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1. Introduccio

1.1 Context

El procés cap al final de vida, entés com I'dltima fase del cicle vital, que pot oscil-lar
entre pocs dies i molts mesos o algun any, esta condicionat per multiples variables
i és estrictament individual. Aproximadament tres quartes parts de la poblacid en
el nostre entorn morira a consequéncia d’una malaltia cronica avancada i
progressiva o diverses, després d’un periode evolutiu amb crisis freqiients, una gran
necessitat de demanda d’atencié i decisions freqlents de caracter clinic i etic, aixi
com alta freqlientacio de serveis sanitaris i socials. Aquesta relacio tan estreta entre
final de vida i malaltia avancada va portar a denominar aquestes persones amb el
nom de persones amb MACA (malaltia cronica avancgada) (figura 1).

MIRADA POBLACIONAL PATRAIDA, INDIVIDU AL TZAIDA

Figura 1. MACA: mirada poblacional i mirada individualitzada. Font: Elaboracié propia.

Les persones identificades com a MACA tenen totes —en diferents intensitats—
necessitats pal-liatives, aixi com un pronostic de vida limitat i/o situacié de
proximitat al final de la vida, que s’entén com I"Ultima fase del cicle vital. Els treballs
epidemiologics de prevalencga fets en el nostre entorn mostren que entre un 1% i
un 1,5% de la poblacio de Catalunya pot tenir necessitats pal-liatives i un pronodstic
de vida limitat. Aquesta prevalenga, pero, varia segons els diferents dispositius
assistencials:!



0,7%-1,0% de la poblacié comunitaria —que s’incrementa fins a un 50%-70% en el
cas de les persones institucionalitzades en residéncies geriatriques.

30-40% de les persones ingressades en hospitals d’aguts.

70% de les persones ingressades en hospitals d’atencié intermedia (sociosanitaris).

L’Organitzacido Mundial de la Salut (OMS) explicita que «les cures pal-liatives sén
reconegudes com un dret huma a la salut i que s’han de proporcionar a través de
serveis de salut integrats i centrats en la persona, prestant especial atencio a les
necessitats i preferéncies de l'individu». Per tant, de la mateixa manera que
I'atencid al final de vida és responsabilitat de tots els professionals, |'atencié
pal-liativa especialitzada hauria d’estar disponible per a les situacions de complexitat
alta, i ser considerada com un deure étic dels professionals de la salut.?

1.2 Determinants de complexitat al final de la vida

El procés cap al final de la vida esta condicionat per multiples variables i és

estrictament individual,? i no totes les persones hi arriben igual ni per les mateixes

raons, ni amb les mateixes necessitats, ni amb la mateixa complexitat d’atencié —

tot i que molt sovint cronicitat avangada i complexitat van de bracet.*® Per tant, tal

com passa amb les persones identificades com a pacients cronics complexos (PCC)

—tal com descriu el document “Bases conceptuals i model d’atencié per a les

persones fragils, amb cronicitat complexa (PCC) o avancada (MACA)”—, en el cas

de les persones identificades com a MACA sovint també es poden constatar

elements de complexitat tant clinics, com socials o contextuals, com referents al

mateix sistema assistencial (figura 2).

Complexitat

CLINICA

** Complexitat
SOCIAL /
CONTEXTUAL

N

Figura 2. Dimensions de la complexitat en I'atencié de salut. Adaptat de Kuipers et al.*

La recerca sobre complexitat i final de vida ha estat notable aquests darrers anys.

Actualment, hi ha consens en qué |'eix vertebrador de I'atencié pal-liativa han de ser


https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-salut/Cronicitat/Documentacio-cronicitat/arxius/Model-de-Bases-de-Cronicitat.pdf
https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-salut/Cronicitat/Documentacio-cronicitat/arxius/Model-de-Bases-de-Cronicitat.pdf

les necessitats de les persones i del seu entorn, aixi com el nivell de complexitat per

donar-hi resposta, més que no pas el diagnostic o el pronostic.? En un estudi recent

del grup de treball d’lrene Higginson, es descriuen els determinants de la

complexitat i les condicions per capturar-la’ (taula 1).

O
O

o O O O O

Determinants de la complexitat

(@)

Condicions per capturar la complexitat

Les necessitats de la unitat pacient-familia
Les fortaleses de la unitat pacient-familia
La capacitat resolutiva del servei que atén el pacient

Visio holistica de la persona (entendre-la com un tot)

Abordatge sistematic

Pel que fa al pacient: visita clinica personal, obtencié de dades cliniques
Necessitats i fortaleses (resiliencia i xarxa de suport)

Instruments sensibles als canvis

Instruments que quantifiquin la complexitat (gradacié en nivells)

Taula 1. Complexitat en la situacio de malaltia avancada i al final de vida. Font: Elaboracié propia a partir
de Pask, S. et al.; 2018.

Els avantatges de comprendre la complexitat segons les necessitats son:’

L'eficacia (gestio de les necessitats concretes de pacient i familia).
'abordatge integral i integrat per part de tots els serveis i ambits, tant
sanitaris com socials.

'equitat en la distribucid dels recursos (atencio per equips referents,
atencio compartida o especialitzada segons gravetat de les necessitats).
La identificacié de perfils de pacients (gestid de recursos, criteris
d’intervencio, models predictius).

El llenguatge comu (mesurar i comunicar la complexitat de manera
normalitzada).
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1.3 El model HexCom

1.3.1 Génesi del model HexCom

L’any 2007 es va crear un grup de treball sobre complexitat i final de vida que
recollia les diferents disciplines i els diferents nivells assistencials implicats en
I'atencio pal-liativa. El va promoure el Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya i hi van participar les societats cientifiques de Cures Pal-liatives i de
Medicina Familiar i Comunitaria.® Aquell grup va elaborar un document exhaustiu i
rigords que identificava els criteris de complexitat en 'atencié al final de la vida, tant per a
les persones amb patologia oncologica com no oncoldgica; agrupava aquests criteris i les
diferents situacions de pal-liacié per nivells de complexitat i identificava opcions
d’intervencié probables segons cada nivell de complexitat,® criteris i estratégies de
derivaci®, aixi com els recursos més adients en cada cas.'°

Es va fer evident també la necessitat de disposar d’instruments practics per, una
vegada identificada la persona com a MACA, valorar el nivell de complexitat
d’atencio, amb |'objectiu d’oferir-li la resposta més adequada a les seves
necessitats. D’altra banda, es va constatar que, tant a escala nacional com
internacional, la majoria dels instruments disponibles estaven dissenyats per a
persones exclusivament amb patologia oncologica i en I'entorn hospitalari; cap
incloia cap area etica ni cap de relacionada amb la mort; tampoc diferenciaven les
arees psiquica de I'espiritual, i majoritariament no es basaven en necessitats, sind
en llistats de situacions habitualment complexes.t?—20

En agquest context es va desenvolupar el model HexCom (hexagon de la complexitat)
—que tenia com a objectius mesurar i comunicar la complexitat de manera
normalitzada—, i més especificament l'instrument HexCom-Red, que és motiu
d’aquest document.

En una revisid sistematica acabada de publicar a la revista internacional més
important de cures pal-liatives, I'equip de Matthew Grant, de les universitats de
Melbourne i d’Utrecht, conclou que el model HexCom és un dels més complets per
valorar la complexitat en cures pal-liatives a escala internacional.?!

11
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1.3.2 Orientacio del model HexCom

L’hexagon de la complexitat (HexCom) es va desenvolupar com a model de
valoracié de la complexitat en malaltia avangada o final de vida, focalitzat en les
necessitats multidimensionals del pacient i la seva familia i en els seus recursos. Aixi
doncs, molt sovint la complexitat esta condicionada pel desajustament entre les
necessitats dels pacients i els serveis que els atenen?%?3 (figura 3).

Factors contextuals
Econdmic / social /f fisic

Sistema de salut
Organitzacid

Suport social
Familia, ajudes social pibligues

(tramits, caréncia copagament) I
] \ —
N Recerca en salut /
Salut poblacional Evidéncia cientifica
i desigualtats Necessitats / Complexitat Sen eis =
i Salut publica

1

Persona Recursos comunitaris ||

e s Visites / serveis / informacio scckictonsf aook ]
Condu:lons’cr.omques / qualitat / experiéncia sociacions [ accés :
caracteristiques / i

valors i preferéncies T i

—

Salut

Funcié f benestar / iatrogénia

Figura 3. La compIeX|tat com la bretxa entre necessitats i recursos. Font: Elaboracié propia basada en
Grembowski, D.; 2014.2

El model proposa, agafant Ferris?* com a punt de partida, 6 arees de necessitats:
clinica, psicoemocional, espiritual, sociofamiliar, etica i en relacié amb la mort. Per a
cada area de necessitat s’assenyala si la complexitat és baixa, mitjana o alta. La
complexitat del pacient és la més alta que es detecti en qualsevol de les arees.

A partir d’aqui, el model defineix els nivells de complexitat i els criteris d’inclusi¢ i
de derivacié de pacients. En aquest sentit, el model orienta la presa de decisions
mitjancant 'adequacid de la intervencid dels serveis implicats (equip referent,
equip especific), considerant que una complexitat alta requereix la intervencio
d’equips especialitzats (figura 4).
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EQUIP DE
REFERENCIA

EQUIP
ESPECIFIC

Y

ESPECIALISTA
HOSPITALARI

BC: Baixa complexitat
CM: Complexitat mitjana
AC: Alta complexitat

Figura 4. Model d’intervencié segons el nivell de complexitat. Font: Esteban Pérez, M. et al.; 2015.°

En definitiva, es tracta d’'un model dinamic, integrador —no parcel-la la intervencié

— i que afavoreix la corresponsabilitat entre equips —sense desvincular I'atencio

qgue proporciona l'equip referent— i també l'entesa entre tots els recursos

implicats en I'atencié domiciliaria.
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2. L'instrument
HexCom-Red

2.1 Contingut i interpretacio de I’'HexCom-Red

L"HexCom-Red (reduit) és un instrument del model de cures per a I'atencié de
persones amb malaltia avancada o al final de vida, que consta de 6 arees
de necessitats: clinica, psicoemocional, sociofamiliar, espiritual, ética i la
relacionada amb la mort. El professional identifica les arees de malestar del
pacient i les relaciona amb la possibilitat de resposta que té el servei. Aixi,
per a cada area d’afectacid tenim el nivell de complexitat i la interpretacio
corresponent, que pot ser:

B — Baixa (poca dificultat). Garanties de poder atendre la situacié amb els
recursos propis (equip referent).

M — Mitjana (dificultat moderada). Garanties d’assumir la situaciéo amb el
suport d’altres professionals o equips especialitzats.

A — Alta (dificultat refractaria). Poques possibilitats de canviar la situacio.
S'imposa I'acompanyament o la derivacié probable a un altre recurs o nivell
assistencial.

El mateix instrument incorpora els elements i conceptes que engloba cada area i
resulta molt intuitiu, per la qual cosa no es fa imprescindible un glossari especific.
En la interpretaciod del resultat cal tenir en compte que el nivell de complexitat del
cas el determina el valor més alt observat en qualsevol de les arees afectades (figura
5):

14



HexCom-Red:

Versié reduida per a la gestid i derivacié de casos complexos.

COMPLEXITAT ASSISTENCIAL OBSERVADA

NECESSITATS:

Identifica les arees de malestar del pacient i relaciona-les amb la possibilitat de resposta per part del teu servei.

NIVELLS DE COMPLEXITAT | INTERPRETACIO:
EBaixa (poca dificultat). Garanties de poder atendre la situacié amb els recursos del servei.
mMitjana (dificultat moderada). Garanties d’assumir la situacié amb el suport d’altres professionals o equips especialitzats.
AIta (dificultat refractaria). Poques possibilitats de canvi. S'imposa I'acompanyament o la derivacié probable a un altre recurs
o nivell assistencial.

5 NIVELL DE
AREA DE <
NECESSITATS DESCRIPCIO COMPLEXITAT
(B, M, A)

CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (Ulcera maligna) o dificultat

terapeutica (compliment del tractament 0 accés a farmacs o tecniques).
PSICOEMOCIONAL l\/IaIe.star gmouonal desadaptajclu (e'rTTouons |ntenses,. per5|ste.nts).que |nt?rf.ere|x les relacions i la

funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic.

Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del
ESPIRITUAL sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,

impossibilitat de perdd (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la

separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia.
SOCIOFAMILIAR Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador.
5 Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de |'esforg terapeutic (AET),
ETICA N

desig d’avancar la mort (DAM).
RELACIO DIRECTA ) " ) : ” . L

clo ¢ Malestar per ubicacié problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de la situacié
AMB LA d’dltims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacio, comprensid). Factors de
MORT/PROCES DE risc de dol com Iice;t ' PP I ’ ’ .
MORIR plicat.
NIVELL DE COMPLEXITAT
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

CRITERIS D’INTERVENCIO DE L’EQUIP REFERENT O EQUIP ESPECIALITZAT SEGONS EL NIVELL DE COMPLEXITAT

EBaixa: Atencid per part de I'equip referent (i, puntualment, intervencié de I'equip especialitzat de cures pal-liatives).
Mitjana: Atencio compartida d’intensitat pactada per tots dos equips (referent i especialitzat de cures pal-liatives).
Alta: Intervencio intensa de I'equip especialitzat. Derivacio probable a un altre recurs o nivell assistencial.

Figura 5: L'instrument HexCom-Red
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2.2. Caracteristiques de ’'HexCom-Red

2.2.1 Per a que serveix I'HexCom-Red?

L'HexCom-Red resulta especialment util per a la gestio, derivacio i connexié entre
equips de diferents ambits assistencials (per exemple, entre un equip d’atencié
primaria i el PADES). En aquest sentit, orienta en la presa de decisions gracies al fet
que permet adequar la intervencid dels serveis implicats, segons els seglients
criteris d’intervencié d’equip referent o equip especific:

B — Baixa: Atencio per part de I'’equip referent (i, puntualment, intervencio
de I'equip especialitzat de cures pal-liatives).

M — Mitjana: Atencié compartida d’intensitat pactada per tots dos equips
(referent i especialitzat de cures pal-liatives).

A — Alta: Intervencid intensa de I’equip especialitzat. Derivacié probable a
un altre recurs o nivell assistencial.

2.2.2 Quina utilitat té i quins beneficis ofereix I’'HexCom-Red?

Beneficis inherents a |’Us:

o Promou la visié holistica dels professionals, afavoreix la intervencio
interdisciplinaria i una atencié o intervencio assistencial integral davant la
intervencio exclusivament terapéeutica o medicalitzada.

o Mostra com els recursos s’ajusten a les necessitats del pacient i familia, i
assenyala els que caldria ampliar, remodelar o crear.

o Facilita un llenguatge comu a I’hora d’abordar les situacions complexes en
la practica clinica.

Beneficis relacionats amb la gestié del cas:

o Fa més facil detectar les arees afectades (tipificacié de les complexitats del
cas —en quins aspectes el cas resulta complex—) i identifica les que sén més
critiques (alta complexitat), fet que permet orientar i definir les accions
prioritaries del pla d’intervencié de I'equip.
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Beneficis relacionats amb la presa de decisions pel que fa a la intervencid:

o Permet avaluar la resposta i I’eficacia de la intervencio practicada (evolucio
de les complexitats detectades i de la seva gravetat) i afavorir la presa de
decisions (mantenir la continuitat assistencial exclusivament pel propi
recurs o preveure la intervencié d’altres recursos).

o Orientaiadequa laintervencio dels diferents recursos en I'atencié dels casos
complexos i, quan cal, deriva el cas al nivell assistencial corresponent.

2.2.3 Quins professionals poden fer servir I’'HexCom-Red i en quin
ambit assistencial?

L'instrument esta dissenyat per a professionals de I'atencié domiciliaria i
comunitaria en general i pensat especialment per als professionals i equips
referents dels ambits sanitari i social.

Altres ambits i situacions en que s’ha demostrat Util: en la tipificacio dels casos
complexos i presa de decisions en les comissions avaluadores sociosanitaries
(CIMSS) i en els circuits de gestid internivells de malalts cronics. També en les
unitats de suport intrahospitalaries (UFISS) per a la valoracié rapida de pacients
complexos en les urgencies hospitalaries.

2.2.4 Es un instrument factible, I’'HexCom-Red?

Es tracta d’un instrument breu (sis qUestions), rapid (menys d’1 minut) i molt intuitiu
(congixer el cas permet determinar la complexitat de cada area).

2.2.5 Es un instrument valid i fiable, ’'HexCom-Red?

La seva validesa de contingut i fiabilitat han estat ampliament demostrades, ja que
presenta una elevada consisténcia interna (alfa de Crombach >0,80) i estabilitat
(test-retest: kappa ponderat >0,80), i a més és util per a tota mena de pacients —
oncologics i no oncologics—, independentment de la situacid evolutiva —pacient
cronic complex, en situacid de malaltia avancada o de final de vida— i per a tots els
nivells assistencials (harmonia entre jutges —entre observadors—: kappa ponderat
>0,80).2°> En un estudi sobre la validesa aparent del model (face validity) en qué van

17


https://0,80).25

participar experts tant d’atencid primaria com de I'ambit hospitalari, es va
constatar un nivell d’acord alt, amb un index de validesa del contingut superior a
0,92 tant pel que fa al model com a I'HexCom-Red.?® D’altra banda, els estudis que
s’han fet donen suport a la validesa predictiva i discriminant del model. Aixi, s’ha
objectivat una associacid lineal entre la complexitat i la ubicacid de I'éxitus
(p<0,001), una complexitat més gran en les persones més joves (p<0,000),° i un
augment de la complexitat en els pacients oncologics i neurologics a mesura que
s’apropen a la mort (p<0,001).%’

18


https://p<0,001).27
https://l�HexCom-Red.26

3. Exemples

Cas 1.

Remei (86 anys)

Situacié 1
Persona diagnosticada d’una neoplasia de recte fa tres anys (cirurgia i quimioterapia
inicials), actualment en progressio local i metastasis hepatiques. Fa quatre mesos es va
aturar la quimioterapia i es va identificar com a MACA. Ha anat fent una davallada funcional
progressiva i ara pren dexametasona 4 mg/24 h, morfina d’alliberament retardat
30 mg/12 hilactulosa. Fins ara venia al CAP a visitar-se, pero cada vegada esta més tova.
Viu amb la filla, que és una cuidadora excel-lent. Ens avisen perqué fa quatre dies que es
gueixa de més dolor abdominal, de tipus visceral colic i que la desperta a la nit. Ha pres
paracetamol i metamizole sense que aixo hagi reduit la intensitat del dolor. Trobem la
pacient al menjador, tranquil-la, mirant el televisor. EVA basal 4/10. Presenta certa

hipooreéxia, perd no té nausees i té un bon ritme deposicional. TA 145/70. FC 65 x’.

HexCom-Redzz

AREA DESCRIPCIO NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (Ulcera maligna) o dificultat B
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL l\/lalestfa\r emomonal desadaptatlul (em,oFlons intenses, pgr5|stent.s) qL.Je |nter‘f\er.<a|x les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . P a ) - . ) )
impossibilitat de perdd (a un mateix, als altres), panic per I’avenir (propi —la mort— o per la
separacid dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR |Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador B
ETICA Malestar pel maneig de la informacio, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic B
(AET), desig d"avangar la mort (DAM)
e BECT Malestar per ubicacié problematica en el procés de morir. Negacid desadaptativa de la situacio B
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacié, comprensid). Factors
LA L de risc de dol com ’Iicat ’ PP : ’ i '
MORIR ! P
NIVELL DE COMPLEXITAT B

(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:
* Globalment es valora com un cas de complexitat baixa (el nivell més alt
detectat). El dolor es pot controlar bé ajustant la pauta analgesica i revisant

la pauta de rescat.

* En aquest moment, probablement no fa falta compartir el cas amb un equip
expert en cures pal-liatives.
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Situacio 2
Pacient diagnosticada d’una neoplasia de recte fa tres anys (cirurgia i quimioterapia
inicials), actualment en progressiod local i metastasis hepatiques. Fa quatre mesos es va
aturar la quimioterapia i es va identificar com a MACA. Ha anat fent una davallada funcional
progressiva i ara pren dexametasona 4 mg/24 h, morfina d’alliberament retardat
30 mg/12 h i lactulosa. Fins ara venia al CAP a visitar-se, pero cada vegada esta més tova.
Viu amb la filla, que és una cuidadora excel-lent. Ens avisen perqué fa quatre dies que no
va de ventre, amb augment del dolor abdominal i, des d’ahir, amb vomits esporadics, perd
que fan molta pudor. La visitem el metge i la infermera amb el maleti de vsc. Es al llit,
neguitosa. EVA 8/10. En I'exploracié se sospita d’oclusio intestinal baixa. TA 135/70. FC

90 x'.
HexCom-Redzs
AREA DESCRIPCIO NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat M
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malest?r enjOC|onaI desadapta'ﬂu_ (emf)?lons intenses, pgrmstent_s) qEJe |nterf‘er_e|>< les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL - o A . - 0 ) )
impossibilitat de perdéd (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador B
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic M
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA Malestar per ubicacié problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de |a situacid B
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacio, comprensid). Factors
MORTRROCRE de risc de dol com llicat l PP ’ ’ i .
MORIR P
NIVELL DE COMPLEXITAT M
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment es valora com un cas de complexitat mitjana (el nivell més alt
detectat). De tipus fisic (dolor i perdua de via oral) i etic (adequacié d’esforg
diagnostic).

* Probablement cal compartir el cas amb un equip expert en cures pal-liatives.
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Situacio 3
Pacient diagnosticada d’una neoplasia de recte fa tres anys (cirurgia i quimioterapia inicials)
actualment en progressié local i metastasis hepatiques. Fa quatre mesos es va aturar la
guimioterapia i es va identificar com a MACA. Ha anat fent una davallada funcional
progressiva i ara pren dexametasona 4 mg/24 h, morfina d’alliberament retardat
30 mg/12 hilactulosa. Fins ara venia al CAP a visitar-se, pero cada vegada esta més tova.
Viu amb la filla, que és una cuidadora excel-lent. Ens avisen perqué fa unes setmanes que
menja cada vegada menys, i que la veuen molt «ensorrada». Va bé de ventre, i el dolor
abdominal esta ben controlat. La visitem el metge i la infermera amb el maleti de VSC. Es
al sofa del menjador. EVA 2/10. En I'exploracid no s’observen canvis significatius respecte
de la setmana passada. TA 135/70. FC 90 x’. Ens diu que Déu I'ha castigada i que

I'espera l'infern etern, que no troba sentit a seguir vivint, que només dona feina.

HexCom-Redz202
AREA DESCRIPCIO NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat B
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malestér enjomonal desadaptatu{ (emf)?lons intenses, p§r5|stent.s) q%Je |nterf‘er.e|>< les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del M
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL fri ), solitud (indesitjada, aill lacional) i de cul
impossibilitat de perdé (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR | Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador B
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic B
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA a S a . o . . a4
a6 ¢ Malestar per ubicacié problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de |a situacid B
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacio, comprensid). Factors
MORT/PROCES DE de risc de dol com Ilicat I e ’ ’ ’ .
MORIR S
NIVELL DE COMPLEXITAT M
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment es valora com un cas de complexitat mitjana (el nivell més alt
detectat), espiritual.

* Probablement necessitarem compartir el cas amb un equip expert en cures
pal-liatives.
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Situacio 4

Pacient diagnosticada d’una neoplasia de recte fa tres anys (cirurgia i quimioterapia inicials)
actualment en progressio local i metastasis hepatiques. Fa quatre mesos es va aturar la
guimioterapia i es va identificar com a MACA. Ha anat fent una davallada funcional
progressiva i ara pren dexametasona 4 mg/24 h, morfina d’alliberament retardat
30 mg/12 h i lactulosa. Fins ara venia al CAP a visitar-se, pero cada vegada esta més tova.
Viu sola. Es vidua i no té fills. La seva Unica germana viu a Andalusia. Ens avisa la
treballadora familiar del servei d’atencié domiciliaria municipal, que hi va una hora al dia,
perque fa quatre dies que no va de ventre, amb augment del dolor abdominal i, des d’ahir,
vomits esporadics amb molta pudor. La visitem el metge i la infermera amb el maleti de
vsc. Es al llit, neguitosa. Molt pal-lida i suada. EVA 8/10. En I'exploracié se sospita d’oclusié
intestinal baixa. TA 85/50. FC 120 x'.

HexCom-Redzs
AREA DESCRIPCIO NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat A
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malestgr emoaonal desadaptatlu_ (em’o?lons intenses, pfsrastent_s) qL.Je |nterf\er_e|x les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . el a . - , . .
impossibilitat de perdé (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR  |Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador A
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic B
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA Malestar per ubicacid problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de Ia situacio A
AMB LA d’dltims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacid, comprensid). Factors
MORIRROCRE de risc de dol com Ilicat I P l l i .
MORIR P
NIVELL DE COMPLEXITAT A
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment es valora com un cas de complexitat alta (el nivell més alt
detectat). De tipus fisic (dolor), sociofamiliar (manca de cuidador) i en relacié
amb el procés de mort (situacié d’ultims dies).

* Caldria derivar la pacient de manera urgent a I'hospital —idealment a una
unitat de cures pal-liatives.

22



Cas 2.

Paco (63 anys)

Situacio 1
Pacient amb MPOC amb emfisema en estadi avancat (FEV1 de 37%). S’ha aprimat
notablement (IMC de 19). En els darrers sis mesos ha fet un ingrés hospitalari i ha anat
dues vegades a urgencies. Fa oxigenoterapia domiciliaria des de fa dos anys. Ha estat
identificat com a MACA. Presenta dispnea amb el minim esforg, ortopnea (dorm al sofa),
hipooréxia i dolor dorsal per diverses fractures vertebrals per corticoterapia. Viu amb la
seva dona, la Roser, de 57 anys, que treballa a temps parcial. Avisa per augment de la
dispnea: «Em cansa fins i tot menjar.» L’expectoracio no ha canviat d’aspecte i no ha tingut
febre. En I'exploracié crida I'atencié una semiologia d’embassament pleural dret que abans
no hiera. 105/64. 148 x’ amb arritmia completa. La saturacié d’oxigen és 92%. Té edemes
importants a les extremitats inferiors. Li diem que hi ha una complicacioé cardiaca greu, una
arritmia que no hi era. Ens demana que no I'ingressem, que esta fart d’anar a I"hospital.

HexCom-Redzs
AREA DESCRIPCIO NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (Ulcera maligna) o dificultat A
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malestgr emoaonal desadaptatlu_ (em’o?lons intenses, pfsrastent_s) qL.Je |nterf\er_e|x les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . e a . - , . .
impossibilitat de perdéd (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR |Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador B
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic A
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA Malestar per ubicacid problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de |a situacid B
AMB LA d’dltims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacid, comprensid). Factors
MORIRROCRE de risc de dol com Ilicat I P l l i .
MORIR P
NIVELL DE COMPLEXITAT A
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment es valora com un cas de complexitat alta (el nivell més alt

detectat). De tipus fisic (dispnea) i étic (adequacid de I'esforg terapeutic).

* Cal derivar el pacient a hospitalitzacié d’aguts.
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Situacio 2
Pateix una MPOC amb emfisema en estadi avancat (FEV1 de 37%). S’ha aprimat
notablement (IMC de 19). En els darrers sis mesos ha fet un ingrés hospitalari i ha anat
dues vegades a urgéncies. Fa OCD des de fa dos anys. Pren morfina 2,5 mg cada 4 hores i
corticoterapia. Presenta dispnea amb el minim esforc, ortopnea (dorm al sofa), hipoorexia

i dolor dorsal per diverses fractures vertebrals per corticoterapia. Viu amb la seva dona, la
Roser, de 57 anys, que treballa a temps parcial. Avisa per dolor toracic esquerre molt intens
(EVA 8/10) que ha aparegut després d’un mal gest a la dutxa. En I'exploracié s’objectiva

dolor a la banda costal dreta. Es tracta d’'un dolor nociceptiu somatic amb component
incidental. Ens demana que no I'ingressem, que esta fart d’anar a I'hospital.

HexCom-Redz202
AREA DESCRIPCIO NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat M
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malestar enjOC|onaI desadapta'ﬂu_ (emf)?lons intenses, pgrmstent_s), q.ue |nter]‘e_re|x les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . e . ) as , ) )
impossibilitat de perdé (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR | Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador B
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic B
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA Malestar per ubicacid problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de la situacio B
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacié, comprensid). Factors
MORT/PROCES DE de risc de dol com llicat l Pere ’ ’ i .
MORIR P
NIVELL DE COMPLEXITAT M
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment es valora com un cas de complexitat mitjana (el nivell més alt
detectat). De tipus fisic (dolor agut).

* S’ha de valorar si cal consultar el cas amb un equip expert en cures pal-liatives

si el

dolor no millora de pressa.
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Situacio 3

Pateix una MPOC amb emfisema en estadi avancat (FEV1 de 37%). S’ha aprimat
notablement (IMC de 19). En els darrers sis mesos ha fet un ingrés hospitalari i ha anat
dues vegades a urgencies. Fa OCD des de fa dos anys. Presenta dispnea, ortopnea (dorm al
sofa), hipooréxia i dolor dorsal. Viu amb la seva dona, la Roser, de 57 anys, que treballa a
temps parcial fent feina per les cases, i el fill gran, que es va separar fa just tres mesos, esta
a I'atur i té problemes amb I'alcohol. En |a visita de control, el veiem molt nervids i I'esposa
ens diu que en Paco «es desperta molt d’hora al mati, que esta molt irritable i que plora
tot el dia». Ens diu que havia tingut una depressié quan va morir el seu pare. D’altra banda,
ens comenta que esta preocupada perquée en una de les cases on treballa I'han
acomiadada. «Amb la seva pensid de 650 euros i el que vaig traient jo no arribem a final de
mes i de I’Ajuntament em diuen que és massa jove per ingressar-lo en una residencia.» Es
gueixa que ha de pagar els laxants i el xarop de codeina, i que no sap com s’ho faran.

HexCom-Redz2029
AREA DESCRIPCIO NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat B
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malestar enjOC|onaI desadapta'ﬂu_ (emf)?lons intenses, pgrmstent_s) qEJe |nterf\er_e|>< les relacions i M
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . oelh 7 . - ) . )
impossibilitat de perdd (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR  |Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador A
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic B
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA a S a . o . . a4
c6 s Malestar per ubicacié problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de |a situacid B
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacio, comprensid). Factors
MORT/PROCES DE de risc de dol com llicat l PP ’ ’ i .
MORIR P
NIVELL DE COMPLEXITAT A
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment esvalora com un cas de complexitat alta (el nivell més alt detectat).
De tipus psicoemocional (depressié) i sociofamiliar (manca de recursos
economics).

* Seria recomanable compartir el cas amb treball social o un equip expert en
cures pal-liatives.
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Cas 3.

Isabel (81 anys)

Situacié 1
Dona amb demencia d’Alzheimer diagnosticada fa set anys. Actualment esta en estadi 7d.
En fa dos que esta completament enllitada. De fa uns sis mesos presenta Ulceres per

pressid d’evolucid torpida i una disfagia cada vegada més important. Fa dieta pastosa i
espessidors. Va estar ingressada el mes passat per una pneumonia broncoaspirativa. A
I'alta de I'hospital s’orienta com a situacié pal-liativa. Es identificada com a MACA. Pren

Adiro, simvastatina, al-lopurinol, i quetiapina 25 al vespre. Viu amb la seva filla Dolores (que
n’és la cuidadora principal), de 56 anys, vidua, que rep el suport de la seva germana. Avisen
perque li ha sortit de fa unes setmanes una lesié cutania a la zona paranasal que creix molt

de pressa. Es d’uns 7 cm de diametre i té relleu. No hi ha signes de flogosi ni ha tingut febre.
La pacient no es queixa. La filla demana que li ho traiem, que els fa molta angunia de veure,
gue la seva mare era molt presumida.

HexCom-Redz2029
AREA DESCRIPCIO NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat M
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o técniques)
PSICOEMOCIONAL Malest?r enfnomonal desadaptatu{ (emf)?lons intenses, p§r5|stent.s) q%Je |nterf‘er.e|>< les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . - " . g , . )
impossibilitat de perdé (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR | Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador B
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic M
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA a S a . o . . a4
a6 ¢ Malestar per ubicacié problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de |a situacid B
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacié, comprensid). Factors
MORT/PROCES DE de risc de dol com Ilicat I e ’ ’ ’ .
MORIR S
NIVELL DE COMPLEXITAT M
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment es valora com un cas de complexitat mitjana (el nivell més alt
detectat). De tipus fisic (lesié cutania) i etic (adequacio de I'esforg terapeutic).

* Cal plantejar si s’"ha de compartir el cas amb gestio de casos i servei de cirurgia.
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Situacio 2

Pateix una demencia d’Alzheimer diagnosticada fa set anys. Actualment esta en estadi 7d.
En fa dos que esta completament enllitada. De fa uns sis mesos presenta Ulceres per
pressid d’evolucid torpida i una disfagia cada vegada més important. Fa dieta pastosa i
espessidors. Va estar ingressada fa tres mesos per una pneumonia broncoaspirativa. A
I'alta de I’hospital s’orienta com a situacio pal-liativa i s’identifica com a MACA. Viu amb la
seva filla Dolores (que n’és la cuidadora principal), de 56 anys, vidua. Laltra filla, la Leonor,
viu a Bilbao. Avisen perqué esta molt inquieta. Des d’ahir que no beu res ni menja.
S’objectiva un respirar fatigds amb cianosi central, ranera, crepitacio a la base dreta, amb
roncus disseminats, saturacié de 81%, freqiencia cardiaca de 135x/, i taquipnea de 35. TA
85/50. Glucosa capil-lar de 35. Temperatura a 39,3 °C. Li han aparegut unes lesions
eritematoses als talons. La filla es veu desbordada per la situacid. La seva germana insisteix
qgue I’ha d’ingressar, perque, sino li donen menjar, es morira. Ella no sap que fer, el que no
vol és que la seva mare pateixi d’aguesta manera.

HexCom-Red2z2
. NIVELL
DESCRIPCIO
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat M
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malest?r enfnomonal desadaptatu{ (emf)?lons intenses, p§r5|stent.s) q%Je |nterf‘er.e|>< les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . oelh 7 . - ) . )
impossibilitat de perdé (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR | Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador M
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic M
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA a S a . o . . a4
a6 ¢ Malestar per ubicacié problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de |a situacid M
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacié, comprensid). Factors
MORT/PROCES DE de risc de dol com Ilicat I PP ’ ’ i .
MORIR S
NIVELL DE COMPLEXITAT M
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment es valora com un cas de complexitat mitjana (el nivell més alt
detectat). De tipus fisic (dispnea), sociofamiliar (emocional cuidador), étic
(adequacio esforg terapéeutic) i en relacié amb la mort (ubicacio).

* Fa falta iniciar una sedacié davant un simptoma refractari —si cal amb el

suport d’'un equip expert en cures pal-liatives.
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Situacio 3
Pateix una demencia d’Alzheimer diagnosticada fa set anys. Actualment esta en estadi 7d.
En fa dos que esta completament enllitada. De fa uns sis mesos presenta Ulceres per
pressid d’evolucid torpida i una disfagia cada vegada més important. Fa dieta pastosa i
espessidors. Va estar ingressada fa tres mesos per una pneumonia broncoaspirativa. A
I'alta de I’hospital s’orienta com a situacié pal-liativa. Viu amb la seva filla Dolores (que n’és
la cuidadora principal), de 56 anys, vidua. Tenen un vincle molt estret: «Ella és la meva
vida.» Laltra filla, la Leonor, viu a Bilbao, amb la qual manté contacte telefonic. Ahir es va
iniciar sedacié per broncoaspiracid. Ara ens trobem la pacient en coma, no respon a estimul
dolords, amb apnees de més de 15 segons, nas afilat, sense orinar gens ni mica en les
darreres 12 hores. El pols és filiforme, a més de 150x’ i manté febre de >38,5 °C. La filla
esta tranquil-la. Veu que no pateix. Han parlat molt amb la seva germana per teléfon i li fa
costat plenament.

HexCom-Redz2029
AREA DESCRIPCIO NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat B
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malestar enjOC|onaI desadapta'ﬂu_ (emf)?lons intenses, pgrmstent_s) qEJe |nterf\er_e|>< les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . oelh 7 . - ) . .
impossibilitat de perdé (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR |Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador B
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic B
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA a S a . o . . a4
a6 ¢ Malestar per ubicacié problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de |a situacid B
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacié, comprensid). Factors
MORT/PROCES DE de risc de dol com llicat l PP ’ ’ i .
MORIR P
NIVELL DE COMPLEXITAT B
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment es valora com una cas de complexitat baixa (el nivell més alt
detectat).

* En aquest moment, probablement no fa falta compartir el cas amb un equip
expert en cures pal-liatives.
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Cas 4.

Leandro (43 anys)

Situacio 1
Persona exauxiliar de clinica, malalta d’ELA de dos anys d’evolucié. Presenta quadriplegia,

disartria, disfagia, dispnea, dolor, insomni. Coneixedor de la malaltia (la seva mare va morir
d’ELA fa cinc anys). Viu amb la seva esposa, que ha agafat la baixa per tal de poder cuidar-
lo. Acudim a casa seva. Ens diu: «Aixi no puc viure. No estic bé en cap postura. M’ofego. Es

un infern. Aix0 no té cap sentit.» Ens demana una mort «rapida, indolora i segura». Afirma
que, si no li fem I'eutanasia, ell prendra una decisié. Diu que té accés a I’heroina a través
d’un amic «camell». Rebutja la sedacié. Ens diu que per a ell seria pitjor que la mort. Ens
diu també que no vol prendre morfina, que no se la prendra, que per a ell el més important
és tenir el cap clar. No pensa ingressar de cap manera.

HexCom-Redzz9

AREA NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat A
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malestar enjOC|onaI desadapta'ﬂu_ (emf)?lons intenses, pgrmstent_s) qEJe |nterf\er_e|>< les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del A
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . e A ) as , ) )
impossibilitat de perdd (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR | Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador B
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic A
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA Malestar per ubicacid problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de la situacié B
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacié, comprensid). Factors
MORT/PROCES DE de risc de dol com llicat l PP ’ ’ i .
MORIR P
NIVELL DE COMPLEXITAT A

(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:

* Globalment es valora com un cas de complexitat alta (el nivell més alt
detectat). De tipus fisic (dispnea...), espiritual (sentit), étic (desig d’anticipar
la mort).

* Molt probablement fara falta suport d’un equip expert en cures pal-liatives i/o
iniciar els tramits per a I'eutanasia.
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Cas 5. Josefina (99 anys)

Situacié 1

Malalta amb hipertensid arterial, diabetis mellitus, dislipeémia, polimialgia reumatica,
vasculopatia arterial periferica, insuficiencia cardiaca amb fibril-lacié auricular, insuficiencia
renal amb filtracié glomerular de 35 en la darrera analitica i sindrome mielodisplastica.
Tabaquisme actiu. Deteriorament cognitiu lleu amb tendencia a caure en delirium per
gualsevol canvi. Fa vida del llit al sofa, pero va fent els trajectes domiciliaris amb caminador.
Porta bolquers. Vidua des de fa 36 anys. Viu amb I'Unica filla que ha tingut, I’Anna, de 68
anys, jubilada, i amb una treballadora familiar que hi esta de les 8 del mati fins ales 3 de la
tarda. Avisen per un dolor intens al peu i la cama dreta de 12 hores d’evolucié, que la fa
cridar i no hi ha manera que es calmi. Es un dolor nou, que no havia tingut mai. S’objectiven
signes d’isquémia aguda. Ens mostra un document de voluntats anticipades on manifesta
gue no vol anar a I'hospital, que no vol que li allarguin la vida artificialment i que especifica
gue no vol que, en cap cas, li puguin amputar una extremitat. | que si no pot decidir, qui
parlara per ella és la seva filla Anna.

HexCom-Redz202
AREA NIVELL
CLINICA Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (ulcera maligna) o dificultat M
terapéutica (compliment del tractament o accés a farmacs o tecniques)
PSICOEMOCIONAL Malestar enjOC|onaI desadapta'ﬂu_ (emf)?lons intenses, pgrmstent_s) qEJe |nterf\er_e|>< les relacions i B
la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del B
sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,
ESPIRITUAL . e . ) as , ) )
impossibilitat de perdé (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi —la mort— o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d’injusticia
SOCIOFAMILIAR | Malestar relacional entre cuidador i pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador B
ETICA Malestar pel maneig de la informacid, decisions cliniques o adequacié de I'esforg terapéutic B
(AET), desig d’avangar la mort (DAM)
RELACIO DIRECTA a S a . o . . a4
a6 ¢ Malestar per ubicacié problematica en el procés de morir. Negacié desadaptativa de |a situacid B
AMB LA d’ultims dies (SUD), SUD traumatica, sedacid dificil (per practica, indicacié, comprensid). Factors
MORT/PROCES DE de risc de dol com llicat l PP ’ ’ i .
MORIR P
NIVELL DE COMPLEXITAT M
(el més alt observat en qualsevol de les arees afectades)

Interpretacio:
* Globalment es valora com un cas de complexitat mitjana (el nivell més alt
detectat). De tipus fisic (dolor).

* (Caldra iniciar una atencié analgesica intensiva, probablement amb el suport
d’un equip expert en cures pal-liatives.
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5. Annex

Annex 1. Manual d’instruccions d’us de I’hexagon de la
complexitat (versié completa)

Malgrat que es tracta d’un instrument absolutament intuitiu —ja inclou els elements
i diferents conceptes propis de cada area—, a continuacié es desenvolupen, en forma
de taules guia, els conceptes i situacions definides per a cada area de necessitats i
nivell de complexitat. Aquest manual serveix per a tots els instruments o aplicacions
del model HexCom —també per a I'HexCom-Red.

Hexagon de la complexitat (HexCom?9%9)
NECESSITATS

Entenem sis arees de necessitats interconnectades

1. cLiNICA

1.1. Fisica: malestar fisic per simptomes i/o lesions potencialment refractaries (dolor dispnea, Ulcera tumoral)

Complexitat baixa

e Control de simptomes i de lesions amb evidéncia de resposta clara, i en el temps previst, a I'accioé terapeutica

practicada.
Complexitat mitjana

e Presencia de signes o simptomes dificils de controlar o potencialment refractaris o de lesions i cures amb criteris de

refractarietat probable.
Complexitat alta

e Persisténcia dels signes o simptomes refractaris. S’ha de considerar si cal ingrés hospitalari per controlar-los.

e Lesionsi/o cures que per 'evolucid, caracteristiques, riscos o necessitats terapeutiques poden necessitar ingrés
hospitalari. Exemples: risc de sepsia (nafres per pressié sobreinfectades), necessitat de cures intensives (diverses
vegades al dia), mutilants i deformants (neoplasies de cap i coll), pudor (neoplasia, gangrena humida), risc de sagnat
massiu (600 ml/24 h 0 400 mlen 3 h).

1.2. Terapeutica: dificultat en el compliment de les prescripcions o per I'accés o aplicacié de farmacs o técniques

Complexitat baixa
e Compliment terapeutic assumible, o amb garanties de poder assumir-lo malgrat de les probables dificultats.
e Situacio terapéutica en qué es requereixen farmacs o técniques instrumentals de maneig comu o sistematitzat en salut
comunitaria. Exemples: restrenyiment per opiacis, sondatge vesical, tecniques de nutricié enteral, ostomies.
Complexitat mitjana
¢ Dificultats en el compliment terapeutic.
e Situacio terapéutica en qué es requereix el maneig de farmacs o técniques instrumentals d’Us menys comd o no
sistematitzat en salut comunitaria. Exemples: condicions especials en el maneig d’opiacis (rotacid, opiacis nous, risc de
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Complexitat alta

toxicitat), maneig de farmacs en infants i adolescents o en pacients amb habits toxics, cateterismes, paracentesis
evacuadores.

Bloqueig en el compliment terapeutic.

Situacio terapeutica que, per les seves particularitats en el maneig dels farmacs o técnica instrumental, pot requerir
tractament o ingrés hospitalari. Exemples: farmacs via intravenosa; propofol; ketamina; neurotoxicitat; paracentesis
de risc (ascites septada, pacient amb demeéncia, deshidratacid); toracocentesis; cateterismes de risc; técniques de
cures continues d’alta freqléencia (rentat vesical per hematuria).

2. PSICOLOGICA

2.1. Personalitat: factors de risc de vulnerabilitat psicologica (enolisme, toxicomania, malaltia psiquiatrica, deteriorament
cognitiu)

Complexitat baixa

Complexitat mitjana

Complexitat alta

Absencia d’antecedents o de risc de patologia psiquiatrica activa.
Sense indicis de probable trastorn de la personalitat.
Negacié d’antecedents d’habits toxics i consum actual.

Antecedents o risc de malaltia psiquiatrica activa.

Trets de sospita de trastorns de personalitat.

Antecedents o sospita d’habits toxics i de consum: diagnostic d’Us de substancies.
Demencia sense trastorns del comportament, o amb apatia marcada.

Patologia psiquiatrica activa. Trastorn de personalitat evident. Exemples: perfil i/o comportament obsessivocompulsiu,
esquizoide, narcisista (conducta despotica o possessiva), neuroticisme amb actitud controladora; responsabilitat
diferida (victimisme posicional permanent); psicosi reactiva; entre d’altres.

Demencia amb trastorns del comportament.

Preséncia d"habits toxics i de consum: diagnostic d’abuls o dependéncia a substancies.

2.2. Emocional: malestar emocional desadaptatiu (intens, persistent i que dificulta les relacions)

Complexitat baixa

Complexitat mitjana

Complexitat alta

Presencia de malestar emocional lleu. Exemples: humor, ira contra la malaltia, por, plor, esperances realistes,
negociacio, entre d’altres.

Procés adaptatiu.

Preservacié de la capacitat d’afrontament resilient. Estil d’afrontament adaptatiu. Bona regulacio dels mecanismes
d’afrontament en la funcié i nivell d’exposicié processual de I'experiéncia traumatica. Exemples: negacié o evitacio
adaptativa.

Deteriorament cognitiu de moderat a greu (5 errors o més en el test de Pfeiffer) sense alteracié conductual.

Persistencia de malestar emocional moderat malgrat la intervencié basica. Exemples: persisténcia de la por a patir;
percepcié de perdua de control, de ser una carrega o motiu de sofriment, d’exclusio decisoria (conspiracio de silenci...)
En procés d’ajust emocional o dificultats adaptatives. Exemples: culpabilitat, negacié permanent, ira contra el
cuidador, metes impossibles, manca de sentit (parcial)...

En procés de potenciar la capacitat resilient davant la vivencia d’adversitat i percepcié d’amenaga. Dificultat per
regular els mecanismes d’afrontament en la funcid i nivell d’exposicié processual de I'experiencia traumatica.
Exemples: tendencia a la hiperactivacio (connexid) o hipoactivacio (evitacid) emocional.

Deteriorament cognitiu de moderat a greu (5 errors o més en el test de Pfeiffer) amb alteracié conductual dificil de
controlar.

Malestar emocional greu (desesperanca) i/o sofriment refractari. Exemples: persisténcia de la sindrome de succié pel
cos (la malaltia ocupa tota la vida), ideacié de mort mantinguda i estructurada (ideacié autolitica, suicidi diferit),
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ansietat i/o depressié greu (desesperacid, abandd vital), por com a blogueig emocional (terror, crisis de panic, fobia
especifica a dormir o morir)...

e Procés desadaptatiu. Pot ser compatible amb el trastorn psicologic.

¢ Anul-lacio o «bloqueig persistent» de les capacitats resilients. Regulacié insuficient dels mecanismes d’afrontament en
la funcié i nivell d’exposicié processual de I'experiencia traumatica.

e Deteriorament cognitiu de moderat a greu (5 errors o més en el test de Pfeiffer) amb alteracié conductual refractaria a
la intervencid.

¢ Sindrome confusional aguda (criteri diagnostic segons I'escala Confusion Assessment Method (CAM))

3. ESPIRITUAL

3.1. Sentit: Incapacitat per trobar sentit a la situacio (no poder mantenir la coherencia en el ser o fer, sentir-se trencat per la
malaltia)

Complexitat baixa

e Coheréncia amb la vida viscuda. Sentiment de pau envers els fets i accions practicades.

* Capacitat de fer balang de vida, d’expressar quin és el seu sentit i d’identificar els motors que I’'han empes.

e Expressié del malestar des de la serenitat. Pot viure el dia, gaudir-ne i fer servir els recursos propis.

Complexitat mitjana

e Sentiment de manca de coheréncia amb les accions i decisions practicades durant la vida.

e Malestar espiritual: sentiments de crisi de sentit de la vida a causa de la malaltia.

¢ Sentiment de culpa en la relacié amb si mateix.

e Sofriment espiritual relacionat amb la desconnexié amb si mateix. Presencia d’angoixa per la proximitat de la mort,
pero pot gaudir de moments durant el dia i de les relacions i recursos personals que I'ajuden a sostenir i modular els
simptomes identificables.

e Possible necessitat de medicacid per gestionar el neguit o sofriment.

Complexitat alta

e Presencia de sofriment espiritual amb perdua de sentit de vida.

e Desconnexio de si mateix amb malestar fisic. Incapacitat de trobar la pau. Desesperanca (manifestacié amb angoixa)
persistent.

¢ Necessitat de medicacio per gestionar el sofriment espiritual.

3.2. Connexid: Incapacitat d’estimar i de sentir-se estimat (aillament existencial, culpa)

Complexitat baixa
e Estimaisent que I'estimen.
* Sentit de pertinencga envers els éssers proxims (familia, amics) intacte.
¢ Capacitat de transmetre el seu llegat (la part de si que perdurara, el que ha ensenyat als seus).
o Necessitat de reparar les relacions (gestié del perdd: perdonar i ser perdonat) i fer tancament de vida des de la
serenitat. Pot viure el dia, gaudir-ne i recorrer als recursos que té per afrontar la situacio.
Complexitat mitjana
e Relacié amb els altres presidida pel sentiment de culpa.
* Sofriment per no sentir-se ni comprés, ni reconegut com a persona, ni per tot el que ha fet pels seus.
e Perdua del sentit de pertinencga envers els éssers proxims (familia, amics).
e Conviccid de no haver estimat prou, pero capacitat de gaudir de moments durant el dia i de les relacions.
e Possible necessitat de medicacid per gestionar el neguit o sofriment.
e Expressié d’enuig vers els seus perque sent que no I'estimen.
Complexitat alta
e Sofriment espiritual per desconnexié amb els altres. Necessitat d’aillament social.
¢ Sentiment de culpa rumiativa per tot el que no ha fet pels altres. Trencament de les relacions familiars.
* Sofriment perque sent que els altres no I'estimen ni el perdonen.
¢ Sentiment de soledat predominant. Incapacitat de trobar la pau i la serenitat.
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e Necessitat de medicacié per gestionar la desesperacio.

3.3. Transcendéncia: Incapacitat per afrontar tot el que sobrevindra (falta de confianca davant el desconegut i el futur. Panic
a la mort, panic al futur dels que deixa)

Complexitat baixa
e Substrat basal de confianca i serenor.
¢ Confianca en «el que hagi de passar anira bé», manca de por a la mort, certesa de desti. Esperanca.
e Conviccio de poder afrontar el procés de morir. Expressio dels valors i creences que I'ajuden a sostenir la situacio.
o Capacitat d’expressar el seu llegat (allo que ha aportat i perdurara en la seva abséncia).
e Possibilitat d'incertesa davant del que és desconegut, perd expressada amb serenitat que li permet viure el dia, gaudir-
ne i servir-se dels seus propis recursos (com pregar i/o creure en el seu potencial per sostenir el que vindra).
Complexitat mitjana
¢ Malestar espiritual, amb sentiments d’injusticia. Vivéncia de castig i abandonament per part de Déu. Ira envers Déu, la
vida, el desti...
* Neguit per no poder valorar el seu llegat en el mon i/o que no sigui valorat.
¢ Sofriment espiritual amb impotéencia i victimisme (sentir-se sol davant el precipici).
e Manca de preparacio per a la mort. Angoixa o por cap a la mort.
* Manca de sentit de la mort, dificultat per desprendre’s, per gestionar el no-control, el misteri (personalitat
controladora, molt racional).
e Feinsuficient per afrontar el que vindra. Necessitat de reconciliar-se amb el que és transcendent.
e Malestar basal, pero pot gaudir de moments durant el dia i de les relacions amb els altres i amb el que és
transcendent.
e Possible necessitat de medicacid per gestionar el neguit o sofriment.
Complexitat alta
¢ Sofriment espiritual relacionat amb el sentiment de pérdua de control.
e Pérdua d’esperanca o desesperanca.
e Angoixa o por a la propia desaparicio, desintegracio, extincio.
e Incapacitat per poder valorar o expressar el seu llegat (allo que ha aportat i perdurara en la seva abséncia).
e Manca de recursos per afrontar o sostenir el moment de morir (sentiment de caiguda lliure sense paracaigudes).
Desconnexio amb la dimensié transcendental de si mateix (de la seva forca interna): defalliment.
¢ Sentiment de solitud davant del que és desconegut.
e Conviccio de culpa inexorable i castig merescut.
e Expressié de malestar que s’"acompanya de neguit fisic i emocional. No s’identifiquen recursos efectius per fer front a
la vivencia de malaltia i la percepcié de mort proxima.
e Necessitat de medicacié per gestionar el sofriment espiritual.

4. SOCIOFAMILIAR

4.1. Relacional: Malestar relacional familiar que dificulta I'atencio al malalt

Complexitat baixa
¢ Bona relacié entre persona malalta i cuidador o referent (vinculacié estreta).
e Bona comunicacio verbal i no verbal en totes les arees relacionals (logistica diaria, vivencia de malaltia, presa de
decisions, abordatge de la situacié de final de vida).
e Ambit relacional harmonic. Relacié facilitadora de I'atencié en el domicili fins al final de la vida.
o Relacié familiar (fills, pares, germans...) sense dificultats.
Complexitat mitjiana
e Relacié entre persona malalta i cuidador o referent, predominantment ambivalent o dependent (de manera
unidireccional o bidireccional).
e Poca comunicacié verbal i no verbal en algunes arees relacionals (logistica diaria, vivencia de malaltia, presa de
decisions, abordatge del final de la vida).
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e Relacié poc facilitadora de I'atencié en el domicili fins al final de la vida.
e Alguna dificultat en les relacions familiars (fills, pares, germans...).
Complexitat alta

e Relacié entre persona malalta i cuidador o referent, conflictiva o molt distant.

e Comunicacié verbal i no verbal dificil o conflictiva (logistica diaria, vivencia de malaltia, presa de decisions, abordatge
del final de la vida). Malestar en qualsevol area.

* Relacié que no possibilita que la persona malalta pugui quedar-se al domicili. Risc o indicis de maltractament verbal i
no verbal (de manera unidireccional o bidireccional).

* Relacions familiars distants, conflictives i/o trencades (fills, pares, germans...).

NOTA: Es valora la relacié familiar que genera més distorsio en la cura del malalt.

4.2. Emocional: malestar emocional desadaptatiu (intens, persistent i que dificulta les relacions) i que dificulta cuidar el malalt

Complexitat baixa
e Impacte i/o estat emocional amb respostes adaptatives del cuidador o persona referent que possibiliten I'atencié de la
persona malalta en el domicili fins al final de la vida.
e Equilibri entre capacitat emocional i carrega emocional. Capacitat d’autocura intacta.
e Comunicacié emocional oberta entre malalt, cuidador o referent i/o altres familiars (parlen de les emocions,
preocupacions o aprenentatges generats per la vivencia de la malaltia). Bona connexio i expressié de les emocions.
e Fort sentit de realitzacio personal. El cuidador o persona referent troba significat a la vivencia de cuidar.
e Sentit de reciprocitat («tinc cura de qui m’ha cuidat o em cuidaria»).
¢ Dols anteriors resolts o en bona evolucié.
Complexitat mitjiana
e Presencia d’algunes dificultats emocionals adaptatives que permeten, al cuidador o persona referent, donar atencié a
la persona malalta en el domicili.
« Signes de carrega emocional no compensada. Limitacions en la capacitat d’autocura.
e Malalt, cuidador o referent i/o altres familiars parlen poc o indirectament de les emocions, preocupacions i
aprenentatges que els genera la vivéncia de la malaltia. Poca connexié i expressio de les emocions.
¢ Sentit de realitzacié personal baix. Significat pobre de la vivéencia de cuidar.
* Baix sentit de reciprocitat.
¢ Dols anteriors en procés. Risc de dol complicat.
Complexitat alta
e Respostes emocionals desadaptatives del cuidador o persona referent que bloquegen I'atencid i cura del malalt en el
domicili.
¢ Signes d’esgotament integral. Limitacions greus en la capacitat d’autocura.
e Proteccid en la connexid i expressio de les emocions. No es parla d’aspectes emocionals derivats de la vivencia de la
malaltia.
e Cap expressi6 o sentit de realitzacio personal. Manca de significat de la vivencia de cuidar.
e Cap expressio o sentit de reciprocitat.
e Dols anteriors: presents i activats.
¢ Dol complicat.

4.3, Practica: Dificultat en el maneig de les necessitats basiques del pacient (higiene, menjar)

Complexitat baixa
e El cuidador o la persona referent pot oferir I'atencid i cura que el malalt necessita de forma plena i integral.
e Absencia d’expressio o de signes de sobrecarrega relacionada amb la tasca de cuidar.
e Equilibri entre les probables carregues i les possibilitats d’atencié.
e (Capacitat d’autocura del cuidador o persona referent: prevista i factible.
e Elcuidador o la persona referent disposa de temps i espais personals i els aprofita.
¢ Habitatge: condicions adequades a les necessitats.
Complexitat mitiana
e Elcuidador o la persona referent no pot garantir I'atencié plena i integral de les necessitats del malalt.

37



e Expressio o preséncia de signes de sobrecarrega i/o dificultats relacionats amb la tasca de cuidar.

e Desequilibri entre les carregues i les possibilitats d’atencié.

¢ Minva de la capacitat d’autocura del cuidador o persona referent.

e Elcuidador o la persona referent disposa de poc temps i espais personals o en disposa pero no els aprofita.

e Habitatge: amb barreres arquitectoniques internes i/o externes. Manca d’espai.

Complexitat alta

e Elcuidador o la persona referent no pot oferir I'atencid i cura que el malalt necessita.

e Expressio o percepcid clara de sobrecarrega i/o dificultats que evidencien la impossibilitat de cuidar el malalt en el
domicili.

e Fractura entre les carregues i les possibilitats d’atencio.

e Autocura del cuidador o persona referent: impracticable. El cuidador o persona referent no disposa de temps ni espais
per a I'atencié personal.

e Absencia de cuidador o persona referent.

¢ Indicis o sospita de negligéncia o maltractaments (actuals o anteriors): del cuidador al malalt i/o del malalt al cuidador.

* Habitatge altament inadequat.

e Calingressar el malalt.

4.4, Externa: Dificultat per tenir o acceptar ajut efectiu extern al nucli de convivencia (entorn familiar-amistats)

Complexitat baixa
¢ Familia extensa i unida. Suport factible i garantit.
e Suport important de veins o amics.
e Suport de serveis sanitaris i socials: cal poca intervencid o aquesta es preveu suficient per tal de garantir I'atencié de la
persona malalta en el domicili fins al final de la vida.
Complexitat mitjiana
« Familia nuclear, poc extensa, extensa amb dificultats de suport. Suport limitat.
e Suport puntual de veins o amics.
e Suport de serveis sanitaris i socials: la intervencié no pot garantir la continuitat de I'atencié del malalt en el domicili.
Complexitat alta
¢ Familia monoparental i/o nucli familiar sense suport familiar extern valid.
e Cap suport factible de veins ni d’amics.
¢ No és sostenible la situacio en el domicili de forma raonable i digna per al malalt i la familia malgrat la intervencio dels
serveis sanitaris i socials de suport.

4.5. Economica: Malestar financer o impossibilitat de contractar ajuda externa (treballador familiar)

Complexitat baixa

e Recursos economics suficients (cobertura de necessitats basiques: menjar, despesa energetica, llar, farmacs...).

* No expressen cap patiment o problemes familiars arran de despeses economiques.

e Poden assolir, si s’escauen, despeses de salut no subvencionades (cuidador privat, psicoleg...).
Complexitat mitjana

e Recursos economics insuficients (alguna dificultat per cobrir necessitats).

e Expressen estres o problemes familiars arran de despeses economiques.

e Podrien fer-se carrec, en algun cas o temporalment, de despeses de salut no subvencionades.
Complexitat alta

e Recursos economics escassos o nuls (dificultats greus i/o impossibilitat de cobrir les necessitats basiques).

e Expressen patiment i/o problemes familiars importants arran de despeses economiques.

¢ De cap manera podrien fer-se carrec de despeses de salut no subvencionades.
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5. ETICA

5.1. Informacié: Dificultat en el maneig de la informacié sobre el diagnostic o el pronostic

Complexitat baixa
* No hi ha conflicte respecte a les necessitats d’informacio i comunicacié del pacient i, en cas de conflicte, I'equip de
referencia ho resol de forma efectiva.
Complexitat mitjana
e Persisténcia de conflicte malgrat la intervencié de I'equip de referéncia.
Complexitat alta
e Presencia de sofriment vital refractari secundari a la persisténcia de conflicte amb respecte a la informacid i la
comunicacio. Exemple: situacié de crisi de coneixement (A. Stedeford, 1984).
e Conspiracio de silenci refractari.
e Negacié d’informacié a algun familiar rellevant.

NOTA: Cal no confondre conspiracio (el malalt demana informacid) amb proteccid informativa (el malalt no en demana).

5.2. AET: Dificultat en la presa de decisions cliniques (adequacié de I'esforg diagnostic/terapeutic, limitacié o refus).

Complexitat baixa
e El pacient (o representant autoritzat) ha expressat la seva voluntat sobre la intervencio terapeutica i el nivell
d’intensitat de la seva aplicacid. No hi ha conflicte en que la familia i els professionals respectin tant la voluntat com els
termes establerts.
Complexitat mitjana
¢ Hiha dificultats perqué el pacient expressi la seva voluntat, per preservar tant la voluntat com els acords establerts per
a aquest fi o per garantir-ne la continuitat. Exemple: falta de coordinacio o disparitat de criteris entre professionals,
serveis o nivells assistencials.
Complexitat alta
e Presencia de sofriment greu en el pacient, la familia i els professionals perque el conflicte persisteix en el temps.
« Discrepancia insalvable entre el posicionament o la voluntat del pacient i el de I'equip sobre la mesura terapéutica que
s’ha d’aplicar o la proporcionalitat d’aquesta mesura.
¢ Malalt no clarament competent i sense representant apropiat

NOTA: Cal valorar el nivell de competéncia del malalt i del cuidador a I’hora de prendre decisions.
NOTA: Cal valorar el nivell d’intensitat terapéutica ajustat al cas concret i consensuat.

5.3. DAM: Manifestacié expressa de desig d’anticipar la mort com a Unica sortida al patiment (pot haver-hi diferents graus:
pensament, intencio, decisid, pla, peticid)

Complexitat baixa
e Quan el desig d’anticipar la mort es manifesta de manera esporadica, i queda acollit i transcendit en el propi entorn
familiar i d’amistats.
Complexitat mitjana
e EIDAM és una ideacié mantinguda en el temps —encara que pugui ser fluctuant— i que el malalt veu com I’Ginica
sortida al sofriment, pero es valora que, amb suport especific, el malalt podra superar-lo en certa manera.
Complexitat alta
e Esrefereix a la peticié d’eutanasia o de suicidi assistit o planificacié suicida. Denota un sofriment, potencialment
refractari.

NOTA: Cal no confondre DAM amb acceptacio de la mort, ni DAM amb desig de la familia d’avangar la mort en SUD.
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6. MORT

6.1. UBICACIO: Dificultat per planificar el lloc on morir (manca d’acord entre malalt, familia i equip) o peticié de morir
ingressat

Complexitat baixa
e SUD amb previsié de suport cuidador suficient en el domicili.
e Malaltifamilia expressen estar d’acord en qué I'exitus es produeixi al domicili.
« Disponibilitat de I'equip de referéncia i factibilitat de I'atencié (intensificacié de visites: revisi¢ diaria garantida de la
situacid, logistica adequada: coneixements i practica en I'Us de farmacs i la técnica de sedacid).
¢ No es planteja I'ingrés hospitalari.
Complexitat mitjana
e SUD amb probable suport cuidador insuficient en el domicili.
e Manca d’acord entre el malalt i la familia sobre el fet que el lloc de I’exitus sigui el domicili.
* Baixa disponibilitat de I'equip de referencia i de factibilitat de I'atencié (intensificacio de visites: revisio diaria garantida
de la situacid; logistica adequada: coneixements i practica en I'is de farmacs i la técnica de sedacid).
¢ Sense dificultats en I'opcié de drenatge en situacié susceptible d’ingrés hospitalari.
Complexitat alta
e Expressio reiterada d’incapacitat familiar per assumir la SUD i la mort en el domicili.
e Demanda urgent d'ingrés per part del pacient i/o familia.
e Canvi clinic abrupte i inesperat que fa activar els serveis d’urgéencia i el trasllat a I'hospital.
e (Carencia d’opcio de drenatge en situacio susceptible d’ingrés hospitalari.
¢ Dificultats en I'opcid de drenatge en situacio susceptible d’ingrés hospitalari.

NOTA: Cal marcar A quan la situacid clinica o sociofamiliar propiciin un trasllat urgent a hospital.
NOTA: Cal marcar N si no s’ha plantejat en cap moment la ubicacio de I’éxitus.

6.2. SUD (situacié d'ultims dies): Dificultat en el maneig del procés de morir (simptomes refractaris, durada >4 dies, sedacid
dificil o confusié amb eutanasia)

Complexitat baixa

e SUD sense necessitat d’atencio directa per I’'equip (inclou mort espontania...).

e SUD amb poca simptomatologia. Abséncia de simptomes traumatics o refractaris. Sedacié practicable amb farmacs i
dosis habituals.

e Situacié emocional adaptativa del pacient i la familia amb familia implicada en la cura del malalt.

e Absencia de dilemes etics 0 amb un consens clar sobre aquests. Sedacié amb indicacié i comprensié clara. Abséncia de
conflicte respecte al consentiment (pacient o representant autoritzat).

« Disponibilitat de I'equip de referéncia i factibilitat de I'atencié (intensificacié de visites: revisi¢ diaria garantida de la
situacid, logistica adequada: coneixements i practica en I'Us de farmacs i la técnica de sedacid).

Complexitat mitjana

e Sedacio de comprensid dificil (facilment associada a I'eutanasia).

e Existéncia de conflicte, respecte a la indicacié de sedacio, entre pacient, familia i equip. Exemples: pacient amb panic;
por a dormir o morir; situacié de no deixar morir. Situacio d’indicacié urgent de sedacié sense consentiment ni
representant autoritzat. Dificultat logistica de I'equip de referencia de poder assumir o adaptar-se als canvis que es
requereixen en 'estratégia d’intervencio, en la SUD.

Complexitat alta

e Presencia o risc d’aparicié de simptomes traumatics o refractaris.
e SUD de llarga durada (>5 dies) o que la familia percep com a llarga.
¢ Sedacio refractaria amb necessitat de farmacs a dosis altes i via intravenosa.

NOTA: Si el malalt no esta en SUD en la valoracid inicial, es considera complexitat N.

40



NOTA: Si el malalt entra en SUD en un altre servei (urgencies, hospitalitzacic), es considera complexitat N.

6.3. Dol: Preséncia de factors de risc en dol

Complexitat baixa

e Abséncia de factors de risc en el dol.
Complexitat mitjana

e Presencia d’indicadors de factors de risc en el dol.
Complexitat alta

e Presencia d’indicadors psicologics d’alta vulnerabilitat de dol complicat (DC) i/o d’alteracions psicopatologiques
previes.

NOTA: Els factors de risc de dol sdn joventut del cuidador, estratégies d’afrontament passives, malaltia fisica o psiquica
anterior, joventut del malalt, aferrament o relacié ambivalent o depenent amb el malalt, ser progenitor, conjuge o fill, nivell
de desenvolupament familiar baix, mort sobtada o imprevista, durada llarga de la malaltia, malaltia sense control de
simptomes, manca de suport familiar i social, nivell de comunicacio baix, incapacitat per expressar la pena, perdua
inacceptable socialment, dols previs no resolts, perdues multiples, crisis concurrents, obligacions multiples (Pilar Barreto et al.
2012)

NOTA: Segons el Manual DSM-V, el diagnostic de dol complicat es fa a partir dels 6 mesos posteriors a la mort.
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