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“‘Aprenda a entrar em contato com o
siléncio dentro de si mesmo e saiba que
tudo nessa vida tem um propdésito. Nao
existem erros, ndo existem coincidéncias.
Todos os eventos sao béncéos dadas a nos

para aprendermos através deles”

Elizabeth Kubler-Ross



RESUMO

Introducdo: Atualmente, as neoplasias malignas sdo a segunda maior causa de
mortalidade na populag&o adulta. Indica-se a implementacdo de cuidados paliativos
desde o momento do diagndstico, concomitante as praticas curativas. No estagio
mais avancado da doenca, o0 correto prognostico é fundamental para a
implementacédo de terapéuticas e emprego de recursos, além de amparar decisdes
do paciente e de seus familiares. A utilizacdo de escores progndsticos e estimativas
de sobrevida auxiliam o corpo clinico no estabelecimento deste prognostico de uma
forma mais assertiva.

Objetivos: 1.Validar o escore Palliative Prognostic Index (PPI), escore baseado em
sintomas, para predicdo de mortalidade em pacientes internados em unidade de
cuidados paliativos oncoldgicos; 2. Desenvolver um folder educativo sobre controle
de sintomas com medidas nédo farmacoldgicas, voltado a pacientes e familiares.
Método: 1. Pesquisa quantitativa, prospectiva, observacional, analitica, realizada
com 211 pacientes internados em Unidade de Cuidados Paliativos Oncoldgicos
Exclusivos. O escore PPI foi aplicado na manha seguinte a admissao e a cada 7
dias, através de questionario estruturado. Foi usado curva ROC para definir o melhor
ponto de corte do PPI para predizer morte em 3 semanas e em 6 semanas.

2. A cartilha foi desenvolvida com base em revisdo da literatura e com linguagem
adequada para pacientes e familiares.

Resultados: foram desenvolvidos 2 produtos.

Produtos desenvolvidos:

Produto 1 — Artigo cientifico original com o0s principais resultados da pesquisa,
submetido a revista internacional de ampla divulgacdo — Journal of Pain and
Symptom Management (JPSM), Qualis Al. Foram incluidos no estudo 211
pacientes. Média de idade foi de 63,77 anos, sexo feminino em 55,9%, e média de
PPI de 5,83 pontos. PPl > 5 pontos apresentou predicdo de morte em 3 semanas
(Area da curva ROC de 0,736, sensibilidade de 60,1%, especificidade de 76,5%); e
PPI > 4 pontos apresentou predi¢do de morte em 6 semanas (Area da curva ROC de
0,754, sensibilidade de 69,2%, e especificidade de 69,4%). Assim, sera discutido
com o servico de cuidados paliativos a ado¢cdo do PPl com os pontos de cortes

validados no presente estudo.



Produto 2 — Construcéo de folder de orientacdo voltado para pacientes e familiares,
abordando estratégias ndo farmacologicas no controle de sintomas em Cuidados
Paliativos Oncoldgicos. O referido Folder também sera discutido com o servico de
cuidados paliativos para sua implementacéo.

Conclusdes: Os resultados demonstraram que o escore PPl apresentou boa
acuracia na predicdo de mortalidade em 3 semanas e em 6 semanas.
Palavras-chave: neoplasias; cuidados paliativos; cuidados paliativos na

terminalidade da vida; progndstico.



SUMMARY

Introduction: Malignant neoplasms are currently the second leading cause of
mortality in the adult population. The implementation of palliative care is indicated
from the moment of diagnosis, concomitant with curative practices. In the most
advanced stage of the disease, the correct prognosis is fundamental for the
implementation of therapies and resource use, as well as supporting decisions of the
patient and their families. The use of prognostic scores and survival estimates help
the clinical staff to establish this prognosis more assertively.

Objectives: 1. To validate the Palliative Prognostic Index (PPI) score, symptom-
based score, to predict mortality in patients admitted to a palliative care unit; 2.
Develop an educational folder on symptom control with non-pharmacological
measures, aimed at patients and families.

Method: 1. Quantitative, prospective, observational, analytical study conducted with
211 patients admitted to the Exclusive Oncologic Palliative Care Unit. The PPI score
was applied the morning after admission and every 7 days using a structured
questionnaire. A ROC curve was used to determine the best PPI cutoff point to
predict death at 3 weeks and at 6 weeks.

2. The booklet was developed based on literature review and with appropriate
language for patients and families.

Results: 2 products were developed.

Developed Products:

Product 1 - Original scientific article with the main results of the research, submitted
to the international journal Journal of Pain and Symptom Management - JPSM,
Qualis Al. A total of 211 patients were included in the study. Mean age was 63.77
years, female gender at 55.9%, and mean PPI of 5.83 points. PPI> 5 points predicted
death at 3 weeks (ROC curve area 0.736, sensitivity 60.1%, specificity 76.5%); and
PPI> 4 points showed a prediction of death at 6 weeks (ROC curve area of 0.754,
sensitivity of 69.2%, and specificity of 69.4%). Thus, it will be discussed with the
palliative care service the adoption of PPl with the cutoff points validated in the

present study.



Product 2 - Construction of guidance booklet for patients and families, addressing
non-pharmacological strategies in symptom control in Palliative Oncology Care. This
Folder will also be discussed with the palliative care service for its implementation.
Conclusions: The results showed that the PPl score showed good accuracy in
predicting mortality at 3 weeks and 6 weeks.

Keywords: neoplasms; palliative care; palliative care at the end of life; prognosis.
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1. INTRODUCAO

Nas Ultimas décadas, os avan¢gos nas areas de ciéncia e tecnologia
possibilitaram o0 aumento progressivo da expectativa de vida das populacdes. Além
da reducdo nas taxas de mortalidade, observa-se uma diminuicdo expressiva na
taxa de natalidade'. Em 1950, no Brasil, cada casal tinha uma média de 6 filhos. Em
2005, essa média ja era de 2,1 filhos, valor similar ao de reposicéo populacional?. O
efeito desse conjunto de fatores, que transformou a piramide etaria brasileira, é
conhecido como envelhecimento populacional®2.

O envelhecimento populacional € um fenbmeno mundial que, no Brasil e em
outros paises da América Latina, acontece de forma acelerada®. A compresséo do
processo de envelhecimento faz com que as populacdes sejam acometidas por uma
dupla carga de adoecimento: padecem tanto de doencas agudas, quanto crénicas®.
Até a metade do século XX, a maior parte da populacdo brasileira adulta falecia em
decorréncia de doencas infectocontagiosas. Atualmente as doencas
cardiovasculares sdo a maior causa de mortalidade na referida populacéo, seguidas
das neoplasias malignas®*.

O estudo de Fitzmaurice et al® mostra que o envelhecimento populacional esta
diretamente relacionado ao aumento na incidéncia de doencas neoplasicas. Sabe-se
gque com o avanco da idade, a perpetuacdo de habitos de vida e a exposicao
prolongada a substancias nocivas estdo relacionadas ao aumento na incidéncia de
canceres®.

Especificamente para o Brasil no periodo de 2016-2017, confirmou-se
aproximadamente 600 mil novos casos de cancer. Independente de variacGes
relacionadas a determinantes genéticos e sociais, e as diferentes regiées do pais, 0s
canceres de maior incidéncia no referido periodo foram, respectivamente, prostata,
mama, célon e reto, pulméo e estdmago®’.

Céancer € o nome dado a um conjunto de doencas de multiplicagdo celular
desordenada e agressiva, cuja tendéncia é a invasdo de outros 6rgdos e tecidos®.
Como descrito anteriormente, no Brasil, as neoplasias malignas ocupam o segundo
lugar em mortalidade por grupo de causas. Entre as mortes por neoplasias, destaca-
se o cancer de pulmao, que apresenta uma razao de mortalidade/incidéncia de 90%.

J4 o maior nimero de casos novos de cancer fica a cargo do cancer de préstata
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(estima-se 61.000 novos casos em 2016), que apresenta como importante
caracteristica a sobrevida crescente nas Ultimas décadas”?.

Em face de doencas ameacadoras da vida, indica-se a implementacédo de
Cuidados Paliativos (CP) desde o momento do diagndstico, concomitante ao
tratamento curativo apropriado®.Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
Cuidados Paliativos trata-se de:

“uma assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a
melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenca
gue ameace a vida, por meio da prevencéo e alivio do sofrimento, da identificacéo
precoce, avaliagdo impecével, tratamento da dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicoldgicos e espirituais™®,

Sabe-se que tanto no momento do diagndstico, quanto no momento em que a
doenca se agrava e o0 paciente entra em estado critico ou em “fim de vida”, surgem
demandas por estimativas de sobrevida e prognéstico'l. No contexto dos CP, um
prognaéstico acurado € precioso para implementar terapéuticas e orientar na tomada
de decisdes, aplicando os esforcos mais adequados a cada situacdo'l'?. A
demanda por expectativas de sobrevida em pacientes de progndstico reservado
alavancou pesquisas na area, resultando na publicacdo de diversos Escores
Preditores de Mortalidade®3.

Escores Preditores de Mortalidade sao ferramentas que ajudam o profissional
de saude a estimar a sobrevida de um paciente, através da andlise e pontuacao de
parametros clinicos e/ou laboratoriais'®. O estudo de Glare et al'® afirma que a
realizacdo de progndsticos assertivos é um desafio para o corpo clinico, seja pela
auséncia de disciplinas que abordem esse contetudo durante a formacao académica,
seja pela disponibilidade de instrumentos validados e de qualidade!. Visando sanar
esse problema, a Associacdo Européia de Cuidados Paliativos (EAPC), recomenda
a utilizacdo do Palliative Prognostic Score (PaP) ou do Palliative Prognostic Index
(PPI) aliada a expectativa de vida estimada pelo clinico de referéncial?14,

O PaP é um escore prognostico elaborado para predicdo de mortalidade em
pacientes portadores de tumores sélidos, podendo ser extrapolado para outras
doencas ameacadoras de vida!4. Atribui-se pontuacdes aos seguintes itens:
Karnofsky Performance Status Scale (KPS), anorexia, dispneia, porcentagem de
linfocitos, contagem de células brancas e predicao clinica de sobrevida. Quanto
maior o escore, menor a probabilidade de sobrevida em 30 dias!*. Trata-se de um
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escore que mescla avaliagdo de sintomas, exames laboratoriais e predi¢do clinica
em sua composicao.

O PPI, publicado por Morita et al*® em 1999, é um escore que atribui
diferentes pesos para 0s seguintes itens: Palliative Performance Scale (PPS),
aceitacdo da dieta oral, presenca de edema, dispneia em repouso e delirium®. O
PPl diferencia-se dos demais escores preditores pois ndo se utiliza de exames
laboratoriais ou estimativas do meédico assistente para seu célculo. Os achados
pontuados sdo exclusivamente clinicos, tornando a aplicagdo do PPI pratica e
acessivel mesmo em um cenario de escassez de recursos. Pela natureza dos
quesitos avaliados no PPI, qualquer integrante da equipe multidisciplinar pode

utiliza-lo.

Quadro 1 — Palliative Prognostic Index (PPI)

Fator Escore Escore total Sobrevida
PPS 10-20% ‘ 4,0 ‘ ‘ Escore<4,0 >6semanas
PPS 30-50 2,5 ‘ ‘ Escore>4,0 <6 semanas
PPS > 50% 0 ‘ ‘ Escore >6,0 < 3semanas
Delirium 4,0

Dispneia em repouso 3,5

Ingesta oral muito reduzida 2,5

Ingesta oral reduzida 1,0

Ingesta normal 0

Edema 1,0

Adaptado de Palliative Prognostic Index — PPI, Morita 1999

Quando estipulado como corte o escore 6, o PPI prevé a mortalidade em trés
semanas, com sensibilidade de 80% e especificidade de 85%, validado por outros
estudos com bons resultados!®. Portanto, o presente trabalho tem como objetivo
descrever a populagdo internada em uma unidade de referéncia em cuidados
paliativos oncoldgicos exclusivos, bem como avalia-los clinicamente e aplicar o PPI
no momento da admissao e a cada sete dias.

O aumento na incidéncia de sintomas como dispneia, edema, delirium e

Y

anorexia esta diretamente relacionado a piora no prognoéstico dos pacientes
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acometidos®®. O surgimento desses sintomas traz grande sofrimento, tanto ao
paciente quanto a seusfamiliares!’*8, Entende-se, portanto, que existe demanda por
materiais de educacdo em saude que amparem pacientes e familiares no
entendimento e manejo nao farmacologico de sintomas em cuidados paliativos.
Cartilhas, folders e manuais sé@o alternativas acessiveis que possibilitam uma leitura

posterior, reforcando as informagées verbais transmitidas pela equipe?®.
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1. OBJETIVOS
1.1.0bjetivos Gerais
1.1.1. Validar a acuracia do escore PPI na populacéo estudada.

1.1.2. Elaborar folder educativo sobre técnicas nao farmacologicas para
manejo de sintomas em Cuidados Paliativos.

1.2.Objetivos Especificos

1.2.1. Avaliar necessidade de adequacao de ponto de corte no escore PPI.
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4. PRODUTOS

4.1. Produto 1: Artigo Original

Evaluating Palliative Prognostic Index performance in predicting mortality of

palliative oncologic patients at an Acute Palliative Care Unit in Brazil

Abstract

Context: Considering the low accuracy of clinician prediction of mortality, palliative
prognostic index (PPI) has been used to improve this scenario. However, the
performance of PPI in palliative oncologic patients at acute palliative care unit in
Brazil is not known.

Objective: To investigate, for the first time, the accuracy of the palliative prognostic
index (PPI) to identify oncologic patients that will die within 3 weeks and 6 weeks at
an Acute Palliative Care Unit (APCU) in Brazil.

Methods: This longitudinal study was carried out at an APCU in a reference hospital
in Brazil, from January 2018 to December 2018. Patients were enrolled at admission
and reassessed every 7 days. The researchers collected data related to
sociodemographic and clinical data (including PPI), and followed the patients to their
time of death. We used the area under ROC curve (AUROC) to investigate the
accuracy of PPI in detecting individuals who will die within 3 weeks and 6 weeks.
Results: The study included 211 patients, and 562 assessments were performed.
The mean age was 63.77 yo, female 55.9%, and mean score of PPl 5.83. Aditionaly,
67.8% of patients died within 3 weeks and 81.5% died within 6 weeks. A PPI score >
5 predicted death within 3 weeks (AUROC 0.736, sensitivity 60.1%, specificity
76.5%); and a PPl score > 4 predicted death within 6 weeks (AUROC 0.754,
sensitivity 69.2%, specificity 69.4%).

Conclusion: PPI predicted death within 3 weeks and 6 weeks. However, our cutoff
score related to death within 3 weeks was different from the literature; thus further

studies (especially in Brazilian APCUSs) are needed to better clarify this point.

Key words: prognosis; survival; neoplasms; palliative care
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Introduction

Cancer is a leading cause of mortality around the world, including Brazil.13
Caring for cancer is a major challenge for health care systems, thus it is important to
improve all the steps involved in the treatment of this disease, starting from surgery,
chemotherapy, radiotherapy and going also through Palliative Care (PC) and hospice
care.* For the past few years the utilization of PC in the treatment of cancer is
growing in a impressive manner, and there is strong evidence that PC is associated
with better symptom control, reduced costs and even better survival.>’

As part of the growth of the palliative role in the treatment of Cancer, multiple
institutions created wards specialized to treat oncologic patients with high PC needs.
These wards are denominated Acute Palliative Care Units (APCU), and often end of
life care for cancer patients is also provided in Inpatient Hospice Units (IPHU).
Determination of prognosis is a very important aspect of the clinical care in both
APCUs and IPHUs. Prognosis can be assessed with several scores, such as
palliative prognostic index (PPI) or others, and it may be used to determine which
treatments would be appropriate for the patients and predict length of APCU/IPHU
stay.®13 This information is very important for families, patients and health
professionals. For example, a patient has an estimated prognosis of days, families
and providers will often decide in favor of focus on comfort care and to avoid invasive
procedures.®13

To our knowledge, we are aware of only one PUBMED indexed study
evaluating the performance of PPI in predicting prognosis and expected mortality in
Brazilian cancer patients.'* This study evaluated a specific population of oncologic
inpatients needing palliative radiotherapy (RT). Consequently, we believe that further
studies are needed to evaluate the accuracy of PPl performance to determine
prognosis in general oncologic patients hospitalized in Brazilian APCUs, independent
of the need for palliative RT.

Taking the above circumstances into consideration, we performed a
prospective study to evaluate the accuracy of PPI in estimating 3 weeks and 6 weeks
survival in palliative oncological patients hospitalized in an APCU in a reference

center in Braazil.
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Patients and Methods

Study setting and Criteria

The primary outcome of this study was to determine the accuracy of PPI (and
best cutoff points of PPI) in predicting death within 3 weeks and 6 weeks. This
longitudinal observational study was carried out in an APCU enrolling consecutive
oncologic inpatients receiving PC in 2018 (from January to December). This APCU
would offer comfort oriented care to end stage cancer patients that were not
candidates for further oncologic treatments or invasive procedures, offering clinical
services similar to those of an Inpatient Hospice Unit. This APCU serves as a
reference center in PC and Hospice Care in one of the largest cities in Brazil.

The inclusion criteria was patients with advanced cancer in comfort oriented
care admitted to the APCU, between Monday and Thursday, age of 18 yo or older.®®
The exclusion criteria were length of admission < 24 hours or if patient was unable or
declined to sign consent for the study.®

In addition, our institutional research ethics committee approved the study.
Information was provided to educate them about the purpose of the research, and

those who agreed to participate in the study signed the informed consent form.

Data Collection

Trained researchers evaluated these patients in the morning after APCU
admission. Multiple sets of data were collected, including sociodemographic and
clinical data. The sociodemographic data included age, sex, religion, marital status
and level of education. Clinical data was composed by primary cancer type, time
from cancer diagnosis to APCU admission, palliative radiotherapy, charlson
comorbidity index, and the PPI prognostic score. Evaluations were performed every 7
days during APCU stay, thus some patients went through multiple evaluations.
Expected Survival related to each evaluation was measured from the date of
evaluation to death, in a similar manner as described by Morita et al.2

The PPI score was created by Morita et al® in 1999, in a study evaluating 150
terminally ill oncologic patients that underwent 355 assessments while hospitalized in
an APCU.8 The PPI result is a score that ranges from 0 to 15, composed of 5 items

that include performance status (PPS) (0 to 4 points), oral intake (0 to 2.5 points),
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edema (0 to 1 points), dyspnea (0 to 3.5 points) and delirium (0 to 4 points). Score >

6 predicts death in 3 weeks, and a score > 4 Predicts death in 6 weeks.®

Statistical Analysis

Numerical variables are presented as mean + standard deviation. Categorical
variables are presented as absolute number and percentage. The PPI-related
diagnostic evaluation was performed, and sensitivity and specificity were calculated.
After that, a ROC curve was performed to analyze if there were more appropriate
cutoff points to predict death in the next 3 weeks or 6 weeks with increased
sensitivity and specificity. Statistical analysis was performed using the R program. A

p value at the level of 0.05 was considered statistically significant.

Results

Patient Characteristics

The researchers evaluated, in a consecutive manner, 262 Individuals for
possible study entry. However, 51 were excluded due to criteria such as 35 patients
admitted on Friday-Saturday-Sunday, 9 patients died on the day of admission (before
inclusion in the study), and 7 patients declined to participate in the study. Eventually
211 individuals were included in the study. Assessments were performed every 7
days, reaching a total of 562 assessments.

At the time of the enrollment of the patients their sociodemographic and
clinical data was collected as presented in table 1. Some observed findings include:
mean age > 60yo, high CCI, and high PPI. Death occurred in 67.8 % within 3 weeks,
and 81.5 % within 6 weeks after each assessment.

Sensitivity and Specificity of PPI

In the table 2, it is shown that the sensitivity and specificity related PPl > 6 to
predict death within 3 weeks were 52.81% and 79.83%, and sensitivity and specificity
related to PPI > 4 to predict death within 6 weeks were 69.23% and 69.39%.
Reanalysis of PPI cutoff points
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The table 3 show the results related to ROC curve between PPl and deaths
(within 3 weeks, and within 6 weeks). The curve related to death within 3 weeks
suggests a new cutoff of >5 being able to provide better results, with sensitivity of
60.1% and specificity of 76.5%. However, the ROC curve result between PPl and
death within 6 weeks (also in table 3) did suggest the original cutoff point >4.

Discussion

To our knowledge, this is the first study evaluating PPI performance in
palliative oncologic patients admitted to APCU in Brazil. The performance of PPl was
good to predict death within 3 weeks and within 6 weeks. However, we propose a
new cutoff of > 5 points in PPI to predict death within 3 weeks to obtain a better
combined sensitivity (60.1%) and specificity (76.5%). The need of adjustment /
customization of predictive mortality scores in different countries and populations is a
real phenomenon, very well described in critically ill patients, and also discussed in
palliative care patients.1417-19

Regarding the characterization of palliative oncologic patients in the present
study, it had similar characteristics described in other papers. In the original study by
Morita et al, the patients had age, and gender, similar to our research results®. The
study of Subramaniam et al?®® also presented similar results related to gender and
PPI score in relation to our study.

Regarding the sensitivity and specificity of PPI to predict death within 3 and 6
weeks, it is important to emphasize a few specific points for discussion. The original
study of Morita et al® show sensitivy/specificity of 80/85% to death within 3 weeks
with PPI >6; and 80/77% to death within 6 weeks with PPl >4. In addition, the study
of Subramaniam et al also showed better sensitivity and specificity of PPI to predict
death in relation to our results.?® Consequently, considering that our results were
worse, especially when related to predict death within 3 weeks, we propose a new
cutoff of > 5 points to improve especially the sensitivity.

In a study performed at the Instituto do Cancer de Sao Paulo (ICESP) in
Brazil, median age was 58 yo, and PPI >4 in 25% of patients.* However, they did not
calculate the accuracy of PPI to predict death within 3 weeks and 6 weeks, therefore

making it very difficult to compare our results to the results of this study performed at
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the ICESP. With that being said, an important point highlighted by the ICESP study
was the importance of accurately estimate palliative care patients’ survival,
demonstrating its impact on patient care and in healthcare systems (for example,
creating opportunities for optimization of allocation of the limited resources of public
healthcare systems in low-middle income countries). It is important to remember that
approximately 85% of the world population lives in low-middle income countries.
Therefore, studies like ours and the one performed in ICESP can provide valuable
data that can be useful for providers taking care of Cancer patients in these areas of
the world. Additionally, we hope that better accuracy in prognosis can be translated
in better care for seriously ill patients, also allowing for better allocation of resources
(therefore, increasing quality and decreasing cost).

Our study has some points that merit further discussions. First, we did not
include patients admitted to hospital in Friday Saturday and Sunday. However, this
also occurred in a past study involving hospitalized patients.'®> Second, our PPl was
calculated in the morning after hospitalization; however the sensitivity and specificity
of PPI was not better in our study, as cogitated by Subramaniam et al.?° In addition,
Subramaniam et al also emphasize the possible need to adjust PPI in different
populations to improve its sensitivity and specificity, as it occurred in our study.?°
Finally, this is the first study to establish a new cutoff point for PPI to better predict
death within 3 weeks. Thus, further studies are needed to evaluate reproducibility of
our results in other scenarios.

In conclusion, the performance of PPI in estimating death within 3 weeks and
6 weeks in Brazilian palliative oncologic patients hospitalized in APCU was good.
However, in order to improve sensitivity and specificity we suggest to adjust the
cutoff to predict Death within 3 weeks to >5 points. In this manner, this study adds
objective data related to patients’ expected survival, supporting discussions among
physicians, patients and families regarding expectations toward treatment results,

especially in the last weeks of life.
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Table 1. Sociodemographic and clinical data of the first assessment of the patients

included in this study (n = 211)

Variable

Age in years, mean (SD)
Female, number (%)

Level of Education in years, mean (SD)

Ethinicity, number (%)
Caucasian
Black
Mixed-race
Others
Religion, number (%)
Catholic
Protestant
Spiritist
Others
Marital status, number (%)
Married
Single
Divorced
Widow
Palliative radiotherapy, number (%)
Primary cancer site, number (%)
Stomach-esophagus
Colon-rectum
Prostate-bladder-kidney
Ovary-uterus
Breast
Lung
Pancreas
Skin
Others

Time from diagnosis to APCU admission in

months, mean (SD)

63.77 (14.61)
118 (55.9)
5.44 (4.17)

92 (43.6)
21 (10.0)
96 (45.4)
2 (1.0)

104 (49)
81 (38)
5 (3)

21 (10)

81 (39)
61 (29)
39 (18)
30 (14)
1 (0.5)

34 (16.1)

22 (10.4)

20 (9.4)

18 (8.5)

18 (8.5)

17 (8.0)

13 (6.1)

5 (2.3)

64 (30,7)
24.21 (31.43)

Charlson Comorbidity Index, mean (SD) 4.62 (2.10)
Palliative Prognostic Index, mean (SD) 5.83(2.91)
Death within 21 days, number (%) 143 (67.8)
Death within 42 days, number (%) 172 (81.5)

SD = Standard Deviation
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Table 2. Death within 3 weeks and in 6 weeks after each assessment based on
palliative prognostic index (PPI).

PPI > 6 and death within 3 PPI > 4 and death within 6

weeks weeks
Sensitivity (C195%) 52.81% (47.02-58.54%) 69.23% (64.47-73.71%)
Specificity (Cl195%) 79.35% (73.76-84.22%) 69.39% (61.26-76.72%)

Table 3. Data related to ROC curve between palliative prognostic index (PPI) and
death within 3 weeks, and PPI and death within 6 weeks.

Death within 3 weeks Death within 6 weeks
after each assessment after each assessment

Area under ROC curve (C195%) 0.736 (0.694-0.777)

P value <0.001

Sensitivity, PPI > 5 0.601

Specificity , PPI > 5 0.765

Area under ROC curve (CI95%) 0.754 (0.710-0.797)
P value <0.001
Sensitivity, PPI > 4 0.692

Specificity , PPI > 4 0.694
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4.2. Produto 2: Folder Educativo
4.2.1. Metodologia

O escore PPl é composto por: escala PPS, presenca de edema, delirium,
dispneia e aceitacao alimentar. Em seu trabalho original, Morita el al' selecionou tais
sintomas pois 0s mesmos estdo relacionados com o aumento da mortalidade no
contexto dos Cuidados Paliativos Oncolégicos!. Steensma et al?> afirma que o
surgimento desses sintomas € comum, principalmente nos ultimos dias e horas de
vida, causando grande sofrimento ao paciente e seus familiares?. Os Cuidados
Paliativos pautam-se pelo controle eficaz de sintomas, contemplando paciente e
familiar em suas diferentes esferas®, o presente Trabalho de Concluséo presta-se a
elaborar um folder de Orientacdo de estratégias nao farmacoldgicas no controle de
sintomas. O folder contém cuidados que podem ser implementados em casa ou no
hospital, e é direcionado aos pacientes e seus familiares.

Na construgdo da cartilha realizou-se revisédo de literatura, selegcdo do
contelido, elaboracdo do texto e diagramacédo. Para a diagramacao, foi utilizado o
programa Corel Draw.

O folder possui duas paginas, tamanho A4, impressas frente e verso na
mesma folha, dobrada em 3 partes. A capa contém informac¢des como: titulo da
cartilha, nome dos autores e instituicdes envolvidas na confeccdo da mesma. A
parte interna traz breves definicbes dos sintomas, bem como os cuidados que
podem ser aplicados em cada uma das situacoes.

A linguagem utilizada é simples e de facil entendimento. Essa escolha se
justifica pelo fato deste material ser direcionado a pacientes e familiares*. Evitou-se
também o uso de palavras de duplo sentido, bem como frases longas e a
infantilizacdo do texto. Quanto a ilustracdo, as imagens foram usadas para ilustrar
cada um dos sintomas, visando também fazer uso da comunicacdo nao verbal e
contemplar pessoas sem estudo ou com dificuldade de leitura. Em relagdo a
diagramacéao, foram usados tons de letra escura com fundo claro, como preconizado
na literatura®.

Vale lembrar que produtos como o folder confeccionado neste trabalho
constituem uma fonte de apoio facil e acessivel, possibilitando que o paciente e sua
familia tenham uma leitura posterior e, com isso, validem as orientagbes verbais.

Esses materiais tendem a funcionar como um guia em situacdes de dividas®.
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4.2.2. Produto 2:

CUIDANDO DE SINTOMAS EM CUIDADOS PALIATIVOS: UM FOLDER PARA
PACIENTES E FAMILIARES

Autores: Felipe Amorim Tavares Favilla

Alfredo Nicodemos da Cruz Santana

Com o avanco do Céncer, o aparecimento de sintomas como a falta de ar é
frequente, podendo causar sofrimento ao paciente e sua familia. Nesta hora, os
Cuidados Paliativos trabalham para diminuir os sintomas, trazendo bem estar e

qualidade de vida.

Este folder fala sobre alguns sintomas mais comuns em Cuidados Paliativos para
pacientes com cancer, além de apresentar técnicas que 0s proprios pacientes e

seus familiares podem usar para aumentar o conforto e diminuir esses sintomas.

Falta de ar

A falta de ar, também chamada cansaco ou dispneia, € um sintoma comum em
pacientes com cancer em Cuidados Paliativos. Falta de ar pode aumentar com o

avango da doenca.

Cuidados na falta de ar
Elevar a cabeceira de 30 a 45 graus
Realizar atividades que tirem o foco do cansaco
Usar ventiladores ou abanos perto do rosto

Usar compressas frias no pescoco e rosto
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Inchago

Inchaco, também chamado de Edema, aparece mais nas pernas e bracos. Ele
acontece pelo acumulo de liquido, e tende a aumentar quando 0 paciente passa a

maior parte do tempo na cama.

Cuidados no inchaco
Elevar pernas e bracos de 30 a 45 graus
Fazer exercicios dentro ou fora do leito

Fazer massagem nos lugares inchados

Desorientacao

A desorientacdo também é chamada de delirium ou confusdo mental. Desorientacéo
acontece por causa de alteracdes no funcionamento do cérebro. O paciente pode
falar coisas sem sentido, ndo reconhecer familiares ou ndo saber onde esta. Pode

também ficar agitado e ter alteracao no sono (dormir de dia e ficar acordado a noite).
Cuidados na desorientacao

Promover ambiente tranquilo

Deixar o quarto com mais luz (mais claro) durante o dia

Ter familia ou amigos ao lado do paciente durante o dia e a noite

Abaixar a cama e manter as grades elevadas para evitar queda da cama

Aceitacdo alimentar diminuida

A aceitagdo alimentar diminuida, também chamada de anorexia, € um sintoma
comum em pacientes em Cuidados Paliativos. Pode vir junto de outros sintomas,

COmMo enjoo e vomitos.
Cuidado na aceitac¢do alimentar diminuida:

Oferecer alimentos que o paciente goste mais
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Dar comida em pouca quantidade e vérias vezes ao dia
Usar canudos ou seringas para ajudar na alimentacéo

Importante: se o0 paciente estiver sonolento, ndo dar alimentos e liquidos pois

pode causar engasgos e aumentar o risco de pneumonia
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5. CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho de conclusdo se respalda pela importancia de obter
progndésticos mais assertivos no contexto dos CPs Oncoldgicos. Além de ser uma
demanda corriqueira por parte de pacientes e familiares, trata-se de um dado

fundamental para a priorizagéo de terapéuticas e utilizacao de recursos.

O PPI, conforme descrito no corpo do trabalho, € um escore verséatil e de facil
aplicacéo. Destaca-se por utilizar parametros exclusivamente clinicos, podendo ser
aplicado em uma visita a beira-leito por qualquer integrante da equipe

interdisciplinar.

Conforme previsto na literatura, foi necessario ajustar o “corte” do PPI para
melhor se adequar a populacdo estudada. Adotou-se, portanto, PPI>5 para
mortalidade em 3 semanas, com sensibilidade de 60,1% e especificidade de 76,5%.
O ajuste se fez necessario pois a mortalidade de pacientes com 5 ou mais pontos
teve maior especificidade, adequando-se melhor a realidade do servico. Manteve-se
o corte estipulado por Morita em seu estudo original para mortalidade em 6 semanas
(PPI>4). Ressalta-se a importancia de novos estudos em escores prognosticos,
principalmente do PPI, que corroborem os resultados encontrados.

Com relacédo ao folder educativo, espera-se que as informagdes contidas no

mesmo norteiem pacientes e familiares no manejo dos sintomas abordados.



37

APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

O (a) senhor (a) esta sendo convidado (a) a participar do projeto: “Avaliacao
clinica de pacientes internados em unidade de referéncia em cuidados
paliativos”.

O nosso objetivo é avaliar como o (a) senhor (a) esta sendo tratado e
como o senhor esta se sentido através de pesquisa de alguns sinais como
falta de ar, taquicardia, entre outros.

O (a) senhor (a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes € no
decorrer da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome nao aparecera sendo
mantido o mais rigoroso sigilo através da omissao total de quaisquer informacdes
que permitam identifica-lo (a).

A sua participacdo serd através de um questionario que vocé devera
responder no setor de enfermaria do Hospital de Apoio na data combinada com
um tempo estimado para seu preenchimento de 30 minutos. N&o existe
obrigatoriamente, um tempo pré-determinado, para responder o questionario. Sera
respeitado o tempo de cada um para respondé-lo. Informamos que a senhor (a)
pode se recusar a responder qualquer questdo que lhe traga constrangimento,
podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum
prejuizo para o (a) senhor (a).

Os resultados da pesquisa serdo divulgados aqui no Setor de enfermaria do
Hospital de Apoio, podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais
utilizados na pesquisa ficardo sobre a guarda do pesquisador.

Se o senhor (a) tiver qualquer duvida em relagcdo a pesquisa, por favor,
telefone para: FELIPE AMORIM TAVARES FAVILLA, na instituicdo Hospital de
Apoio de Brasilia, no telefone: (61) 3905-4700, em horario comercial, de segunda a
sexta-feira.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF. As
davidas com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa
podem ser obtidos através do telefone: (61) 3325-4955.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador
responsavel e a outra com o sujeito da pesquisa.

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel / assinatura

Brasilia, de de
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO DE PARTICIPACAO

Pesquisador responsavel: FELIPE AMORIM TAVARES FAVILLA

Este € um convite especial para seu familiar participar voluntariamente do
estudo “Avaliacao clinica de pacientes internados em unidade de referéncia em
cuidados paliativos”.Por favor, leia com atencdo as informacdes abaixo antes de
dar seu consentimento para participar ou ndo do estudo. Qualquer davida sobre o
estudo ou sobre este documento pergunte diretamente ao pesquisador FELIPE
AMORIM TAVARES FAVILLA ou entre em contato através dos telefones (61) 3905-
4700.

OBJETIVO E BENEFICIOS DO ESTUDO

Descrever as caracteristicas clinicas em pacientes internados nesta
enfermaria de cuidados paliativos.

Os beneficios deste estudo € conhecer os sintomas dos pacientes internados,
pois isso facilitara uma maior qualificacdo dos profissionais de salde (como médicos
e enfermeiros) para tratar melhor seu familiar.

PROCEDIMENTOS

Serd realizada entrevista com vocé, j4 que seu familiar ndo pode responder
no momento. Sera feita uma revisdo do prontuario do seu familiar para pegar
dados, especialmente relacionados aos exames dele (a).

DESPESAS/ RESSARCIMENTO DE DESPESAS DO VOLUNTARIO
Todos os sujeitos envolvidos nesta pesquisa séo isentos de custos.

PARTICIPACAO VOLUNTARIA

A participacdo de seu familiar neste estudo é voluntaria e ele (a) tera plena
e total liberdade para desistir do estudo a qualquer momento, sem que isSso acarrete
qualquer prejuizo para ele (a).

GARANTIA DE SIGILO E PRIVACIDADE

As informacdes relacionadas ao estudo sao confidenciais e qualquer
informagao divulgada em relatorio ou publicagdo sera feita sob forma codificada,
para que a confidencialidade seja mantida. O pesquisador garante que seu nome
nao sera divulgado sob hipotese alguma.

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS

Vocé e seus familiares podem fazer todas as perguntas que julgar
necessarias durante e apos o estudo.

Diante do exposto acima eu, :
declaro que fui esclarecido sobre os objetivos, procedimentos e beneficios do
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presente estudo. Autorizo a participacdo livre e espontanea de meu
familiar para o estudo
em questdo. Declaro também néo possuir nenhum grau de dependéncia profissional
ou educacional com o0s pesquisadores envolvidos nesse projeto (ou seja, 0S
pesquisadores desse projeto ndo podem me prejudicar de modo algum no trabalho
ou nos estudos), ndo me sentindo pressionado de nenhum modo a participar dessa
pesquisa.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador
responsavel e a outra com o responsavel legal pelo participante da pesquisa.

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel / assinatura

Brasilia, de de




APENDICE C — QUESTIONARIO DE COLETA DE DADOS

Identificacdo e Contatos

NUmero de Inclusdao no Estudo
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Nome do paciente:

Matricula SES:

Telefone de contato:

Nome do responsavel:

Data da coleta de dados: Periodo da coleta de dados

Pesquisador que realizou a entrevista:

Dados Socio demograficos

1 Idade: anos completos

2 Sexo: 1.Masculino 2.Feminino
3 Raca: 1.Branco 2.Negro 3.Pardo 4. Amarelo 5. Outros
4Religido: 1.Catdlica 2.Evangélica 3.Espirita  4.Outras:

5 Estado Marital: 1.Casado  2.Solterio  3.Divorciado 4.Viuvo
6 Escolaridade: 0.Sem escolaridade 1.Fundamental Incompleto 2.Fundamental
3.Médio 4.Superior5.P6s graduado

Total de anos estudados aprovados:

Dados clinicos

7 Sitio primario do cancer: 1.Pulmdo  2.Estomago-esofago 3.Colon-reto
4.Mama 5.Prostata-bexiga-rim 6.Pancreas 7.0vério-utero 8.Pele
9.0utros:

8 Sitios de Metéstases do cancer:

1.Figado 2.0sso0s 3.Pulméao/pleura  4.Sistema Nervoso Central
5.Sistema Linfatico 6.0utros
9 Tempo do diagnostico do cancer até a internacdo na APCU: meses

10 Em uso de radioterapia paliativa? 1.Sim 2.N&o

Tipo Periodo




11 Em uso de quimioterapia paliativa? 1.Sim 2.Nao
Tipo Periodo:
12Comorbidades:

Pontuacédo de comorbidade pelo Charlson Comorbidity Index:

Exames complementares (PRESENTES NO PRONTUARIO):

13Hemoglogina 14Leucocitostotais
Plaguetas 16Ureia 17Creatinina

18Sodio

19Calcio 20Albumina 21Bilirrubina total

Dados de Sintomas: Coletar na Admissao e a cada 7 dias
22 Escore PPS:
23 Escore PPI:

24  PPS 10-20 4.0.Sim 0.Nao
25 PPS 30-50 2.5.Sim 0.Né&o
26  Alimentagéo reduzida 1.0.Sim 0.Néo
27  Alimentacdo muito reduzida 2.5.Sim 0.Nao
28 Edema no maléolo 1.0.Sim 0.Néo
29 Falta de ar em repouso 3.5.Sim 0.Nao
30 Delirium 4.0.Sim 0.Nao
31 Dieta enteral 1.PRESENTE 2.AUSENTE
32 Dieta parenteral 1.PRESENTE 2.AUSENTE
33 Disfagia para liquidos 1.PRESENTE 2.AUSENTE
34 Periodos de apneia 1.PRESENTE 2.AUSENTE
35Resp.Cheyne Stokes 1.PRESENTE 2.AUSENTE
36 Cianose periférica 1.PRESENTE 2.AUSENTE
37 Pulso na artéria radial 1.PRESENTE 2.AUSENTE
38 Resp. com mov.mandibular 1.PRESENTE 2.AUSENTE
39 Respiracéo ruidosa 1.PRESENTE 2.AUSENTE

40 Pupila nao reativa 1.PRESENTE 2.AUSENTE



41 Diminuicdo da resposta a estimulo verbal 1.PRESENTE
42 Diminuicdo da resposta a estimulo visual 1.PRESENTE
43 Incapacidade de fechar as palpebras 1.PRESENTE

Dados de Sobrevida

44 Tempo de Internacdo na APCU _ dias
45 Alta da APCU:  1.Vivo 2.0bito
46 Alta vivo para: 1.Casa

3.0utro hospital

47 Morte apos internacdo na APCU em dias

2.AUSENTE
2.AUSENTE
2.AUSENTE

2.Casa de Repouso/Hospice

42
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Evaluating Palliative Prognostic Index performance in predicting mortality of palliative
oncologic patients at an acute palliative care unit in Brazil
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Context

Considering the low accuracy of clinician prediction of mortality, palliative prognostic
index (PP1) has been used to improve this scenaro. However, the performance of PRI
in palliative oncologic patients at acute palliative care unit in Brazil is not known.



