiento Hospice impulsado por Saunders y mate-
rializado en el modelo /ospice, tampoco debe tomarse como una tipologia cerrada y aplicable en
cualquier cultura. La cultura mediterranea a la que pertenece nuestra sociedad presenta trazas
distintivas respecto a la anglosajona®'”. Nuestro caracter, comportamiento y expresiones culturales
entrafian implicaciones espaciales que hemos de tener en cuenta. De la misma forma, la tradicion
del cuidado desde el sector de la enfermeria y el vinculo de los cuidados paliativos en su implan-
tacion en nuestro sistema general de salud difieren. La formalizacién de un espacio independiente
tipo hospice autbnomo al edificio sanitario, donde poder explorar y desplegar libremente cada una de
las herramientas y capacidades del espacio para configurar un lugar apropiado para la vivencia de
los ultimos dias, probablemente es y sera un ejercicio limitado al campo de la arquitectura teérica
aqui. No por ello, debemos resignarnos a no poder lograrlo, simplemente, requerira mas esfuerzo,
tal como se ha demostrado en el Centro Cudeca en Benalmadena. Quizas una alternativa mas
plausible sea la intervencién puntual, al ampliarse el area de accién, o la reforma integral de las
unidades existentes, de manera que estos espacios pudiesen enmarcar una despedida adecuada, en
la que las preocupaciones en relacion a la intimidad y a la apropiacién del espacio desaparezcan o
se minimicen.

2 Estandards de cures pal liatives / Servei Catala de la Salut, Departament de Sanitat 1 Seguretat Social, Generalitat de
Catalunya (1995). [Barcelona]: Servei Catala de la Salut.

Ministerio de Sanidad y Politica social. Unidad de cuidados paliativos. Estandares y recomendaciones. (2009). Madrid:
Ministerio de Sanidad y Politica social.

Catalunya, C. de B. de. (2010). Recomanacions asl professionals sanitaris per a Uatencié als malalts al final de la vida /
Comuté de Bioética de Cataluiia Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut.

SECPAL (Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos). Libro blanco sobre las normas de calidad y estandares de cuidados paliatwos
de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos. Monografias SECPAL 2012, nam.1.

212 Estudios socioldgicos indican una tendencia hacia la homogeneidad cultural entre la poblacién con un alto nivel de
educacion en mas de 80 paises. En cambio, en las capas menos instruidas, los sistemas culturales se mantienen.

Nunez Olarte, J. M. Informacién al paciente en situacion terminal: diferencias entre las publicaciones anglosajonas y la
experiencia diaria en Espana. Medicina Paliativa. 2014; 21(3), pp. 113-120.

171



172

Rechazo
de la maquina
de curar



La arqui.teCt!lra Una aproximacion al espacio
de la experlenCIa del final de la vida
de la muerte

El alejamiento y animadversion de una considerable masa social hacia los espacios hospitalarios
en la actualidad' no es, en realidad, un sentimiento nuevo. Si construimos una historia de la per-
cepcion del espacio sanitario de caracter hospitalario, en especial en el periodo que antecede al na-
cimiento del hospital cientifico moderno en nuestro pais, casi se podria defender que observar una
reaccion contraria es excepcional. El origen de dicha reaccion proviene de circunstancias diversas
asociadas al contexto social, médico e historico de cada etapa.

La tradicion asistencial hospitalaria se vincula a la caridad hasta su secularizacion vy, posterior-
mente, a la beneficencia gubernamental de naturaleza laica en la mayoria de hospitales en la so-
ciedad burguesa del siglo XIX. Mientras, la enfermedad y el dolor ocupan el espacio doméstico de
forma preferente y se tratan con remedios caseros y tradicionales? hasta que se recupera la salud, o
se empeora, requiriendo la asistencia de un profesional médico.

El médico privado participaba del espacio intimo de la familia y asistia a las diferentes genera-
ciones en estados graves de dolencias, en partos, en cuidados a los moribundos, etc. La atencién
médica a domicilio respetaba la confidencialidad entre médico y paciente, por el contrario, las salas
comunes de los hospitales exponian en publico los problemas médicos de los enfermos —la propia
configuracion del espacio de exploracion y diagnostico del paciente imposibilitaba cualquier tipo
de garantia de intimidad—. En casa, el médico preservaba la reputacion de la familia y la de sus
futuras generaciones, protegiendo y guardando en secreto el diagnostico de una enfermedad incu-
rable, cuando las teorias sobre la herencia familiar continuaban vigentes’. Por ejemplo, desvelar la
existencia de una enfermedad incurable dentro del seno familiar podia condicionar el matrimonio
de una hija porque suponia una posible tara hereditaria. Por estas razones, el médico era una figura
muy cercana al grupo familiar. Naturalmente, esta indulgencia médica tnicamente se reservaba a
las clases altas y medias, aquellas que podian beneficiarse de las ventajas propias de la asistencia en
el espacio privado.

Aquellos individuos mas desfavorecidos de la poblaciéon que no podian costearse la consulta de
un médico privado, como las clases mas pudientes, o de un médico «de familia» o «de cabecera»
en su domicilio, tal como hacian las clases medias, acudian a los espacios hospitalarios, donde se
les proporcionaba atencién y cuidado. Mas, conociendo de antemano las escasas expectativas de
curarse una vez traspasadas sus puertas, tan solo las personas pobres desesperadas recurrian a estos
establecimientos.

No obstante, estos enfermos compartian los mejores y mas celebres médicos con las clases so-
ciales mas acomodadas, en los hospitales del siglo XIX. Aunque a parte de las caracteristicas del
espacio en el cual se trataban, la diferencia asistencial gravitaba en que estos profesionales de la
medicina experimentaban técnicas y ahondaban conocimientos sobre los cuerpos de los miserables

' Verderber, Stephen and Refuerzo, Ben J. (2006). Innovations in hospice architecture. Abingdon: Taylor & Francis, pp. 2.
Worpole, Ken. (2009). Modern hospice design: the architecture of palliative care. London; New York : Routledge, pp. 4-5.

? Durante el siglo XIX, convive una medicina popular con el saber médico sin demasiados problemas. El primer recurso
ante la enfermedad suele ser las practicas costumbristas. Con todo, también el médico aconseja recurrir a peregrinacio-
nes o a curanderos, por ejemplo, cuando agota todas sus posibilidades terapéuticas.

Historia de la vida privada / bajo la direccion de Philippe Ariés y Georges Duby; traduccion de Francisco Pérez Gutiérrez.
Vol. 4, De la Revolucion francesa a la Primera Guerra Mundial / Alain Corbin ... [et al.]. (2001). Madrid: Taurus, pp. 563.
3 Ibid., pp. 560-561.
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y aplicaban lo aprendido en sus consultas privadas*. Ante esta evidente manipulacién del cuerpo
humano como objeto clinico de los individuos que se dirigian a mitigar sus dolencias en los hospi-
tales y la todavia escasa efectividad de la medicina que empezaba a construir sus bases cientificas
en la segunda mitad del siglo XIX, la valoraciéon negativa del centro hospitalario por parte de la
sociedad burguesa se justificaba por si sola. El espacio hospitalario decimonoénico continuaba siendo
un establecimiento que se debia evitar en la medida en que las posibilidades sociales y econdémicas
individuales lo permitiesen. Era el tltimo recurso. Esta diversificacién socioeconémica de la aten-
cion sanitaria de larga tradicién se mantuvo y se alargé hasta la formacion de los sistemas modernos
publicos de salud. Aunque st nos cefiimos a sus postulados iniciales fundamentales, observaremos
que esta heterogeneidad de calidad asistencial se tolera en mas territorios de quienes reconocen
abiertamente su voluntad de no colectivizar su sanidad en los paises desarrollados a dia de hoy’.

El recorrido hasta la colectivizacion de la sanidad en Espana se produjo lentamente y con cierto
retraso respecto de algunos paises vecinos europeos. La Guerra Civil y el periodo franquista agudi-
zaron esta demora, aunque no fueron los tinicos obstaculos que se tenian que superar para alcanzar
este objetivo. El contexto social y médico de finales de siglo XIX y principios del siglo XX entor-
pecieron también este proceso. A partir de la segunda mitad de siglo XIX, en los ntcleos urbanos
industrializados, surgieron algunas «sociedades de socorros mutuos» basadas en seguros voluntarios
de los trabajadores y que reproducian la formula de las friendly societies inglesas®. En paralelo, en las

* Como Foucault muestra en su obra El nacimiento de la clinica: una arqueologia de la mirada médica, a finales del siglo XVIII
y durante el siglo XIX, la institucion hospitalaria se vincula a la ensefianza clinica bajo un contrato entre riqueza y po-
breza. Este nuevo hospital plantea dos problemas: uno moral y otro econémico. Se cuestionan, por un lado, el derecho
moral de usar como objeto de observacion clinica al enfermo miserable y, por otro lado, la financiacién de la investiga-
c16n y del mismo hospital. La solucién se inscribe en unos términos cruelmente sencillos. El paciente pobre aprovecha
las posibilidades de curacién que le proporciona el hospital a cambio de permitir ser reducido a objeto de analisis. De la
misma forma, la clase acomodada apoya las instituciones sanitarias econémicamente para que los clinicos encuentren
cura a enfermedades que ellos también sufren. Este hecho era tan evidente que las clases bajas reconocian ptiblicamente
la mayor calidad de asistencia hospitalaria, tal como cita Lain Entralgo en su Historia de la Medicina: «los pobres de Vie-
na—se comentaba entre ellos entre 1850 y 1870— tenemos la suerte de ser muy bien diagnosticados por Skoda y muy
bien autopsiados por Rokitansky». La ironia era justificada: el progreso médico de la segunda mitad del siglo XIX y el
despliegue de la medicina formalmente cientifica se habia logrado gracias al cuerpo del enfermo mas desfavorecido.

> Estados Unidos es el pais mas representativo que se ha mantenido al margen de la corriente histérica de desarrollo
de una colectivizacion de la asistencia médica. Segin Lopez Pifiero, en su texto Breve historia de la medicina, la oposicion
de los poderes econémicos y la American Medical Association han frenado cada una de las iniciativas impulsadas por el
gobierno para conseguirlo, hecho que se refleja en los indicadores de mortalidad y morbilidad de los grupos sociales
mas desfavorecidos, con valores similares a los de paises subdesarrollados. La tinica excepcion de estas condiciones fue
la aprobacién de un seguro para enfermos mayores de sesenta y cinco anos en 1965, el Medicare. Este seguro es el que
financia parte de la cobertura sanitaria proporcionada por muchas estructuras fospice de este palis.

Por otro lado, el incremento de casos o reaparicion de enfermedades infectocontagiosas conocidas de origen bacteriano
y parasitario en los paises desarrollados, como la tuberculosis y el paludismo, vinculadas mayoritariamente a la pobreza
—mno al SIDA como, segin Lopez Pifiero opina, los medios de comunicaciéon intentan defender— manifiestan un retro-
ceso en la sociedad tributaria de una asistencia sanitaria completa y en politicas preventivas de salud. Sin ir mas lejos,
la reforma sanitaria del Servicio Nacional de Salud en 2012 dejaba sin cobertura sanitaria primaria a las personas en
situacion irregular en nuestro pais, circunscribiendo su atenciéon mediante el servicio de urgencias médicas hospitalarias
para enfermedades graves y accidentes. Estas medidas sumadas a los recortes indiscriminados de fondos sociales que han
afectado integramente todos los servicios y coberturas de salud e higiene publicas, generan un caldo de cultivo favorable
para el recrudecimiento de las afecciones infectocontagiosas no erradicadas conocidas histéricamente y las nuevas.
Lopez Piniero, J. M. (2008). Breve historia de la medicina. Madrid: Alianza Editorial, pp. 42-46.

Espana. Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril, de medidas urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema
Nacional de Salud y mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones. Boletin Oficial del Estado. Madrid: BOE, 24 de
abril de 2012, ntm. 98.

Oposicion, sindicatos y ONG piden sanidad universal para todos los inmigrantes. La Vanguardia. Barcelona: Grup
Godo, 2 de abril de 2015.

® Primeras asociaciones asistenciales nacidas en Inglaterra en la segunda mitad del siglo XVIII cuyos afiliados eran los
obreros de las fabricas de las ciudades mas industrializadas.
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poblaciones no industrializadas, se desarrollaron una serie de asociaciones de caracteristicas simila-
res a las anteriores cuyos miembros eran agrupaciones de comerciantes, empleados y artesanos. Es-
tos dos nuevos modelos de afiliacién abrian un camino alternativo entre la asistencia médica liberal
y la benéfica, un primer paso hacia conseguir un recurso de salud de calidad para las clases sociales
mas humildes. Sin embargo, ninguna de estas dos estructuras fue apoyada por los profesionales mé-
dicos espanoles. Estos alegaban una defensa acérrima de la dignidad del ejercicio de la profesion,
puesto que «los servicios del médico a la humanidad doliente no tienen precio»’. Esta oposiciéon por
parte del sector de la medicina gener6 un retraso evolutivo en relacion al resto de paises europeos en
cuanto a los sistemas de colectivizacién de la atencién sanitaria, también ayudado por una legisla-
cién que no desarrollé unos términos comunes concluyentes que aunasen y facilitasen su progreso®.

La escasa influencia de los movimientos asistenciales de los sistemas de seguridad social basados
en el modelo Rrankenkassen aleman, extendidos por gran parte del territorio europeo, se materializo
en nuestro pais en la creacion del Instituto Nacional de Prevision (INP) en 1908, organismo que
fomentaba la participacién en un sistema de seguros voluntarios’. A pesar del fuerte antagonismo de
los profesionales de la medicina, la presién de los movimientos obreros espafioles y el compromiso
con entidades extranjeras con estrategias asistenciales colectivizadas y consolidadas empujaron el
proceso de elaboracion de un plan de seguros sociales en 1919 por parte del Instituto Nacional de
Prevision (INP)". Ese mismo afio, esta institucién implantaba el retiro obrero y, una década mas
tarde, el seguro de maternidad. Durante la republica, se introduce el seguro de accidentes en el
trabajo (1932) y se plantea la coordinacién de los diferentes seguros durante los dos anos previos del
estallido de la guerra civil''. Justo antes del inicio del conflicto, se aprueba el seguro de enfermedad
profesional y queda en paréntesis el estudio de un proyecto de ley para integrar el seguro obligatorio
de enfermedad'.

En Barcelona, en el primer tercio del siglo XX, enmarcado en la expansion del Eixample y en el
proceso de una fuerte industrializaciéon de la ciudad, hubo un considerable incremento de la pobla-
cién que exigi6é una ampliacion de sus servicios sanitarios. En primer lugar, el Hospital de la Santa
Creu 1 Sant Pau estaba desbordado y se decidi6 edificar un nuevo gran hospital, gracias a la dona-
cién de Pau Gil". Lluis Domeénech i Muntaner proyecta en 1901 un hospital siguiendo el modelo
hospitalario de pabellones independientes, las teorias higienistas —idea que condiciona la orien-
tacion a 45 grados respecto a la trama Cerda— y un marcado estilo modernista. La construccién
del nuevo centro se realiz6 en diferentes fases: la primera dirigida por el propio arquitecto autor del
proyecto que se prolongé hasta 1911, y las siguientes que fueron dirigidas por su hijo, el arquitecto
Pere Domeénech i Roura'®. En 1930 se traslada definitivamente a la nueva localizacion del centro a
los enfermos y los servicios asistenciales del viejo hospital .

7 Justificaciones que todavia resuenan en la actualidad respecto la asistencia colectivizada.
Lopez Piniero, J. M. (2008). Breve historia de la medicina. Madrid: Alianza Editorial, pp. 207.
8 Ibid., pp. 207.

 Ibid., pp. 214.

10 Ibid., pp. 214-215.

" Ibid., pp. 215.

12 Thid.

13 Gallego, R. y Morell, F. (2013). Cinco siglos de medicina y arquitectura en Barcelona. Barcelona: Respira-Fundacion Espafiola
del Pulmén-SEPAR, pp. 67.

" Ibid., pp. 68.

5 Ibid., pp. 70.
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3.1. C.E.TFA. (Compania Espanola de Trabajos Fotogramétricos Aéreos).
Fotografia aérea vertical de Barcelona en 1949.

En segundo lugar, a finales de 1906 y tras una fuerte presion del alumnado desde la finalizacion de
sus obras de construccién en 1901, la facultad de medicina se traslada al nuevo centro universitario
del Hospital Clinic, el cual hace realidad una aspiracion de la comunidad médica de Barcelona al
crear un hospital docente. El 1 de enero de 1907 se ponia en funcionamiento la actividad del Hospi-
tal Clinic'®. Los estudios previos del proyecto fueron desarrollados por el arquitecto Ignasi Bartroli,
miembro del gobierno provincial; el desarrollo del proyecto fue iniciado por el arquitecto Ricardo
Madalena, supervisor del Ministerio de Fomento; y la conclusion del proyecto y su ejecucion final con-
trolada por Josep Domenech i1 Estapa, catedratico de la Facultad de Ciencias y Artes de Barcelona'”.
La colaboracion de los diferentes profesionales obtuvo como resultado un complejo hospitalario de
sistema pabellonar que abrazaba la universidad de medicina, situada en su eje central. Gracias a las
nuevas instalaciones, aument6 la calidad de la enseflanza y la investigacién de algunos departamen-
tos'®. En 1933 se constituye la Universitat Autbnoma, incorporando un corpus docente en la facultad
de medicina que doblaba el inicial, mientras que se acota el nimero de estudiantes para garantizar
una educacion de calidad. Sin embargo tras la guerra civil, la ensefianza empeoré a consecuencia,
entre otros factores determinantes, del exilio de muchos profesores y de la masificacion de las aulas.

16 Gil Nebot, Leopoldo. (1998). Leopoldo Gil Nebot: 40 afios de arquitectura hospitalaria. Pamplona: Escuela T'écnica Superior
de Arquitectura. Universidad de Navarra, pp. 84.

17 Carvalho, Antonio Pedro Alves de. (2009). La arquitectura de los Hospitales de Barcelona hasta la expansion modernista. Salva-
dor: Quarteto, pp. 62.

18 Gallego, R. & Morell, F. (2013). Cinco siglos de medicina y arquitectura en Barcelona. Barcelona: Respira-Fundacion Espafiola
del Pulmo6n-SEPAR, pp. 16.
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3.2. Plano original del Hospital Clinic

En tercer lugar, la fuerza de las clases populares y obreras contribuyé al fomento del fendmeno
mutualista y cooperativista que impulsé la apariciéon de pequenos hospitales y clinicas de caracter
privado, religioso o laico. Estas nuevas clinicas, establecidas en su mayoria en las zonas residenciales
del Eixample barcelonés, dirigian su asistencia a las nuevas especialidades médicas de las que no se
ocupaban los hospitales, a la infancia y, sobre todo, a la atenciéon quirtargica; todas se crearon bajo
el amparo de un espacio de atencién familiar y confortable'. Asimismo, nacieron las asociaciones
policlinicas de diversos médicos expertos de las nuevas especialidades quirtrgicas y de la especiali-
zacion de la medicina interna, por ejemplo, la Clinica Platon se fundé en 1926 vy, a continuacién,
la clinica Corachan y Quirén. Salvo alguna excepcién como la Clinica Barraquer (1934) de estilo
arquitecténico racionalista y funcionalista, la mayoria de estas nuevas instituciones mantuvo un
estilo estrictamente novecentista.

En cuarto y ultimo lugar, se promovi6 la creacién de algunas instituciones en la ciudad para
preservar la salud de la poblacion frente las epidemias. Se construyeron el Hospital Municipal Ma-
ritimo de Infecciosos, sanatorios de recuperacion y dispensarios para el control y la asistencia basica
de los ciudadanos. Tras la epidemia de fiebre tifoidea en 1914, se consolida el Hospital Municipal
Maritimo de Infecciosos, aprovechando las barracas existentes del antiguo lazareto (1899) y refor-
mando y ampliando el Pabellon de Reproducciones Artisticas de la Exposicion Universal de 1899.
Once anos mas tarde, el arquitecto municipal Josep Plantada proyecta el nuevo hospital basandose
en el modelo de pabellones independientes®. Asimismo, entre 1933 y 1937, se proyecta y construye
el Dispensario central de la calle Torres Amat, realizado por J. Ll Sert, J. B. Subirana y J. Torres
Clavé, uno de los pocos ejemplos de la arquitectura moderna sanitaria en Barcelona. Con ante-
rioridad al encargo del proyecto del Dispensario, La Generalitat de Catalunya habia ofrecido una

19 Zarzoso, Alfonso. (2007). Arquitectura i medicina a Barcelona. Barcelona: Col legi Oficial de Metges de Catalunya, pp. 6.
% Ta parte mas interesante del proyecto del nuevo hospital, la planta en forma de espina de los pabellones de hospita-
lizacion, es lo Gnico que se mantuvo en pie con el transcurso del tiempo; simplemente, se densifico la estructura progre-
sivamente. Todos los edificios que no formaban parte del esquema en espina fueron desapareciendo gradualmente por
la construcciéon de otros equipamientos (nuevo lazareto en 1929 y el pabellon de Medicina Tropical e Investigacion en
1950) y por la apertura del hospital al pasco Maritimo en 1967.
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subvencion a J. B. Subirana para visitar establecimientos sanitarios en Europa, durante el mes de
abril de 1933%'. Este viaje tenia el objetivo de recoger informacion para ayudar a definir el proyecto
del Dispensario y para resolver el problema hospitalario de Catalunya.

No obstante, el contexto asistencial en Barcelona, ya no tinicamente desde el punto de vista de
la arquitectura sino también desde la disciplina médica, iba a transformarse radicalmente por el
estallido de la guerra y por el franquismo que, como veremos, se desentendio de los establecimientos
sanitarios existentes en la ciudad previos a la guerra civil, para establecer y para potenciar su trama
de sanatorios, residencias y ambulatorios con la finalidad de complementar la prevencion y cober-
tura de salud de la poblacion, a la vez, que difundir su preponderancia a través de una elaborada
tarea propagandistica local e internacional. Desde luego, la repercusion ejercida por el devenir de
estos acontecimientos se escapaba muy posiblemente de las expectativas de sus impulsores.

El Seguro Obligatorio de Enfermedad (SOE)?*

La situacion del pais al concluir la guerra civil era critica. El nuevo régimen intenté borrar de manera
rapida y expeditiva todas las novedades legislativas y derechos adquiridos durante los afios de la Republica.
El Fuero del Trabajo fue una de las herramientas mas diligentes para conseguirlo. En ¢él se definen las pro-
puestas principales en cuanto a materia laboral se refiere y expone la relevancia del ntcleo familiar como
unidad primaria del estado”. En la més temprana posguerra, se desarrolla la legislacion que planteaba el
Caudillo en su Fuero de los Trabajadores en 1938 que sustenta los seguros de vejez** y silicosis® y amplia el

I Pizza, Antonio. (1993). Dispensario antituberculoso de Barcelona, 1933-1937 : LI Sert, - B. Subiranay J Torres Clavé. Almeria:
Colegio de Arquitectos de Almeria, pp. 73.

22 Para estudiar este periodo de desarrollo de proyectos y ejecucion de los hospitales del Seguro Obrero de Enfermedad, tan
significativo en cuanto a su vinculacién a la percepcion social del espacio hospitalario desde nuestro punto de vista, hemos
analizado entre otros textos los dos volimenes editados por el Insalud, Hospitales: la arquitectura del Insalud: 1986-2000, y la tesis
doctoral de Alberto Pieltain, Los hospitales de Franco: la versién autdctona de una arquitectura moderna, la que proporciona una mirada
objetiva del plan de construccion de sanatorios, hospitales y ambulatorios promovidos por el Instituto Nacional de Prevision y
por los primeros anos de la Seguridad Social, ademas de abordar el contexto politico y social de la etapa entre la primera pos-
guerra mundial y el final del franquismo. Cabe subrayar la escasez de textos de arquitectura referentes al recorrido historico de
la consolidacion de la red de hospitales cientificos desarrollados durante estos anos, evidenciando probablemente que a medida
que la complejidad de la arquitectura hospitalaria avanzaba, aumentaba la dificultad de aproximarse desde la critica arquitec-
tonica a este tipo de edificio —o quizas el desinterés por una arquitectura quizas excesivamente tecnificada para algunos—.

» Cuanto més aumentaba el desempleo, mayores tensiones se generaban entorno a la invasiéon femenina del mundo
laboral. Tal como asegura Carmen Martin Gaite en su libro Usos amorosos de la postguerra espaiiola, el trabajo fuera del
hogar de la mujer se percibia como una ocasién de relajamiento y pecado, ademas era un mal ejemplo para el resto
de mujeres. Todo ello no dejaba de ser una justificacion para preservar los puestos de trabajo de los hombres y acotar
dentro del hogar las tareas de la mujer. De acuerdo con esta postura, el Fuero del Trabajo esgrime: «[...] En especial
prohibira el trabajo nocturno de las mujeres y nifios, regulara el trabajo a domicilio y libertara a la mujer casada del
taller y la fabrica».

Espaiia. Decreto, de 9 de marzo de 1938, aprobando el Fuero del Trabajo. Jefatura del Estado. Boletin Oficial del Estado.
BOE, 10 de marzo de 1938, nam. 505.

? Espana. Ley, de 1 de septiembre de 1939, sustituyendo el régimen de capitalizacion en el Retiro Obrero por el de pen-
si6n fija, aumentando la pension actual y convirtiendo las cajas colaboradoras en delegaciones del Instituto Nacional de
Prevision. Boletin Oficial del Estado. BOE, de 9 de septiembre de 1939, nam. 252.

» Espana. Decreto, de 3 de septiembre de 1941, por el que se establece el Seguro para la Silicosis.
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ya establecido seguro de maternidad®, inscribiendo también a las esposas de los trabajadores”. En 1940 se
publica el Reglamento de Seguridad e Higiene en el Trabajo y se crea el seguro obligatorio de enfermedad®
en 1942, implementado posteriormente por los seguros sociales de agricultura, pesca y servicio doméstico®.
En 1944 se publica la Ley de Bases de la Sanidad Nacional™, la cual pretende modernizar el sistema ini-
cialmente, pero acaba perpetuando la estructura sanitaria desarrollada a partir de la Ley General de la Sa-
nidad de 1855 y dispersando su coordinacién todavia mas, mediante la generacion de otras organizaciones
independientes para asumir las nuevas funciones promulgadas por la nueva legislacion, como por ejemplo,
el Patronato Nacional Antituberculoso®. Con esta nueva ley, el Estado se continuaba encargando de los
trabajos de prevencion, propaganda y atencién a las enfermedades sociales y era designado como organis-
mo de control global a la Direccién General de la Sanidad, cuya eficacia se veia reducida por culpa de la
heterogeneidad y profusion de las instituciones implicadas™.

Dediquemos un momento a analizar lo que represent6 la introduccion en nuestro pais del seguro obliga-
torio de enfermedad, no tnicamente desde el punto de vista del paso adelante respecto al desarrollo de un
sistema de colectivizacion de la sanidad, sino como factor clave precursor de modificaciones, en relacion a la
percepcion de los centros hospitalarios por parte de la poblacion. Inicialmente, y tal como describe el propio
Ministerio de Trabajo, dicho seguro incluia a trabajadores por cuenta ajena o propia del sector industrial y
de servicios con salarios muy bajos. Incluia la asistencia sanitaria en caso de enfermedad y de maternidad,
ademas de indemnizaciones econémicas por la pérdida de jornales, derivada de la afeccion, o por defuncion
para costear los gastos funerarios. Asegurados y beneficiarios constituian un colectivo de siete millones de
espafioles, el cual disponia de apoyo de una mutua laboral, previo al despliegue del seguro obligatorio de en-
fermedad. Esta mutua no proporcionaba asistencia sanitaria, aunque ofrecia subsidios para mitigar la falta
de ingresos por inactividad —insuficientes para cubrir los costes derivados de la dolencia—.

Los avances cientificos y tecnoldgicos en la medicina determinan la necesidad de disponer de diferentes
métodos diagnosticos y terapéuticos para acercarse a la etiologia de la enfermedad y afrontar su curacion.
La medicina se especializa: se crean especialidades médicas, personal de enfermeria especifico en paralelo
a las nuevas especialidades médicas, técnicos especialistas en procesos diagnosticos, etc. Del mismo modo,
el espacio de atencion médico sufre una transformacion. Como ya hemos senalado, frente esta situacion y
ante estados graves de salud, la atencion del médico individual en el espacio privado de su consulta o de la
casa de sus pacientes encuentra sus propios limites. Los procedimientos diagnosticos y los analisis clinicos

% La necesidad de implementar la economia familiar a principios del siglo XX obliga a la mujer a salir de su ambito
domeéstico y acceder al mundo laboral en talleres e industrias en nacleos urbanos o en trabajos agrarios en sectores
rurales. Un ambito laboral en el que se le valora con inferioridad al trabajo masculino, con sueldos bastante menores y
en horarios compatibles a sus obligaciones domésticas. En este contexto, nace el subsidio de maternidad en 1922 para
la mujer obrera por el que se debia mantener su puesto de trabajo antes y después del parto, ademas de proporcionar
un clerto tiempo para lactancia. Siete aflos mas tarde, se redacta el seguro de maternidad que entra en vigor en 1931.
Historia de las mujeres en Occidente. Vol 5, El siglo XX. (2000). Madrid: Taurus, pp. 713.

77 Espafia. Ley, de 18 de junio de 1942, que amplia los beneficios del Régimen obligatorio de Subsidios Familiares al
incluir en el Seguro de Maternidad a las esposas de los asegurados y a las trabajadoras aseguradas que no puedan serlo
en el de Maternidad.

% Espafia. Ley, del 14 de diciembre de 1942, por el que se crea el seguro obligatorio de enfermedad. Boletin Oficial del
Estado. BOE, de 27 de diciembre de 1942, nam. 361.

? Espana. Ley, de 10 de febrero de 1943, sobre regimenes especiales de seguros sociales de agricultura.

Espaiia. Decreto, de 29 de septiembre de 1943, sobre regimenes especiales de seguros sociales de pescadores.

Espania. Decreto, de 19 de julio de 1944, sobre regimenes especiales de seguros sociales del servicio doméstico.

% Esparfia. Ley, de 25 de noviembre de 1944, de Bases de Sanidad Nacional. Boletin Oficial del Estado. BOE, 26 de no-
viembre de 1944, nam. 311.

31 Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la version autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doc-
toral, UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo
Digital, pp. 248.

2 Ibid., pp. 248.

179



180

se sofistican y deben realizarse en hospitales, clinicas y policlinicas que integren la tecnologia adecuada y el
conjunto de conocimientos de las distintas especialidades médicas. Segun el INP, en los primeros afios de la
posguerra espanola, estas caracteristicas se reunian exclusivamente en clinicas privadas de precios prohibiti-
vos, mientras estas cualidades eran precarias en los viejos y obsoletos hospitales, o en otros establecimientos
de la beneficencia publica® —reservados a pobres y miserables—. Por lo tanto, en caso de agudizarse la
enfermedad o de que el tratamiento de la patologia necesitase de algin tipo de intervencioén quirargica,
el colectivo de trabajadores quedaba completamente desvalido y desasistido antes de la promulgacion del
seguro obligatorio de enfermedad. Por un lado, la clase obrera quedaba excluida de la beneficencia guberna-
mental, y por otro lado, no disponia de los recursos suficientes, al caer enferma, para costearse una consulta
o el internamiento en los centros que proporcionaban medicina interna.

La red asistencial era insuficiente y su distribuciéon desequilibrada™. Evidentemente, esta era la vision
general del Estado. Sin embargo, como hemos comentado, las zonas mas industrializadas del pais disponian
de apoyo asistencial a través de los movimientos mutualistas y cooperativistas. En Barcelona, este fendmeno
era especialmente relevante, dando lugar a la creacion de pequenos hospitales y clinicas de caracter priva-
do, religioso o laico, desde los afos veinte, que proporcionaban atenciéon especializada a sus miembros. Es
decir, la clase obrera no estaba tan desamparada como sefialaba la administracion del gobierno, aunque era
apremiante complementar estos recursos sanitarios. Pero el proyecto estatal no trataba de sumar recursos,
sino que pretendia establecer una nueva red de servicios asistenciales, sin tener en cuenta las preexistencias
anteriores.

En términos mas generales, sin considerar los movimientos mutualistas especificos de algunos territorios
fuertemente industrializados, se mantenia la ideologia asistencial por la que cada individuo debia sufragarse
su diagnostico y tratamiento de salud. El seguro obligatorio de enfermedad rompe esta tendencia asistencial
espafniola —recordemos que en el resto de Europa se estaba implantando los fundamentos que originaron los
sistemas de seguridad social modernos— vy posibilita una alternativa de asistencia sanitaria para una parte
de la poblacion: «las clases productoras débiles»”. Obviamente, los grupos sociales que no «producian»
quedaban excluidos de su afiliacion, igual que los que trabajaban en condiciones «no débiles», es decir, con
sueldos mensuales mas elevados; a ellos se sumaban los extranjeros sin convenios internacionales con el pais
de origen y los funcionarios publicos o de entidades cuyos beneficios y ventajas, al ser afectados por alguna
patologia, superaban las dispuestas por el seguro obligatorio de enfermedad™®. Las mujeres pertenecian por
idiosincrasia del régimen a la clase social no productora, puesto que ser esposa y madre eran las labores
principales del género femenino. La correccion ejercida mediante la limitacion de las areas laborales”, el

3 Ministerio de Trabajo. (1953). Plan Nacional de Instalaciones Sanitarias. Madrid: Instituto Nacional de Prevision, pp. 21.
3 Tsasi, Justo F. (2000). Hospitales: la arquitectura del Insalud:1986-2000. Vol. 2. Madrid: Insalud, pp. 93.

% Espafia. Ley, del 14 de diciembre de 1942, por el que se crea el seguro obligatorio de enfermedad. Boletin Oficial del
Estado. BOE, de 27 de diciembre de 1942, nam. 361. Capitulo II, articulo 3.

Las clases productoras débiles eran aquellas cuyo sueldo mensual no superaba a las nueve mil pesetas.

Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la version autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doctoral,
UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo Digital,
pp- 250.

% Espana. Ley del 14 de diciembre de 1942, por el que se crea el seguro obligatorio de enfermedad. Boletin Oficial del
Estado. Madrid: BOE, de 27 de diciembre de 1942, nam. 361. Capitulo II, articulo 5,6 y 9.

37 Espania. Decreto, de 9 de marzo de 1938, aprobando el Fuero del Trabajo. Jefatura del Estado. Boletin Oficial del Estado.
BOE, 10 de marzo de 1938, nam. 505. Capitulo II, articulo 1.

Se prohibia el trabajo nocturno a las mujeres (horario que compatibilizaba con las tareas domésticas y el cuidado de la
familia) y niflos, se regulaba el trabajo a domicilio y se liberaba a la mujer casada del taller y la fabrica.
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despliegue de la legislacion protectora de la familia®, el servicio social® establecido por la Falange Femenina
y, algo mas tarde, la excediencia obligada por matrimonio*” ayudaba a conservar el papel de la mujer en
el ambito privado y doméstico, ademas de reducir el desempleo masculino al evitar la competencia. Ahora
bien, las mujeres no quedaban excluidas de las ventajas del seguro. El seguro ofrecia asistencia médica y
farmacéutica completa, tanto en medicina general como en especialistas médicos, con un limite de veintiséis
semanas por ano para los afiliados y la mitad para los beneficiarios —familiares que vivan a sus expensas:
conyuge, padres, hijos, hermanos menores de dieciocho afios o incapacitados*—. También, las mujeres de
los afiliados tenian derecho a la asistencia sanitaria de los profesionales médicos durante la gestacion, parto
y posparto*. El periodo de hospitalizacion se limitaba a doce semanas por afo para asegurados y seis sema-
nas para los beneficiarios. El subsidio por internamiento era del cincuenta por ciento del salario base, si el
trabajador tenia cargas familiares, y del diez por ciento si era soltero* —otra medida mas protectora de la
familia—. Tanto el conjunto de tributarios del seguro como su cobertura sanitaria se irfan ampliando en los

proximos afios de forma gradual.

No obstante, al principio de la implantacion del seguro obrero de enfermedad, los parametros y cualida-
des que la ley reconocia para sus tributarios no correspondian con la realidad sanitaria del pais. La sanidad
espafiola no contaba con hospitales propios para los afiliados al seguro obligatorio de enfermedad y, en sus
comienzos, tuvo que habilitar y adaptar instalaciones obsoletas y utilizar equipamientos de otras entidades,
mediante el establecimiento de conciertos. Por lo tanto, la clase obrera, confiada en recibir una asistencia de
calidad, acababa utilizando los servicios de medicina interna en aquellos obsoletos hospitales y centros de la
beneficencia a los que siempre habia evitado acudir, a excepcion de casos desesperados de urgencia vital. En
consecuencia, los resultados de estos ingresos no distaban demasiado de los de la beneficencia, lo que con-
llevaba todavia un cierto recelo totalmente justificado hacia el espacio hospitalario, por parte de sus nuevos
usuarios. La administracion se habia responsabilizado de la salud del obrero y de la de su familia, pero sin
proporcionar los recursos y servicios adecuados. Es decir, la clase trabajadora se encontraba practicamente
en las mismas condiciones previas al seguro, pero sufragando una cuota que mermaba aun mas su ya justa
economia familiar. Esta falta de prevision de instalaciones sanitarias era incluso causa de sorna entre las
agrupaciones médicas que tildaron de «Ley Soez» a la Ley del Seguro Obligatorio de Enfermedad, debido
a su insatisfactorio arranque, tal como comenta Pieltain en su tesis*™.

38 Historia de las mujeres en Occidente. Vol 5, El siglo XX. (2000). Madrid: Taurus, pp. 725.

39 El servicio social implantado por la Falange Femenina tenia como objetivo la reeducacion de las mujeres opositoras
o con ideas distintas al régimen para generalizar el modelo de mujer «esposa y madre» que la Falange defendia. Este
servicio era obligatorio para aquellas mujeres que quisieran disponer de pasaporte.

1 Las reglamentaciones de trabajo internas de numerosos sectores y empresas determinaban que las mujeres trabajado-
ras debian abandonar su trabajo en el momento que contrajesen matrimonio. Esta excedencia forzosa se indemnizaba
con una cuantia llamada dote. En algunos casos, esta norma ofrecia la oportunidad de que la mujer despedida recupe-
rase su anterior trabajo si el marido incapacitaba o moria.

La anulacién de la excedencia forzosa de la mujer por matrimonio y la recuperacion de cierta igualdad y libertad para
escoger el area laboral al cual dedicarse no se consiguen hasta la promulgacion de la «Ley sobre derechos politicos pro-
fesionales y de trabajo de la mujer» del 22 de julio de1961. Sin embargo, la tendencia a que la mujer dejara el trabajo
al casarse se mantuvo durante varios aflos mas tras su derogacion, a consecuencia del arraigo cultural que tenia esta
conducta en la mentalidad colectiva espafiola.

" Espafia. Ley del 14 de diciembre de 1942, por el que se crea el seguro obligatorio de enfermedad. Boletin Oficial del
Estado. Madrid: BOE, de 27 de diciembre de 1942, nam. 361. Capitulo II, articulo 8.

2 Ibid. Capitulo 111, articulo 10, 11,12, 13 y 15.

# Ibid. Capitulo III, articulo 18 y 19.

# Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la versién autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doc-
toral, UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo
Digital, pp. 3.
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El Plan Nacional de Instalaciones Sanitarias
del Instituto Nacional de Prevision

La incapacidad de ofrecer con cierta suficiencia la asistencia a sus afiliados provoco que el Ins-
tituto Nacional de Prevision, organismo encargado de gestionar y organizar el seguro, encarase las
labores necesarias para estructurar una red hospitalaria que cubriese los requerimientos reales de
la clase obrera. Era una consecuencia directa de la implantacién del seguro obligatorio de enfer-
medad. Este proyecto practicamente se autofinanciaba con las cuotas de los asegurados —la Caja
Nacional del Seguro de Enfermedad era una de las instituciones con mayor presupuesto en el Es-
tado en la posguerra espanola— con ayuda de algunas subvenciones, donativos, legados y algunas
aportaciones estatales®. Dos aflos mas tarde de que se promulgase la Ley del Seguro Obligatorio
de Enfermedad, la Comisién de Enlace encargada de redactar el Plan de Instalaciones del Seguro®
disponia de un estudio del plan general de asistencia médica y preventiva elaborado por Primitivo
de la Quintana, consejero del Instituto Nacional de Prevision, y un estudio para el plan de mater-
nologia y puericultura, realizado por Joaquin Espinosa, inspector médico del seguro de maternidad
de Barcelona®.

Tal como describe Pieltain en su tesis, el estudio del plan general de instalaciones de asistencia
médica para el seguro de enfermedad de Quintana, aprobado en 1945, era un proyecto trazado
para un periodo de diez afos, durante el que se desarrollarian tres tipologias asistenciales: la domi-
ciliaria, como extension de la labor del médico de familia y que se establecia como el primer cribado
de enfermos; la ambulatoria, de régimen abierto, que supondria el primer eslabon en la cadena de
la prevision; y la hospitalaria, de caracter cerrado, cuya capacidad e instalaciones se habian calcu-
lado bajo unas estadisticas europeas minimas, a las que se aplicaron criterios ain mas restrictivos*.
Contemplaba la construccion de tres grandes hospitales de referencia, implantados estratégicamen-
te en tres nucleos urbanos diferentes del ambito nacional, donde se introdujesen, a parte de todas las
especialidades médicas, la investigacion y la docencia de la medicina. Estos hospitales de referencia
debian construirse en base al modelo vertical, bien tipo Monoblock estadounidense, o el Hospital
Beaujon de Paris, o bien horizontal, como muchos ejemplos europeos, especificamente, en pabello-
nes, como el Hospital Mayor de Milan®. La red de hospitales de referencia se implementaria con la
construccion de hospitales medianos provinciales, con atencion especializada integral, y de clinicas
rurales de caracter polivalente, que completarian la asistencia de las poblaciones que se encontra-
ban algo alejadas de la nueva estructura hospitalaria nacional™. Segtn la opinién de Primitivo de
la Quintana, estas dos ltimas categorias tinicamente debian erigirse en base a la tipologia Mono-
block. Segtn Pieltdin, este informe de Quintana se transformo en el Plan Nacional de Instalaciones

® Espafia. Ley del 14 de diciembre de 1942, por el que se crea el seguro obligatorio de enfermedad. Boletin Oficial del
Estado. Madrid: BOE, de 27 de diciembre de 1942, nam. 361. Capitulo VI, articulo 33 y 34.

5 Ministerio de Trabajo. (1953). Plan Nacional de Instalaciones Sanitarias. Madrid: Instituto Nacional de Prevision, pp. 19.
7 Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la versién autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doc-
toral, UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo
Digital, pp. 251.

% Ibid. pp. 253-254.

¥ 1bid., pp. 255.

En 1937, la revista Arquitectura 1 Urbanisme del Sindicato de Arquitectos de Catalunia habia descrito las ventajas e incon-
venientes de los modelos hospitalarios verticales de pisos de hospitalizacion y pabellonares, a través de tres nimeros
monograficos de hospitales.

Arquitectura © Urbanisme: Sindicat d’arquitectes de Catalunya. 1937, nim. 16-17, 18 y 19.

50 Isasi, Justo F. (2000). Hospitales: la arquitectura del Insalud: 1986-2000. Vol. 2 / (editor: Justo F. Isasi; coordinador: Alberto

Pieltain; director: José Leon Paniagua). Madrid: Insalud, pp. 94.
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Sanitarias del Seguro de Enfermedad, tras efectuar algunas correcciones’’. Estas modificaciones
consistieron en recortar el calculo del estudio original, ajustando un poco mas las valoraciones poco
generosas que ya presentaba, en cuanto a numero de establecimientos, incluso anulando la cons-

truccion de instalaciones para enfermos psiquidtricos y cronicos™
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3.3.1. Fotografia y planta de la unidad de cirujia del Hospital Beaujon, Clichy. Walter, Plousey y Cassan.

51 Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la version autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doc-
toral, UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo
Digital, pp. 78.

52 La cuota del seguro no era capaz de asumir los gastos de las enfermedades cronicas, por esta razoén no se contempla-
ban en el plan. Los enfermos de tuberculosis y los mentales se excluian porque se derivaban a otros centros.

Isasi, Justo I (2000). Hosputales: la arquitectura del Insalud: 1986-2000. Vol. 2 / (editor: Justo F. Isasi; coordinador: Alberto
Pieltain; director: José Leon Paniagua). Madrid: Insalud, pp. 93.
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3.3.2. Hospital Mayor de Milan. G. Marcovigi

La redaccion del Plan Nacional de Instalaciones Sanitarias del Seguro de Enfermedad evito
utilizar los términos hospital y ambulatorio, relacionados con los establecimientos benéficos en el
ideario colectivo, que fueron substituidos por residencias y dispensarios del seguro obligatorio de en-
fermedad™. Es llamativa y reveladora esta modificacion del texto de Quintana, porque parece ma-
nifestar que las mismas personas que aprobaron el Plan de Instalaciones definitivo eran conscientes
de las connotaciones y valoraciones peyorativas vinculadas a los establecimientos asistenciales de
la beneficencia y a los viejos hospitales, a los que habian recurrido inicialmente para dar cobertura
sanitaria a los tributarios del seguro. Parecia necesario volver a empezar de nuevo, olvidar su torpe
comienzo, y modificar la percepcion adquirida sobre los hospitales del SOE. Los nuevos y flamantes
centros sanitarios que se construirian gracias a las cuotas del Seguro Obligatorio de Enfermedad
debian transmitir confianza y esperanza al enfermo. Quizas fue lo que motivé el uso de los términos
residencias y ambulatorios en el texto final, en un intento de huir de los prejuicios habituales de los
espaclos sanitarios. Sin embargo, no advirtieron que el hecho de que las residencias fueran unas
instalaciones cerradas, no accesibles a falta de prescripcion médica, las convirtié en un servicio sani-
tario que no permitia un acercamiento cotidiano al espacio en si, sino derivado de un estado grave
de salud o de la programacion de una intervencion quirdrgica. En semejantes condiciones, ies po-
sible opinar que la percepcion de la «residencia sanitaria» distase mucho de la del antiguo hospital?

En cuanto al estudio para la asistencia a la maternidad y a la infancia en el seguro de enferme-
dad, Joaquin Espinosa volvia a repetir la organizacion de la atenciéon sanitaria bajo las tres formulas
asistenciales descritas también en el informe de Quintana: domiciliaria, ambulatoria y hospitala-
ria’*, En relacién a la maternidad, la propuesta planteaba la construccion de un nimero de ma-
ternidades infimo, de tres dimensiones tipologicas asociadas al nimero de habitantes que debian
asistir™. Las conclusiones de Joaquin Espinosa daban mayor relevancia a la atenciéon del parto en el
hogar, reflejando la practica habitual de la mayoria de mujeres espafiolas, que daban a luz en casa
con la ayuda de una matrona. Exclusivamente reservaba un espacio al nacimiento en los centros de
caracter hospitalario para aquellos casos complicados, en los que el ingreso era la tnica alternativa

% Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la version autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doc-
toral, UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo
Digital, pp. 26.

* Ibid., pp. 258.

% Ibid.
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plausible’®. Como analizaremos mas adelante, el espacio de alumbramiento seria desplazado pro-
gresivamente del domicilio al recinto de tipo hospitalario —de la misma forma que sucederia con
la muerte—, contradiciendo los pronésticos del informe de Espinosa aprobado en 1945°”. Como el
exiguo estudio de Espinosa no se materializaria hasta los afios sesenta, las mujeres acabarian dando
a luz en las residencias del SOE®. Hubo que esperar dos décadas para que el Plan de asistencia
a la maternidad y la infancia fructificara en la planificacion edificatoria de sus instalaciones, justo
durante el periodo en que el Instituto Nacional de Prevision comenz6 a ampliar sus residencias hos-
pitalarias construyendo maternidades y hospitales infantiles en sus proximidades, una vez aprobada
la Ley de bases de la Seguridad Social en 1963°.

Retomemos de nuevo el hilo de los sucesos que desembocaron en la gradual modificacion de los
sentimientos despertados por el espacio hospitalario. El Plan Nacional de Instalaciones Sanitarias
del Seguro de Enfermedad, aprobado en enero de 1945 por el Ministerio de Trabajo, reprodujo
—con una serie de recortes anadidos— el estudio elaborado por Primitivo de Quintana. Seis meses
mas tarde, el Instituto Nacional de Prevision organiz6 una comision para iniciar la ejecucion del
plan, que por viabilidad de plazos, se dividi6 en dos fases. La primera etapa priorizaria la construc-
ci6n de residencias para dar respuesta a las necesidades quirtirgicas de sus asegurados; la segunda,
daria mayor importancia a la construccion de ambulatorios, las instalaciones abiertas del plan,
donde se filtrarian los pacientes que realmente requerian el acceso a las instalaciones cerradas, los
hospitales®. El Instituto convocd un concurso abierto® a todos los arquitectos nacionales para la
redaccion de anteproyectos tedricos de residencias sanitarias y de ambulatorios en 19462, Sobre
las propuestas de los proyectos ganadores del concurso, se comenzaron a encargar y a construir las
primeras residencias y ambulatorios de la primera etapa del plan entre 1948 y 1953.

El hospital mas importante, en cuanto su dimension, realizado en esta primera fase, fue la Re-
sidencia Sanitaria de Francisco Franco en Barcelona, proyectado por Aurelio Botella, siguiendo al

5 Thid.

7 Ibid., pp. 55.

% Ibid., pp.258.

% Esparia. Ley 193/63, del 28 de diciembre de 1963, sobre Bases de la Seguridad Social. Boletin Oficial del Estado. Ma-
drid: BOE, de 30 de diciembre de 1963, niim. 312.

% Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la version autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doc-
toral, UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo
Digital, pp. 257.

®! Mientras, el director del Instituto, Luis Jordana de Pozas, encargd al jefe de los servicios médicos Cadmara, al de inge-
nieria Shaw y al de arquitectura Garay un viaje de analisis de los hospitales de EE.UU. en octubre de 1945. Los modelos
estudiados eran en los que se debia basar el plan de instalaciones. Las notas de viaje de Garay se convirtié en un libro
de cabecera para los arquitectos del Instituto Nacional de Prevision.

Ibid., pp. 26.

62 Aurelio Botella y Sebastian Vilata ganaron el primer premio en la seccion residencia de 500 camas, Manuel Martinez
Chumillas y Luis Laorga obtuvieron el primer premio de residencia de 100 camas y Ambrosio Arroyo el tercero en los
modelos de ambulatorio, quedando desiertos el primer y segundo premio de este apartado. Botella junto Vilata, Arroyo
y Ripollés también habia ganado el concurso del Patronato Nacional Atituberculoso. Esta fortuna ayudé a que Botella
entrase a formar parte del INP en 1947, del mismo modo que sucedié con Mercadal y Marcide, aunque ellos no conta-
sen con esta especializada trayectoria. Estas nuevas incorporaciones engrosaron la plantilla del INP, formada por Garay;,
Zavala y Alvarez de Sotomayor. La primera etapa del plan iniciada en 1948 fue desarrollada por estos seis arquitectos.
Para profundizar mas en el concurso del INP consultar Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. Plan nacional de instalaciones
sanitarias del INP. En: Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la version autéctona de una arquitectura
moderna. Tesis doctoral, UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de
Madrid, Archivo Digital.
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pie de la letra la solucién premiada del concurso de arquetipo en planta en avién® americano de
los anos veinte. Un modelo obsoleto y descartado hacia aproximadamente una década en Nortea-
mérica, que superponia plantas de especialidades como clinicas particulares, y que mantendria su
prevalencia en las edificaciones del Instituto Nacional de Prevision, gracias, en parte, a la influencia
de la direccion médica que orquestaba, en tltimo término, el funcionamiento de los proyectos hos-
pitalarios en aquel periodo®. El inicio de la actividad de esta residencia supuso la desaparicion de
muchas clinicas especializadas que habian constituido el emblema de la asistencia mutualista en la
ciudad condal.

A pesar de su reiterado empleo, los proyectos hospitalarios basados en la féormula del INP en
planta de avion presentaban algunos problemas que se fueron solucionando a medida que se desa-
rrollaba el plan. Tal como identifica la tesis de Pieltain, la densidad de las habitaciones de la zona
de enfermeria se redujo® y el cruce de flujos, entre la zona de cirugia con la circulacién del area de
hospitalizacion, se resolvié integrando un nicleo de comunicaciones en el grupo quirargico. Sin em-
bargo, otros inconvenientes no se superaron. El mas significativo era la asignacion de quiréfanos por
planta y por especialidad médica, sin considerar su colapso o su desuso en experiencias anteriores®.

DEL PLAN NACIONAL DE INS-
TALACIONES SANITARIAS DEL
SEGURO DE ENFERMEDAD

| 3"- (Qesfdenciag.
0] | Qwbalatorios.
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B A R C E L 0 N A Kesideneia de 812 eamas

Argquitecio: . Aurclie Botella

Es In méis grande del Plan y se han cmpleads cn su cons-
truccidn TA85.000 Lilos de comento, % millomes de Lndreillos
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3.4. Cartel presentacion de la primera etapa del plan de instalaciones sanitarias del SOE
y fotografia de la Residencia Francisco Iranco de Barcelona.

53 El esquema en planta del edificio se organizaba simétricamente, de manera que cada planta estructuraba un servicio médico.
En cada una de las alas del avion se distribuian las habitaciones por género, en la cola la zona de quiréfanos, y por tltimo, el fuse-
laje se reservaba como area de comunicaciones verticales. Estas eran las caracteristicas comunes entre las residencias del INP en su
primera fase de desarrollo. Las unicas excepciones a esta regla derivaron de solares de reducido tamafio o geometria complicada
que impedia la distribucion en planta simétrica del modelo, como por ¢jemplo la Residencia de Vigo de Martin Jos¢ Marcide.

6 Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la versién autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doctoral,
UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo Digital, pp. 46.
% Coon el tiempo, se introdujo un bafio en cada habitacién y pasaron de habitaciones multiples a unidades de tres camas.
% Pieltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la version autdctona de una arquitectura moderna. Tesis doctoral,
UPM, Escucla Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo Digital, pp. 51.
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A medida que se progresaba la construccién y puesta en marcha de las residencias y ambulato-
rios del Plan Nacional de Instalaciones Sanitarias, la angustia del ingreso del paciente en el centro
hospitalario fue mitigandose, aunque inicialmente la desconfianza en estos espacios era generaliza-
da, debido a su bajo rendimiento asistencial y cientifico. De hecho, los asegurados accedian a estos
centros coaccionados por la pérdida de cobertura econémica del tratamiento o intervenciéon y por
la amenaza de perder su subsidio al no reconocer su baja laboral; la inica manera de esquivar el
ingreso en estas grandes instalaciones del seguro y de acceder a una clinica era una urgencia vital
debidamente justificada®. Sin embargo, al mismo tiempo que los resultados de los hospitales del
seguro mejoraban, también incrementaban su crédito entre los ciudadanos. Por ejemplo, en el caso
de la Residencia Sanitaria de Francisco Franco (actual Hospital Universitari de Vall d’Hebron),
segtn afirma el Dr. Reventos 1 Conti, la organizacion asistencial del personal mantenia las pautas
establecidas en la clinicas privadas: un equipo de cirugia que operaba y pasaba consulta dos dias a
la semana, sumado a un equipo interino de guardia, formado por médicos y enfermeras, que hacia
el seguimiento de los pacientes durante toda la jornada. Pero, fallaba un aspecto clave que perjudi-
caba directamente los resultados médicos de la nueva residencia. Los primeros cirujanos que traba-
jaron en las nuevas instalaciones no eran especialistas, como en las pequenas clinicas de la ciudad,
sino que eran militares o médicos proximos al régimen. Mas tarde, se incorporaron a sus quiréfanos
catedraticos numerarios locales, para intentar aumentar la calidad cientifica del hospital. Tal como
sefiala el Dr. Reventos 1 Conti, esta propuesta también fracasé. Mientras, el prestigio del hospital
iba claramente en declive, con su correspondiente desapego social. Esta situaciéon no cambio6 hasta
que se forjé un cuerpo facultativo especializado de medicina interna en el establecimiento que, en
relativamente poco tiempo, venci6 el recelo de los usuarios®.

MEPRPICINA

Resideneia Sanitaria de Bareelona
FLANTA TERCERA

3.5. Planta de la Residencia Francisco Franco de Barcelona. Botella.

%7 Reventos 1 Cont, Jacint. (2003). Historia dels Hospitals de Catalunya. Vol. 8, Els hospitals de Barcelona i el Barcelonés.
Barcelona: Viena: Ajuntament de Barcelona, pp.154.
% Ibid., pp.158.
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En la aceptacion de los medios asistenciales que proporcionaba el SOE quizas también colabo-
r6 el personal sanitario de los ambulatorios, creando puentes de unién entre los asegurados y las
grandes residencias sanitarias. El trabajo de los médicos de familia en los ambulatorios ayudo a es-
tablecer unas pautas preventivas e higiénicas en la poblacién espafola. Esta asistencia mas cercana
probablemente hizo crecer la confianza y el respeto hacia estos nuevos establecimientos y la labor
que se realizaba en ellos.

La regularidad de la trama implantada en el territorio nacional de hospitales modernos, en rela-
ci6n a equipamientos de exploracion, diagnoéstico y tratamiento, facilito el ejercicio de los profesio-
nales de la medicina. Los médicos encontraron en estas nuevas instalaciones unas condiciones tera-
péuticas 6ptimas —en comparacion con el estado habitual hallado en muchas clinicas privadas—y
un ambiente idéneo de trabajo que facilitarian igualar las bases formativas de los profesionales y
forjar los fundamentos para la acreditaciéon de médico especialista®. De modo similar, durante este
periodo, se crea la figura del ayudante técnico sanitario’™, que unifica los estudios de enfermeria,
practicante y matrona’!, con especialidades paralelas a las del médico especialista. En este contexto,
se forjé un nuevo cuerpo técnico profesional asistencial bien instruido y consolidado que elevo pro-
gresivamente la calidad de atencion a la salud en los nuevos hospitales de la red del seguro obligato-
rio de enfermedad. La mejora de la calidad de la asistencia sanitaria hospitalaria disminuy¢ la tasa
de mortalidad de los centros, hecho que influy6 decisivamente en la esperanza de curacion de sus
usuarios y, consecuentemente, motivo la revaloracion del hospital, respecto a la de las vetustas ins-
talaciones simplemente acondicionadas para la ocasion, al principio de la implantacién del seguro.

La progresiva especializacion y tecnificacion de la medicina derivé en la introduccion de proce-
sos técnicos en los medios diagnodsticos —ya no solo del tratamiento—. El centro ambulatorio no
disponia de la tecnologia para conseguir un diagnostico apropiado dentro de la nueva esfera médica
abierta con los avances de la medicina de los ultimos afos. La residencia sanitaria debia absorber
esta nueva necesidad de ingreso de pacientes. La tecnificacion del diagnostico fue una de las causas
que empujo el desarrollo y la programacién de la segunda fase del plan de instalaciones sanitarias.
El otro motivo que incidi6 decisivamente sobre el mismo fue la creciente demanda de recursos sa-
nitarios dedicados a la seccién materno-infantil.

% Espana. Ley, de 20 de julio de 1955, sobre ensefianza, titulo y ejercicio de las especialidades médicas.

70 Espaia. Decreto, de 4 de diciembre de 1953, sobre la unificacion de estudios de Practicantes, Enfermeras y Matronas,
regulando los estudios de Ayudantes Técnicos Sanitarios (ATS) y creando ademas, las Especialidades en Enfermeria y
la Creacion de la Comision Central.

" A pesar de la unificacién de la titulacion, la formacion especifica de los ATS masculinos y de los ATS femenino
mantenia una cierta relacion con las ramas profesionales de las que provenian. La formacion de ATS femenina era
mayoritariamente de tipo practico y se cursaba en escuelas integradas en centros hospitalarios. En cambio, los ATS
masculinos estudiaban en las facultades de medicina asignaturas de base técnica y realizaban practicas en los servicios
sanitarios, st les interesaba. El nuevo marco formativo junto con la demanda surgida por la constitucién de los nuevos
centros hospitalarios del SOE incorporaron un gran nimero de ATS masculinos en las instituciones sanitarias, sobre
todo en trabajos en servicios técnicos diagnosticos. Comadrona se convirti6 es una especialidad de los estudios de AT'S
exclusivamente femenina hasta la Constitucion Espanola de 1978, que pluralizé su formacion en cuanto a género.
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Arquitectura del nacimiento

Desde el punto de vista cultural, tanto el nacimiento como el fallecimiento de una persona son
dos vivencias extremas ligadas tradicionalmente a un ambiente intimo. Estos dos acontecimientos
vitales han mantenido su lugar inalterable en el espacio doméstico hasta la segunda mitad del siglo
XX. A partir de este periodo, ambos han cambiado progresivamente su marco espacial de expe-
riencia y se han trasladado al espacio hospitalario. Sin embargo, la contestacion arquitectonica que
ha derivado de su ingreso en el espacio sanitario ha sido muy diferente en este pais. Es posible que
s1 analizamos las causas y consecuencias de la hospitalizaciéon del nacimiento encontremos algin
paralelismo que nos guie hacia definir el futuro de los espacios hospitalarios en general, y el espacio
del cuidado paliativo en particular.

Quizas el primer indicio de este cambio de mentalidad en relacion al ingreso de la mujer para
dar a luz provenga de la consolidaciéon de la ciencia de la maternologia al principio del pasado siglo.
La maternologia procuraba garantizar el correcto desempenio de la maternidad biologica. En este
sentido, segiin afirma Mary Nash, historiadora especializada en la historia de la mujer, los médicos
influyeron en la generalizacion de volver a conceptualizar la maternidad como deber social feme-
nino y la medicalizacién de la maternidad mediante la maternologia’. Es decir, se profesionaliz6 la
maternidad aplicando criterios higiénicos y sanitarios a la practica, quedando en un segundo plano
el conocimiento tradicional femenino transmitido entre generaciones’”. Sucesivamente en Espafia,
a medida que avanzaba el siglo, las mujeres necesitaban asesoramiento de especialistas médicos
para desempenar su papel como madres’. Este suceso no comprometio6 la costumbre de alumbrar
en el propio hogar con ayuda de una matrona, pero si allané el terreno para que el médico espe-
cialista opinase e interviniese en un universo hasta aquellos momentos gobernado por el territorio
intimo y privado de las mujeres.

En el domicilio, la asistencia al parto era muy rudimentaria™. La matrona asistia al parto y se
avisaba al médico en la fase expulsiva, o bien, antes si aparecian complicaciones durante el proceso.
Las operaciones tocurgicas las realizaba el tocologo, con ayuda de la comadrona. A veces, también
ayudaba alguna persona del entorno intimo de la madre, a la que se le adjudicaba un papel auxiliar.
A excepcion de algunas mujeres que por sus condiciones sociales (solteras o muy pobres) iban a
centros benéficos a parir, el resto daba a luz en casa. Con el transcurso de los afios, las madres que
pertenecian a las clases sociales mas acomodadas empezaron a acudir a centros y clinicas privadas’.

2 Historia de las mujeres en Occidente / bajo la direccion de Georges Duby y Michelle Perrot; capitulos espafioles bajo la
direccion de Reyna Pastor; traduccién de Marco Aurelio Galmarini. Vol. 5, El siglo XX / bajo la direccion de Frangoise
Thébaud; capitulos espafioles bajo la direccion de Mary Nash. (2000). Madrid: Taurus, pp. 689.

Este discurso impulsé la preparacion de la legislacion en la que se apoyaria el Seguro de Maternidad en 1929 y las
medidas que beneficiaban a la familia y la natalidad en la inmediata postguerra.

7 TIbid., pp. 695.

" En 1933, se crearon los Dispensarios Provinciales de Higiene Infantil en todas las capitales de provincia, dirigidos por
el Puericultor del Estado, y que se destinaron a prestar atencion de pediatria y a recomendar cuidados en la higiene
prenatal a las futuras madres, por parte del Maternélogo del Estado. A finales de 1941, se obligd a desarrollar cursos de
ensenanza de puericultura a las madres que asistieran a consultas de maternologia o pediatria, a cualquier institucién
que dependiera de la administracion del Estado, Provincia o Municipio.

Historia de la obstetricia y la ginecologia espafiola / coordinadores: J. G. Gonzalez Navarro, J. A. Usandizaga Beguiristain, J.
M. Bajo Arenas. Vol. 2. De 1900 a 1960. (2006-2010). Madrid: Hobe, pp. 258.

7 Ibid., 255-256.

76 Ibid., 255-257.

189



190

Ya en los afios treinta, antes del estallido de la guerra, se alzaron voces desde diferentes frentes
que abogaban por el parto hospitalario o en clinicas especializadas para evitar las complicaciones
del alumbramiento. Uno de los protagonistas de esta defensa fue Santiago Dexeus 1 Font. De mane-
ra incansable, realiz6 campanas a favor de la hospitalizacion del parto y dedico su carrera profesio-
nal a la analgesia del mismo. Con este objetivo, Santiago Dexeus fund6 la Clinica Mater en 1935,
aunque tuvo que paralizar su servicio durante la Guerra Civil.

La penuria del periodo de guerra y la postguerra mas los escasos recursos humanos y materiales
de los hospitales provocaron un aumento generalizado de la mortalidad maternal y perinatal. Era
un problema sanitario grave y conocido tanto por los estamentos médicos como por las administra-
ciones oficiales. A esta situacion, se anadian las muertes derivadas de abortos clandestinos, hecho
que suscito la aprobacion de la legislacion que refrendaba el aborto hospitalario en el marco de la
Generalitat de Catalufia en diciembre de 193677, Este decreto ley fracasé’™ y, obviamente, se derogd
una vez concluida la contienda. La escasez de medios y las pésimas condiciones higiénicas y de ha-
bitabilidad de las viviendas provocaban el agravamiento del estado de salud de la madre y del bebé,
relativamente sencillos de manejar o de hacer desaparecer en un entorno clinico. Segtn la opinién
de algunos obstetras, la solucion a esta problematica conducia de forma directa a la hospitalizacion
del parto. Sin embargo, existian fuertes resistencias que impedian que parir en un ambiente asépti-
co y sanitario fuese la alternativa preferente: el colectivo de matronas amparaba el tradicionalismo
de la atenci6én de la parturienta a domicilio, el arraigo de la costumbre complicaba el optar por el
ingreso y, por supuesto, el conservadurismo religioso se oponia fuertemente’.

Las matronas eran profesionales con una buena formacion, que estaban acostumbradas a ayu-
dar a parir con gran autonomia, en la casa de las madres. A excepcion de la prevision de partos
complicados e instrumentalizados, las comadronas preferian el ambiente domiciliario. Si debian
trasladarse a las maternidades de los hospitales, esto implicaba adaptarse a la disciplina y a la jerar-
quia del centro™. La atencién del parto en el hogar era mas conservadora y respetaba la evolucion
fisiolégica del mismo, en cambio, en los hospitales, se instaura un planteamiento intervencionista,
medicalizando preventivamente todo el proceso®'.

En cuanto a la religiéon, en un contexto nacional-catdlico como el franquista, cualquier indicio o
posibilidad de reducir el sufrimiento durante el parto inquietaba. La mujer gracias al dolor del parto
expiaba el pecado original de Eva y el bebé con los dolores del nacimiento redimia la ciega obedien-
cia de Adan. Por lo tanto, los estamentos de la Iglesia perseveraban en mantener a la parturienta
en el espacio doméstico, lejos de los centros sanitarios, fuera del alcance de los posibles medios
analgésicos que se pudiesen proporcionar. Teniendo en cuenta que, a finales de los anos cuarenta,
algunos tocologos utilizaban asociaciones de drogas sinérgicas para aliviar el dolor excesivo® y que,
por ejemplo, Santiago Dexeus dejaba por escrito los beneficios del uso de analgésicos en su Zratado

7 Historia de las mujeres en Occidente / bajo la direccion de Georges Duby y Michelle Perrot; capitulos espafioles bajo la
direccion de Reyna Pastor; traduccién de Marco Aurelio Galmarini. Vol. 5, El siglo XX / bajo la direccion de Frangoise
Thébaud; capitulos espafioles bajo la direccion de Mary Nash. (2000). Madrid: Taurus, pp. 705.

78 Ibid., pp. 706-708.

70 Historia de lobstelricia i ginecologia catalana / coordinador: Josep M. Carrera i Macia. (1998). Barcelona: Fundaci6 Uriach,
DL, pp. 163.

8 Alemany Anchel, Maria José. (2014). Matronas y cambio social en la segunda mitad del siglo XX. De mujeres y partos. Tesis
doctoral, Universitat de Valéncia, Departamento de Geografia e Historia. En: Biblioteca de Universitat de Valencia,
Archivo Digital, pp. 128.

8 Ibid., pp.129.

%2 Franco Grande, A. (2005). Historia de la anestesia en Espaiia, 1847-1940 / Avelino Franco Grande, Julidn Alvarez Escu-
dero y Joaquin Cortés Laino. Madrid: Aran, cop, pp. 348.
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de obstetricia® | quizés se comprende que fuera una preocupacion justificada para las autoridades ecle-
siasticas en aquel momento. En este sentido, en enero de 1956, la Iglesia plantea una modificacién
del valor redentor del sufrimiento: el papa Pio XII respalda el parto natural sin dolor®. Este nuevo
planteamiento influye en el devenir de los acontecimientos que trasladan el lugar del parto al centro
sanitario, ademas de refrendar las nuevas técnicas psico-profilacticas® que sucesivamente evitarian
el sufrimiento excesivo durante el alumbramiento. Gracias a la garantia ofrecida por el Papa, el
nuevo método psico-profilactico se incorpora en la asistencia maternal en nuestro pais. Por ejem-
plo, en la Maternidad Provincial de Barcelona, este procedimiento se introduce durante ese mismo
ano®. Quizas ante la oportunidad de aliviar los dolores del parto, méas y mas mujeres consideraban
ser hospitalizadas como una opcién de cara al alumbramiento.

Con la sanidad municipal cada vez mas agotada en cuanto a recursos, las mujeres solian ingresar
en los hospitales del Seguro Obligatorio de Enfermedad. A excepcion de unas pocas privilegiadas
que se podian pagar ser asistidas en una clinica privada, como por ejemplo, la Clinica Mater en
Barcelona. No obstante, segiin la revision historica de la obstetricia y la ginecologia catalana, uno de
los factores mas importantes que favorecieron el parto hospitalario dirigido por un tocélogo era de
caracter mas pragmatico que espiritual. En las residencias del Seguro Obligatorio de Enfermedad,
ingresaban las mujeres aseguradas que presentaban un cuadro de parto distocico o en situaciones
de urgencia. Debido a que la mayoria de viviendas no reunian las condiciones minimas de salubri-
dad para dar a luz en ellas, las mismas matronas acostumbraban a firmar, no sin cierto reparo, un
volante que reconocia estas circunstancias y aconsejaban el ingreso hospitalario para que la mujer
pudiera parir con unas minimas condiciones higiénicas y sin riesgos innecesarios®’. Con el paso del
tiempo, apareci6 la figura de la «distocia social» como justificante del ingreso en el hospital, que de-
pendia de la voluntad de la madre, puesto que no se podia realizar la inspeccion previa del domicilio
antes de establecer esta orden, en la mayoria de casos®.

S1 analizamos el caso de la ciudad de Barcelona, los centros que disponian de servicio de gine-
cologia y obstetricia en la década de los cincuenta eran: el Hospital de la Santa Creu 1 Sant Pau, el
Hospital Clinic, la Casa Provincial de Maternidad, el Instituto Municipal de Maternologia, el Hos-
pital de Nuestra Sefiora de la Esperanza, el Instituto de la Mujer Trabajadora (Santa Madrona), el
Instituto Policlinico Platéon y la Clinica Mater, anteriormente nombrada. En 1960, se suma a esta
lista la Clinica Teknon dedicada a la atencion pediatrica. Nuevamente, frente la peticiéon de mayor
numero de camas de hospitalizacion para cubrir la demanda de ingreso derivada de la hospitali-
zacion del parto, lejos de implementar una trama sanitaria preexistente en el territorio y absorber
esta presion asistencial mediante conciertos con estos establecimientos, el Instituto Nacional de
Previsién decide atajar esta cuestion de forma unilateral. La progresiva hospitalizacion del parto
se convierte en uno de los argumentos mas convincentes para presionar el desarrollo de la segunda
fase de plan de instalaciones sanitarias del Seguro Obligatorio de Enfermedad.

8 Santiado Dexeus 1 Font publica Tratado de Obstetricia en 1949 vy, un afio mas tarde, Analgesia y anestesia en el pario.
Dexeus i Font, S. (1949). Tratado de Obstetricia. Barcelona: Ed. Salvat.

Dexeus 1 Font, S. (1950). Analgesia y anestesia en el parto. Palma de Mallorca: Imprenta Viert.

8 Historia de la vida privada / bajo la direcciéon de Philippe Ari¢s y Georges Duby ; traduccion de Francisco Pérez Gu-
tiérrez. Vol. 4, De la Revolucion francesa a la Primera Guerra Mundial / Alain Corbin ... [et al.]; vol. 5, De la Primera
Guerra Mundial hasta nuestros dias / Sophie Body-Gendrot ... [et al.]. (2001). Madrid: Taurus, pp. 257.

% TLa Santa Sede. Discurso del Santo Padre Pio XII sobre el parto natural sin dolor, 8 de enero de 1956. [Consultado:
1 de abril de 2016]. Disponible en: http://w2.vatican.va

86

Historia de Uobstetricia 1 ginecologia catalana / coordinador: Josep M. Carrera 1 Macia. (1998). Barcelona: Fundacié Uriach, DL, pp. 147.
8 Ibid., pp. 164.

8 Historia de la obstetricia y la ginecologia espafiola / coordinadores: J. G. Gonzalez Navarro, J. A. Usandizaga Beguiristain,
J- M. Bajo Arenas. Vol. 2. De 1900 a 1960. (2006-2010). Madrid: Hobe, pp. 288-289.
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Segunda fase del plan de instalaciones sanitarias del SOE

En la segunda etapa del plan de instalaciones sanitarias del seguro obligatorio de enfermedad, el Insti-
tuto Nacional de Prevision estuvo reflexionando sobre la proyeccion de futuro de su arquetipo prioritario
de la primera fase. Era el momento de realizar un juicio sobre el modelo inicial hospitalario de superpo-
sicion de servicios clinicos, teniendo en cuenta al mismo tiempo que las circunstancias y requerimientos
sociales y sanitarios se habian transformado substancialmente. Durante el paréntesis obligado entre la
finalizacion de la construccion de las residencias de la primera etapa hasta el inicio de la segunda, se habia
desarrollado un proyecto tedrico hospitalario dirigido por Martin Jos¢ Marcide y la junta provisional de
asesores médicos que planteaba superar el esquema anterior corrigiendo viejos defectos de funcionamien-
to™. En cuanto al programa sanitario, el proyecto teorico de 1960 del INP continuaba siendo un hospital
quirurgico, para cubrir los requerimientos del SOE, que simplemente aumentaba considerablemente la
superficie destinada a maternidad, ginecologia y pediatria e integraba una enfermeria dedicada exclu-
sivamente a diagnostico. Con respecto a la estructura arquitecténica, el nuevo hospital no se liberaba
de la tipologia en planta de avidén, pero
tal como la tesis de Pieltain afirma, esta
propuesta denotaba una influencia de la
arquitectura moderna; tanto la compo-
sicion de fachadas como la sectorizacion
del bloque quirtrgico muestran semejan-
zas con el famoso Hospital de Saint-Lo
de Paul Nelson®. Por otra parte, la arqui-
tectura del hospital racionalizaba la dis-
tribucion del programa de necesidades.
Presentaba un cuerpo mas bajo donde se
concentraba el drea quirtrgica” y clinica
y un volumen mas alto donde se organi-
zaban las plantas de enfermeria. El blo-
que quirurgico debia ser compartido por
todas las especializaciones clinicas y ocu-
paba de forma extensiva las tres plantas
mas bajas del centro, reservando la terce-
ra planta para dos salas de partos™. Las
plantas de hospitalizaciéon se apilaban
verticalmente a modo de hotel y se orde-
naban segin criterios de eficiencia®. El
servicio de maternidad se situaba a nivel
del paritorio, al igual que los nidos para
recién nacidos y para bebés prematuros.

3.6. Fotografia de quir6fano Hospital de Saint-L6 (1956). Paul Nelson

8 Picltain Alvarez-Arenas, Alberto. (2003). Los hospitales de Franco: la version autéctona de una arquitectura moderna. Tesis doctoral,
UPM, Escuela Técnica Superior de Arquitectura. En: Biblioteca Universidad Politécnica de Madrid, Archivo Digital, pp. 59.
9 Ibid., pp. 65.

" Los quir6fanos habian abandonado la forma hexagonal o circular de la primera etapa de las residencias del SOE y
habian adquirido la forma ovoide del archiconocido grupo quirirgico original del proyecto del Hospital de Ismailia de
Paul Nelson y que construy6 en el Hospital de Saint-L6. Esta substitucion se introdujo tras una visita de Paul Nelson a
Espafia, invitado por el INP.

Ibid., pp. 91.

92 Ibid., pp. 60.

% TIbid., pp. 61.
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Pues bien, en el diseno teérico de las residencias sanitarias de la segunda etapa del plan, el espa-
cio de nacimiento se sometia a la estandarizacion y seriaciéon, como cualquier otra area de hospi-
talizacion del centro. La incorporacion del espacio de nacimiento supuso una reserva de superficie
especifica para el servicio asistencial materno-infantil, inicamente, sin ninguna diferencia resefiable
con el resto areas asistenciales. Mientras, por el contrario, en otros centros especializados en la
atencion obstetricia y ginecologica, como por ejemplo la Casa Provincial de Maternitat de Barce-
lona, se ajustaban las caracteristicas ambientales de las parturientas para humanizar su asistencia™.
Bajo la direccion de Santiago Dexeus, el servicio de maternidad diferencia dos departamentos: el
pabellon rosa se destina a las madres solteras y el pabellon azul, a las casadas. También, se separan
en departamentos distintos a las madres gestantes y a las que ya habian alumbrado. Respecto a las
salas de parto, se aislan entre ellas con cortinas y divisorias parciales inicialmente; en 1960, se cons-
truyen ocho salas de parto individuales. Todas estas medidas se dirigian a individualizar y respetar
la intimidad de la experiencia del parto. En el hospital teérico del INP, al parecer no se habia con-
siderado la intimidad como un criterio de disefio; un requerimiento precisamente muy vinculado
culturalmente a esta experiencia.

Los proyectos que maduraron en la 