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L'HEXAGON DE LA CO

XAVIER BUSQUET I DURAN

MPLEXITAT (HEXCOM)

Anénimo visitando al enfermo (siglo XV, Iglesia de San Martino, Florencia)

Resum

Es descriu el procés de creacié d’un instrument per a la
valoracié de les necessitats i els recursos de les persones en
situacié de final de vida ateses en el seu domicili per un equip
transdisciplinari (Hexagon de la Complexitat, HexCom) i,
al mateix temps, sexplora la seva utilitat clinica, tant en
la valoracié inicial dels pacients i les seves families com en
Pepicrisi. Consta de sis arees de necessitat (clinica, psiquica,
espiritual, sociofamiliar, ética i mort) i 18 subirees en la
versi6 final, i de quatre arees de recursos i fortaleses. S’aplica
en un estudi retrospectiu sobre malalts terminals amb tumor
cerebral i en un estudi prospectiu en malalts terminals no

oncologics. Es un instrument breu perd complet, que permet
una aproximacié transdisciplinaria de la complexitat en la
clinica diaria i que és capag de detectar canvis.

Paraules clau
cures pal-liatives; valoraci6 de necessitats; atencié domiciliaria.
Abstract:
The aim of the HexCom (Complexity Hexagon) is to facilitate

the assessment of needs and resources of the people in the last
stages of life. It is given at home by a transdisciplinary team and
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its clinical utility is explored in both the initial evaluation of
patients and their families, and after death. It has been divided
in six areas of need (medical, psychological, spiritual, sociall
Jfamiliar, ethical, and death), 18 subareas in its final version,

and four areas of resources and strengths. It is applied in a

restrospective study on patients with terminal brain tumor and
on a prospective study in terminal patients with no cancer. It is
a brief bur complete instrument that enables a cross-disciplinary
approach to the complexity of the daily clinical practice and it is
capable of detecting the changes throughout the patient care at
the end of life process

Keywords

palliative care; needs assessment; home care.

XAVIER BUSQUET I DURAN

Dedicat al professor Ramon Bayés,
pel seu guiatge sempre indispensable.

Introduccid

Latencié de les persones al final de la seva vida
consisteix en una aproximaci6 efectiva a I'alleujament
del patiment tant dels pacients en situacié de malaltia
avancada i terminal com de les seves families (1COPraxi,
2013). Lalleujament del patiment quan la curacié no
és possible és un objectiu cardinal de les professions
sanitaries, i forma part del nucli fonamental de la
practica de les cures pal-liatives. Atendre el patiment
vol un model integral d’atencié que es caracteritzi per
I’avaluacié acurada de la situacié, la identificacié de les
necessitats d’atencié, la formulacié d’una intervencié
transdisciplinaria, el monitoratge d’aquesta intervenci6 i
la reavaluacié dels resultats de la intervencié per corregir-
lai tornar-la a formular segons els canvis en les necessitats
i demandes. Els objectius de la valoraci6 de les necessitats
s6n comprendre la situacié de manera global, identificar
aquelles arees que podrien passar desapercebudes en una
mirada superficial, determinar les arees percebudes com
a problema per al malalt i/o el cuidador i, finalment,
prioritzar els recursos (Waller, 2012).

D’aquesta manera, la valoracié de les necessitats del
malalt i la seva familia és el primer pas i és imprescindible
per tal d’assegurar que les persones rebin l'atencié
d’acord amb la gravetat i la complexitat de les seves
necessitats. Latencié de l'equip sha de focalitzar a
atendre les necessitats no cobertes, en la mesura que

generen patiment. Els reptes sén: qué definim com
a necessitat, com ho fem i on ho fem. I no només
amb relacié a les necessitats, sind també pel que fa als
recursos i fortaleses activats pels pacients i les seves
families davant la situacio.

Fls PADES

Nosaltres treballem a domicili, en el Programa
d’atencié domiciliaria i equips de suport (PADES) de
Granollers, creat 'any 1991, que depen de I'lnstitut
Catala de la Salut (1Cs) i que té 'ambit d’accié a la ciutat
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de Granollers i la seva area d’influéncia, amb 186.943
habitants (Institut Nacional d’Estadistica, 2014).
Esta integrat per dos metges, quatre infermeres, dos
psicolegs, una treballadora social i una administrativa, i
atén més de 450 malalts a 'any (470 el 2015).

La funcié dels PADES és atendre els pacients que
estan en el final de la vida en el seu domicili. Els
PADES cobreixen tot el territori catald amb una ratio
que segueix els estandards internacionals (1,15 per cada
100.000 habitants). Aquestes unitats han demostrat
efectivitat, eficiencia i satisfaccié d’usuaris (Espinosa,
2010) i sén imprescindibles si es tracta d’afavorir la
mort en el domicili. A Madrid, en un estudi recent
es constata que en els malalts atesos per un equip de
suport les possibilitats de morir a casa sén 23 vegades
més altes que en els que no compten amb aquest servei
(OR 23,4 1C 95% 9-60) (Alonso-Babarro, 2011).
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defuncié en el domicili, i amb el 46,9% dels pacients amb
diagnostic oncologic (Generalitat de Catalunya, 2016).

El domicili

Acompanyar persones en situacié de final de vida a casa
és un repte professional i també personal, perque ningt
no ens n'ensenya. Lluny de la consulta, de la bata blanca,
del box d’urgencies, de I'hospital. Es una altra cosa, i aixo
cal dir-ho per entendre per que hem volgut crear aquest
instrument. El domicili és un espai singular, irrepetible;
impregnat de valors i d’olors; un espai compartit, amb
multiples estances; sagrat, perque té el seu secret, i també
profa, allunyat de les jerarquies sanitaries i de la rigidesa
dels seus protocols. I també, cal tenir-ho en compte, un
espai limitat, fragil, vulnerable. Esun espai tancat, és cert,
perd és alhora un espai immers en una comunitat amb la
qual interacciona. Rere la porta ens espera e/ ot d’aquell
nou univers que se ns ofereix. I caldra, si volem fer alguna

S’ha vist, en ’ambit internacional, que mentre que dues de cada tres

persones manifesten voler morir a casa, només ho aconsegueix una de

cada tres

La majoria de persones no moren a casa, tot i que
sabem que la majoria ho voldrien: sha vist, en 'ambit
internacional, que mentre que dues de cada tres persones
manifesten voler morir a casa, només ho aconsegueix una
de cada tres (Costa, 2016). Si analitzem les dades sobre la
ubicacié de la mort a Catalunya, veiem que en el periode
2010-2013 el 18,54% de les morts van tenir lloc en el
domicili, el 48,92% a I'hospital i el 19,34% en residencia
o centre sociosanitari. De totes maneres, a Catalunya un
percentatge important de les persones que es troben al
final de la vida sén ateses per PADES. Aixi, veiem que
de les 11.435 morts en el domicili que hi va haver 'any
2013, els PADES en van atendre 4.401, és a dir, el 38,48%
(Generalitat de Catalunya, 2013). Si tenim en compte
no només els malalts que moren finalment en el domicili
siné la totalitat dels malalts atesos, veiem que 'any 2015
els PADES van atendre 15.337 persones, amb una mitjana
d’edat de 78,5 anys, amb una estada mitjana de 70,7 dies,
una estada mediana de 27 dies, amb un 26,4% d’altes per

cosa util, compassar el nostre temps al temps de 'altre,
aquest altre que és alhora multiple. Aquesta realitat ens
cau al damunt i 'hem de comprendre. Hem de poder
descriure-la, descriure’ns-la, comprendre-la, assumint els
nostres limits i assumint que la realitat, aquesta realitat,
no la podrem ni predir ni controlar (Navarro, 2006).

El domicili com a espai assistencial és un espai
compartit, on malalt i familia fan un tot indestriable. Si
en pal-liatius diem que malalt i familia sén una unitat a
tractar, en el domicili aixo és insalvable. Atenem persones
interrelacionades en un context en qué interaccionen,
i aix0 ens aproxima al concepte de sistema adaptatiu
complex. Hi ha multiples protagonistes, amb un actor
principal, diversos actors secundaris i un grup de
figurants. Nosaltres, els professionals, som —i aixi hem
de romandre— simples figurants. La mort és d’ells, no els
la podem manllevar (Jomain, 1998: p. 131). Cal dir que
en aquest context simposa el principi de dependéncia
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mutua, que ens diu que davant una decisié dificil ningti
no pot tenir prioritat i que el que hem de fer és treballar
I'acord (Chaicharoen, 1998).

Per altra banda, el domicili ali¢ és un espai singular,
Gnic, irrepetible. Immergir-shi és immergir-se en la
complexitat, formar-ne part, i fer I'esfor¢ continuat de
tenir clars els propis limits. I aix0 és aixi, en part, perque
és un espai impregnat de valors, impregnat d’olors. El
domicili no és un espai neutre, no és un no-lloc com diria
Marc Augé. Hom ha de ser sensible a aquests valors i ha
de deixar-shi anar. En aquell cosmos concret som uns
«barbars» que en desconeixem el llenguatge i els costums.
Es tracta, per dir-ho aixi, d’un espai sagrat: hi ha una cosa
aixi com un secret en totes les cases; una cosa aixi com
una profunditat insondable, un sentit inabastable. I aixo
comporta un esfor¢ continuat per apropar-se, perd ha de
ser un apropar-se sense tocar. Perque a la distancia justa el
foc escalfa i il-lumina, i aquesta distancia és 'inica que ens
estalvia la cremada o el fred distant (Esquirol, 2006: p. 75).
Perd el domicili és un espai ali¢ a la ciéncia, és un espai
profa a la técnica i a les jerarquies sanitaries. Qui mana no
és el professional, siné el malalt i la seva familia. El poder
es desplaca cap a ells. Per als professionals el domicili és un
espai de solitud perque sempre juguem en camp contrari.
Lespai ens és ali¢, és un altre i d’'uns altres, i la manera
com ens hi movem, on ens col-loquem i com ho fem pot
determinar I'exit o el fracas de la nostra intervencié. El
domicili exigeix compassar el nostre temps al temps de
l'altre, perque no hi veu més qui més corre o qui més es
mou, sind qui és més capag d’aturar-se (Esquirol, 2006).

En dltim terme, es tracta d’un espai limitat. Treballem
amb les pors: amb la por del malalt, amb la por dels
familiars i amb les nostres propies pors (Roig, 1991).
Treballem amb I'ambivaléncia i amb la incertesa: «Vull
estar-me a casa, pero a 'hospital em sento més segur».
A vegades els cuidadors tenen dificultats serioses per
poder cuidar. En aquest cas, no poden fer de cuidadors.
Llavors un no-lloc hospitalari pot, per una banda,
reduir conflictes familiars, i per laltra, fer possible la
trobada, o fins i tot, a vegades, rescatar una autonomia
segrestada. Perqu¢ no només acompanyem persones
que estan a punt de morir, siné també vincles familiars
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sovint també malalts des de fa temps (Hennezel, 1998:
p. 81). Necessitem un llita punta la unitat de pal-liatius,
a 'hospital. No els podem demanar 'impossible.

Certament, el domicili és un espai tancat, pero alhora
és un espai obert a la comunitat. No podem oblidar
la dimensié comunitaria de la nostra tasca, ja que
sovint haurem d’activar recursos de la comunitat per
tal de fer possible que el malalt no hagi d’ingressar. Una
treballadora familiar i el suport material i/o economic a
les families sovint es fan indispensables. El maneig de la
dimensié sociofamiliar es fa cada dia més complex. Fer
un genograma s’ha convertit en una obra d’enginyeria
relacional. Aixd es veu, per exemple, en els canvis en
Pestructura familiar constatats per I'Institut Nacional
d’Estadistica: en quaranta anys, les llars monoparentals
shan multiplicat per tres (representaven el 7,3% el 1970
iarasén del 23,2%) i el nombre de persones per llar sha

Les cures pal-liatives no s’acaben
amb la mort del malalt: inclouen el
procés de dol.

reduit gairebé a la meitat (de 3,82 a 2,56). Voldriem fer
més facil que les persones que ho volen puguin morir
a casa, perd sabem que aix0 depén poderosament de
factors situacionals, com poden ser la preséncia de dos
o més cuidadors informals, 'actitud del cuidador o el
grau d’acord entre cuidador i malalt sobre el lloc on
morir (Masucci, 2010. Cantwell, 2000). Diguem-ho
clar: si en cures pal-liatives diem que malalt i familia
s6n una unitat a tractar, en atencié domiciliaria el paper
del cuidador i de I'entorn familiar en sera la clau de
volta. Qui ens obrira la porta, si no? I, a més, sén els qui
sobreviuran al malalt i seran els qui quedaran afectats
per a tota la vida segons com hagi anat el procés. Les
cures pal-liatives no s'acaben amb la mort del malalt:
inclouen el procés de dol. Es diu que per cada mort
hi haura cinc afectats per a tota la vida, i segons com
hagi estat el procés de morir aquesta afectacié sera més
o menys satisfactoria. Coneixem I'impacte, fins i tot
biologic, que suposa cuidar una persona en situacié
terminal (Rohleder, 2009).
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La transdisciplinarietat

La base del nostre treball és el treball en equip
de veritat, no el tedric. El treball quotidid entre
professionals de la medicina, la infermeria, el treball
social i la psicologia, conjuntament, tant a les cases com
compartint espai i temps en la reuni6 d’equip setmanal.
En aquestes reunions sanalitzen les necessitats i els
recursos i fortaleses del malalt-familia i es prioritzen les
intervencions dels diferents membres de 'equip. Una
vegada mort el malalt, en epicrisi, s'analitza com ha
anat el procés i es decideix si s'activa o no un seguiment
especific del dol. Tot el contingut de I'instrument que
presentem ha passat pel sedas del consens de I'equip
en el transcurs de les reunions d’equip, en un procés
progressiu que ha durat quatre anys (2013-2016), i
aix0 pensem que té una gran rellevancia metodologica.
Aquests espais sén i han de ser espais de comunicacié
i d’aprenentatge, i també han de ser espais d’autocura
de I'equip (Morandi, 2016). Nosaltres treballem en un
context privilegiat de transdisciplinarietat (Barbero,
2014). Mésenlladelapluridisciplinarietat, en qué experts
de diversos camps treballen plegats perd mantenen els
seus metodes i les seves particularitats; i també més
enlla de la interdisciplinarietat, que intenta superar les
divisions dels diferents camps de la ci¢ncia per tenir un
apropament més global i una visi6 més complexa d’un
fenomen perd mantenint clares les limitacions de cada
disciplina. En la transdisciplinarietat es desestabilitzen
les fronteres entre les disciplines perd es respecta
escrupolosament 'expertesa de cadascuna (Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos, 2014). L'Hexagon
neix en aquest context de respecte i d’expertesa. No pot
ser de cap altra manera: quan entrem en una casa, encara
que hi anem sols hi anem amb la mirada de tot l'equip.
A vegades la intervencié que fem semblaria que «no ens
toca» perque és d’una altra disciplina, perd no podem
passar davant una necessitat emergent sense donar-hi
resposta. Es el cas de la treballadora social que insisteix
al cuidador que doni les pastilles de morfina cada quatre
hores, «que si no no fan efecte», o del metge que recomana
una treballadora familiar per ajudar a mobilitzar el malalt,
«ara que s'esta quedant enllitat, amb febre, i ve un pont
de quatre dies». No podem dir «aixo no em toca, dilluns
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parli’n amb l'expert». Primer hi donem resposta i després
ja en parlarem en la reunié d’equip.

La complexitat

Per valorar la necessitat d’intervencié en un cas
concret es valora la complexitat, com a sinonim de
necessitat desatesa, de patiment. Entenem que la
complexitat d’'una situacié clinica es defineix com «el
conjunt de caracteristiques emergents del cas, avaluades
des d’una visi6 multidimensional, que en la seva
particular interaccié confereix una especial dificultat
en la presa de decisions, una incertesa en el resultat de
la intervencié terapéutica i una consegiient necessitat
d’intensificar la intervencié sanitaria especialitzada
(Codorniu, 2005). Des del paradigma de la complexitat

En situacié de final de vida,
com en tota situacio limit,
espiritualitat (que puc esperar?)
i ética (que haig de fer?)
emergeixen amb gran forca.

es considera que el que fa complex un fenomen sén les
relacions i les interdependéncies entre els seus elements
i es defuig del reduccionisme simplista del paradigma
mecanicista. La complexitat no depén tnicament del
malalt-familia, siné de la interaccié entre les seves
necessitats i la capacitat de donar-hi resposta per part
de lequip. Aquest concepte és crucial. D’aquesta
interacci6 en provenen I'emergencia de processos, la no
linealitat, la borrositat i la caoticitat (Navarro, 2006).
En situacié de final de vida, com en tota situacié limit,
espiritualitat (queé puc esperar?) i etica (qué haig de
fer?) emergeixen amb gran forga. A la practica clinica
veiem també que petits canvis produeixen efectes
desproporcionats, que hi ha multitud de graus distints
de pertinenca i que hi ha una extraordinaria sensibilitat
als processos inicials. Per exemple, veiem com el to de
veu d’'una trucada desafortunada pot desajustar una
situacié de gran precarietat, com el malalt sap i alhora
nega la seva realitat, o la importancia que pot arribar a
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tenir la primera visita a domicili.

Cal dir, per acabar, que des de diversos PADES s’ha
impulsat la recerca sobre la complexitat des de principis
de segle (Barcons, 2008. Pages, 2008), i que aquests
treballs han estat la base per fer un pla docent per a
PADES des de I'Institut d’Estudis de la Salut (Valverde,
2008). I precisament tres PADES van participar en el grup
Delphi convocat pel Pla Director del Departament de
Salut per elaborar un document marc sobre complexitat
sociosanitaria (Generalitat de Catalunya, 2010) (a
partir d’ara se citara com a document marc). Van ser els
de Reus, Matar6 i Granollers. El grup estava integrat
per metges, infermeres i treballadores socials, tant de
primaria com de PADES i d’hospital, i van ser dos anys
de treballs fins que se’n van publicar les conclusions.

Nivells de complexitat

A partir del document marc, i operativament, definim
quatre nivells de complexitat: alta, mitjana, baixa i no
valorada.

Alta complexitat

Aquesta area o dimensié fa patir el malalt-familia de
manera continuada. Alta complexitat es relaciona,
doncs, amb vivencia de patiment. El patiment a
vegades el podrem disminuir o rebaixar, pero altres
vegades tan sols el podrem sostenir i acompanyar.
Pensem, per exemple, en un dolor refractari, que no
respon a la medicacié.

Complexitat mitjana

Aquesta area fa patir, perd es pot anar resolent
parcialment en el curs de la malaltia. Pensem, per
exemple, en un dolor de dificil control, que requereix
alhora intervencié farmacologica i radioterapeutica.

Baixa complexitat

En el procés, aquesta area manifesta patiment, perd
és ben resolt. Pensem en un dolor incidental que el
malalt va controlant amb dosis extres de medicaci6
d’absorcié rapida.

XAVIER BUSQUET I DURAN

No valorada

Aquesta area no presenta patiment o no es pot
valorar. Per exemple, la subarea espiritual amb
relacié al sentit en un malalt amb deteriorament
cognitiu o la subirea suD (Situacié d’Ultims Dies)
en un malalt que no esta en situacié de final de vida.

Aquest guié és  coherent amb la  proposta
d’intervencié en funcié del nivell de complexitat
que es fa des del document marc i que considera tres
nivells d’intervencié. Una baixa complexitat implica
intervencié de I'equip de referéncia (atencié primaria
de salut) amb consulta o atencié puntual d’equips
especifics (PADES a domicili, UF1ss-Unitats Funcionals
Interdisciplinaries Sociosanitaries— en hospitalitzacio).
Una complexitat mitjana implica atencié compartida
d’intensitat pactada (equips de referéncia especifics).
I una alta complexitat vol dir intervencié prioritaria i
intensa dels equips especifics, amb ingrés hospitalari o
derivacié a lespecialista o servei especialitzat. Aquest
és un model corresponsable i dinamic que no parcel-la
la intervencid, en el qual en cap dels tres nivells es
desvincula I'atenci6 de la participacié de I'equip referent
i durant tot el trajecte evolutiu es manté com a objectiu
el contacte i el consens amb I'especialista corresponent.

Arees de complexitat

En la definicié de necessitat partim també del
document marc. En aquest document els autors es
basen en el model desenvolupat per Ferris (2002), el
qual defineix vuit arees del sistema pacient-familia
associades amb la malaltia i el dol, que fan referéncia a:

1) Maneig de la malaltia: diagnostic, comorbiditats,
efectes adversos i al-lergies.

2) Dimensi6 fisica: dolor i altres simptomes, nivell
de consciéncia, funcid, nutricié, liquids, ferides i
habits.

3) Dimensi6é psicologica: personalitat, simptomes
com depressié i ansietat, emocions, pors, sensaci6
de control, conflictes i autoimatge.

4) Dimensié social: valors culturals, relacions,
entorn, privacitat, recursos economics, aspectes
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legals, cuidador.

5) Dimensi6é espiritual: transcendéncia,
valors, practiques, ritus, rituals.

6) Dimensi6 practica: activitats de la vida diaria,
dependéncia, transport.

7) Situacié terminal: tancament de vida, llegat,
atencié en les udltimes hores, rituals, cura del cos,
funeral i celebracions.

8) Dol: treball de la pérdua, el dolor, el patiment i
el procés del dol.

sentit,

En el document marc s’agrupen les arees 11 2 en una
Unica area, la clinica, la 4 i la 6 en I'area social, i la 7
i la 8 en 'area de mort. A més, en crea una de nova,
que no hi és en Ferris, que és especifica de la dimensi6
etica i vol posar émfasi en la dificultat de la presa de
decisions en l'atencié al final de la vida. Inclou els
aspectes de la comunicaci6 de la veritat, 'adequacié de
Pesforg terapeutic i la peticié de posar fi a la propia vida
que poden manifestar alguns pacients. El resultat final
sén sis arees o dimensions i nou subarees: clinica (fisica
i terapéutica), psiquica (personalitat i emocional),
espiritual, sociofamiliar, ética (informacié, Limitaci6 de
I'Esfor¢ Terapeutic —LET— i eutanasia) i mort (situacié
d’dltims dies i dol). Es recomana que aquestes arees
siguin explorades en tots els casos d’atencié en situacié
de final de vida. El 2015 apareix publicada en relaci6
amb els malalts que viuen en comunitat (Esteban,
2015). D’aquesta versié de 'Hexagon en direm la versi6
0 (Hexagon v. 0).

Recentment, aquest model ha estat validat (Esteban,
2016) de tal manera que sha demostrat adequat per
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a la gesti6 i derivacié internivells de casos complexos.
Aixo sha fet investigant la concordanca observada des
de diferents nivells assistencials a través d’un estudi
transversal observacional portat a terme amb 500
pacients. Es troba una concordanga molt bona amb
atenci6 primaria (index kappa 0,92 amb un interval de
confianga 0,89-0,95 al 95%) i bona amb especialitats
(index kappa 0,83 amb un interval de confianca de
0,78-0,87 al 95%). S’ha de ressaltar que aquests resultats
s6n independents de la tipologia de malalt (oncologic
versus no oncologic) i de la situacié pronostica (malalt
rcC —Pacient Cronic Complex— versus malalt Maca —
Model d’Atencié a la Cronicitat Avangada).

Aplicabilitat practica 1: malalts amb tumor
cerebral (Hexagon v. 0)

Aquest model, doncs, que és adequat per a la gestié i
derivaci6 de casos, el volem fer ttil també per al maneig
clinic dels pacients. Amb aquest objectiu, el nostre grup
es posa a aplicar el model en el dia a dia de I'assisténcia
i decideix fer una revisié retrospectiva de casos. Malgrat
totes les limitacions metodologiques que aixd suposa,
ens sembla la manera apropiada de comencar. Aixi, es fa
una revisié dels pacients atesos pel PADES de Granollers
durant un periode de sis anys i s'aplica el model en els
malalts que presenten tumor cerebral primari i en els seus
controls. Es tracta, doncs, d’'un estudi retrospectiu cas-
control. Des del 2008 fins al 2013 es van atendre 2.918
persones, de les quals 1.670 tenien malaltia oncologica
(57%). 32 tenien tumor cerebral primari, xifra que
representa I'1,9% dels malalts oncologics, dada que
coincideix amb la prevalenca d’aquest tipus de tumors.

O %

CLINICA 37 57,81 14 (43,7 %) 23 (71,8 %) 0.023
PSfQUICA 20 29,85 6 (18,7 %) 14 (43,7 %) 0.031
ESPIRITUAL 9 14,06 2 (6,2 %) 7 (21,8 %) 0
SOCIOFAMILIAR 36 56,25 17 (53,1 %) 19 (59,3 %) 0.614
ETICA 17 26,56 8 (25 %) 9 (28,1 %) 0.777
MORT 23 35,93 13 (40,6 %) 10 (31,2 %) 0.434
TC: tumor cerebral. NTC: no tumor cerebral.
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De l'analisi dels resultats es despren que en totes les arees
es detecta complexitat mitjana o alta, que les arees amb
més complexitat detectada sén la clinica i la sociofamiliar
(>55%) i que larea espiritual és I'area de necessitats
menys detectada (<15%). Quan es compara amb el grup
control, es pot veure que els malalts amb tumor cerebral
presenten menys complexitat en I'area clinica (P=0.023)
i en la psiquica (P=0.031) en relacié amb els malalts que
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menys morfina que els malalts del grup control (15,69
mg/dia de mitjana versus 71,22 mg/dia p<0.01). Sabem
que el dolor, que segons la bibliografia és un dels
simptomes més prominents en el cancer sist¢mic, només
es presenta en el 13 %-25 % dels pacients amb tumor
cerebral (Walbert, 2014). A més, els malalts amb tumor
cerebral ingressen a l'hospital menys freqiientment
per descontrol de simptomes i en canvi ho fan més

(¢ O pl1€ d (€ '-'.I (1€ 13 O PDI1C

Arees Subarees
. Fisica Fisica Fisica Fisica
1. CLINICA
Terapéutica Terapeutica Terapeutica Terapéutica
B} Personalitat Personalitat Personalitat Personalitat
2. PSIQUICA
Emocional Emocional Emocional Emocional
Sentit Sentit Sentit
3. ESPIRITUAL Connexid Connexié Connexié
Estudi TC | Transcendéncia Transcendéncia Transcendéncia
,+. Relacional Estudi Relacional Prep arat.lus Relacional
Clinica NONC estudi
+ Emocional Emocional multicéntric Emocional
+
4. SOCIOFAMILIAR Consens Practica Clinica Practica + Practica
grup Clinica
Externa Externa Externa
Delphy
Econdmica Economica
Informacié Informacié Informacié Informacié
5. ETICA LET LET LET AET
Eutanasia DAM DAM DAM
Ubicacié Ubicacié
6. MORT SUD SUD SUD SUD
Dol Dol Dol Dol
LET: limitaci6 de 'esforg terapeutic. AET: adequacié de I'esforg terapeutic. DAM: desig d’anticipar la mort . SUD situacié d’dltims dies. TC:
tumor cerebral. NONC: no oncologics.

no tenen afectacié cerebral.

Aquestes troballes s6n coherents amb la bibliografia i
ens animen a pensar que el model pot ser ttil no només
per a la gestié de casos complexos siné també per a la
clinica del dia a dia. Pensem que la menor complexitat
clinica que trobem en els malalts amb tumor cerebral es
pot relacionar amb un dolor més facilment controlable
en aquests pacients. En aquest sentit, veiem que prenen

per deéficits funcionals o deteriorament cognitiu
(Ostgathe, 2010). Pensem que la menor complexitat
psiquica es pot relacionar amb una més alta prevalenca
del deteriorament cognitiu. Aquest és el simptoma
més preco¢ i el més freqiient en els malalts amb
tumor cerebral (Steigleder, 2013). Sabem que lestres
psicologic i existencial apareix al voltant del diagnostic
i després d’iniciar el tractament (Cavers, 2012), i que
en fase terminal presenten més sovint problemes de
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desorientacié i confusié, amb menys estreés emocional
i ansietat (Ostgathe, 2010).

Per altra banda, en I'analisi multivariada sobre el pes
de les diferents arees de complexitat en el fet de morir
0 no a casa, es pot veure que 'area sociofamiliar és la
que més efecte té en la mort en el domicili (OR 4,5 IC
1.15-18.25 p=0.031). Aquest resultat és coherent amb la
bibliografia consultada i posa émfasi en la importancia
dels factors familiars en el lloc on morir (Masucci, 2010.
Cantwell, 2000).

Primera transformacié: I’'Hexagon v. 1

A partir de la discussié d’aquests resultats en I'equip,
aixi com de l'aplicacié practica del model en el dia a
dia, s’introdueixen, fruit del consens, una série de
modificacions. Aix{, les subarees de I'area clinica (fisica i
terapeutica), de I'area psiquica (personalitat i emocional)
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danticipar la mort (DAM), ja que aquest concepte
engloba i matisa el primer (Villavicenco-Chévez, 2014).
Aquesta versié (v. 1), juntament amb un manual d’ds
explicatiu, s'envia a tots els membres que van participar
en el grup Delphi, i es recullen i s'incorporen les seves
aportacions. Aixd es fa en el periode maig-juny del
2014.

Aplicabilitat practica 2: malalts no oncologics
(Hexagonv. 1)

Aquest instrument, del qual en direm Hexagon
v. 1, és aplicat en un nou estudi, aquesta vegada de
manera prospectiva. A més de veure en quines arees
es detecta més complexitat, es vol analitzar si es
donen canvis en la complexitat. La poblacié d’estudi
sén els malalts consecutius que ingressen al PADES
de Granollers a partir de I'l d’octubre del 2014 i que
han estat exitus abans del 20 de juny del 2015. Es fa

Taula 3. Estudi prospectiu sobre malalt no oncologic. Malalts amb complexitat mitjana-alta per arees (Hexagon v. 1).

Total i per grups de patologies

TOTAL N=185 % ONC=146 NONC=39

CLINICA 116 62,7 95 (65,1 %) 21 (53,8 %) 0.198
PSIQUICA 69 37,3 61 (41,8 %) 8 (20,5 %) 0.015
ESPIRITUAL 18 9,7 17 (11,6 %) 1(2,6 %) 0.128
SOCIOFAMILIAR 121 65,4 100 (68,5 %) 21 (53,8 %) 0.088
ETICA 74 40,0 53 (36,3 %) 21 (53,8 %) 0.047
MORT 94 50,8 76 (52,1 %) 18 (46,2 %) 0.513
ONC: pacients amb malaltia oncoldgica. NONC: pacients sense malaltia oncologica

i de I'area de mort (SUD i dol) queden inalterades, perd
no pas les altres tres arees. Pel que fa a Iarea espiritual,
sincorporen en el model els tres ambits d’espiritualitat
publicats pel Grupo Espiritualidad de la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos (Benito, 2014): sentit,
connexi6 i transcendéncia. En I'area sociofamiliar, que
tampoc estava subdividida, s'incorporen quatre subarees
(relacional, emocional, practica i externa), basant-se
en 'experieéncia practica i en les recomanacions d’'un
grup de treball entre treballadores socials de PADES
(Tura, 2008). En l'area ética es respecten dues subarees
(informacié i limitacié de lesfor¢ terapeutic) perd
es canvia el nom de la tercera (ewtanasia) per desig

una valoracié de la complexitat en el transcurs de la
reunié interdisciplinaria setmanal en dos moments: en
ingrés del malalt i després de I'exitus. Lestudi recluta
185 pacients, dels quals 39 sén no oncologics (21 %)
i 156 sén oncologics (79 %). Globalment, tal com
passava en l'estudi del malalt amb tumor cerebral, les
arees amb més complexitat detectada per I'equip van
ser la sociofamiliar (68,5 %) i la clinica (65,1 %), i la
menys detectada va ser U'espiritual (11,6 %). Els malalts
no oncologics presentaven menys complexitat en 'area
psiquica (P=0.015) i més en 'area etica (P=0.047).

Quan sanalitza per subarees es pot veure que la

INTERCANVIS - INTERCAMBIOS - 38

94



complexitat de la subarea psiquica-emocional és més
alta en els malalts del grup oncologic (p 0.031), i la
subarea ¢tica-LET ho és en els malalts no oncologics (p

0.001). (Veure Taula 4)
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dels pacients es podrien equiparar amb complexitat clinica
fisica (nosaltres el 56,2 %), el 38,8 % amb complexitat
psiquica emocional (nosaltres el 39,0 %), el 33 % amb
complexitat sociofamiliar practica (nosaltres el 45,2 %) i

O O
CLINICA Fisica 82 (56,2 %) 16 (41,0 %) 0.092
Terapéutica 51 (34,9 %) 9 (23,1 %) 0.160
PSIQUICA Personalitat 26 (17,9 %) 4 (10,3 %) 0.249
Emocional 57 (39,0 %) 8 (20,5 %) 0.031
ESPIRITUAL Sentit 9 (6,2 %) 0 (0,0 %) 0.208
Connexié 10 (6,8 %) 1 (2,6 %) 0.463
Transcendéncia 10 (6,8 %) 0 (0,0 %) 0.124
SOCIOFAMILIAR Relacional 30 (20,5 %) 6 (15,4 %) 0.469
Emocional 71 (48,6 %) 15 (35,8 %) 0.258
Practica 66 (45,2 %) 14 (35,9 %) 0.297
Externa 50 (34,2 %) 10 (25,6 %) 0.308
ETICA Informacié 20 (13,7 %) 2 (5,1 %) 0.173
IETT 32 (31,9 %) 20 (51,3 %) 0.001
DAM 13 (8,9 %) 4 (10,3 %) 0.760
MORT
SUD 54 (37,0 %) 13 (33,3 %) 0.673
Dol 35 (24,0 %) 4 (10,3 %) 0.062
LET: limitacié de I'esforg terapéutic. DAM: desig d’anticipar la mort. SUD: situacié d’tltims dies. ONC: malalts oncologics. NONC: malalts
no oncolodgics.

Aquests resultats concorden amb la bibliografia, que
ens diu que les necessitats dels malalts oncologics i les
dels malalts terminals amb insuficiéncia d’organ sén
radicalment diferents. En els primers, les derivades de
I'impacte emocional sén les més emergents; en els segons,
el més complex és la presa de decisions etiques, sobretot
pel que fa a quan i com es decideix fer una limitaci6 de

Pesforg terapeutic (WHO, 2004).

A Thora de comparar els nostres resultats en relacié
amb altres estudis sobre malalts oncologics, trobem fortes
coincidencies. Aixi, I'australiana Amy Waller, en un estudi
prospectiu sobre 219 pacients oncologics, troba que el 51 %

el 8,8% amb complexitat espiritual (nosaltres '11,6 %)
(Waller, 2012). En l'area ética, el canadenc Chochinov,
en un estudi ja classic, trobava en una poblacié de 200
pacients un 8,5 % de desig persistent d’anticipar la mort
(nosaltres un 8,9 %) (Chochinov, 1995). Finalment, cal
assenyalar que en 'area de mort, un mes després de I'exitus,
la psicologa de Pequip d’atenci6 psicosocial del Centre
Mutuam Giiell, Meritxell Naudeillo, a través d’entrevista
telefonica, va trobar que el 32 % de les 234 persones en
dol podien presentar una complexitat mitjana-alta, i
nosaltres el 24 % (Naudeillo, 2012). Semblantment, a
Extremadura, Blanco havia trobat en 155 familiars una

prevalenca de dol patologic del 28 % (Blanco, 2007).
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Quan analitzem I'evolucié de la complexitat per arees
trobem que es redueix en totes elles, amb una forta
reduccié de la complexitat ética (>70 %) i una reduccié
molt menor de la complexitat sociofamiliar (<22 %).

(Veure Taula 5)

Taula 5. Estudi prospectiu sobre malalt no oncologic. Nombre de malalts amb
complexitat mitjana-alta per arees (Hexagon v. 1). Percentatge de reduccié de la
complexitat entre la valoracié inicial i final
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de 'Hexagon v. 1, s'introdueix una altra subarea en I'area
de mort: ubicacié. En tots els casos, la decisié del lloc
on es planifica que tindra lloc la mort és una necessitat
emergent (Costa, 2016). Finalment, safegeix una
subarea sociofamiliar, la d’economia, que pretén detectar
el malestar financer que la preséncia
del morir i la mort pot provocar en
moltes families, tenint en consideracid

- - també que les dificultats economiques
Alta-mitjana  Alta-mitjana | % de reduccié d del dict ,
inicial (N) final (N) esdevenen un  dels predictors - més

- rellevants per preveure un dol complicat
CLINICA 116 76 34,48 <0.001 ,

- (Romero, 2016). Aqui queda tancada la
PSIQUICA 69 49 28,98 <0.001 v. 2 de 'Hexagon. I es comenga a fer el
ESPIRITUAL 18 11 38,88 0.187 disseny de I'estudi multicentric, amb el
SOCIOFAMILIAR 121 95 21,48 <0.001 suport del Pla Director Sociosanitari del
ETICA 74 20 72,97 <0.001 Departament de Salut de la Generalitat
MORT 94 62 34,04 0.002 de Catalunya, el qual convoca tots els

Aquesta reduccié de la complexitat mostra que
instrument és capag de detectar canvis i pensem que
poden ser diversos els factors explicatius implicats:
d’entrada, una situacié de gran patiment en les fases
previes a la intervencié de 'equip i que es recull en la
valoracié inicial; per una altra banda, la bona relacié
assistencial establerta en la majoria de casos. També hi
deuen influir, 16gicament, la capacitatde'equip de donar
resposta a les necessitats més greus del malalt i la familia
i la capacitat de tenir una bona i fluida comunicacié
amb els diferents recursos assistencials (primaria social
i sanitaria, i serveis d’hospitalitzacié). Sabem que el
patiment de malalt i del familiar investigats en la seva
percepci6 del pas del temps, segueixen cursos diferents,
i que mentre que el del malalt es va reduint en el curs
de la malaltia, el dels familiars augmenta (Bayés, 2006:
pp-133-155). Aixd podria donar rad, en part, a aquesta
més gran resistencia a la reduccié de la complexitat
sociofamiliar. D’altra banda, Waller troba que a partir
de la intervencié de I'equip hi ha un estancament de les
necessitats i que la qualitat de vida del malalt es manté
estable tot i el deteriorament fisic (Waller, 2012).

L’Hexagonv. 2

Amb aquests resultats, i a través de I'aplicacié practica

PADES a una reunié informativa del
projecte 'octubre del 2015.

L’Hexagon v. 3: I’'HexCom

Finalment, en el transcurs de 'any en queé es va realitzant
Pestudi multicéntric, es canviara el nom de /limitacié
d'esforg terapéutic per adequacid de l'esforg terapéutic, ja que
aquest concepte va més enlla de actitud del professional
i inclou també el refus del pacient a la indicacié medica
(Comite de Bioetica de Catalunya, 2010. Generalitat de
Catalunya, 2015). Arribats aqui tenim, en relacié amb les
arees de necessitat, 'instrument definitiu que anomenem
HexCom (Hexagon de la Complexitat v. 3), creat amb la
intencié de ser util per al maneig clinic de les situacions
en l'atencié domiciliaria.

Patiment i complexitat

Si parlem de patiment hem de parlar de recursos.
El patiment ve donat pel desequilibri entre amenaca i
recursos, segons el model integral d’intervencié en cures
pal-liatives, basat en el model de Lazarus i Folkman i
proposat pel professor Ramon Bayés (1996). Segons
aquest model, diem que una persona pateix quan
experimenta o tem experimentar un dolor fisic o un
dany psicosocial que valora com una amenaga important
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per a la seva existéncia, integritat psiquica o organica i
creu que no té recursos per fer front a aquesta amenaga
amb exit. Camenaga de perdua de la vida disminueix
la percepcié de control del malalt i augmenta el seu
patiment. Per tant, 'amena¢a no és 'inica cosa que
provoca el sofriment, siné la combinacié de percepcié
d’amenaca i percepcié d’absencia o escassetat de recursos
per afrontar-la. Qualsevol instrument de valoracié de
les necessitats, doncs, ha d’incloure la valoracié de les

. > . bAY .
fortaleses i dels recursos que sactiven des de I'ambit
personal i familiar per fer front a la situacié.

La intervencié des del paradigma de la complexitat
es basa a considerar les capacitats i la intel-ligéncia del
sistema, fer-les visibles i potenciar-les. Aixo implica que
al’hora d’establir la relacié assistencial és imprescindible
tenir en compte els segilients principis: no envair, siné
establir alianca; no tractar, siné fer aflorar els recursos
del sistema; no pressuposar, sin deixar-se sorprendre
(Pascale, 2000). El malestar emocional i la percepcié
d’amenacainherentala malaltiaavangadaactivarespostes
d’afrontament que modulen la capacitat d’adaptacié
del pacient i els familiars (Maté, 2009. Viel, 2014). Es
considera que qualsevol resposta d’afrontament, sigui
temporal o defensa rigida, t¢ una funcionalitat i una
capacitat psicologica reguladora que poden contribuir
en el procés d’assimilacié de I'experi¢ncia de sofriment.
Sén els recursos i les fortaleses (RiF).

Recursos i fortaleses

Es considera que la deteccid, la valoracié i la
intervencié dels RiF del sistema sén competéncia de
tots els membres de I'equip i que es fan una vegada
establert el vincle de confianca entre pacient, familia
i equip. En les reunions d’equip setmanals s'identifica
en consens quins sén els tipus de RiF que ajuden a
sostenir I'experiéncia de sofriment del malalt, la familia
i la comunitat, a adaptar-shi i a transformar-la (amb
potencial de canvi). Posteriorment se’'n reavaluara la
funcionalitat i la capacitat psicologica reguladora en la
intervencié psicosocial. Cal assenyalar que en el marc
del paradigma de la complexitat els RiF sén transversals
is’interrelacionen, i que a ’hora de fer-ne la classificacié
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un mateix RiF pot pertanyer a més d’un tipus. Una
vegada detectats es registren en un espai especific en
la graella de 'Hexagon de la Complexitat, mitjangant
quatre tipus, elaborats a partir de la llista de recursos i
fortaleses detectats per 'equip en els dos estudis previs:
intrapersonals, interpersonals, transpersonals i practics.

Intrapersonals: valors, actituds i creences personals
que afavoreixen 'adaptacié i/o tenen potencial de
transformacié (canvi). Per exemple, la capacitat
de prendre la iniciativa en la presa de decisions i de
reinventar-se (adaptacié), donar valor al fet de ser
autdonom, el sentit de ’humor, la personalitat ferma i
consistent, etc.

1) Interpersonals: valors, actituds i creences familiars
i/o comunitaries que afavoreixen 'adaptacié i/o tenen
potencial de transformacié (canvi). Per exemple,
sentir-se estimat i estimar els seus, la relacié amb
els fills, una amplia xarxa d’amics, la relacié amb la
mascota, la capacitat de reparar vincles significatius,
una comunicacié oberta, la relacié amb la parella, etc.

2) Transpersonals: valors, actituds 1 creences
espirituals individuals, familiars i/0 comunitaries
que afavoreixen I'adaptacié i/o tenen potencial de
transformacié (canvi). Per exemple, tenir esperanca,
tenir confianca, sentir connexié amb la natura, tenir
fe, acomiadar-se, transmetre el llegat, preparar el
propi funeral, etc.

3) Practics: Us d’objectes materials o instruments
(recursos econdmics, activitats d’oci, aficions, etc.)
que afavoreixen I'adaptaci6 i/o tenen potencial de
transformacié (canvi). Per exemple, la lectura, tenir
una practica d’autocura, fer el cafe al bar cada mati,
cuidar l'hort, etc. O bé el conjunt d’habilitats i/o
capacitats que afavoreixen l'adaptacié i/o tenen
potencial de transformacié (canvi). Per exemple,
tocar un instrument, la creativitat, 'escriptura (com
escriure poesia), la pintura (com pintar aquarel-les),
capacitat d’organitzacié, etc.
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Taula 6. Instruments de valoracié de necessitats

NEST13+

Responen els malalts / 48 {tems.

Needs of a social nature, existencial concerns, symptoms, and therapeutic interaction (Scandrett, 2010. Emanuel, 2001).

NA-ACP

The needs assessment for advanced cancer patients (Rainbird, 2005).
Responen els malalts / aporta necessitats financeres / 95 {tems.

PCPSS

Palliative Care Problem Severity Score (Masso, 2016).
Responen professionals / no inclou ética ni mort / no diferencia I'area psiquica de I'espiritual.

Needs Assessment Tool (Waller, 2008).
-NAT-PD-C (cancer) (Waller, 2010).

PC-NAT -NAT:PD-HF (patologia cardiaca) (Waller, 2013).

No inclou ¢tica ni mort / distingeix 'area psiquica de Uespiritual.
Especifics per patologies: cardiologics o oncologics.

CSNAT

Especifica de cuidadors.

The Carer Support Needs Assessment Tool (Ewing, 2013).

Objectius de I’Hexagon de la Complexitat

Cal assenyalar que el nostre grup no ha pretes
crear un instrument de gestié (Glare, 2014. Martin-
Rosell6, 2014. Esteban, 2016) ni fer una descripci6 de
la complexitat (Porta, 2003. Blanco, 2008), siné que
ha volgut crear una eina d’aplicabilitat clinica, a peu
de llit, atil per al dia a dia de l'assisténcia en equip.
Els objectius de 'instrument HexCom sén multiples
i ambiciosos: valorar de manera integral la persona,
la familia i 'entorn; detectar les arees de necessitat no
cobertes; detectar les fortaleses de la unitat a tractar;
ajudar a planificar la intervencié i la seva intensitat;
detectar els recursos necessaris per atendre la situacio;
detectar la necessitat de derivaci6; aportar un llenguatge
comu; possibilitar el treball transdisciplinari i el consens;
comprometre’s a treballar transdisciplinariament; fixar
el marc d’atencié (el domicili); fixar el temps d’atencié
(en situacié de final de vida); evidenciar les carregues
assistencials; afavorir la prevencié de riscos psicosocials
i laborals.

Altres instruments

Un instrument de valoracié de les necessitats ha de
ser facil dutilitzar (temps, continguts comprensibles),
ha de cobrir totes les arees, ha de diferenciar nivells de
necessitat i ha de ser capag¢ de detectar canvis, ja que
la complexitat i la gravetat poden variar al llarg de la
trajectoria. Les escales han de tenir: acceptabilitat, as

clinic, validesa i fiabilitat entre observadors.

En la revisi6 bibliografica identifiquem cinc
instruments de valoracié de les necessitats: PCPSS,
NAT (PC-NAT, NAT-PD-C, NAT-PD-HF), CSNAT, NA-
ACP, NEST13+, perd no nhi ha cap que s'ajusti al que
nosaltres volem, és a dir, que ens sigui util per al treball
practic quotidia a domicili, per a tot tipus de patologies,
que 'emplenin els professionals en sessié d’equip, que
convidi a la deliberaci6, que distingeixi I'area psiquica
de lespiritual i que inclogui una area ¢tica.

El meétode poétic

La interaccié de variables, la transdisciplinarietat,
la intersubjectivitat i la voluntat de comprendre, no
de controlar, sén la fonamentacié de 'instrument. Es
evident que hi haura coses que no podrem modificar,
pero si que podrem intervenir-hi modificant una altra
area. Per exemple, un insomni per malestar emocional
refractari pot millorar si intervenim sobre un simptoma
fisic com el dolor i sobre el desig d’anticipar la mort.
Ja hem vist que la transdisciplinarietat supera la
pluridisciplinarietat i la interdisciplinarietat a partir de
la desestabilitzacié de les fronteres entre les disciplines
perd amb el respecte a l'expertesa de cadascuna.
D’altra banda, som conscients que la intersubjectivitat
ens apropa més a la realitat que la mirada aillada. Tot
coneixement té un component subjectiu, i la veritat
d’algunes afirmacions serd més valida si és acceptada
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com a tal de manera intersubjectiva (consens) fins que
un altre grup de subjectes o un altre fenomen demostri
que sén falses.

Finalment, ens considerem més a prop del metode
poetic que no pas del cientific. El métode poctic cerca
la comprensié del tot; el cientific, el control. El métode
poctic és, seguint textualment Ramon Bayés (2015),
«el que fem servir espontaniament si volem entendre i
gaudir en profunditat d’una poesia de Machado, de la
sortida del sol des del cim, d’una nit estrellada en ple
camp, del somriure d’un nen, de la brillantor dels ulls
d’una bella noia o d’una simfonia de Mahler. No tenim
més remei que afrontar aquests esdeveniments sencers,
de cop, amb tota la seva complexitat». Aixd mateix ens
passa quan entrem en una casa, ens trobem amb el zor
rere la porta. Rere la porta ens espera un 7o impregnat
de pluralitat, fragilitat, vulnerabilitat, ambigiiitat i
alteritat, i per tant impregnat d’incertesa. La incertesa
i la finitud humanes que només poden ser expressades,
ho vulguem o no, poeticament (Melich, 2012: p. 28).

Linies de futur

Alguns resultats parcials d’aquests estudis han estat
presentats en diferents congressos (Barcons, 2015.
Busquet, 2015. Tura, 2015. Busquet, 2016). Actualment
estem portant a terme un estudi prospectiu longitudinal
multicentric que compta amb la participacié de 45 dels
72 PADES de Catalunya (62,5 %) i en el qual shan
reclutat més de 700 pacients. El treball de camp es
va dur a terme entre els mesos de febrer i novembre
del 2016. Es pretén aprofundir en les caracteristiques
diferencials entre els diversos grups de malalts terminals
(oncologics, d’insuficiencia d’drgan i neurologics)
i explorar lexperiéncia dels diferents PADES amb
’'Hexagon.

Al llarg del 2016 es va procedir a fer la traduccié a
Pespanyol en el marc del postgrau en Atencié Psicosocial
i Espiritual a Persones en Situacié de Malaltia Avangada
amb una valoracié excel-lent. També se’n va fer una
versi6 en format simple, d’un full (que podeu veure al
final), amb un text per subarea facil d’interpretar, que es

XAVIER BUSQUET I DURAN

va fer arribar a tots els PADES I'octubre del 2016. També
es va presentar un treball basat en 'Hexagon en el marc
del master en Medicina Naturista i Infermeria Naturista,
treball que va mereixer una valoracié excel-lent.

Lany 2017 ha de ser 'any de 'explotacié de les dades
de I'estudi multicentric i de la validaci6 de 'instrument.
En aquest sentit, el fet que el model inicial hagi estat
validat (v. 1) (Esteban, 2016) ja valida les altres versions,
ja que no en modifiquen I'estructura basica de sis arees.

Epileg

Sabem, basant-nos en una revisid sistematica recent,
que les necessitats no cobertes en I'atencié al final de
la vida se centren sobretot en temes de comunicacié:
sigui la manca de comunicacié pacient-familia amb
els professionals, sigui la dels professionals entre
ells (Ventura, 2014). Per tant, un instrument com
el nostre, que promou una mirada holistica del cas
i al mateix temps és una mena de taula de consens
interprofessional, pot tenir un paper important en la
clinica practica i ajudar en la humanitzacié de I'atencié
al final de la vida (Gémez, 2014). Atendre persones en
situacié de final de vida és atendre les seves necessitats.
Atendre-les és atendre el patiment, i aixd demana
comprensié del rot, perque el roz és més que la suma de
les parts. Cal una mirada amplia, una mirada que veu
totes les arees de necessitat del malalt i la seva familia,
una mirada tossudament conscient que veu sofriment
més enlla del fisic, del cos, que veu que cal atendre les
dimensions psiquica, sociofamiliar, espiritual i etica.
No som simptomatolegs. Entenem la persona com un
tot. Ja hem medicalitzat massa el viure: cal no caure en
la mateixa trampa, no medicalitzar en excés el morir.
Hem de retornar el morir a la comunitat (Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos, 2014). Necessitem
una mirada capa¢ de donar valor als recursos del
malalt i del sistema familiar i de compartir mirada
amb les altres disciplines, com a minim amb treball
social i psicologia, i potser també amb fisioterapia i
logopédia. Amb qui calgui. Per aixd cal que els equips
tinguin eines que facilitin el treball en equip, que facin
possible anar més enlla de la pluridisciplinarietat i de la

INTERCANVIS - INTERCAMBIOS - 38

99



interdisciplinarietat, que arribiala transdisciplinarietat
en accid, és a dir, a la capacitat de consensuar i donar,
en un ara unic i irrepetible, la resposta adequada a
unes necessitats emergents i sempre canviants. En la
transdisciplinarietat, que és un senyal de maduresa de
Pequip, i en la comunicacié dins 'equip es basa tot
Ieéxit que es pugui tenir.

Agraiments

Cal dir que aquest és un treball en el qual han
participat multiples institucions i sense les quals no
shauria pogut tirar endavant: I'Institut Catala de

la Salut, la Creu Roja, I'Obra Social de La Caixa,
el Departament de Treball, Afers Socials i Families,
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la Fundacié Jordi Gol i Gurina i I'iD1AP, i el Pla
Director Sociosanitari del Departament de Salut de
la Generalitat de Catalunya. Hem de fer una mencié
especial a dues persones que no han deixat d’animar-
nos en el nostre projecte: Manel Esteban, pare de la
criatura, per la seva tossuderia i la seva meticulositat,
i fngrid Bullich, pel seu suport incondicional i la
seva mirada sempre critica. També hem de donar les
gracies a la Societat Catalana de Cures Pal-liatives, que
en donar-nos un premi en el curs del seu congrés a
Girona el maig del 2015 ens va venir a dir que anavem
pel bon cami. Finalment, agraim la col-laboracié
inestimable de la dissenyadora grafica Marta Sans i de
la nostra administrativa Maria Jestis Micé. ll

VALORACIO DE NECESSITATS: quines arees de necessitat no estan (o no han estat) prou cobertes? Emplenar com a minim el nivell de
complexitat de Parea i, encara millor, de la subarea. Fl nivell de complexitat del cas ve donat pel valor més alt de qualsevol de les arees o subarees.

Senyala: A Alta complexitat: Aquesta area fa patir al malalt ifo als seus familiars i/o als professionals de manera continuada. Es relaciona amb

vivencia sostinguda de patiment. El patiment a vegades el podem disminuir o rebaixar i d’altres tan sols sostenir i acompanyar. M Complexitat

mitjana: Aquesta drea fa patir, pero es pot anar resolent parcialmenten el curs de la malaltia. B Baixa complexitat: En el procés aquesta irea no
manifesta patiment i, en tot cas, és ben resolt en aquest moment. N No avaluada: Aquesta area no s’ha pogut valorar (per exemple la subarea SUD

en un malalt que no esta en SUD).

~

Area

Subarea ETLE

Contingut

. Simptomes i
1.1. Fisica . P
lesions.

El malalt ¢ un dolor dificil, ofec important, lesions malignes, mucositis...?

Grau de
complexitat

.. Accés a farmacs/
1.2. Terapéutica | , .
técniques.

Preséncia de
factors de risc
de vulnerabilitat
psicologica.

2.1. Personalitat

Dificultats en el maneig dels farmacs? Hi ha dificultats en I'tis de tecniques
instrumentals o terapéutiques especifiques, com via subcutania, PEG, etc?

El malalt presenta trastorns de conducta o personalitat, té habits toxics o de
consum (enolisme antic o actual) i/o antecedents de malaltia psiquidtrica?

Estat emocional
2.2. Emocional | adaptatiu versus
desadaprtatiu.

Presenta malestar emocional? La intensitat i la durada del malestar emocional
és proporcional a la situacié?
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3.1. Sentit

Mantenir la
coheréncia en el ser
ien el fer.
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El malalt no mostra confianca en si mateix ni amb els propis recursos per
afrontar les dificultats i preservar la seva integritat? Se sent trencat per la
situacié?

3.2. Connexid

Capacitat d’estimar
i ser estimat.

No se sent connectat amb el seu entorn, viu sense sentiment de pertinenca a una
realitat fora d’ell mateix? Hi ha un gran sentiment de solitud?

3.3. Transcendéncia

Capacitat de
confianga davant el
desconegut.

No es mostra confiat d’alldo que ha de venir? No mostra confianca en el
futur, sigui en un més enlla metafisic personal, de connexié amb un ésser o
consciencia superior (que acull, guia i sosté), sigui en els que deixa enrere,
sigui en la seva contribucié al mén? Té una por paralitzane?

La relacié entre el cuidador principal i el malalt no facilita 'acompanyament

vs. desadapratiu).

4.1. Relacional | Relacions familiars.
del malalt?
Estat emocional Hi ha malestar emocional per part del cuidador principal? La intensitat i
4.2. Emocional | familiar (adaptatiu | durada d’aquest és proporcional a la situacié? El grau d’impacte dificulta

latencié i cura del pacient?

4.3. Practica

Maneig de les
necessitats basiques
del pacient.

Lentorn del malalt no ofereix 'atencid, el suport i la cura que el malalt
necessita? El cuidador no pot autocuidar-se? Ha caigut en I'esgotament
integral del cuidador (claudicaci6 del cuidador)?

4.4, Externa

Xarxa de suport

extern.

No reben el malalt i la seva unitat de convivencia el suport efectiu de la resta
de la familia, dels veins i/o amics i/o dels serveis formals de la comunitat?

4.5. Economica

5.1. Informacié

Malestar financer.

Maneig de la
informacié sobre
el diagnostic o el
pronostic.

Lescassetat de recursos economics suposa una font de patiment per no poder
fer front a les necessitats generades per la situacié? No podrien contractar una
treballadora familiar? Les despeses d’enterrament no sén assumibles?

Es tenen en compte les necessitats d’informacié del malalt? Hi ha conspiracié
de silenci?

5.2. Presa de
decisions cliniques

Adequacié de
Pesfor¢ diagnostic i/o
terapéutic (limitacid
esforg i/o rebuig del
malalt-familia a la
indicacid).

Hi ha dificultats en la presa de decisions a 'hora d’adequar I'esforg terapeutic
a la voluntat del malalt, sigui per sobretractament medic, sigui per rebuig del
malalt?

5.3. DAM

6.1. Ubicacié

Desig d’avangar la
mort.

Planificacié del lloc
on morir.

El malalt manifesta el desig d’anticipar la mort? Si és aixi, en quin grau:
pensament, intencid, decisid, pla, petici6 expressa?

El malalt no és on ell vol ser? No hi ha acord entre ell i el cuidador principal
sobre el lloc on morir? Vol morir a 'hospital?

de risc en el dol.

6.2. Situacié ultims | Maneig del procés | La situacié d’tltimes dies no és confortable? Si cal sedacié, és una sedacié
dies | de morir (SUD). dificil?
Identificar els . . o
.| Es detecten en el cuidador principal o en algun membre de la familia factors
6.3. Dol | factors protectors i

de risc en el procés de dol?
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'VALORACIO DE RECURSOS: des d’on s’activen o s’han activat els recur per sostenir la situacié? — Senyala: S (si) / N (no)

Ex.: capacitat de prendre la iniciativa en la presa de decisions; 'humor;

1. Intrapersonals De dins seu. . . . .
P personalitat ferma; rol actiu davant la malaltia; assertivitat a 'hora de demanar...

R Ex.: sentir-se estimat i estimar els seus; la relacié amb els fills, els néts; xarxa
2. Interpersonals De l'entorn. o ,, . . L. .
d’amics; relacié amb la mascota; capacitat de reparar vincles significatius...

Ex.: tenir esperanca; tenir confianga; connexié amb la natura; tenir fe; rituals;
la religi6; 'oracié; la meditacié; acomiadar-se; transmetre el llegat; preparar el
propi funeral...

De més enlla d’'un
3. Transpersonals .
mateix i dels altres.

Ex.: la lectura; practica d’autocura (el ioga); fer el cafe al bar; aficions; mirar les
Del dia a dia novel-les; regar les plantes; cuidadora privada; tocar un instrument; creativitat;
instrumental. escriptura; pintura; capacitat d’organitzaci6; confianga especial amb els
professionals...

4. Practics

Institut Catala de la Salut

Geréncia Territorial Met litana Nord F

Servel d'Mlencio Primaria T Hexagon de la Complexitat ®2016
Vallés Oriental

PADES Granollers

f .
Dificultats Intrapersonale ! T Dificultats Interpersonals
..[.
AL pstadage st e
L p———
iB peiguien
LN
Clinica
Convivents:
. - Vincle cuidador:
}a} Matemirla }a} Diagnéstic:
M cen M
{Bi mimehe B 6 Interv.: O Sec. - O Psic.- T Vol
ING IN| S0,
_____________________________ -.\i‘_i{ Exitus: e
Dificultats Transpersonals Espiritual OCasa- QUCP-OCSS Dificultats Practiques

O Aguts - O Urgéncies

1 \

Limitacigds | A |

Repte potencialment assolible

Baira complexitat

K N No valorads
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