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Resumo

RESUMO

Torres SHB. Acuracia de uma ferramenta de triagem simples (PALI-SP) para
planejar a assisténcia em Cuidados Paliativos com base na fase de evolucéao
da doenca: analise em 5 hospitais terciarios do Estado de S&o Paulo [tese].
Séo Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de S&o Paulo, 2021.

INTRODUCAO: lIdentificar pacientes hospitalizados proximos ao fim da vida
para fornecer-lhes suporte adequado é uma tarefa complexa. Uma ferramenta
simples e de facil aplicacdo ainda € necessaria. O objetivo deste estudo foi
medir a precisdo de uma ferramenta simples com quatro perguntas, incluindo
duas perguntas surpresas. METODOS: Trata-se de uma coorte observacional
prospectiva multicéntrica em cinco hospitais publicos terciarios brasileiros. Um
instrumento de quatro questdes (PALI-SP), capaz de classificar os pacientes
em cinco categorias foi previamente desenvolvido para auxiliar na coordenacao
do cuidado baseado na progressdo da doenca. Este questionario foi aplicado
ao médico assistente de cada paciente internado. Os dados foram coletados
entre 2014 e 2015. Um modelo de risco proporcional de Cox foi usado para a
analise. RESULTADOS: Um total de 1810 pacientes foram estudados. A idade
dos pacientes era de 55 = 19 anos, 833 (46%) eram do sexo feminino, 798
(44%) estavam em uma enfermaria clinica e 1.231 (68%) n&o tinham doencas
avancgadas. 975 (54%) das analises foram feitas para médicos com < 3 anos de
graduacdo. A mortalidade em um ano foi de 439 (24%), a morte ocorreu dentro
de 27 [9.111] dias ap0ds a avaliacdo inicial. Os ndo sobreviventes eram mais
jovens e nao tinham doencas avancadas em 40% (174/439), seguido por
cancer metastatico [91/439 (21%)]. A ferramenta teve as precisbes nao
ajustadas e ajustadas de 0,716 (IC-95% = 0,687-0,746) e 0,769 (IC-95% =
0,742-0,795), respectivamente. Os cinco grupos de classificagcdo de
prognéstico tiveram taxas de risco incrementais de mortalidade em um ano:
Grupo | = referéncia, Grupo Il = 1,484 (0,885-2,487), Grupo IlIA = 3,114 (1,634-
5,936), Grupo IlIB = 3,728 (2,962-4,692) e Grupo IV = 6,339 (4,618-8,702).
CONCLUSAOQ: Esta ferramenta de triagem simples (PALI-SP) tem uma boa
precisdo geral para prever a mortalidade em um ano de pacientes
hospitalizados.

Descritores: Medicina paliativa; Cuidados paliativos; Avaliagdo; Prognostico;
Assisténcia terminal; Pacientes internados; Ferramenta para plano de cuidado
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Abstract

ABSTRACT

Torres, SHB. Accuracy of a simple screening tool (PALI-SP) to plan palliative
care assistance based on the stage of disease evolution: analysis in 5 tertiary
hospitals in the State of Sdo Paulo [Dissertacéo]. Sao Paulo: Faculdade de
Medicina, Universidade de S&o Paulo; 2021

BACKGROUND: To identify near of end-of-life in-hospital patients to provide
them adequate support is a complex task. A simple and easily applicable tool is
still needed. The aim of this study was to measure the accuracy of a simple tool
with four questions, including two surprise questions. METHODS: This was a
multicenter prospective observational cohort accomplishing five Brazilian public
tertiary hospitals. A four questions tool (PALI-SP), able to classify patients in
five categories was previously developed to help the coordination of care based
on disease progression. This questionnaire was applied to the caring physician.
Data were collected between 2014 and 2015. A proportional hazard Cox model
was used to the analysis. RESULTS: A total of 1810 patients were studied.
Patients’ age was 55+19 years-old, 833(46%) were females, 798(44%) were in
a medical ward, and 1231(68%) have no advanced diseases. 975(54%) of
analyses were done for physicians who had < 3 years since graduation. The
one-year mortality was 439(24%), death occurred within 27[9,111] days after
the initial evaluation, non-survivors were younger, and have no-advanced
diseases in 40% (174/439), followed by metastatic cancer [91/439(21%)]. The
tool had the unadjusted and adjusted accuracies of 0.716(CI-95%=0.687-0.746)
and 0.769(CI-95%=0.742-0.795) respectively. The five prognostic classification
groups had incremental risk-ratios of one-year mortality: Group | = reference,
Group |l =1.484(0.885-2.487), Group I11A=3.114(1.634-5.936), Group IlIB =
3.728(2.962—-4.692), and Group IV = 6.339(4.618-8.702). CONCLUSION: This
simple screening tool (PALI-SP) has a good overall accuracy to predict one-
year mortality of in-hospital patients.

Descriptors: Palliative medicine; Palliative care; Assessment; Prognostic;
Terminal care; In-hospital patients; Tool for care plan.
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Introducgéo

1 INTRODUCAO

Cuidados Paliativos (CPs) sédo os cuidados holisticos ativos de individuos
em todas as idades com graves sofrimentos relacionados com a saude, devido
a doencas graves e especialmente daqueles que estdo perto do fim da vida.
Tem como objetivo melhorar a qualidade de vida do paciente, de seus
familiares e de seus cuidadores. Os CPs sdo uma parte crucial dos servicos de
saude integrados e centrados nas pessoas. Aliviar o sofrimento grave
relacionado a saude, seja ele fisico, psicologico, social ou espiritual, € uma
responsabilidade ética global. Assim, se a causa do sofrimento é doenca
cardiovascular, cancer, faléncia de 6rgdos importantes, tuberculose resistente a
medicamentos, queimaduras graves, doenca crdnica em estagio terminal,
trauma agudo, prematuridade extrema do nascimento ou fragilidade extrema
da velhice, cuidados paliativos podem ser necessarios e devem estar
disponiveis em todos os niveis de atenc&o™?.

Atualmente a maior parte das pessoas no mundo ocidental morrem de
doencas crbnicas, doencas degenerativas, e cancer, ao invés de doencas
letais agudas®*. Com o envelhecimento, muitas pessoas morrem apds muitos
anos evoluindo com condicbes cursam com perda progressiva de
funcionalidade tais como: a fragilidade, multimorbidades, Deméncias,
insuficiéncia de o6rgdos e cancer’. A combinacdo de envelhecimento
populacional e aumento da complexidade das necessidades em saude tem

resultado em aumento do numero de pacientes que vivenciam declinio na

Simone Henriques Bisconsin Torres
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qualidade de vida, e eventualmente morte em hospitais gerais ou morte
precoce apoés alta hospitalar®.

Uma das principais barreiras ao planejamento de cuidados € a dificuldade
de reconhecimento da fase de evolucdo das doencas, muitas vezes
associadas. Além disso, o declinio funcional apresenta trajetorias diferentes
guando se avalia a perda de funcionalidade em funcdo do tempo, desde o
infcio da evolucdo até a terminalidade e final da vida nas diversas doencas®,
assim como as evolucdes dos pacientes diferem-se entre si de acordo com as
comorbidades que apresentam.

Identificar os pacientes proximos da fase final de vida tem sido um grande
desafio na pratica clinica, e assunto de investigacéo e discussdo ampla®’®. A
capacidade dos médicos de identificar os pacientes em fase final de vida ainda
é baixa*®%°. Uma vez que se identifique em qual fase de evolucdo o paciente
se encontra € dada ao mesmo a oportunidade de discutir os objetivos do seu
tratamento e suas preferéncias. A incapacidade do médico em prognosticar e
planejar os cuidados tem resultado em piora na qualidade de vida dos
pacientes’. O ndo reconhecimento da fase de evolugcdo também é o principal
fator que tem impossibilitado os doentes de terem acesso aos cuidados de uma
equipe especializada de CP, permitindo que seja evitado tratamentos
desproporcionais na fase de terminalidade, considerados tratamentos futeis, e
promovendo qualidade de morte”***2,

As equipes especializadas de CP também exercem a importante fungéo
de oferecer suporte as outras especialidades, e de realizar treinamentos aos
meédicos generalistas possibilitando maior acesso da comunidade a esses

cuidados®®.

Simone Henriques Bisconsin Torres
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Embora a maioria dos pacientes com doencas avancadas possam
necessitar de suporte para controle de sintomas’®, um grupo de pacientes com
doencas mais graves, irdo precisar de uma abordagem de Cuidados Paliativos
conduzida por uma equipe especializada™.

A maioria das pessoas apresentam internacdes hospitalares no ultimo

ano de vida'>'®

, heste contexto os meédicos que assistem estes pacientes
nessas internacées tém um papel importante no planejamento de cuidados,
assim ferramentas para auxiliar os médicos na identificacdo desses pacientes
no ultimo ano de vida poderiam ajudar na abordagem mais adequada desses
pacientes durante estas internacdes’.

Algumas ferramentas foram elaboradas com objetivo de auxiliar os
médicos na identificacdo dos pacientes elegiveis para uma abordagem
especializada de Cuidados Paliativos™’.

Dentre as ferramentas desenvolvidas para auxiliar nesta identificacdo dos
pacientes em terminalidade, uma das primeiras foi a Gold Standards
Framework Proactive Identification Guidance — GSF-PIG (Anexo A) elaborada
incialmente em 2004 por um grupo de especialistas, sendo revisada entre
2015-2017 com a participacdo de varias sociedades de especialidades no
Reino Unido*®. Esta ferramenta foi elaborada, inicialmente, com objetivo de
identificar os doentes em terminalidade pelos médicos da atencéo primaria® .
Ela € composta por uma sequéncia de questdes para avaliar o julgamento
clinico dos pacientes que necessitam de CP, dentre elas a Pergunta Surpresa:
Vocé se surpreenderia se paciente morresse nos proximos 12 meses?%.

Posteriormente, em 2010 no Reino Unido, outra ferramenta foi elaborada

com objetivo de auxiliar os clinicos que atendiam na atencdo primaria e

Simone Henriques Bisconsin Torres



4
Introducgéo

secundaria a reconhecerem seus pacientes em terminalidade de vida. Trata-se
de uma ferramenta que a avalia 0 paciente baseado em observacédo clinica,
funcionalidade, sintomas, multimorbidades, a visdo do paciente e metas. Esta
ferramenta foi denominada Supportive and Palliative Care Indicators Tool —
SPICT (Anexo B)Y, e validada para a lingua portuguesa em 2016.

Outra ferramenta desenvolvida com objetivo de identificar os pacientes
que necessitam de CP, além de predizer a mortalidade foi a NECesidades
PALiativas Centro Colaborador de la Organizacion Mundial de la Salud —
Institut Catala d’Oncologia — NECPAL CCOMS-ICO (Anexo C), elaborado pelo
Observatorio de Quallidade e Organizacdo Mundial da Saude baseado na
experiéncia do GSF-PIG e SPICT?. Foi adaptada e validada na Espanha por
um grupo de especialistas espanhois®.

O NECPAL CCOMS-ICO é uma ferramenta flexivel que oferece tanto
avaliagbes quantitativas como qualitativas. Ela oferece uma abordagem
multifatorial, ndo apenas dicotdmica que combina a percepcdo subjetiva
(através da Pergunta Surpresa, com outros parametros, incluindo as
necessidades de CP, avaliacdo da progressdo e gravidade da doenca,
sindromes geriatricas, fatores psicossociais e comorbidades®

Apesar de ndo terem sido elaboradas com objetivo de planejamento de
cuidados, outras ferramentas, porém que avaliam prognostico também tém sido
utilizadas para auxiliar na identificacdo dos pacientes com necessidade de
Cuidados Paliativos, tais como o Palliative Performance Scale (PPS), esta foi
desenvolvida a partir da escala de funcionalidade de Karnofsky para avaliar os
pacientes em cuidados paliativos. Ele avalia cinco parametros funcionais: grau

de deambulacdo, capacidade para realizar atividades, extensdo da doenca,

Simone Henriques Bisconsin Torres
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capacidade de autocuidado, ingestdo de alimentos e liquidos e estado de

consciéncia®. PPS pode vaiar entre 10% (corresponde ao paciente totalmente

acamado moribundo) a 100% (totalmente funcional e assintomatico). E simples
e pratico para avaliar os pacientes em CP (Anexo D).

Outra ferramenta é a Palliative Prognostic Score — PaP (Anexo E), que
foi validade para prognosticar pacientes oncologicos e nédo oncoldgicos, avalia
6 fatores preditores de morte: dispneia (0-1), anorexia (0,1,5), CPS (Clinic
Survival Prediction), Lesdo por Pressdo, contagem de células brancas e
porcentagem de linfocitos, um namero € dado para cada variavel, baseado nos
resultados o paciente pode ser incluido em trés grupos prognosticos:
probabilidade de sobrevivéncia em 30 dias de 70%, 30-70%, ou menos que
30%24%52627  Outro instrumento progndstico que tem sido utilizado para
identificacdo dos pacientes em CP e plano de cuidados é o Palliative
Prognostic Index — PPl (Anexo F), esta avalia cinco parametros que sao
preditores de sobrevida que sdo: a funcionalidade, a ingesta oral, presenca de
edema, dispneia em repouso e Delirium. A funcionalidade é medida através do
PPS (Palliative Performance Scale), o score do PPI varia (0-15) e classifica o
paciente em trés grupos de acordo com o tempo estimado de sobrevida: acima
de seis semanas, entre trés e seis semanas e menor que trés
Semanasl,20,28,29,30.

Embora as ferramentas ja desenvolvidas apresentem boa acuracia na
identificacdo dos pacientes no ultimo ano de vida, tais ferramentas apresentam
algumas dificuldades na sua aplicabilidade tais como a necessidade de dados
clinicos e laboratoriais e, devido a extensdo, demandarem um tempo maior

necessario para sua aplicacdo®. Uma ferramenta simples como a Pergunta

Simone Henriques Bisconsin Torres
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Surpresa, ou uma sequéncia de perguntas surpresas, em que 0 examinador é
inquerido se ele surpreenderia se 0 paciente morresse em um ano ou na
internacdo atual, que seria a segunda Pergunta Surpresa, tem sido aplicado

4323334 Embora tais ferramentais

com bons resultados preditivos positivos
sejam importantes no planejamento de cuidado no ultimo ano de vida, elas néo
tém a possibilidade de estratificar os niveis de cuidados de acordo com a
evolucado das doencas™.

Além da dificuldade de identificar a complexidade do cuidado e a
necessidade de Cuidados Palaitivos que os pacientes internados necessitam
com as ferramentas disponiveis atualmente, o nimero limitado de médicos
especializados em Cuidados Paliativos, a auséncia de uma ferramenta que
estratifique os pacientes de forma rapida e objetiva por seus médicos e a
inexisténcia de instrumentos deste tipo criados no Brasil, culminaram com a
criacdo dessa ferramenta simples, cuja acuracia foi testada nesse estudo.

A PALI-SP foi criada por um grupo de experts em Cuidados Paliativos,
que elaboraram um questionario simples com quatro perguntas, dentre elas
duas perguntas surpresas para estratificar os pacientes em grupos de acordo
com a estimativa do tempo de sobrevida das suas doencas.

Primeiramente foi realizado um estudo piloto em 2011, unicéntrico no
Hospital das Clinicas da Faculdade de medicina da Universidade de S&o
Paulo. Neste estudo aplicou-se esta ferramenta em todos 0s pacientes
internados no hospital. Em apenas uma manha foi possivel aplicar o
questionario em todo o complexo, perfazendo um total de 568 pacientes. A

PALI-Sp mostrou apresentar boa acuracia na definicdo dos grupos de acordo
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com o prognostico, e foi possivel realizar um levantamento da demanda de

Cuidados Paliativos no Hospital.
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2 OBJETIVO

O objetivo deste estudo foi medir a acuracia da ferramenta PALI-SP para
prever, de maneira antecipada e para cada paciente avaliado, a fase de

evolucdo da sua doenca principal e proximidade da morte.
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3 METODOS

3.1 Desenho do estudo, definicdo da amostra: pacientes, médicos,

coleta

Este foi um estudo de coorte prospectivo observacional. Durante sete dias
consecutivos, todos os pacientes adultos (maiores de 18 anos) admitidos nos
hospitais envolvidos foram incluidos nesta pesquisa. A aplicacdo do PALI-SP
foi realizada durante o periodo de internacdo dos pacientes, em uma unica
abordagem. Os médicos que assistiam o0s pacientes (residentes ou staffs)
foram convidados a participar do estudo, e receberam o termo de
consentimento esclarecido. O Unico dado coletado que caracterizava o0 médico
foi o tempo, em anos, de formado em medicina. A resposta foi categorizada,
por conveniéncia, em: < 3 anos, entre 4 e 5 anos, 6 a 10 anos, > 10 anos de
formado.

Os dados coletados dos pacientes, quando da aplicacédo da ferramenta
foram: idade, sexo, local da hospitalizacao (se enfermaria, pronto socorro, UTI,
se clinica ou cirurgica), nome do hospital.

AplOs um ano da aplicacdo, investigou-se, para cada paciente, se havia
ocorrido o Obito e sua data. Confrontou-se esta informagdo com a previsao
realizada apd6s a aplicacdo do PALI-SP no ano anterior ou se 0 paciente

permanecera vivo apds um ano da avaliacao.

Simone Henriques Bisconsin Torres
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Estes dados foram coletados através dos registros do hospital ou atraves
de chama telefénica (0 que ocorreu para a grande maioria) dos pacientes apos

um ano da aplicacdo da ferramenta).

3.2 Hospitais participantes

Este estudo foi realizado por cinco hospitais terciarios no Estado de S&o
Paulo, Brasil. A partir de Edital de Projetos PPSUS processo 2012/51770-8,
junto a Secretaria Estadual de Saude de Sdo Paulo foram identificados 6
centros terciarios do Estado de Sao Paulo, com alguma organizacao interna na
assisténcia em Cuidados Palaitivos, com interesse em participar do estudo. Um
dos centros foi excluido por ndo se adequar ao cronograma proposto. Os
Hospitais participantes foram: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
da Universidade de S&o Paulo (HCFMUSP), Hospital Municipal Dr. Carmino
Caricchio Tatuapé (HMCC-Tatuapé), Hospital da Faculdade de Medicina de
Marilia (FAMEMA), Fundagédo Filantropica Hospital de Base de Séao José do
Rio Preto (HBSJRP), e Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de

Botucatu (HC-FMB).

Simone Henriques Bisconsin Torres
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3.3 Procedimentos de coleta de dados e proposta de analise: a

ferramenta PALI-SP

A ferramenmta PALI-SP foi criada com objetivo de desenvolver uma
maneira simples e que utilize pouco tempo na aplicacdo, permitindo andlise de
grupos de pacientes internados em hospital, avaliados individualmente, para
estimar a sobrevida e estratifica-los, de acordo com a evolugéo da doenca, em
5 grupos para planejar niveis de cuidados apropriados e proporcionais ao
momento de evolugéo das doencas considerando a relagdo 6nus/beneficio em
termos de tratamentos potencialmente modificadores de doenca, além de

valores pessoais dos pacientes e familias (Figura 1).

TERAPIA MODIFICADORA
DE DOENCA

(tratamento prolongador,
curativo)

Figura 1 — Grafico da OMS?

A estrutura da Pali-Sp foi desenhada para avaliar a percepcdo dos

médicos em relacdo a gravidade da doenca, de forma simples e rapida.

Simone Henriques Bisconsin Torres
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O questionario utilizou duas “perguntas surpresas” juntamente com mais

duas questdes, totalizando quatro perguntas com resposta binaria (Sim ou

N&o), conforme sequéncia abaixo:

1)
2)

3)

4)

Este paciente é portador de uma doenca avancada diagnosticada?
Voce se surpreenderia se este paciente morresse em um ano?

A terapia de transplante de 6rgdos € uma alternativa para este
paciente?

Vocé se surpreenderia se esse paciente morresse durante esta

internacao?

Os diagnosticos de doencas avancadas utilizados para responder a

primeira pergunta, foram apresentados aos médicos dos pacientes a partir de

uma listagem composta por categorias diagnoésticas que explicitavam

condicdes cronicas avancadas ou terminais33>°:

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7

8)

Cancer com metastase ou invasao local;

Insuficiéncia Cardiaca classe funcional Ill/IV (NYHA);

Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica Gold II/1V;

Doenca renal terminal (em diélise ou prée-dialise);

Cirrose Hepatica — Child-Pugg B ou C;

Deméncia Avancada;

Sindrome da Fragilidade do Idoso;

MODS - Disfuncdo Aguda de Multiplos Orgdos (3 ou mais das
situagbes a seguir por mais de 72h de hospitalizacdo em UTI:
instabilidade hemodinamica, disturbio de coagulacéo, Insuficiéncia

hepatica ou Escala de coma de Glasgow <13 sem sedacao);

Simone Henriques Bisconsin Torres
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HIV/SIDA — Paciente com baixa funcionalidade ou resistente a

terapia HAART, ou portador de infeccdes resistentes;

Comprometimento neuroldgico grave secundario a encefalopatia,

traumatismo cranio-encefalico, acidente vascular cerebral isquémico

ou hemorrégico.

A sequéncia de perguntas e possibilidades de resposta é mostarda

na Figura 2.

Questédo 1 — Esse
paciente
apresenta

diagnéstico de
Doenca
Avancgada?

Questao 2 — Vocé
se surpreenderia

Sim

se esse paciente
morresse em 1
ano?

Questédo 3 - O
Transplante de

Sim

oérgao € uma
opcao terapéutica
para esse
paciente?

Questéo 4 — Vocé
se surpreenderia

Sim

se esse paciente
morresse nessa
internacéo?

> Grupo |

sl Grupo I

» Grupo llla

P Grupo lilb

P Grupo IV

Figura 2 — Racional da ferramenta PALI_SP
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Conforme a Figura 2, os grupos sao classificados de acordo com as
respostas dos questionarios.

Grupo | — Séo classificados os pacientes que nao apresentam doencas
avancadas.

Grupo Il — Pacientes que apresentam doenca avancada, porém que nao
apresentam a estimativa de prognostico menor ou igual a um ano.

Grupo llla — Pacientes com doenca avancada com estimativa de
sobrevida menor que um ano.

Grupo lllb — Pacientes com doenca avancada com estimativa de
progndstico menor que um ano, e que nao tem indicacdo de transplante.

Grupo IV — Pacientes em ultimos dias/semanas de vida, considerado fase

final de vida

3.4 Anélise estatistica

Os dados quantitativos foram apresentados como média = desvio padrao
ou mediana [percentil 25, percentil 75] se paramétricos ou ndo parametricos,
respectivamente. O modelo Komolgorov - Smirnov goodness-of-fit foi usado
para testar se os dados tinham distribuicdo normal. Os dados qualitativos entre
os grupos foram analisados usando o teste t de Student ou o teste de Mann-
Whitney, conforme apropriado. Os dados demogréaficos foram apresentados
como ocorréncias e porcentagens, e entre os grupos analisados com o teste

qui-quadrado ou teste de Fisher, conforme apropriado.
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A selecao de variaveis “backward” baseada na razao de verossimilhanca
para o modelo de risco proporcional de Cox foi utilizada para testar a
associacao das variaveis coletadas (exceto diagndstico, uma vez que faz parte
da ferramenta) com a sobrevida de um ano, sem hierarquias. Os critérios de
inclusédo e exclusdo usados foram P = 0,05 e P = 0,10, respectivamente. Para
testar a precisdo do modelo, as probabilidades binarias de morte em um ano
foram calculadas usando uma regressao logistica para trds (com 0os mesmos
critérios de entrada e abandono do modelo de Cox), e essas probabilidades
foram colocadas em uma curva de operacao do receptor (ROC), na qual a area
sob as curvas foram extraidas como a precisdo. Sobre as variaveis
independentes, a colinearidade Unica foi medida pelo coeficiente de correlacéo
de Spearman (considerando alta colinearidade se> 0,9), e a colinearidade
multipla foi considerada com fator de inflacdo da variancia (VIF)> 2,5%".

Uma curva de probabilidade de sobrevida até 365 dias foi construida de
acordo com 0s quatro grupos de prognéstico, e eles foram ajustados para as
variaveis citadas. O nivel de significancia utilizado foi P <0,05, e o Statistical
Program for Social Sciences (SPSS) versédo 20.0 foi utilizado para a analise

dos dados e construgao dos graficos.

3.5 Aspectos éticos

Este estudo foi provado pelo Comité de Etica do Hospital das Clinicas de

Séo Paulo cujo numero do processo é 507007/07/2014.
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O Termo de Consentimento foi submetido a aceitacdo dos médicos que
forneceram as informacfes coletadas. Ndo houve nenhuma intervencdo com

0s pacientes e nem analise de prontuarios dos mesmos.

3.6  Financiamento

Este estudo foi financiado pela Agéncia Governamental da Fundacédo de

Amparo a Pesquisa do Estado de S&o Paulo — FAPESP, processo 2012/51770-

8.
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4 RESULTADOS

4.1 Descricdo da amostra

Um total de 1.810 pacientes foram avaliados com a aplicacdo da
ferramenta PALI-SP. Todos os pacientes que permaneceram nos hospitais
participantes durante o periodo do estudo foram incluidos na pesquisa.

A Tabela 1 mostra as caracteristicas gerais dos pacientes, 0s quais eram
jovens, principalmente internados em enfermaria médica e predominantemente

sem doencas avancadas.
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Tabela 1 — Caracteristicas gerais do grupo total e estratificado de acordo com a
sobrevida em um ano

Grupo Nao-
e P Sobreviventes  sobrevi- P
Caracteristicas Total _ .
_ (n=1371) ventes  value
(n=1810) (n= 439)
<
Idade —anos 55+ 19 64 + 17 53+19 0.001
Sexo - Feminino — n(%) 833 (46) 649 (47) 184 (42) 0.054
Hospital de Origem
B nI—(|(§;Os)p|tal das Clinicas de Sao Paulo 766 (42) 589 (43) 177 (40)  0.358
Hospital de Base de Sao José Rio
Preto — n (%) 390 (22) 274 (20) 116 (26)  0.005
Tatuapé — n (%) 241 (13) 197 (14) 44 (10) 0.024
) (OIZ;Jspltal das Clinicas de Botucatu — 222 (12) 176 (13) 46 (10) 0.220
Marilia — n (%) 191 (11) 135 (10) 56 (13) 0.102
Localizagéo do paciente
Enfermaria Clinica — n (%) 798 (44) 621 (45) 177 (40) 0.076
Enfermaria Cirurgica — n (%) 542 (30) 452 (33) 90 (21) 0 501
Sala de Emergéncia — n (%) 182 (10) 123 (9) 59 (13) 0.009
.- <
UTI Clinica — n (%) 176 (10) 108 (8) 68 (15) 0.001
L <
UTI Cirargica — n (%) 112 (6) 67 (5) 45 (10) 0.001
Diagndstico Sindrémico
Auséncia de doenga avangada — n <
(%) 1231 (68) 1057 (77) 174 (40) 0.001
Cancer metastatico — n (%) 182 (10) 91 (7) 91 (21) 0 501
Insuficiiéncia Cardiaca NYHA 1lI/1V — <
n (%) 145 (8) 87 (6) 58 (13) 0.001
) (O/SO;ndrome de Fragilidade do idoso — 92 (5) 40 (3) 52 (12) 0.003
B nl?cysoL)Jflmenma renal crénica avancada 90 (5) 49 (4) 41 (9) <0.002
Disturbio Nerologico avancado — n <
(%) 80 (4) 31(2) 49 (11) 0.001
DPOC GOLD II/IV —n (%) 55 (3) 32 (2) 23 (5) 0.003
continua
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continuacdo

Grupo . Nao-

Caracteristicas Total Sobreviventes  sobrevi- P
— *
(n= 1810) (n=1371) V(intes value

(n=439)

Deméncia avancada — n (%) 33(2) 15 (1) 18 (4) <0.001
Cirrose — n (%) 32 (2) 11 (1) 21 (5) <0.001

<
SIDA — n (%) 20 (1) 8 (1) 12 (3) 0.001
MODS — n (%) 18 (1) 1(0) 17 (4) 0.002
concluséo

* Valor de P Comparacéo entre sobreviventes e ndo sobreviventes em um ano. A comparagéo
foi realizada utilizando o teste.t ou Qui-quadrado adequadamente.

NYHA — Classificacdo da Associacdo do Coracdo de New York; COPD —Doenga Pulmonar
Obstrutiva Cronica; GOLD — Iniciativa Global para Doenga Pulmonar Obstrutiva Crdnica; AIDS
— Sindrome da Imunodeficiencia Adquirida; and MODS — Sindrome da Disfun¢do Aguda de
Multiplos Org&os.

4.2 Analise descritiva dos médicos e das respostas ao questionario

A Tabela 2 mostra as caracteristicas dos médicos, os grupos de
classificagcdo prognostica e o tempo de seguimento. Os médicos tinham
predominantemente menos de 3 anos desde a graduacdo, 0s pacientes se
concentravam na classificacdo progndstica do grupo I, e o tempo médio de

acompanhamento foi muito maior no grupo de sobreviventes.
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Tabela 2 — Caracteristicas dos médicos, classificacdo dos grupos prognoésticos
e tempo de seguimento, do grupo total ou estratificado de acordo
com um ano de sobrevivencia

Nao—

Caracteristicas Grupo Total - Sobreviventes sobreviventes P .
(n=1810) (n=1371) (n= 439) value
Tempo de Graduacéo
< 3 anos - n(%) 975 (54) 745 (41) 230 (13) <0.001
4 to 5 anos- n(%) 472 (26) 363 (20) 109 (6) <0.001
6 to 10 anos - n(%) 127 (7) 95 (5) 32 (2) <0.001
>10 anos - n(%) 236 (13) 168 (9) 68 (4) < 0.001
Classificagéo
Prognéstica Grupo
I - n(%) 1222 (68) 1057 (58) 165 (9) <0.001
I - n(%) 82 (5) 66 (4) 16 (1) <0.001
A - n(%) 31(2) 21 (1) 10 (1) 0.048
[11B - n(%) 353 (20) 183 (10) 170 (9) 0.489
IV - n(%) 122 (7) 44 (2) 78 (4) 0.002

Tempo de seguimento —

dins 361 [332,366] 366 [364,366] 271[9,111]  <0.001

* P value da comparagéo entre 0s sobreviventes e ndo sobreviventes em um ano. As comparagées foram
feitas usando t.test, Mann-Whitney’s or Chi-square test adequadamente.

A Tabela 3 mostra o modelo de regressdao de Cox com as variaveis

associadas a sobrevida de um ano.
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Tabela 3 — Regressdo de Cox das variaveis relacionadas a um ano de

sobrevivéncia

Variavel HR CI-95% P value
Idade 1.020 1.014-1.026 <0.001
Sexo — Femino como referéncia = —cmmemememememen cmmmmmmmmes e
Classificagdo dos Grupos Progndsticos
| Reference
Il 1.484 0.885 - 2.487 0.134
A 3.114 1.634 — 5.936 0.001
B 3.728 2.962 — 4.692 <0.001
v 6.339 4.618 — 8.702 <0.001
Hospital de Origem
Hospital das Clinicas de Sao Paulo Reference
PreI:Oospltal de Base de Sao José Rio 1,282 0.890 — 1.847 0.181
Tatuapé 2.993 1.568 — 5.715 0.001
Hospital das Clinicas de Botucatu 3.696 2.936 — 4.654 <0.001
Marilia 6.291 4582 -8.638 <0.001
Localizagéo do paciente
Enfermaria Clinica Reference
Enfermaria Cirdrgica 1.775 1.340 — 2352 <0.001
Sala de emergéncia 0.971 0.748 — 1.262 0.828
UTI Clinica 2.307 1.650 — 3.227 <0.001
UTI Cirdrgica 1.020 1.014 - 1.026 0.001

Tempo apos a graduacao
0 to 3 anos
3to 5 anos
5to 10 anos
> 10 anos
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A Figura 3 mostra a probabilidade de sobrevivéncia ajustada por

regressdo de Cox até um ano apos a coleta inicial de dados dos diferentes

grupos de classificacdo de prognaostico.
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Figura 3 — Sobrevivéncias de um ano acumulado da classificagdo dos diferentes

grupos prognadsticos
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A Figura 4 mostra a curva ROC dos grupos de classificacdo progndstica

nao ajustados e ajustados para as demais variaveis extraidas do modelo de

Cox.
1.0 1,0
0.8 0,81
;-'_’; 067 > 064
= S
B s
2 [-
L]
LZINPS g 0,44
AUC (CI - 95%) AUC (CI - 95%)
. 0.716 (0.687 — 0.746) 0.769 (0.742 — 0.795)
' P <0.001 0.29 P <0.001
0.0
00 n.Iz 01.4 nl.s nla 10 0.00‘0 sz 0]4 ofﬁ ng 10
1 - Specificity 1 - Specificity

AUC — Area sob a Curva; Cl — Intervalo de confianga

Figura 4 — Curvas de caracteristicas de operagcdo do receptor (ROC) mostrando a
precisdo do modelo de grupo de classificacdo de progndstico né&o
ajustado para prever a sobrevida de um ano no Painel A e a precisdo do
modelo ajustado (com as variaveis do modelo de Cox) no Painel B
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A Figura 5 mostra a razdo de riscos com 0S mesmos ajustes, mas

mudando as referéncias
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Figura 5 — Regresséo de Cox das variaveis relacionadas a sobrevida em um ano, com
énfase no grupo de classificacdo progndstica, alterando o grupo de
referéncia. ClI - intervalo de confianca
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Tabela 4 — Regressao de Cox das variaveis relacionadas a sobrevida em um
ano, com destaque para o grupo de classificacdo progndstica,
alterando o grupo de referéncia

Classificacao dos

Grupos HR HR HR HR
- 0, - 0 - 0 - 0
Prognésticos (CI-95%) (Cl1-95%) (Cl1-95%) (C1-95%)
0.268 0.321 0.674
I (0.213 - (0.168 - (0.402 - Reference
0.338) 0.612) 1.129)
0.398 0.476 1.484
Il (0.237 - (0.215 - Reference (0.885 -
0.668) 1.055) 2.487)
0.835 2.099 3.114
A (0.434 - Reference (0.948 — (1.634 -
1.606) 4.645) 5.936)
1.197 2.513 3.728
B Reference (0.622 — (1.496 — (2.962 —
2.302) 4.219) 4.692)
1.700 2.036 4.272 6.339
v (1.213 - (1.041 - (2.444 — (4.618 —
2.383) 3.980) 7.468) 8.702)
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A Tabela 5 mostra a mortalidade absoluta ajustada e ndo ajustada de todo o grupo e de cada grupo de classificacdo de

prognastico.

Tabela 5 — Precisdo néo ajustada e ajustada do grupo de classificacdo de progndstico de acordo com a condicdo clinica

subjacente

Sindrome
Isuficiéncia
Sem doenca Cancer Insuficiéncia de Fragili-
Renal Cronica
Variavel avancada metastatico Cardiaca dade do
avancada
(N =1231) (N =182) (N = 145) idoso
(N =90)
(N =92)
AUC néo ajustado 0.528 0.660 0.639 0.647 0.781
0.549 — 0.536
Cl - 95% 0.480 — 0576 0.581 - 0.738 0.687 — 0.875
0.728 0.759
P valor 0.231 <0.001 0.005 0.016 <0.001
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AUC ajustada

Cl - 95%

P valor

0.694

0.652 - 0.736

<0.001

0.777

0.709 — 0.845

<0.001

29

Resultados
0.734 0.780 0.818
0.653 — 0.689 -
0.731 -0.904
0.815 0.872
< 0.001 < 0.001 < 0.001
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Na Tabela 6 podemos verificar a acuracia da Pali-Sp néo ajustada de

acordo com os grupos de doencas.

Tabela 6 — Acuracia ndo ajustada e ajustada do grupo de classificacdo de
prognaostico de acordo com a doencga subjacente agrupada

Sem Doenga Cancer Outras doencas

Variavel avancada metastatico observadas
(N =1231) (N =182) (N =397)

AUC néo 0.528 0.660 0.651
ajustadas
Cl - 95% 0.480 — 0576 0.581 -0.738 0.598 — 0.705
P value 0.231 <0.001 <0.001
AUC ajustadas 0.694 0.777 0.669
Cl - 95% 0.652 -0.736 0.709 — 0.845 0.617 - 0721
P value <0.001 <0.001 <0.001

Cl — Intervalo de Confianga; and ICU — Unidade de Terapia Intensiva
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Na Figura 6 os ajustes foram realizados pela idade, hospital, e
localizac&o do paciente.

As barras denotam 95% de intervalo de confianca.
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Figura 6 — Mortalidade ajustada e ndo ajustada para cada grupo de classificacdo de
prognaéstico
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As Figuras 7, 8 e 9 mostram a distribuicdo da localizacdo dos pacientes,
quintis de idade e diagnoéstico sindrobmico de acordo com o grupo de

classificacdo de prognostico.

Prognostic
classification
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Medical w ard Medical ICU Surgical w ard Surgical ICU Emergency room
Patient loaction

Figura 7 — Numero de pacientes em cada grupo de classificacdo progndstica de
acordo com a localizagé@o do paciente

Na Figura 7 observa-se que a maior parte dos pacientes internados nas
enfermarias clinicas correspondem aos pacientes do Grupo |, isto €, aqueles
que nao apresentam diagndésticos de doenca avancada. Um dado que chama
atencdo nessa figura € do numero de pacientes pertencentes ao grupo |lIB
internados nas enfermarias clinicas, cirargicas, sala de emergéncia, e UTI, este
grupo corresponde aos doentes com doencas avancadas que nao teriam

indicacdo de transplante, portanto medidas invasivas ndo seriam proporcionais
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ao seu tratamento. Assim como o Grupo IV que séo os pacientes na fase final
de vida e que nao teriam indicacao de internacdes hospitalares de agudos.

Na Figura 8 observa-se a distribuicdo dos Grupos por faixa etaria. Esta
demonstra o aumento crescente do numero de pacientes com doencas

avancadas de acordo com o avanco da idade.
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200

1757

Number of patients

150

1257

1007

757

50

257

11-36 37-51 52 - 62 63-73 74 -101

Age quintiles (years-old)

Figure 8 — Numero de pacientes em cada grupo de classificacdo de progndstico de
acordo com o quintil de idade
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Syndromic diagnosis

COPD - Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica; MODS — Sindrome da Faléncia Multipla de
Orgaos; and AIDS - Sindrome da Imunodeficiéncia Adiquirida.

Figura 9 — Numero de pacientes em cada grupo de classificacdo progndstica de
acordo com o diagndstico sindrémico
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5 DISCUSSAO

Muitos estudos tém demonstrado o impacto da dificuldade dos médicos
em reconhecer a terminalidade da evolucdo de suas doencas>®, quer sejam os
tltimos dias, dltimas semanas ou Gltimos anos de vida®. Essa inabilidade tem
impossibilitado muitos de terem acesso aos CPs, melhorarem a qualidade de
vida ao longo da trajetoria de suas evolucdes, e realizarem seus planos de
cuidado, decisdes sobre terapéuticas proporcionais e definicdo de suas
Diretivas Antecipadas de vontade®®4%4!,

Entre outros, trés motivos frequentes impulsionam a avaliacdo do
especialista em cuidados paliativos de pacientes hospitalizados: 1) Conflitos
com o paciente ou familia; 2) Sintomas refratarios; e 3) A proximidade do fim da
vida. Além disso, a percepcdo da proximidade do fim da vida nem sempre é
clara*, envolvendo outros fatores como cultura e emocdes*®. Desse modo, a
predicdo mais objetiva do Obito, associada ao efeito cognitivo da pergunta
surpresa, poderia sensibilizar levemente o médico cuidador?®. Apesar do efeito
incerto da pergunta surpresa®, essa ferramenta descrita utilizou duas
perguntas surpresa, fator que poderia explicar a modesta acuracia
encontrada®. Levando em consideracdo a questdo da pergunta surpresa,
pode-se argumentar que em pacientes oncoldgicos essa ferramenta poderia ter
um desempenho melhor**.

A Pergunta Surpresa utilizada neste instrumento tem sido amplamente

utilizada isoladamente como ferramenta para reconhecimento dos doentes no
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altimo ano de vida, tem demonstrado uma acuracia que varia entre 67%-74,8%
(95% ClI 68.6-80.5)*°,

Quando comparado o0 uso da intuicdo com a utilizacdo da Pergunta
Surpresa observou-se que a ferramenta foi melhor para predizer morte quando
comparada a intuicéo (53,2%, 33,75%) respectivamente®.

Outros instrumentos adicionaram uma Segunda Pergunta Surpresa na
tentativa de melhorar a acuraria da ferramenta, embora seja uma segunda
pergunta surpresa diferente da utilizada no Pali-SP, adicionar mais uma
pergunta aumentou a especificidade da ferramenta. A Segunda Pergunta
Pergunta Surpresa: Vocé estranharia se este paciente estivesse vivo apos 12
meses? adicionando a primeira Pergunta Surpresa mostrou uma sensibilidade
42% e especificidade 91%°>4".

Diversas ferramentas tém sido elaboradas com objetivo de auxiliar os
médicos a identificarem o progndstico dos pacientes, assim como reconhecer
os doentes elegiveis aos CP."19:22:47:48:49.50

Este estudo comprovou que a Pali-SP teve as precisfes nao ajustadas e
ajustadas de 0,716 (IC-95% = 0,687-0,746) e 0,769 (IC-95% = 0,742-0,795),
respectivamente. O que indica ser uma excelente ferramenta com boa acuracia
e facil aplicabilidade se comparada as demais ja descritas em literatura.

Os cinco grupos de classificacdo de progndstico tiveram taxas de risco
incrementais de mortalidade em um ano: Grupo | = referéncia, Grupo Il = 1,484
(0,885-2,487), Grupo IlIA = 3,114 (1,634 - 5,936), Grupo IlIB = 3,728 (2,962-

4,692) e Grupo IV = 6,339 (4,618-8,70.
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A fim de tornar mais didatica a compreensao da distribuicdo dos grupos
ao longo da trajetoria da evolucdo da doencga, consequentemente facilitar o
reconhecimento das necessidades e organizacdo do cuidado, realizou-se uma
adaptacdo do grafico da OMS, categorizando os grupos de acordo com a
evolucdo da doenca.

Na Figura 10 observa-se a proposta de modificacdo do grafico da OMS

com a insercao dos Grupos de acordo com o grau de evolucao das doencas.

Terapia Modificadoia de Doenca
(Tratamento prolon 3ador de vida,
curativa)

N la

Cuidados Paliativos ||| |

Figura 10 Gréafico da OMS modificado pelo PALI-SP

Grupo | — Auséncia de Doenca Avancada

Grupo Il — Doenca Avancada, porém com progndstico maior que 1 ano
(Perfil Ambulatorial)

Grupo llla — Doenca Avancada, prognostico de até 1 ano, com proposta
de transplante (Perfil Ambulatorial)

Grupo lllb - Doenca Avancada, prognostico de até 1 ano, sem proposta
de transplante (Perfil Ambulatorial)

Grupo IV — Fim de vida, tltimas semanas/dias de vida (perfil Hospice)

Simone Henriques Bisconsin Torres



40
Discusséo

De acordo com 0 grupo em que o paciente for categorizado, propde-se
diferentes abordagens de acordo com as demandas e proporcionalidade,
permitindo um cuidado diferenciado, assim como a alocacdo mais adequada
dos recursos.

Comparando as ferramentas ja existente e amplamente utilizadas,
observa-se que nenhuma delas consegue objetivamente auxiliar o médico
nesta categorizacdo dos doentes e no reconhecimento das necessidades dos
pacientes de acordo com o progndstico, este € um dos pontos fortes da Pali-
SP.

Uma das primeiras ferramentas desenvolvida com o objetivo de identificar
0s pacientes que apresentam alta chance de morte em um ano é o GSF81948
ela compreende a juncdo da Pergunta Surpresa com outros indicadores, e tem
sido amplamente utilizada, servindo como referéncia para originar outros
instrumentos, sua acuracia varia 0,60-0,73®°! a sensibilidade e
especificidade também modifica-se se acordo com a patologia48, porém sua
aplicabilidade no beira leito devido a sua extens&o, principalmente em
ambientes hospitalares e de emergéncia por exemplo, pode fator que reduz a
sua utilizacdo no dia dia, embora quando utilizada mesmo num ambiente como
de unidade coronariana, a mesma € capaz de predizer mortalidade em um ano
(HR 6.7,95% CI 3.1-8,2)".

Outra ferramenta desenvolvida que utiliza a Pergunta Surpresa alem de
outros indicadores é a NECPAL CCOMS-ICO?"*?, sua acuréacia varia em torno
de 0,70 (95% CI:0,632-0,765)°%.

Um estudo que comparou a utilizagdo da NECPAL CCOMS-ICO com a

Pergunta Surpresa para predizer a mortalidade em um ano nos pacientes com
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doencas crbnicas evidenciou uma acuracia de 52,9% e 55,2%,
respectivamente?.

Outro instrumento utilizado para identificar os pacientes que se encontram
no dltimo ano de vida é o SPICT’, este utiliza indicadores clinicos para estimar
0 prognostico. Um estudo realizado em trés etapas comparou a utilizacdo da
Pergunta Surpresa isolada na etapa 1, na etapa 2 a Pergunta Surpresa foi
adicionada ao SPICT e na etapa 3 além das duas ferramentas anteriores,
utilizou-se outros indicadores clinicos de doenca avancada. O resultado desse
estudo mostrou uma acuracia de 62.0 para a Pergunta Surpresa, 72,9 para
Pergunta Surpresa e o SPICT, e 81,3 para a combinacdo da Pergunta
Surpresa, SPICT e dados clinicos de doencas avancadas’.

O indice Prognéstico Paliativo (PPI)** é outra ferramenta para avaliacdo
progndéstica que tem sido utilizada na pratica clinica. Estudos comparando a
utilizac@o do PPI e predicdo clinica de sobrevida mostrou acurécia similar para
cem dias 0,62 a 0,64 respectivamente®. A acuracia do PPI varia com o tempo
de sobrevida50, por exemplo em trés semanas a sensibilidade 57%,
especificidade 48%, avaliando 6 semanas a sensibilidade aumentou para 79%
e a especificidade 100%°°.

Todos os instrumentos citados demandam um tempo relativamente
grande para serem aplicados & beira do leito®:. Além disso, nenhum
instrumento descrito para identificar esses pacientes classifica sua gravidade.
Em contraste, a ferramenta PALI-SP ajuda a alocar recursos e distribuir os
niveis de atencao.

Comparando a Pali-SP as demais ferramentas acima descritas quanto a

acuracia, simplicidade de aplicacdo e aplicabilidade no gerenciamento dos
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cuidados, é possivel inferir que a mesma seja uma boa ferramenta a ser
utilizada na pratica clinica. Destaca-se dentre os fortes desta ferramenta: a
simplicidade por se tratar de apenas quatro perguntas binarias, o tempo
necessario para sua aplicacdo € curto, ndo ha necessidade de profissional
especializado para aplica-la, ndo ha necessidade de exames laboratoriais ou
avaliacdo clinica e, potencialmente, pode ajudar a alocar recursos. Existem
varias limitacGes deste estudo e da ferramenta: A precisdo foi medida em um
pais de cultura latina, no Brasil, onde os cuidados paliativos ndo séao
generalizados, a medida de precisdo representa apenas cinco hospitais, e

apenas hospitais publicos foram investigados.

A tabela 7 mostra uma comparacdo da Pali-SP com as demais

ferramentas.

Ferramenta Acuracia Referéncia
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PALI-SP

Pergunta Surpresa (PS)

Intuicdo vs. Pergunta Surpresa

Segunda Pergunta Surpresa

GSF

NECPAL — CCOMS - ICO

NECPAL vs. PS

SPICT vs. PS

SPICT + PS

0,716 - 0,769

0,67 - 0,74

0,33 vs. 0,53

0,42-0,91

0,60 - 0,73

0,70

0,52 vs. 0,59

0,72 vs. 0,62

0,81
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Presente estudo

BMC Med.

2017;15(1):139

Palliat Med.

2018;32(2):384-94

BMC Palliat Care.

2018;17(1):64

Fam Pract.

2010;27(1):38-47

J Palliat Med.

2018;21(5):665-673

Palliat Med.

2017;31(8):754-63

BMJ Support Palliat

Care. 2018;8(2):213-20

BMJ Support Palliat

Care. 2018;8(2):213-20
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J Pain Symptom
PPI 0,62
Manage. 2018;55(3):792-7

Tabela 7

Outros estudos sao necessarios para comparar a Pali-SP com as demais

ferramentas.
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6 CONCLUSAO

A ferramenta de triagem (PALI-SP) tem uma boa precisdo geral para
prever a mortalidade em um ano de pacientes hospitalizados. Além disso, 0s
cinco grupos de classificacdo de progndéstico resultantes apresentaram taxas
de risco incrementais de mortalidade em um ano, oferecendo uma unica
ferramenta possivel para niveis crescentes de atendimento. Com o PALI-SP é
possivel planejar o atendimento com base nas diferentes necessidades, em

cada grupo de pacientes, de forma mais racional.
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ANEXOS

(GSF - PIG)

o The Gold Standards Framework
Proactive Identification Guidance (PIG)

framework

Rowal College of
General Practiticmers

The National GSF Centre's guidance for clinicians to support earlier identification of
|patients nearing the end of life leading io improved proactive person-centred care

GSF PIG 6t Edition Dot 2016 K Thomas, Julla Armstrong Wiison and GSF Team, Natinal Gold Standards Framework Centre in End of Lifa Care
Inttpzi Aervew.g obdstandardsframesvork.org.uk for more datalls 500 GSF PIG

Proactive Identification Guidance - proactively identifyi
patients earlier. P o liyg
This updated Gth edition of the GSF PIG, renamed as Proactive
Identification Guidance and formally known as Prognostic Indicator
Guidance, aims o enable the eardier identification of people nearing the
end of their iife who may need additional supportive care. This includes
people who are nearing the end of their life following the three main
trajectories of illness for expected deaths — rapid predictable decline
&.0. cancer, ematic decline e.g. organ failure and gradual decline e.g.
fraifty and dementia. Additional contributing factors when considering
predicfion of likely needs include cumrent mental health, co-morbidities
and social care provision.

Three trajectories of ilness [meet o
reflacting tha thres main cesses of expected desth

£

wsrags GP bur
niscert 20 patient

..n.,r-,..r

dealt

Why is it important to identify patients early?
Eardier identification of people who may be in ftheir final stage of
life leads 0 more proactive person-centred care. About 1% of the
population die each year, with about 30% hospital patients and 0%
of care homes residents in thedir last year of life. Most deaths can be
anticipated though a minority are unexpected (esfimated about 10%).
Earlier recognition of decline leads to earfier anficipation of likely needs,
better planning, fewer crisis hospital admissions and care tallored to
peoples’ wishes. This in tum results in better outcomes with more
people living and dying in the place and manner of their choice. Once
identified, people are included on a register and where available the
locality/electronic regisier, triggering specific active supportive care, as
used in all G5F programmes and in G5F cross boundary care siles.
The 3 key steps of GSF PIG and GSF — Early proactive

identification of patients is the

[ - lﬂlff_lﬂ'fl“ :m] crucial first step of GSF. used by
— =0 year many thousands of doctors and
anc iy ther neede-hamed codefetag® | 1 yrses in the community and
| hospitals. For mare information

Assess on GSF, how it is used in practice

current and future, to help identify petlems earty,

clinical and permonal needs assess  needs wishes

I through advance care planning

tailored to patient choices, see

discussions and plan care
] the GSF website.

[ Plan
Tiving wel and dying well

National Policy support for earlier identification.

General Medical Council - 2010

Www_gC-UK O static/ documents/contentEnd of_Ils.pdt

The GMC definition of End of Life Care; 'People are “approaching the
end of life” when they are likely to die within the next 12 months.
This includes people whose death is imminent (expecied within a few
hours or days) and those with:

= Advanced, progressive, incurable conditions.

 (eneral frailty and co-existing conditions that mean they are expected
o die within 12 maonths.

Existing conditions if they are at nsk of dying from a sudden acute
crisis in their condition.

Life threatening acute conditions caused by sudden catasirophic
evenis.’

NICE Guidance in End of Iife care 2011 Quality statement 1

Iittpes:/ Awnice.onguk 951/ chapier Tnality 1-Wentfication

+ ‘ldentification — People approaching the end of life are identified in a
fimely way.

* Systems — Ewidence of local systems in place to document
idenification of people approaching the end of life.

Proactive ldentification Guidance — GSF P16 Flow-chart

Ask the Surprise Question

Step 1 Wil v b wrprised F the pathest wers to dis In nest
e, ety weeks, danes?
|
o) ]
Do they have Reassess
il General Indicators
of Decline?
|
! Doon't Know ! NO
Step 3 Do they have Reassess
Specific Clinical reguarty

Indicators?

Tha GSF Proactive idantification Guldanca (PIG) 2016 vsG © The Gold Standards Framework Cantra in End of Life Care
For more Information on the development of the GSF PIG, Fs usa in praciics, evidence basae, applications and when referancing It please rafar to
wvn.gokistandardsiramework. org.uk/P1G For more daialls contact infoCg sicemire.co.uk 01743 201891

Anexo A — The Gold Standards Framework Proactive ldentification Guidance
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The GSF PIG 2016 — Proactive Identification Guidance

mihmmhﬁuhmmmmm’

i ey o

you would not be surprised, then wiat measures might be taken to improve the
patient’s quality of life now and in preparation for possible further declina?

m ‘Cenersl indicators of decline and incressing nesds?

m Specific Clinical Indicators related to 3 rajecinries

General piysical dacline, increasing dependence and nead for support.
‘Advanced disesse — unstzble, deteriorating, complex symptom burden.
it -

Mﬂd — functionsl performance st=tus declining (e.g. Barthel
iin bed or cheir 50% of d=y and i i

Decressing response in treztmeants, decreasing reversibility.

Pafient chice for no further active treatment and focus on quakity of life.

Progressive weight loss (=10%) in past six months.

Sentinal Event e.g. serous fall, bereawement, transier io nursing home.

Serum albumin <2591,

Considered ebgible for 051500 payment.

WmnﬁmmmnmmW
or nat amenabla to reatment — if spending mors than 50% of

‘tima in bedying down, prognosis esimated in mone

= Permstent sympioms despite optimal pﬁlﬂu‘lndqn_hsqnﬂﬁr
peognostic predictons for cencar are evailshis, e.g.

2. Organ Failure

Heart Diges=e

At least two of the indicators below:

= Pafient for whom the surprise question is

E‘.Eh

ﬂimhﬂulﬂmmmmd HF therapy —
shortnass of breath st rest on minimsal exertion.

Repeated admissions with hesrt faiure — 3 admissions in 6 months or 2 single
admizsion sged ower 75 (50% 1y mortality).

Difficut ongoing physical or peychalogical symptome despite opfimal tolarzied
Additionel fe=tures induds hyponatrasmia <4 35mmoll, high B, dedining rendl
funchion, snaemia, eic.

Disease {CKD) whoss condition i deteriorafing with at
Patint for whem the supeiss question is zppicable.

Fiapeated {mora than Xyear).

Pafientz with poor toleranca of dialysis with change of modalkty.

Pafient ing the ‘no dislysis option (conssrvative), dialysis withdrewsl o
not apting for disfysis if transplznt has illed.

ﬂw# symptoms that have not responded to specific

E#_Fﬁ--#in_—mdi*—r-

Genaral Neurological Dizeases

= Progressive detericration in physical andor cognitive function despite optimal
= Sympioms which are complex and boo difficult fo control.

= mmmwuﬁ.mmmm
seqeis, breathlessness or respirstory fai
&-:hpﬂhntlmliﬁ:ﬂy-_m_mimm
dyspisia

Parianson's Diseasa
- Hﬁhﬁniﬁ**i-

2 Fraitty, dementia, multi-morbidity

Frailty

For olider peopla with complexity and multiple comorbidities, the surprise
question must friangulate with a ter of indicsiors, e.9. through
mnptdmmmmmfﬂﬁl]

Detenorating performancs score.
Slows Walking Speed — take= more than 5 seconds to walk 4 m.
TUEGT — time: to stznd up from chair, walk 3 m, turn 2nd welk back.
PRISMA — &t least 3 of the following-

over B5, Male, Any health theat fimit , Do you need someana

you on & regular basis?, Do you beve health that causs requine

t &t home?, In case of nesd can m.lﬁmmmdmah Do
ﬁﬁﬁﬂmaﬂmuﬂﬁ .

dementia using a validsied staging tool
udility in i fing the final year of lifa in
ﬁ.ﬂﬁwtmﬁﬂiﬁmtdmh-ﬁma&
ang:
Unablie to welk without assistance and

= Mo conzistently meaningful comersation and

&g, Funchional Assesement Staging

Unatle io do Activities of Daily Living (ADL)
Bertied soore =3
Plus any of tha following: Weaght loss, Unnary tract Infection, Severs pressures sores
— st three or four, Aecurrent fever, Reduced oral intie, Aspiration pneumonia.
B Adwance Care Planning discussions should be started esry at disgnosia.
Stroke
= Lk of walidzied scale such == NIHSS recommended.
= Perzisiant vagetative, minimesl conscious state or dense paraiyss.
= Meadical complications, or lack of improwement within 3 months of onset.
= Cogritiee impairment ! Post-stroke dementia.
= (ther factors e.g. old age, mala, heart disease, stroke sub-typa, hyperglycasmia,
dementz, rendl faiure.
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Anexo B — Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT™)

NH
T

SCOTLAND

W

l

Cancer
Functional ability deteriorating
due to progressive cancer.

Too frail for cancer treatment or
treatment is for symptom control.

Dementia/ frailty

Unable to dress, walk or eat
without help.

Eating and drinking less;
difficulty with swallowing.
Urinary and faecal incontinence.
Mot able to communicate by
speaking; little social interaction.
Frequent falls; fractured femur.
Recurrent febrile episodes or
infections; aspiration pneumonia.
Neurological disease
Progressive deterioration in
physical and/or cognitive
function despite optimal therapy.
Speech problems with increasing
difficulty communicating

and/or progressive difficulty with
swallowing.

Recurrent aspiration pneumonia;
breathless or respiratory failure.
Persistent paralysis after stroke
with significant loss of function
and ongoing disability.

The SPICT™ is used to help identify people whose health is deteriorating.
Assess them for unmet supportive and palliative care needs. Plan care.
* Unplanned hospital admission(s).

* Performance status is poor or deteriorating, with limited reversibility.
(eg. The person stays in bed or in a chair for more than half the day)

= Depends on others for care due to increasing physical and/or mental health problems.
= The person’s carer needs more help and support.

= Progressive weight loss; remains underweight; low muscle mass.
= Persistent symptoms despite optimal treatment of underlying condition(s).

= The person (or family) asks for palliative care; chooses to reduce, stop or not have treatment; or
wishes o focus on quality of life.

Look for clinical indicators of one or multiple life-limiting conditions.

Heart/ vascular disease

Heart failure or extensive,
untreatable coronary artery
disease; with breathlessness or
chest pain at rest or on minimal
effort.

Severe, inoperable peripheral
vascular disease.

Respiratory disease

Severe, chronic lung disease;
with breathlessness at rest

or on minimal effort between
exacerbations.

Persistent hypoxia needing long
term oxygen therapy.

Has needed ventilation for
respiratory failure or ventilation is
contraindicated.

Other conditions

Deteriorating and at risk of dying with other conditions or complications
that are not reversible; any treatment available will have a poor outcome.

Review current care and care planning.

= Review current treatment and medication to ensure the
person receives optimal care; minimise polypharmacy.

= Consider referral for specialist assessment if symptoms or
problems are complex and difficult to manage.

= Agree a current and future care plan with the person and
their family. Support family carers.

= Plan ahead early if loss of decision-making capacity is likely.
= Record, communicate and coordinate the care plan.

Kidney disease

Stage 4 or 5 chronic kidney
dizease (eGFR < 30ml/min) with
deteriorating health.

Kidney failure complicating

ather life limiting conditions or
treatments.

Stopping or not starting dialysis.

Liver disease

Cirrhosizs with one or more
complications in the past year:
» diuretic resistant ascites

*  hepatic encephalopathy

* hepatorenal syndrome

*  bacterial peritonitis

* recurrent variceal bleeds
Liver traneplant iz not possible.

Please register on the SPICT website (www.spict.omg.uk) for information and updates.

SPICT™, April 2019

Simone Henriques Bisconsin Torres



48
AnNexos

Anexo C — NECesidades PALiativas Centro Colaborador de la Organizacion
Mundial de la Salud — Institut Catala d’Oncologia — NECPAL

CCOMS-ICO
| rbddig ey “i‘ 1.3, N—_—
Tool to identify
Advanced-Terminal | a:iens in need of
palliative care within thlU 1 and social services

NECPAL CCOMS-ICO®Tool
Version 1.0

Authors: Xavier Gomez-Batiste, Marisa Martinez-Mufioz, Carles Blay,
Jordi Amblas, Laura Vila, Xavier Costa, Joan Espauleila,
Jose Espinosa, Montserrat Figuerola and Joaquim Esperalba
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Genaralital de Catalunya 1CO
] Dupar‘tamant de Salut f) Imtiet Calabs & Decolapm

NECPAL CCOMS-ICO® TOOL
(Necssidades Paliativas [Fallistive Nesds])

TOOL TO IDENTIFY ADVANCED-TERMINAL PATIENTS IN NEED OF PALLTATIVE CARE WITHIN HEALTH AND
SOCIAL SERVICES

What does the NECPAL CCOMS-ICO® TOOL use for?

— I 5 a strategy to identify patients who require pallistive care, especially in general health services (primary care,
conventional hospital services, eic.)

—  The aim of the tool is to identify patients in need of any type of palliative care

—  Once the patient is identified, a pallistive approach needs to be initiated. That consisting in implementing the
recommendations made explicit in the & Steps for Pallséive Care provision (see details further on)

—  Identifying such situation does not contraindicate nor limit measures of specific treatment of disease if
prescribed or can improve the patients" wellbeing or life quality

—  Palliative care can be implemented by any health team in any health service

What does the NECPAL CCOMS-ICO® TOOL NOT use for?

—  To determine prognosis or survival

— To contraindicats, necessarly, symptom control measures for a specific disease or the treatment of diverse
processes

—  To define the criteria for the intervention of specific pallistive care teams. Such imtervention would, in all cases, be
determined by the complesity of each case and the proposed intervention

- To reject therapeutic curative measures that could improve the patients’ quality of life

To whom should the NECPAL CCOMS-ICO® TOOL be administered?
Te patlenls with advanced chronic diseases, with the following diagnoses and conditions:
Cancer patient especially affected by the diseas=
- Patient with chronic obstructive pulmenary disease (COPD) especialy affected by the disease
- Patient with chronic heart disease especially affected by the dissas=
- Patient with chronic neurological disease (including CvA, ALS, MS, Parkinson, motor neurone disease) especially
afected by the disease
- Patient with serious chronic liver disease espadally affected by the disease
- Patient with serious chronic renal disease especizlly affected by the disease
- Patient with dementia espedially affected by the dissase
- Geriatric patient who, although not suffering from any of the previous referred diseases, is in situastion of
particulady advanced frailty
- Patient who, although not being geriatric nor suffering from any of the previous referred diseases, suffers from any
cther particularly serious and advanced chronic disease
- Patient who, without being included in any of the previous groups, has recently being admitted or taken care at
home with a higher dagree of intensity than expected

What is considered as being a positive identification?
Any patient with :
- Surprise Question (guestion 1) with answer 'MO', and
- At least other question (2, 3 or 4) with POSITIVE answer, according to the established ariteria

What are the & Steps for Palliative Care provisiom?

ThE‘g’ are the basic recommendations for palliative care provision towards the identified patients. They consist of:
Identifying Multidimensional Neads

Perfarming an impeccable Model of care

Elaborating a Therapeutic Mulidimensional and Systematic Plan (Square of Care)

Identifying the patients’ values and preferences: Clinical Ethics and Advance Care Planning

Making the family and the main caregiver participant

Carmying out case management, follow-up, continuous and urgent care, coordination and comprehensive actions
among different services

LAl ol
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MECPAL CCOMS-ICO® TOOL
(Mecesidades Paliativas [Palliative Needs])

TOOL TO IDENTIFY ADVANCED-TERMIMNAL PATIENTS IN NEED OF PALLIATIVE CARE WITHIN HEALTH AND
SOCTAL SERVICES

1. THE SURPRISE QUESTION — an intuitive question integrating co-marbidity, social aspecrs and other factors

Would you be surprised if this patient dies within the next 12 months? 0 NO O Yes

2. CHOICE | REQUEST OR NEED® — explore F any of the following questions is affirmative

Cheice | uest: Have sither the patient with advanced disease or the main caregiver requested, in
explicit or implicit manner, paliativelcomfort treatments exdusively? Do they suggest. limitation of therapautic | [ YES [ ke
effort or reject specfic treatments or those with curative purposes?

Mead: Do you consider this patient requires pallistive care or paliiative treatment at this moment? O Y'ES [J No

3. GENERAL CLINICAL INDICATORS OF SEVERITY & PROGRESSION — explore the presence of any of the following criteria
of severty and exreme frailty

Mutritional Markers, any of the following, in the last & months:

[] Severity: serum albumin < 2.5 g/dl, not related to acute episodes of decompensation

] Progression: weight loss = 10% O Y&S [ Mo
[ Clinical Perce n&ﬁm of nutritional decline (sustained, intense/severs, progressive, imeversible) not related

to concurrent co

Functional Markers, any of the following, in the last & months:

[ Severity: serious established functional dependence (Barthel score< 25, BODG > 2 or Kamofsky score <

50%)

[] Progression: loss of 2 or more activities of daily lving (ADL'S) even though there is adeguate O Yes [ ho
therapeutic intervention

[[1 Chinical Perception of functional dedline {sustained, intensefsevers, progressive, imeversible) not related

0 Concument conditions

Other markers of severity and extreme fraibty, at keasr 2 of the following, in the last 6 months:

[l Persistent pressure uleers {srage -V}

[] Recurent infections (= 1)

[ Delirium U Yes L] No
[ Persistent Disphagia

[ Falls(=2)

Presence of emational distress with psychological symiptoms (sustained, intense/severe, progressive) O Yes ] Mo

not relzted t aome concurrent conditions

Additional Factors on use of

[0 2or more urgent{unplanned]l hnspttal {DI' skllled rursung f.:nlmes]l admissions due to chronic disease in 0O Yes ] Mo
thie last year

[0 Meed of complex/intense continuing care, either at an instartion or at home

Co-morbidity: = 2 concument dissases O Yes ] No

! In Mediterranean/Latin countries, where the patient’s autonomy is less evident than in Anglo-Sexon/north European couniries, the family or
team members are usually the ones whao requm: EI‘IhE palllatwe cere, | I'mn::tlun eFﬁ\a'up-m.mc affort, or both messures
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4. SPECIFIC CLINICAL INDICATORS OF SEVERITY & PROGRESSION PER DISEASES - explore the pressnce of specific
bad prognosis aiteria for the following selected dissases

CANCER (it requires the presence of one single criterion) 0 Yes 0w

[0 Patients with confirmed di sacmet.ﬁraUCLun:er[stageN,arddlsnstugE]]I|nmmsa—e ling, pancreas, stomach
and oesophagus Canners}‘\:tglw presant low response or contraindication of specific treamment, prograssive outhreak during treatment
or metastatic affectation of vital crgans (CNS, lver, severs pulmonary disease, =tr.)

[ Significant functonal da:erioraung?;alllme Performance Status (PPS) < 50%)

[ Persistent, troublesome symptoms, despite optimal treatment of underlying condition(s)

CHRONIC OBSTRUCTIVE PULMONARY DISEASE (COPD) (presence of two or more of the
Following criteria) o Yes ] Mo

I:I Breathlessness at rest or on minimal exertion betwesn exacerbations

Cifficult physical or psychological symptoms despite optimal toleraned therq:l
Eﬂngﬁmcﬂuulr\spr@ry@s&s{hﬁmmﬂsa Jmm},ﬁm&medmbem FEV1 «<30%% or

aiteria of resicted severe deficu OVF < 40% / DLOD = 40%

[0 In case of having arterial Hmdgssu[ﬂm:l, accomplishment of owygen therapy at home oiteria or such tmeatment undenaay
[] Symptometic heart failure

[0 Recument hospital admissions (> 3 admissions in 12 manths due to exacerbations of EPOC)

CHRONIC HEART DISEASE (presence of two or more of the following aiteria) O Yes O Mo

] Heart failkurz NYHA stage 1T or IV, ssvere valve disease or inooerable coronary artery disease
|:| Sh::rtrés of breath at rest or minimal exErl;m : -
Cifficult physical or pay jical symptoms despite optimal tolerated
I:I In cas= D’{TSh:Mng echocardiography: efection fracton severely affected (< 30%) or severe pulmonary hypertension (Pulmonary
resssure = 60 mmHg)
Renal 'Fd|IJI'E (FG < 30 |frmin)
[] Repeated hospital admissions with symptoms of heart failurafischemic heart disease (= 3 last year)
CHRONIC NEURDLOGICAL DISEASES (1): CVA (it ires the presance of one single
HRC (1) (it requi P one single oYes 0w
[[] Duwring =oure and sub aame phases (= 3 months post-stroke): parsistent vegetative or minimal consdous state > 3 days
[[]  During the chronic phase (> 3 months post-stroke): repeated medical complications (aspiration pneumonia despite antidisphagia
measures), pyelonephiits (>1), recurmant febrile epi a despite antibiotics | persistent :H'merumre post = 1 week o‘fdurl:iljggug,
pressure ulcers stage 3-4 or dementia with severe criteria post-stroke

CHRONIC NEURDLOGICAL DISEASES (2): ALS & MOTOR NEURDMNE DISEASES,

MULTIPLE SCLEROSIS & PARKIMSON (presence of two or more of the following oriteria) | Yes O Mo
[0 Progressive deterioration in physica and/or cognitive function despite optimal therapy

[] Complex and difficult symptoms

[0 Speech problems with increasing difficuby communicating

] Progressive Disphagia

[ Recument aspirstion preumonia, breathless or respiratory failure

SERIDUS CHROMNIC LIVER DISEASE (it reguires the presence of one single criterion ) | Yes O e

[] Advarced Grrhosis: stage Child C [determined in lack of comglications or having trested them and optimized the treatment), MELD-Na
scove > 30 or with one or mare of the following medical complications: diuretic resistant ascites, hepatorenal syndrome or upper
gashrointesting bleeding due to portal hypertension with failed response to pharmacologic and endoscopic treatment and with
contraindicated transplant and TIPS,

[0 Hepatwcelhilar carcinoma: prasent, in stage C or D (BCLC)

SERIOUS CHROMIC REMNAL DISEASE (it regquires the presence of one single criterion) 0 Yes 0 Mo
[0 Serious renal failures (FG < 15) in patients to whom substitrtve treatment or transplant is comraindicated

DEMENTIA (pressnce of fwo or more of the following critsria) 0 Yes 0w

[0 Sewverity criteria: unabke to dress, wash or eat without assistance (GDS/FAST 6c), urinary and faecal incontinence (GDS/FAST 6d-g) or
uniable to communicate meaningfully -6 or less intelligible words- (GDS/FAST 7)

Progression criteria: boss of 2 or more activities of daily lving (ADL's) in the Last & months, despite adequate therapeutic intenvention
[non valorable in atute situation due to concurrent: processes) or difficulty swallowing, or denial to eat, in patients who will ot receive
enteral or parenteral nutrition
[0 Use of resources criteria: mubiple admissions (> 3 in 12 months, due 1o concument processes —aspiraton pneumania, pyelonephrits,

sepsis, etr,- that cause fundional and/or cognitive dedine)
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Anexo D - Palliative Performance Scale (PPSv2) — version 2

- A i:inie ¥ Care .
Victoria Hospice

SOCIETY

Ambulation

Palliative Performance Scale (PPSv2)

Activity & Evidence of

Self-Care

intake

version 2

Disease

‘ [

100% Full Normal activity & work Full Maormal Full
Mo evidence of disease
90% Full MNormal activity & work Full Mormal Full
Some evidence of disease
80% Full Normal activity with Effort Full Nomal or Full
Some evidence of disease reduced
T0% Reduced Unable Mermal Jobh/fWork Full Mormal or Full
Significant disease reduced
60% Reduced Unable hobby'house work Occasional assistance Nomal or Full
Significant disease necessary reduced or Confusion
50% Mainly SitlLie Umnable to do any work Considerable assistance Nomal or Full
Extensive disease required reduced or Confusion
40% Mainly in Bed Unable to do most activity Mainly assistance Nomal or Full or Drowsy
Extensive disease reduced +/- Confusion
30% Totally Bed Unable to do any activity Total Care Nomal or Full or Drowsy
Bound Extensive disease reduced +{- Confusion
20% Totally Bed Unable to do any activity Total Care Minimal to Full or Drowsy
Bound Extensive disease sips +/- Confusion
10% Totally Bed Unable to do any activity Total Care Mouth care Drowsy or Coma
Bound Extensive disease only +/- Confusion
0% Death - - - -
Instructions for Use of PPS (see also definition of terms)

i. PPS scores are determined by reading horizontally at each level to find a ‘best fit' for the patient which is then
assigned as the PP5% score.

2z Begin at the left column and read downwards until the appropriate ambulation level is reached, then read across to
the next column and downwards again until the activity/evidence of dizsease is located. These steps are repeated
until all five columns are covered before assigning the actual PPS for that patient. In this way, ‘leftward’ columns
(columns to the left of any specific column) are 'stronger determinants and generally take precedence over others.

Example 1: A patient who spends the majority of the day sitting or lying down due to fatigue from advanced disease
and requires considerable assistance to walk even for short distances but who is otherwise fully conscious level with
good intake would be scored at PPS 50%.

Example 2: A patient who has become paralyzed and quadriplegic requiring total care would be PPS 30%. Although
this patient may be placed in a wheelchair (and perhaps seem initially to be at 50%), the score is 30% because he or
she would be otherwise totally bed bound due to the disease or complication if it were not for caregivers providing total
care including lifttransfer. The patient may have nommal intake and full conscious level.

Example 3: Howsver, if the patient in example 2 was paraplegic and bed bound but still able to do some self-care such
as feed themsslves, then the PPS would be higher at 40 or 50% since he or she is not ‘total care.”

3. PPS scores are in 10% increments only. Sometimes, there are several columns easily placed at one level but one
or two which seem better at a higher or lower level. One then needs to make a 'best fit' decision. Choosing a ‘half-
fit' wvalue of PP5 45%, for example, is not comrect. The combination of clinical judgment and ‘leftward precedence’
iz used o determine whether 40% or 50% is the more accurate score for that patient.

4. PPS may be used for several purposes. First, it is an excellent communication tool for quickly describing a

patient's current functional level. Second, it may have value in criteria for workload assessment or other

measurements and comparisons. Finally, it appears to have prognostic value.

Copyright @ 2001 Victoria Hospice Society
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Definition of Terms for PPS

As noted below, some of the terms have similar meanings with the differences being more readily apparent as one reads
horizontally across each row to find an overall ‘best fit' using all five columns.

1. Ambulation

The items ‘mainly sitflie," ‘mainly in bed,’ and 'totally bed bound’ are clearly similar. The subtle differences are related
to items in the self-care column. For example, “totally bed ‘bound’ at PPS 30% is due to either profound weakness or
paralysis such that the patient not only can’t get out of bed but is also unable to do any self-care. The difference between
‘sitflie’ and ‘bed’ is proportionate to the amount of time the patient is able to sit up vs need to lie down.

‘Reduced ambulation® is located at the PPS 70% and PPS 60% level. By using the adjacent column, the reduction of
ambulation is tied to inability to carry out their normal job, work occupation or some hobbies or housework activities. The
person is still able to walk and transfer on their own but at PPS 60% needs occasional assistance.

2. Activity & Extent of disease

‘Some,’ ‘significant,’ and 'extensive’ disease refer to physical and investigative evidence which shows degrees of
progression. For example in breast cancer, a local recurrence would imply 'some’ disease, one or two metastases in the
lung or bone would imply ‘significant’ disease, whereas multiple metastases in lung, bone, liver, brain, hypercalcemia or
other major complications would be “extensive’ disease. The extent may also refer to progression of disease despite active
treatments. Using PPS in AIDS, 'some’ may mean the shift from HIV to AIDS, 'significant’ implies progression in physical
decline, new or difficult symptoms and laboratory findings with low counts. ‘Extensive’ refers to one or more serious
complications with or without continuation of active antiretrovirals, antibiotics, ete.

The above extent of disease is also judged in context with the ability to maintain one's werk and hobbies or activities.
Decline in activity may mean the person still plays golf but reduces from playing 18 holes to 9 holes, or just a par 3, orto
backyard putting. People who enjoy walking will gradually reduce the distance covered, although they may continue trying,
sometimes even close to death (eg. trying to walk the halls).

3. Self-Care
‘Occasional assistance' means that most of the time patients are able to transfer out of bed, walk, wash, toilet and eat by
their own means, but that on occasion (perhaps once daily or a few times weekly) they require minor assistance.

‘Considerable assistance' means that regulary every day the patient needs help, usually by one person, to do some of

the activities noted above. For example, the person needs help to get to the bathroom but is then able to brush his or her
teeth or wash at least hands and face. Food will often need to be cut into edible sizes but the patient is then able to eat of
his or her own accord.

‘Mainly assistance’ is a further extension of ‘considerable.’ Using the above example, the patient now needs help getting
up but also needs assistance washing his face and shaving, but can usually eat with minimal or no help. This may fluctuate
according to fatigue during the day.

‘Total care’ means that the patient is completely unable to eat without help, toilet or do any self-care. Depending on the
clinical situation, the patient may or may not be able to chew and swallow food once prepared and fed to him or her.

4. Intake

Changes in intake are guite obvious with ‘'normal intake' referring to the person’s usual eating habits while healthy.
‘Reduced’ means any reduction from that and is highly variable according to the unigue individual circumstances.
‘Minimal' refers to very small amounts, usually pureed or liguid, which are well below nutritional sustenance.

5. Conscious Level
'Full consciousness’ implies full alertness and orientation with good cognitive abilities in various domains of thinking,
memory, etc. ‘Confusion’ is used to denote presence of either delirium or dementia and is a reduced level of
consciousness. It may be mild, moderate or severe with multiple possible eticlogies. ‘Drowsiness’ implies either fatigue,
drug side effects, delirium or closeness to death and is sometimes included in the term stupor. ‘Coma’ in this context is the
absence of response to verbal or physical stimuli; some reflexes may or may not remain. The depth of coma may fluctuate
throughout a 24 hour period.
& Copyright Hotice.

The Palliative Performance Scale version 2 (PPSv2) fool iz copyright to Vicforia Hospice Sociefy and replaces the firsf PPS published
in 1836 [J Pall Care 8{4): 26-32]. it cannof be altered or used in any way ofher than as infended and described here. Frograms may
use PPSv?2 with appropriate recognition. Available in elecfronic Word format by email request to judy. marfellifl caphealth org

Caorrespondence showld be sent to Medical Direcfor, Victoria Hospice Sociefy, 1800 Fort 5t, Victoria, BC, VBR 1J8, Canada
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Anexo E — The Palliative Prognostic Score (PaP)

Istituto oncologico della Svizzera I-UCP-003

Italiana -
Unita Cure Palliative

The Palliative Prognostic Score (PaP)

Authorz: L. Scoft Wiiner, MD and Robert Amold, MD'

Accurate prognostic information is important for patients, families and physicians. This Fast Fact reviews
the Palliative Prognostic Score (PaP). The PAP uses the Kamofsky Performance Score (KPS) and five
other criteria to generate a numerical score from 0 to 17.5 (higher scores predicting shorter survival).
The PaF was criginally developed for use in cases of solid tumors and has been validated in large
prospective studies in such patients. More recently, the PaP has been shown to be reliable in patients
with various non-cancer diagnoses (e.g. organ failure syndromes, AIDS, and neurclogical diseases) but
large-scale validation studies have not been published. There is no published data regarding the
accuracy of the PaP either beyond the 30 day time frame or in direct comparison to other prognostic
scoring systems.

The Palliative Prognostic Score (PaP)
Criterio Valutazione | Punteggio
parziale
Dispnea NO 0
Sl 1
Anoressia MO 0
Sl 15
Kamofsky =30 0
Performance
Status 10-20 23
»12 0
Previsione
clinica di -1z 2
sopravvivenza 7-10 25
(settimane) 5§ 45
3-4 6
1-2 85
<85 0 Risk 30 day Total
WBC totale ’ Group survival score
(%10 QL) BE-11 0s
=11 15 A > T0% 0-55
Quota 20 - 40% a B 30 - T0% 56-11
linfocitaria 12 - 1999 1
o
<17% a5 C < 3% 111 -17.5
Data emissione: 24.10.2011 Redatto da: CC UCP Pagina 1di 1
Data aggicmamento: Approvato da: CSERY CP
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Anexo F — Palliative Prognostic Index (PPI)

End-of-life Care During the Last Days and Hours

Palliative Prognostic Index (PPI)

The PPI relies on the assessment of performance status using the Palliative Performance Scale (PPS, oral intake, and the
presence or absence of dyspnea, edema, and delirium).

Performance status/Symptoms Partial score

Palliative Performance Scale

1020 4
30-50 2.5
=60 0
Oral Intake

Mouthfuls or less 2.5
Reduced but more than mouthfuls 1
Normal 0
Edema

Present 1
Absent [}

Dyspnea at rest

Present 3.5
Absent 0
Delirium
Present 4
Absent 0 =
=
=
: 5
Scoring m

PPI score = 6 = survival shorter than 3 weeks
PPI score =4 = survival shorter than 6 weeks
PPI score <4 = survival more than 6weeks

Reprinted from Joumal of Pain and Symptom Management, Vol. 35, No. 6, Stona, C, Tierman, E., & Dooley, B., Prospective Validation of the Palliative
Prognostic Index in Patients with Cancer, 617622, Copyright (2008), with permission from Elsevier.

HEST PRACTICE CUIDELINES . www.rnao.org »RNAO 101
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