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1. Summary



1. Summary

This doctoral thesis, entitled "ldentification of Palliative Needs, Frailty,
Complexity and Expected Survival in Complex Chronic Patients in Andalusia", began with
the formulation of the following questions: What are the characteristics of Complex
Chronic Patients who live in nursing homes? How could the appropriate moment in
which Palliative Care should be implemented be identified in complex chronic residents?
Would a comprehensive assessment of complex chronic residents with a palliative

approach be useful in the context of nursing homes?

This thesis is part of the " NUHELP " Project (Development and implementation
of an end-of-life care program in nursing homes - NUrsing homes end of life care
Program ), funded by the Andalusian Health Service (AP-0105-2016). Specifically, it is
related to its first objective "To conduct a comprehensive assessment and developa

personalized care plan adapted to the palliative needs detected".

Due to the changes that are taking place both at a sociodemographic and cultural
level regarding the conception of care in old age, and with a population that is living
longer each day, we could say that, sooner or later, nursing homes will be the most

requested context to spend the last years of live.

In our studies, we found out that most of the residents were female, over 80
years of age, with high levels of frailty and complexity and a high prevalence of chronic
conditions, mainly dementia, or other organic failures, that many times coexist in the

same person.

At an international level, the implementation of specific programs that address
the care provided to people in nursing homes at the end of their lives is being

recommended.

Palliative Care is an approach that seeks to alleviate suffering through early
identification, evaluation and correct treatment of pain and other physical, psychosocial
or spiritual problems; to improve the quality of life of patients or families who are facing

a situation that brings them closer to the end of life.




Traditionally, end-of-life care has been oriented to pathologies such as cancer,
although this is changing and a more progressive palliative approach is increasingly
being implemented for all chronic pathologies in an advanced situation, which are the
most prevalent among the residents. In these cases, the difficulties for an early approach
are mainly based on the variability of the illness trajectories of chronic processes such
as organ failure or, above all, frailty and dementia, which crises are difficult to identify

and can lead to death without an opportunity to provide a palliative care approach.

The implementation of specific end-of-life care programs is not possible without
a comprehensive assessment that sheds light on the real situation in which residents are

and that allows nursing home professionals to know in which direction and when to act.

The evaluation of the Palliative Needs of Complex Chronic Patients through the
NECPAL ICO-CCOMSO®O tool, has proven to be useful and efficient to establish a first
transition and the passage from Complex Chronic Patient to Advanced Complex Chronic
Patient, and, consequently, offer an early palliative approach. Other instruments such
as the Frail-VIG , tools for evaluating case and palliative complexity, as well as specific
instruments to determine an expected life prognosis that guides timing; could form, with
NECPAL ICO-CCOMS©, an efficient and comprehensive assessment with great clinical
utility that could help to understand the situation of residents and, therefore, to carry

out advanced care planning.

The objectives of the doctoral thesis were:

1. To identify and compare the Palliative Needs, Frailty, Case Complexity
and Palliative Complexity of Complex Chronic Patients admitted to
Nursing Homes. (Study I)

2. To compare 6-month and 1-year prognostic capacity of factors such as
identified Palliative Needs and other clinical parameters. (Studies Il y 11l

3. To determine the clinical utility of different instruments to develop

strategies related to Complex Chronic Patients’ care. (Studies I, Il and Ill)

The described objectives were addressed and developed in the following studies:




The first study, published in the Special Issue “Holistic Approaches to
Understanding and Caring for Vulnerable Populations” from the “International Journal
of Environmental research and public Health (IJERPH)”, aimed to assess the palliative
needs and other conditions such as frailty, complexity and prognosis, and suggest new

indicators for the establishment of the resident's advanced chronic condition.

A cross-sectional, descriptive study was carried out in 149 complex chronic
residents evaluated by professionals trained for this purpose. Palliative Needs were
evaluated using the NECPAL tool ICO-CCOMS ©, which together with instruments to
assess frailty, complexity of the case and palliatives, and prognosis made up the

comprehensive assessment proposed in this doctoral thesis.

The results of the study revealed that more than 50% of the residents had a
positive Surprise Question and other Palliative Needs and were classified as Advanced
Chronic Patients. Distress and/or Severe Adaptative Disorder was the most frequent
need expressed by the residents and significant differences were found in the levels of
frailty and other characteristics between the Positive and Negative Surprise Questions
groups (p=0.05). Statistically significant correlations were also found between aspects
of both groups, such as scores on the Case Complexity index, Frail-VIG index, PROFUND
and the number of positive items in NECPAL ICO-CCOMS® and in IDCPal (p < 0.05).

The Study Il, was published in "Gerontology", its objective was to compare the
prognostic utility in nursing homes of two prognostic models of 6-month survival based
on the Palliative Prognostic Index (PPI) and Palliative Performance Status (PPS) and, also,

on indicators of palliative needs.

Two models from the logistic regression analysis met the fit criteria. The two
models combined the Surprise Question, the presence of persistent symptoms and the
clinical indicators of severity of the NECPAL ICO-CCOMS®© tool, in addition to the
Charlson Comorbidity Index. They only varied in the last variable, including the PPl in the
first model and the PPS in the second. In the first model, significant associations were
identified between 6-month survival and the variable persistent symptoms (OR = 7.78,
p = 0.025, 95% Cl = 1.45-60.92) and PPI (OR =1 .94, p < 0.001, 95% CI = 1.21). In the

second model, 6-month survival was also significantly associated with persistent




symptoms (OR = 4.57, p = 0.045, 95% Cl = 1.07-22.41) and PPS (OR =0 .93, p = 0.001,
95% Cl = 0.88—0.96). As both models have similar utility, the one that contains the PPS
would have advantages over the one that contains the PPI, as PPS is a shorter instrument

and enables nursing home professionals to save assessment time.

Study Ill, which manuscript is under review, objective was to compare the
predictive capacity of the NECPAL ICO-CCOMS©4.0, PPl and PROFUND instruments at

3, 6, 12 and 24 months in deceased elderly residents with and without dementia.

The mean age of the residents was 84.63 years (+8.989) and 67.8% were women.
The PROFUND index presented the best result at 3 months (Cl95%: 0.526-0.756;
p=0.016), at 12 months, the PROFUND and the NECPAL 4.0 tool, with an AUC greater
than 0.5 (not significant) and at 24 months, the best result was the NECPAL 4.0, with
signs of significance (AUC =.624; 95% Cl: 0.499-0.750; p=.053). In residents with
dementia, PROFUND showed the best AUC and significance at 12 months (AUC =.698;
95% Cl: 0.566-0.829; p=.003). In residents without dementia, it was the NECPAL 4.0 at
12 months, without significance (AUC=.649; 95%Cl: 0.432-0.867; p=.178). In the
comparison of instruments between the two groups, there were significant differences
in the results of the PROFUND ROC curves at 12 months (p=.017) and at the end of

follow-up (p=.028).

The three studies that constitute this doctoral thesis have provided knowledge
of interest in the field of nursing homes and, specifically, about the situation faced by
advanced complex chronic residents, as well as about the clinical utility that a

comprehensive assessment of Palliative Needs and other clinical aspects could have.

Thus, after the development of the studies, we would highlight the following

conclusions:

* The percentage of residents with Palliative Needs was higher than 50%, the majority
of residents presented initial frailty and case and palliative complexity, as well as a risk

of death in one year of around 50%.

* The score in the different instruments correlates with each other in the total sample,

with the Fragile-VIG index being the one with the highest correlations.




e The elderly residents in a situation of complex chronicity evolving to advanced
chronicity presented palliative needs according to the NECPAL CCOMS-ICO®© tool,

regardless of whether the response to the SQ was positive or negative.

¢ The establishment of an intermediate level of frailty in residents according to the Frail-
VIG index, could be a substitute for the SQ in the NECPAL CCOMS-ICO® tool to assess
palliative needs and consequently establish the condition of Advanced Chronic Patient

in the elderly population of nursing homes.

¢ Prognostic models based on SQ, the presence of persistent symptoms and NECPAL
indicators of severity and progression, the Charlson comorbidity index and the PPI or

PPS tools, respectively, show significant associations with 6-month survival.

¢ The survival model that contained the PPS, a simpler instrument than the PPI, presents

advantages in terms of saving care time in nursing homes.

¢ In the survival analysis comparing the evaluation instruments in time cuts (3, 6, 12 and
24 months), the PROFUND instrument at 12 months and the NECPAL ICO-CCOMS©4.0

at 24 months are the ones that present the best prognostic ability.

¢ The dementia condition of the residents influences their higher mortality, presenting

a worse prognosis. The PROFUND index was more accurate in this condition.

e Associating instruments for the detection of palliative needs and other clinical
variables such as frailty, to the prognostic instruments, provides a global vision of the
patient, as opposed to an isolated parameter such as the prognosis that can lead
professionals to the mistaken idea that palliative care is only necessary in the later

stages of the disease.

¢ Prognostic models that include variables commonly included in clinical assessments
can help nursing home professionals prioritize and ensure adequate mobilization of

palliative care resources, which are severely limited in these institutions.




e For nursing homes with elderly people in a situation of advanced chronicity,
incorporating a prognostic approach will facilitate early Palliative Care intervention and

with it multidimensional evaluation, advanced care planning and resource management.

e The detection of palliative needs and the use of a prognostic tool that have
demonstrated a good predictive capacity in residents with dementia can reduce the
differences and improve the palliative care of residents with dementia compared to

those without dementia.




2. Resumen



2. Resumen

La presente tesis doctoral, titulada “Identificacion de Necesidades Paliativas,
Fragilidad, Complejidad y Supervivencia Prevista en Pacientes Crénicos Complejos en
Andalucia” se inicié con la formulacién de las siguientes preguntas: ¢ Qué caracteristicas
tienen los Pacientes Crénicos Complejos que viven en las residencias de ancianos?,
écdmo se podria identificar el momento adecuado en el que deben implementar los
Cuidados Paliativos en los residentes crénicos complejos?, iqué utilidad tendria una
valoracion integral con enfoque paliativo de los residentes crénicos complejos en el

contexto de las residencias de ancianos?

Esta tesis, se enmarca en Proyecto “NUHELP” (Elaboracién e implementacién de
un programa de atencidn al final de la vida en residencias de Ancianos - NUrsing Homes
End of Life care Program), financiado por la convocatoria abierta de Proyectos de
Investigacion e Innovacién en el ambito de la Atencidn Primaria del Servicio Andaluz de
Salud (SAS) (AP-0105-2016). Especificamente, se relaciona, con su primer objetivo
“Realizar una valoracién integral y desarrollar un plan de cuidados personalizado vy

adaptado a las necesidades paliativas detectadas”.

Debido a los cambios que se estan produciendo tanto a nivel sociodemografico
como cultural acerca de la concepcién de los cuidados en la vejez, y con una poblacién
cada dia mas longeva; podriamos decir que, presumiblemente, las residencias de
ancianos, seran el contexto sociosanitario mas solicitado por muchas personas para

pasar los ultimos anos de sus vidas.

Actualmente las caracteristicas de los residentes mas prevalentes son el género
mujer, mayores de 80 afios, con altos niveles de fragilidad y complejidad y una alta
prevalencia de condiciones crénicas, como la demencia, principalmente, u otras

insuficiencias, que, en muchas ocasiones, coexisten en una misma persona.

Atendiendo al aumento de personas al final de la vida en las residencias de
ancianos, de manera general a nivel internacional, se estda recomendando la
implementacién de programas especificos que aborden los cuidados que se les

proporcionan a las personas en las residencias en esos momentos de sus vidas.



Los Cuidados Paliativos son un enfoque asistencial que pretende el alivio el
sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacién y el tratamiento
correctos del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales o espirituales (holisticos);
para una mejora de la calidad de vida de los pacientes que afrontan una situacion que

los acerca a su fin de vida, y de sus familias.

Tradicionalmente, los cuidados al final de la vida, se han orientado a patologias
como el cancer, si bien, esa orientacion va cambiando y cada vez se realiza un abordaje
paliativo mds progresivo de todas las patologias crénicas en situacién avanzada, que son
las mds prevalentes entre los residentes. En estos casos, las dificultades para el abordaje
temprano, se fundamentan principalmente en la variabilidad que presentan las
trayectorias de enfermedad de los procesos créonicos como las insuficiencias orgdnicas
o, sobre todo, la fragilidad y la demencia, que son largas y cursan con crisis dificiles de
identificar y que pueden provocar la muerte sin que se haya tenido la oportunidad de

proporcionar un enfoque paliativo de los cuidados.

La implementacion de programas especificos para la atencién al final de la vida,
no es posible sin una valoracién integral que arroje luz sobre la situacion real en la que
se encuentran los residentes y que permita, a los profesionales de las residencias, saber

en qué sentido y en qué momento, poder actuar.

La evaluacion de las Necesidades Paliativas de los Pacientes Crénicos Complejos
através de la herramienta NECPAL ICO-CCOMS©, ha demostrado ser util y eficiente para
establecer una primera transicion y el paso de Paciente Crénico Complejo a Paciente
Crdnico Complejo Avanzado, y, por consiguiente, ofrecer una mirada paliativa precoz en
este tipo de pacientes. Otros instrumentos como el Fragil-VIG, herramientas de
evaluacién de la complejidad del caso y paliativa, asi como instrumentos especificos para
determinar un prondstico de vida aproximado que oriente en la temporalizacién;
podrian conformar, junto con la NECPAL ICO-CCOMS®O, una valoracién integral eficiente
y con gran utilidad clinica para conocer la situacidon de los residentes y poder hacer una

planificacidon avanzada de cuidados orientada hacia esa situacion.

Los objetivos de la tesis doctoral fueron:
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1. ldentificar y comparar las necesidades paliativas, la fragilidad, la complejidad del
caso y la complejidad paliativa de PCC en residencias de mayores. (Estudio I)

2. Comprobar la capacidad prondstica a los seis meses y al afio, de factores como
las necesidades paliativas identificadas y otros parametros clinicos. (Estudios Il y
1)

3. Determinar la utilidad clinica que presentan los diferentes instrumentos de
valoracion para el desarrollo de estrategias relacionadas con los cuidados del

paciente cronico complejo. (Estudios I, 11y 111)
Los objetivos descritos, se abordaron y desarrollaron en los siguientes estudios:

El primer estudio, publicado en el Special Issue “Holistic Approaches to
Understanding and Caring for Vulnerable Populations” de la “International Journal of
Environmental Research and Public Health (IJERPH)”, tuvo como objetivo evaluar las
necesidades paliativas y otras condiciones como la fragilidad, la complejidad y el
prondstico, y también sugerir nuevos indicadores para el establecimiento de la

condicidn crdnica avanzada del residente.

Se realizd un estudio transversal, descriptivo, en 149 residentes crdnicos
complejos evaluados por profesionales formados para tal fin. Las Necesidades Paliativas,
fueron evaluadas mediante la herramienta NECPAL ICO-CCOMSO, que, junto con
instrumentos para evaluar la fragilidad, complejidad del caso y paliativos y prondstico

conformaron la evaluacién integral propuesta en esta tesis doctoral.

Los resultados del estudio, abordaron que mas del 50% de los residentes tenian
Pregunta Sorpresa positiva y otras Necesidades Paliativas y fueron clasificados como
Pacientes Crdnicos Avanzados. El Distress y/o Trastorno Adaptativo Severo fue la
necesidad mas frecuente manifestada por los residentes y se encontraron diferencias
significativas en los niveles de fragilidad y otras caracteristicas entre los Grupos de
Preguntas Sorpresa Positiva y Negativa (p=0.05). También se encontraron correlaciones
estadisticamente significativas entre aspectos de ambos grupos, tales como las
puntuaciones en el indice de Complejidad del Caso, indice Fragil-VIG, PROFUND vy el
numero de items positivos en NECPAL ICO-CCOMSO vy de positivos en IDCPal (p<0.05).
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El Estudio Il, fue publicado en la revista “Gerontology” y tuvo como objetivo
comparar la utilidad prondstica en residencias de ancianos de dos modelos prondsticos
de supervivencia a los 6 meses basados en los instrumentos Palliative Prognostic Index

(PPI1) y Palliative Performance Status (PPS) e indicadores de necesidades paliativas.

Dos modelos del andlisis de regresion logistica cumplieron los criterios de ajuste.
Los dos modelos combinaron la Pregunta Sorpresa, la presencia de sintomas
persistentes y los indicadores clinicos de gravedad de la herramienta NECPAL ICO-
CCOMSO©, ademas del indice de Comorbilidad de Charlson, y variaron solo en la tltima
variable, incluyendo el PPl el primer modelo y el PPS el segundo. En el primer modelo,
se identificaron asociaciones significativas entre la supervivencia a los 6 meses y la
variable sintomas persistentes (OR = 7,78, p = 0,025, IC 95 % = 1,45-60,92) e IPP (OR =
1,94, p < 0,001, IC 95 % = 1,21). En el segundo modelo, la supervivencia a los 6 meses
también se asocié significativamente con la variable sintomas persistentes (OR = 4,57, p
= 0,045, IC 95 % = 1,07-22,41) y la PPS (OR = 0,93, p = 0,001, 95 % IC = 0,88-0,96).
Funcionando ambos modelos de manera adecuada, el que contenia el PPS, tendria
ventajas frente al que contiene el PPI, por ser un instrumento mas breve y posibilitar el

ahorro de tiempo de valoracion a los profesionales de residencias.

Para el Estudio Ill, cuyo manuscrito se encuentra en revision, el objetivo fue
comparar la capacidad predictiva en residentes mayores fallecidos con y sin demencia
de los instrumentos: NECPAL ICO-CCOMS©4.0, PPl y PROFUND a los 3, alos 6, a los 12

y a los 24 meses.

La edad media de los residentes fue de 84.63 afios (£8.989) y el 67.8% eran
mujeres. El indice PROFUND presentd el mejor resultado a los 3 meses (1C95%: 0.526-
0.756; p=0.016), a los 12 meses, el PROFUND y la herramienta NECPAL 4.0, con un AUC
superior a 0.5 no significativa, y a los 24 meses el mejor resultado fue la NECPAL 4.0, con
indicios de significacion (AUC=.624; 1C95%: 0.499-0.750; p=.053). En residentes con
demencia PROFUND mostrd a los 12 meses la mejor AUC vy significacion (AUC=.698;
IC95%: 0.566-0.829; p=.003). En los residentes sin demencia fue NECPAL 4.0 a los 12
meses, sin significacién (AUC=.649; IC95%: 0.432-0.867; p=.178). En la comparativa de
instrumentos entre los dos grupos hubo diferencias significativas en los resultados de

las curvas ROC del PROFUND a los 12 meses (p=.017) y al final del seguimiento (p=.028).
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Los tres estudios que conforman esta tesis doctoral, han aportado conocimiento

de interés en el ambito de las residencias de ancianos y, especificamente, sobre la

situacion que tienen los residentes crénicos complejos avanzados, asi como acerca de la

utilidad clinica que puede tener la evaluacién integral conformada por las Necesidades

Paliativas y otros aspectos clinicos.

Siendo asi, tras el desarrollo de los estudios de esta tesis, destacariamos las

siguientes conclusiones:

El porcentaje de residentes con Necesidades Paliativas fue superior al 50%, la mayoria de
residentes presentaban fragilidad inicial y complejidad del caso y paliativa, asi como un
riesgo de fallecer en un afio de alrededor del 50%.

La puntuacion en los distintos instrumentos correlaciona entre si en la muestra total,
siendo el indice Fragil-VIG el que presenta mayores correlaciones.

Los ancianos residentes en situacidon de cronicidad compleja evolucionando a
cronicidad avanzada de las residencias evaluadas presentaron necesidades
paliativas segun la herramienta NECPAL CCOMS-ICO®©, independientemente de
que la respuesta a la SQ haya sido positiva o negativa.

El establecimiento de un nivel de fragilidad intermedio en los residentes segun el indice
Fragil-VIG, podria ser sustitutivo de la SQ en la herramienta NECPAL CCOMS-ICO®© en la
poblacidn de ancianos de residencias geriatricas, para evaluar las necesidades paliativas y
en consecuencia establecer la condicion de Paciente Crénico Avanzado.

Los modelos prondsticos basados en la SQ, la presencia de sintomas persistentes y de
indicadores de severidad y progresion de la NECPAL, el indice de comorbilidad de
Charlson y las herramientas PPl o PPS, respectivamente, presentan asociaciones
significativas con la supervivencia a los 6 meses.

El modelo de supervivencia que contiene el PPS, un instrumento mas sencillo que el PPI,
presenta ventajas, en términos de ahorro de tiempo de atencién en las residencias de
ancianos.

En el analisis de supervivencia comparando los instrumentos de evaluacién en
cortes temporales (3, 6, 12 y 24 meses), son el instrumento PROFUND a los 12
meses y la NECPAL ICO-CCOMS®©4.0 a los 24 meses, los que presentan mejor

capacidad pronéstica.
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La condicion de demencia de los residentes influye en una mayor mortalidad de
estos, presentando peor prondstico. El indice PROFUND resultd mas preciso en
esta condicidn.

Asociar instrumentos de deteccién de necesidades paliativas y otras variables
clinicas como la fragilidad, a los instrumentos prondsticos proporciona una visién
global del paciente, frente a un parametro aislado como el prondstico que puede
inducir en los profesionales la errénea idea de que los cuidados paliativos sdélo
son necesarios en las Ultimas etapas de la enfermedad.

Los modelos pronésticos que incluyen variables cominmente incluidas en las
evaluaciones clinicas pueden ayudar a los profesionales de las residencias de
ancianos a priorizar y asegurar la movilizacion adecuada de los recursos de
cuidados paliativos, que son muy limitados en estas instituciones.

Para las residencias con personas mayores en situacion de cronicidad avanzada,
incorporar un enfoque de prondstico facilitard la intervencion temprana de
Cuidados Paliativos y con ello la evaluacién multidimensional, la planificacion de
atencion avanzada y la gestion de recursos.

La deteccion de necesidades paliativas y el uso de una herramienta de prondstico
gue hayan demostrado una buena capacidad predictiva en residentes con
demencia puede reducir las diferencias y mejorar la atencién paliativa de los

residentes con demencia frente a aquellos sin demencia.
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3. Introduccion



3. Introduccion

3.1. La Cronicidad

En una realidad en la que la esperanza de vida de la poblacion aumenta
progresivamente (Ministerio de Sanidad, 2020) gracias a los avances cientificos y
tecnoldgicos, podriamos llegar a pensar en que, en un futuro no muy lejano, llegara un
momento en el que estos progresos hardn que cualquier enfermedad desaparezca y
podamos vivir sin ellas a nuestro alrededor, lo que nos haria, de cierta manera,
inmortales. La realidad es que esto es bastante improbable, debido principalmente a
que vivimos en un mundo donde existe una gran desigualdad tanto econémica como de
oportunidades y de acceso a los recursos. Asi el desigual acceso tanto a la sanidad como
a algunos de estos avances va a dificultar el control y atencién a las distintas patologias

gue actualmente causan la muerte.

Si bien es cierto que en nuestro entorno somos mas longevos y longevas que
nuestros antepasados y antepasadas (Pérez Diaz et al., 2022), esta longevidad no es un
aspecto sin mas, sino que conlleva un alto coste tanto para nuestra salud como para las

sociedades en las que vivimos.

Los avances a los que nos referiamos anteriormente, han posibilitado que
muchas de las patologias que hasta hace pocos afios eran mortales, hayan obtenido
tratamientos y se hayan desarrollado estrategias de abordaje efectivas, si no para
conseguir su curacién, para ralentizar sus efectos, consiguiendo que la persona pueda
vivir durante muchos afios acompanada de su enfermedad, es decir, esas enfermedades

se han convertido en enfermedades crénicas.

Segun la Real Academia Espafiola (RAE), “crénico” proviene del griego “chronikds
(que siguen el orden del tiempo)”’, y, cuando se refiere a una enfermedad o a una
dolencia, se dice de ésta que es “larga, habitual o que viene de tiempo atras” (Real
Academia Espafiola, 2021). La Clasificacion Internacional de la Practica de Enfermeria
(ICNP) del CIE (Consejo Internacional de Enfermeras), describe “crénico” como
“ocurrencia a lo largo del tiempo, desde hace mucho tiempo” (International Council of

Nurses, 2021). Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) dice de las
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enfermedades cronicas, a las que también denomina “enfermedades no transmisibles”
que “suelen ser de larga duracion y son el resultado de una combinacién de factores
genéticos, fisioldgicos, ambientales y de comportamiento”, asi como que éstas se suelen
asociar a grupos de edad avanzada y a habitantes de paises de ingresos bajos y medios,
debido a estilos de vida poco saludables y a las posibilidades limitadas de acceso a los
sistemas sanitarios (OMS, 2021). Precisamente por su duracién, ademds de por otros
aspectos, como, por ejemplo, la complejidad para el manejo socio-sanitario de éstas, las
enfermedades crénicas presentan un componente econémico muy importante tanto
para los individuos como para los sistemas. Por esta razon, organizaciones como la OECD
(Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econdmicos), ponen sus esfuerzos en
analizar los efectos socioeconédmicos que éstas provocan en los distintos paises
miembros, ya que “causan una importante carga de discapacidad en los individuos”

(Organisation for Economic Cooperation and Development, 2022).

Al hilo de lo anterior, desde principios de siglo, la OMS ha promovido la
adaptacion de acuerdos, entre paises de altos y bajos ingresos, para la implementacién
de intervenciones, la prevencion y el control de las enfermedades crénicas (World
Health Organization (WHO), 2020), basados en las premisas descritas por Wagner et al.,
(1996), que se van actualizando cada pocos afios y se adaptan a los contextos
socioecondmicos en los que nos encontramos (World Health Organization, 2013; World
Health Organization (WHO), 2000, 2022). Son las necesidades a largo plazo que
presentan las personas con enfermedades crénicas las que preocupan especialmente a
estos niveles. Por lo que, en el Gltimo plan publicado (World Health Organization (WHO),
2020), se aboga por “detectar, cribar, tratar estas enfermedades y brindar acceso a los
Cuidados Paliativos a las personas con necesidades”, premisas que se abordan durante

el desarrollo de esta tesis doctoral.

En Espana, los gobiernos y comunidades también se han esforzado por abrazar
estos postulados y se han ido desarrollando estrategias para el abordaje de la cronicidad
a tanto a nivel nacional (Ministerio de Sanidad, 2012) como por comunidades (Ollero

Baturone et al., 2012).
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En el afio 2012, se publico la “Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el
Sistema Nacional de Salud” (Ministerio de Sanidad, 2012), que tuvo como objetivos
generales “Disminuir la prevalencia de las condiciones de salud y limitaciones en la
actividad de caracter crénico, reducir la mortalidad prematura de las personas que ya
presentan alguna de estas condiciones, prevenir el deterioro de la capacidad funcional
y las complicaciones asociadas a cada proceso y mejorar su calidad de vida y la de las
personas cuidadoras”. En 2019, se publicé un informe de evaluacién y se promulgaron
aquellas lineas prioritarias que se debian reforzar de la Estrategia, como son la “Historia
Clinica compartida” o “Fomentar el trabajo en equipo y la corresponsabilidad de los
profesionales de los distintos ambitos asistenciales como garantia de la continuidad
asistencial”, y otras mas especificas como “Fomentar el papel de los profesionales
enfermeros/enfermeras de Atencion Primaria (AP) en la valoracion integral de personas
con enfermedades crénicas” (Ministerio de Sanidad, 2019). La Estrategia Nacional,
también hace referencia a aquellos pacientes que presentan dos o mdas enfermedades
cronicas, a los que se clasifica como pacientes pluripatoldgicos, que muestran mayor
complejidad en su manejo al presentar necesidades cambiantes que obligan a
reevaluaciones continuas y hacen necesaria la utilizacién ordenada de diversos
niveles asistenciales y en algunos casos servicios sanitarios y sociales a los que

denomina pacientes cronicos complejos (Ministerio de Sanidad, 2012).

En el mismo afio, siguiendo las premisas que se habian establecido a nivel
nacional, se publicé en Andalucia, el “Plan Andaluz de Atencién Integrada a Pacientes
con Enfermedades Crénicas” (Ollero Baturone etal., 2012) cuyos objetivos se
encuadraban dentro de los promulgados por la Estrategia Nacional, y, del mismo modo,
especificaba que la presencia de enfermedad crdnica junto con pluripatologia, se asocia

con una mayor complejidad.

Como se puede ver en este breve recorrido por los diferentes esfuerzos
relativamente recientes que se han realizado por un abordaje mas adecuado de las
personas con enfermedades crdnicas, la atencién a los pacientes crénicos es una
cuestidn que precisa de un esfuerzo concienzudo a todos los niveles organizativos y

presenta una alta complejidad en su desarrollo.
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A nivel mundial, la atencidén a la cronicidad tanto en el contexto de las residencias
de ancianos, como en el contexto comunitario, se ha visto muy perjudicada por la
pandemia por SARS-CoV-2 que hemos vivido estos Ultimos afios (Cohen & Tavares, 2020;
Hacker et al., 2021; Mota-Romero et al., 2022; Thompson et al., 2020). En un primer
momento de pandemia, las premisas para el abordaje de las enfermedades crdnicas que
se habian defendido desde la publicacion de las estrategias y planes que tratdbamos al
principio, quedaron relegadas a un ultimo plano debido a la gran falta de recursos tanto
humanos como materiales que se produjo. La atencidn sanitaria se centrd en el intento
de controlar la infeccién por SARS-CoV-2 y las muertes que ésta provocaba, mientras
que las valoraciones integrales, la atencién especifica y las derivaciones de los pacientes
crénicos y de los pacientes pluripatolédgicos con necesidades complejas, desaparecieron
y, aun habiendo pasado casi tres afios desde que la pandemia se decretd (Real Decreto
463/2020, de 14 de Marzo, Por El Que Se Declara El Estado de Alarma Para La Gestion
de La Situacidn de Crisis Sanitaria Ocasionada Por El COVID-19, 2020), no se han vuelto
a implementar por completo. Por lo que, presumiblemente, se estan dejando sin
detectar ni abordar numerosas necesidades que presentan los pacientes con cronicidad
y con cronicidad compleja. Este hecho, unido a las dificultades con las que se contaba
previamente a la pandemia, como la falta de instrumentos de valoracién especificos
para estos pacientes (Martin-Rosello et al., 2018), perjudican gravemente el que se les

proporcione unos cuidados adecuados.

3.2. El Paciente Cronico Complejo (PCC).

Aunque los diferentes organismos a nivel mundial, estatal y autonémico han
desarrollado planes de prevencion y actuacion con respecto a las enfermedades
crénicas, en general, es necesario distinguir al paciente crénico, del Paciente Crénico

Complejo (PCC).

La propia definicion de PCC que proporciona la Estrategia para el abordaje de Ia
Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud (Ministerio de Sanidad, 2012), expresa que

Ill

es el “manejo” de estos pacientes lo que conlleva mayor complejidad, principalmente,
por la cantidad de atencién que se les debe proporcionar en términos de re-

evaluaciones y uso de recursos sociosanitarios.
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Tal y como plantea el Plan Andaluz de Atencidn Integrada a Pacientes con
Enfermedades Crodnicas (Ollero Baturone etal.,, 2012), en los ultimos afios se ha
generalizado el concepto de PCC, a los que también denomina “Personas con
Necesidades Complejas de Salud”. En Andalucia, la apuesta por un abordaje especifico
de estos pacientes, ha sido fuerte, y esto puede verse en estrategias que se han
implementado en los ultimos afios como la Valoracién Integral Exhaustiva (VIE) y los
Planes de Accidn Personalizados (PAPs) (Consejeria de Salud, 2018; Gerencia del Servicio
Andaluz de Salud, 2016; Ollero Baturone et al., 2012; Ollero Baturone & Lafuente Robles
(Coords.), 2016).

La importancia que toman este tipo de pacientes en nuestro sistema, en
términos de carga sanitaria, requerimientos de cuidados familiares y uso de recursos
sociosanitarios, nos podria llevar a pensar, éen qué momento un paciente crénico
(pluripatoldgico o no), se convierte en PCC? ¢Existe algun tipo de valoracién que permita

establecer objetivamente esta condicién?

En los ultimos afios han surgido herramientas y estrategias que facilitan el
establecimiento de la condicién de “complejidad” en los pacientes crdnicos (Gerencia
del Servicio Andaluz de Salud, 2016; Interna et al., 2022; Martin-Rosello et al., 2018;
Morales-Asencio, 2014; Ollero Baturone & Lafuente Robles (Coords.), 2016; Ruiz-
Miralles et al., 2021).

Algunas herramientas son: el indice de Complejidad del Caso (Ruiz Miralles,
2016; Ruiz-Miralles et al., 2021) que detecta tanto necesidades complejas de manejo
clinico, como necesidades complejas de manejo comunitario coincidiendo con los
aspecto que caracterizan al PCC; y el indice de Complejidad Paliativa (IDCPal) (Martin
Rosell6 et al, 2014) mas orientado para PCCs que se encuentran en fase avanzada o
terminal y sirve de orientacion para la derivacidén de éstos a recursos especializados de
Cuidados Paliativos (CCPP), si lo precisan. Si bien, es cierto que, en numerosas ocasiones,
resulta complejo establecer el momento correcto en el que la complejidad (clinica,

comunitaria, paliativa...) deberia ser detectada y abordada.

Una de las causas a las que se le podria atribuir la dificultad para identificar a los

PCC, podria ser la variabilidad que presentan las distintas patologias crénicas y sus
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trayectorias de enfermedad (Murray et al., 2005). Estos aspectos estan a su vez muy
relacionados también con el prondstico de vida que presentan estos pacientes y con los

cuidados que se proporcionan en el fin de vida o cuidados paliativos.

3.3. Las trayectorias de enfermedad.

Tradicionalmente, se han descrito tres trayectorias de enfermedad que se
relacionan, respectivamente, de manera mas o menos especifica con patologias como
el cancer, las insuficiencias organicas y la demencia y fragilidad (Amblas-Novellas et al.,
2021; Murray et al., 2005). Estas trayectorias indican el progreso que pueden sufrir las
personas que las padecen y nos permiten, de cierto modo, adelantarnos a
acontecimientos como las fases de exacerbacion de las patologias crénicas y, sobre
todo, nos posibilitan planificar los cuidados que se le proporcionaran a estos pacientes
(Murray et al., 2005). Las trayectorias de enfermedad tradicionales, se pueden observar
en la Figura 1. Las lineas rojas, indican la trayectoria desde el diagndstico hasta el
fallecimiento. La primera, corresponde mayoritariamente al cancer, donde después de
un tiempo de mantenimiento-ligero declive, se produce un deterioro brusco que
produce la muerte en un “breve” periodo de tiempo. En esta trayectoria, se hace
bastante evidente el momento aproximado en el que aplicar cuidados mdas complejos y

especializados, como serian los Cuidados Paliativos.

La segunda trayectoria, corresponde a las insuficiencias organicas (por ejemplo,
patologias cardiacas crénicas, pulmonares crénicas...). Estas suelen cursar con
exacerbaciones y van deteriorando progresivamente a los pacientes, en muchos casos,
la muerte puede llegar en una de esas crisis sin que se hayan podido abordar de manera

temprana sus necesidades de cuidados.
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La ultima trayectoria corresponde a la que seguirian procesos como la demencia
y, la fragilidad. Se trata de una trayectoria irregular, con fases de crisis y mejoria, en la
gue se va produciendo un declive muy progresivo de las personas. En numerosas
ocasiones, como observaron Amblas-Novellas etal. (2021), la fragilidad no solo
constituye una trayectoria por si misma, sino que puede acompaiiar a las anteriores,
perjudicando el estado del paciente y, en algunas ocasiones, adelantando la muerte
(Agrinier et al., 2018; Kusumastuti et al., 2022; Rothman et al., 2008). Ademas, la
fragilidad constituye un grave problema de salud publica y requiere de una atencidn
especifica en aquellas personas que la presentan (Cesari et al., 2016; Mota-Romero, Tallon-

Martin, et al., 2021; Rockwood & Mitnitski, 2011; Vivanco et al., 2019).
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3.4. El PCC en el Modelo Catalan de Atencion a las Personas con

Necesidades Complejas.

En la comunidad auténoma de Cataluiia, en el afio 2017, se publicaron las “Bases
para un Modelo Cataldn de Atencién a las Personas con Necesidades Complejas” (Blay
& Limodn (Coords.), 2017). En este documento se define complejidad clinica como “la
dificultad en la gestion de la atencidén a un paciente y la necesidad de aplicarle planes
individuales especificos a causa de la presencia o la concurrencia de enfermedades, de
su manera de utilizar los servicios o de las caracteristicas de su entorno”. Esta
complejidad deriva principalmente, sefiala el documento, de las necesidades complejas
de las personas, pero también de la dificultad para proporcionar una respuesta

adecuada a ellas.

De esta manera (Amblas et al., 2021; Blay & Limén (Coords.), 2017), el modelo
contextualiza la complejidad ligdndola a la fragilidad, que tratdbamos anteriormente
(Amblas-Novellas et al., 2021; Murray et al., 2005). En este sentido, se adhiere a la
corriente de Rockwood et al. (Rockwood & Mitnitski, 2011) que relaciona la fragilidad
con la complejidad, en tanto en cuanto, la define como una acumulacién de déficits en
las personas que van a requerir de una atencion de los casos y una toma de decisiones
muy complejas (Amblas-Novellas et al., 2017; Blay & Limén (Coords.), 2017; Rockwood
& Mitnitski, 2011).

Asimismo, este modelo (Blay & Limdn (Coords.), 2017), introduce el término de
Pacientes Crénicos Avanzados (PCCA). Aunque se profundizard en este concepto mas
adelante, el documento considera a los PCCA dentro de la poblacién crénica compleja,
pero presentan ligeras diferencias respecto a los PCC, como un prondstico de vida
limitado (Amblas-Novellas et al.,, 2016; Gomez-Batiste et al., 2014; Gomez-Batiste,

Martinez-Mufioz, Blay, Amblas, Vila, Costa, et al., 2013).

La transiciéon entre PCC y PCCA se denomina “Primera Transicion” en este
modelo, y es fundamental, ya que permite detectar de manera adecuada a los pacientes
PCCA, asi como un abordaje individualizado, especifico y temprano de sus necesidades,
tales como las necesidades paliativas (Gomez-Batiste, Martinez-Mufioz, Blay, Amblas,

Vila, Costa, et al., 2013). Es precisamente a raiz de la necesidad de identificar a los PCCA
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cuando surge la necesidad de desarrollar un instrumento especifico, credandose, para
este propdsito, la herramienta NECPAL ICO-CCOMSO (Blay & Limén (Coords.), 2017;
Gomez-Batiste, Martinez-Mufioz, Blay, Amblas, Vila, Costa, et al., 2013), uno de los

instrumentos que han sido pieza central en el desarrollo de esta tesis doctoral.

Finalmente, el modelo catalan (Blay & Limén (Coords.), 2017), establece una
ultima fase, la fase o situacién terminal, que son aquellos con una condicién mas grave
y una mayor progresiéon de la enfermedad que los PCCA. A la transicidon entre PCCA vy
paciente en situacién terminal, se le denomina en el modelo “Segunda Transicién”. En

la Tabla 1, se pueden observar las caracteristicas diferenciales de cada fase del modelo.

Tabla 1. Caracteristicas diferenciales de cada fase del modelo de cronicidad de Catalufia. Adaptado de Blay & Limén

(Coords.) (2017).

Paciente crénico

Paciente Crénico

Paciente en situacion

complejo Avanzado terminal
PCcC PCA
Prondstico de vida | >24 meses <24 meses <6 meses
aproximado
Necesidades Paliativas: | - + ++

Test NECPAL-CCOMS-
1co®

Base clinica
predominante

Necesidades emergentes

Planificacion de
decisiones anticipadas

Orientacion paliativa

Foco de manejo

Estilo asistencial

Fomento autocuidado

Mantenimiento
autonomia

Apoyo al cuidador

Intensidad de equipos de
apoyo

Intensidad de la accion
social

La muerte como
«elemento de gestion
clinica»

Multimorbilidad o
enfermedad grave
Preferentemente fisicas
+/++

+ (puntual)

Manejo ordenado de
patologias
Reduccién de ingresos

«como en el hospital»

++

++

+/++

+/-

Condicion de salud
> enfermedad avanzada

Necesariamente
integrales

+++

++/+++ (sistematica y
sincrénica con el enfoque
curativo)

Calidad de vida

«COMo en casa»

+

++

++
+++

+/++

Enfermedad grave
irreversible

Emocionales, fisicas,
espirituales, practicas

+++

+++ (obligada)

Control de sintomas
Confort/calidad de
vida/dignidad
Preparacion para la
muerte

«Como en casa»

+en la familia/entorno

+y especialmente en
toma de decisiones

+++

+++
+++

+++
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Manejo del duelo

Foco principal de la
estrategia evaluadora de
triple objetivo

Triple
SATISFACCION-Calidad de
vida

UTILIZACION RECURSOS
RESULTADOS EN SALUD

+/-

Doble
SATISFACCION-Calidad de
Vida

UTILIZACION RECURSOS
resultados en salud

+++

Preferente
SATISFACCION-Calidad de
Vida

utilizacion recursos
resultados en salud

Como se puede observar en la Figura 2 la clasificacion y atencién de un paciente
como PCC, PCCA y como paciente en situacion terminal, va a venir de la mano de su

progresion, el aumento de sus necesidades y la orientacién paliativa de los cuidados que

se le presten.

12 Ja
Transicion Transicién

Paciente Cronico Paciente Cronico CJf Situacién terminal

Complejo (PCC) Avanzado (PCCA)

Cronicidad

ENFOQUE PREVENTIVO

ENFOQUE CURATIVO

({Incluye reagudizaciones y patologiasn-ocurrenteg

ENFOQUE PALIATIVO

Figura 2: Adaptacion propia de Bases para un Modelo Cataldn de Atencion a las Personas con Necesidades
Complejas (Blay & Limdn (Coords.), 2017).

Tanto la identificacion de los PCCA mediante la NECPAL ICO-CCOMS®© como
algunos de los aspectos organizativos del Modelo Cataldn, se han implementado
también en las estrategias de Atencidn a la Cronicidad Avanzada de otras comunidades
de nuestro pais, como la Comunitat Valenciana (Conselleria de Sanitat, 2014) y las Islas

Baleares (Subdireccion de Atencidn a la Cronicidad, 2017).
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3.5. Pacientes Cronicos Complejos Avanzados (PCCA) vy

Necesidades Paliativas.

Como se expuso anteriormente, los PCCA (Amblas et al., 2021; Blay & Limdn
(Coords.), 2017), son aquellos pacientes cronicos complejos a los que la progresiéon de
su situacién o condicion les confiere unas necesidades especificas ain mas complejas
que las que presentan los PCC, a las que denominamos “Necesidades Paliativas”
(Ministerio de Sanidad, 2012; Ollero Baturone et al., 2012; Ollero Baturone & Lafuente
Robles (Coords.), 2016).

Aunque realmente no existe una definicidn especifica de Necesidades Paliativas,
se entiende que son aquellas necesidades que precisan de Cuidados Paliativos (CCPP).
Dentro de éstas, estarian incluidas la necesidad de un exhaustivo control de sintomas,
del manejo de la futilidad de las intervenciones médicas, de la identificacion de
preferencias y valores del paciente, asi como la necesidad de recibir atencion espiritual
y psicosocial (Amblas et al., 2021; Goémez-Batiste et al., 2014; Gémez-Batiste, Martinez-

Mufioz, Blay, Amblas, Vila, Costa, et al., 2013).

Los Cuidados Paliativos (CCPP), segun la OMS son un enfoque de la asistencia
cuyo fin es el alivio el sufrimiento a través de la identificacién temprana, la evaluacién y
el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,
psicosocial o espiritual; asi como la mejora de la calidad de vida de los pacientes, y sus
familias, que afrontan una enfermedad que amenaza, de algin modo, su vida
(Organizacién Mundial de la Salud, 2020). Por su parte, la International Association for
Hospice and Palliative Care (IAHPC), propuso recientemente una nueva definicién de
Cuidados Paliativos, considerandolos como “el cuidado holistico activo de personas de
todas las edades con sufrimiento grave relacionado con la salud debido a una
enfermedad grave, y especialmente de aquellos que se acercan al final de la vida; y
tienen como objetivo mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus

cuidadores” (Radbruch et al., 2020).

En las ultimas décadas el concepto de CCPP ha evolucionado (Centeno Cortés,
1997; Saunders, 2001), pasando de ser unos cuidados que se proporcionaban solo y

exclusivamente en el cancer terminal, a unos cuidados que acompafan a las personas
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con cualquier enfermedad avanzada a lo largo del tiempo (Dzierzanowski, 2021; Gémez-
Batiste et al., 2016; Organizacién Mundial de la Salud, 2020; Radbruch et al., 2020). Esto
ha determinado que se precise de herramientas para la valoracién de los pacientes con
necesidad de atencién paliativa. En los ultimos tiempos, el foco y los mayores esfuerzos
por parte de las organizaciones se han puesto en esa identificacién temprana de
necesidades paliativas en los PCC, que permite abordar y planificar de una manera
mucho mads especifica y eficiente, las necesidades y preferencias que tienen y los
cuidados que van a requerir estos pacientes (Dzierzanowski, 2021; Radbruch et al.,
2020). Esta deteccidon temprana de necesidades es un punto critico para la planificacion
de decisiones (o de cuidados) de estos pacientes (Amblas-Novellas et al., 2016; Esteban-
Burgos et al., 2021; GOmez-Batiste et al.,, 2017; Mota-Romero, Tallén-Martin, et al.,

2021; Puente-Fernandez et al., 2020; Santaeugenia et al., 2021).

La identificacién temprana no siempre es facil. Sobre todo, en patologias que
tienen una trayectoria variable, como las insuficiencias de 6rgano y/o la fragilidad y la
demencia que son precisamente las que, en el futuro, tendrdn una mayor prevalencia

de estas necesidades (Generalitat de Catalunya, 2017).

Es, especialmente, para estas trayectorias, para la que se precisan los mayores
esfuerzos en términos de formacion de los profesionales sociosanitarios (Bolt et al.,
2019; Puente-Fernandez et al., 2020; Schmidt et al., 2018; van der Steen et al., 2014) y

de desarrollo de herramientas para la deteccion temprana de necesidades paliativas.

En la década de los 2010, paralelamente al cambio conceptual que habian sufrido
los Cuidados Paliativos, se desarrollaron, a nivel europeo, algunos de los instrumentos
para la identificacién temprana de las necesidades paliativas, mas utilizados en nuestros
contextos (Walsh et al., 2015). Muchos de éstos toman como criterios principales la

severidad y la progresion de las patologias.

Ademas de la herramienta NECPAL ICO-CCOMS®© mencionada anteriormente
(Amblas-Novellas et al., 2016; Gomez-Batiste et al., 2012; Gémez-Batiste, Martinez-
Munoz, Blay, Amblas, Vila, & Costa, 2013; Gémez-Batiste, Martinez-Mufoz, Blay,
Amblas, Vila, Costa, et al., 2013), encontramos la Proactive/Prognostic Indicators de la

Gold Standards Framework (PIG-GSF) (Thomas et al., 2011, 2016), la Supportive and
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Palliative Care Indicators Tool (SPICT™) (Highet et al., 2014, 2022), y los indicadores
RADPAC (RADboud indicators for PAlliative Care needs) (Thoonsen et al., 2012).
Recientemente, también se ha desarrollado el ID-PALLO (IDenti-fication of patients in
need of PALLiative care) (Teike Lithi et al., 2020, 2021), una herramienta especifica para
su uso en el contexto hospitalario que, en su identificacion, diferencia tanto necesidades
de cuidados paliativos generales como necesidades de cuidados paliativos
especializados. Estas herramientas se pueden utilizar para la deteccion de necesidades
paliativas en distintas patologias crdnicas, incluido el cancer; asi como en distintos
contextos como la Atencidn Primaria, o en el caso de la NECPAL ICO-CCOMS®©, la SPICT™
y el ID-PALLO, también en el ambito hospitalario (Gomez-Batiste, Martinez-Mufioz,
Blay, Amblas, Vila, & Costa, 2013; GOmez-Batiste, Martinez-Mufioz, Blay, Amblas, Vila,
Costa, et al., 2013; Highet et al., 2014, 2022; Teike Lithi et al., 2021; Walsh et al., 2015).

La deteccién temprana de Necesidades Paliativas, es especialmente relevante y
un aspecto que conviene tener en cuenta para complementar ese enfoque paliativo de
determinar de manera aproximada el pronéstico de vida de las personas, con otro
enfoque que complementa la informacidn clinica con “una valoracion de caracter
situacional y evolutivo, que permite orientar el enfoque terapéutico” (Gémez-Batiste

et al., 2020; Turrillas, Tebé, et al., 2021).

3.6. La determinacion del prondstico de los Pacientes Cronicos

Complejos (PCC).

Presentar un prondstico de vida limitado, fue, durante mucho tiempo, el
principal criterio para recibir CCPP (Centeno Cortés, 1997; Gédmez-Batiste et al., 2016;
Saunders, 2001). Esto cambié con la transformacién en la concepcion de los CCPP, donde
entroé en juego la importancia de un abordaje temprano de las necesidades de atencién
paliativa que presentaban las personas independientemente del prondstico de vida
(Gomez-Batiste et al., 2016; Organizacion Mundial de la Salud, 2020; Radbruch et al.,
2020).

En la actualidad, encontramos diferentes herramientas que evalian el
prondstico en PCC y que han sido validadas en nuestro idioma y contexto. Algunas son

el Palliative Prognostic Index (PPI) recalibrado para enfermedades médicas avanzadas
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(Nieto Martin et al., 2013), el indice PROFUND (Bernabeu-Wittel et al., 2011, 2016), o la

Palliative Performance Scale (PPS) (Anderson et al., 1996).

Si bien es cierto que utilizar el prondstico como Unico valor clinico para la
aplicacion de CCPP es un error, éste puede ser de gran utilidad cuando se acompafia de
la identificacidn de otros pardmetros como las Necesidades Paliativas, la Complejidad y
la Fragilidad, interrelacionandose éstos, en numerosas ocasiones, y conformando
valoraciones mucho mas globales y realistas de las personas (Amblas-Novellas et al.,
2018, 2021; Esteban-Burgos et al.,, 2019, 2021; Mota-Romero, Talldn-Martin, et al.,
2021; Turrillas, Penafiel, et al., 2021a).

Por tanto, como se comentd previamente, en los Ultimos tiempos se esta
apostando por incluir de nuevo esa perspectiva prondstica en las valoraciones de los
PCC, para contar con una informacién mas completa que permita determinar de una
manera mas objetiva si éstos se encuentran en una situaciéon de PCCA o de enfermedad
terminal (Amblas etal.,, 2021; Boyd & Murray, 2010; Gémez-Batiste et al., 2020;
Turrillas, Tebé, et al., 2021).

De este modo, la herramienta NECPAL ICO-CCOMS©O (Gomez-Batiste et al.,
2017) y la PIG (Thomas et al., 2011, 2016), introdujeron entre sus items la “Surprise
Question” (SQ) (Lynn, 2005; White et al., 2017), que afiade una visidon prondstica a estos
instrumentos. , favoreciendo una movilizacidon de recursos precoz en funcién de la
respuesta o, en el caso de la NECPAL ICO-CCOMS®, constituye un criterio para la
identificacion de los PCCA (Generalitat de Catalunya, 2017; Gémez-Batiste et al., 2017;
Gomez-Batiste, Martinez-Muioz, Blay, Amblas, Vila, & Costa, 2013). La SQ es una
valoracién subjetiva del prondstico de vida del paciente que realiza el profesional que
conoce al paciente y su evolucidn (el profesional debe responder a la pregunta “éLe
sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del proximo afio?”), que se ha
comprobado que posee utilidad prondstica a los 12 meses (Gomez-Batiste et al., 2017;

Lynn, 2005).

Recientemente se ha publicado, la version 4.0 de la herramienta NECPAL ICO-
CCOMSO, que permite determinar no solo las Necesidades Paliativas, sino que también,

proporciona una orientacién prondstica mediante lo que denomina “Estadios de
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supervivencia” (Amblas-Novellas et al., 2016; Gomez-Batiste et al., 2020; Turrillas,

Pefafiel, et al., 2021a; Turrillas, Tebé, et al., 2021).

Es necesario tener en cuenta que, la determinacién del prondstico y la
identificacion de necesidades paliativas, varia sustancialmente en funciéon de las
trayectorias de enfermedad (Amblas-Novellas et al., 2016). Por ejemplo, en trayectorias
como el cancer que presentan signos evidentes de declive severo (presencia de
metastasis que amenazan el mantenimiento de las funciones vitales, parametros
analiticos alterados...) es mas sencillo determinar un prondstico, por lo que muchos de
los instrumentos mencionados anteriormente, evalUan especificamente la presencia de

esos parametros.

Sin embargo, en trayectorias tan inespecificas como la fragilidad y la demencia,
no solemos encontrar esos signos que actlan, de alguna manera, como “gatillos”
también llamados “variables trigger” para la deteccion y valoracién de cambios en el
estadio (paso de PCC a PCCA o a paciente en situacion de enfermedad terminal en el que
se encuentra el paciente con estas condiciones (Agrinier et al., 2018; Amblas-Novellas

et al., 2016, 2021; Murray et al., 2005).

Este hecho, hace necesario el contar con instrumentos que presenten una buena
capacidad predictiva en estas trayectorias (Amblas-Novellas et al., 2021; Puente-
Fernandez et al., 2020; Schmidt et al., 2018) y que puedan aplicarse a los PCC alld dénde

se encuentren e independientemente de su patologia de base.

3.7. Las Residencias de Mayores

Existe un gran numero de personas mayores que viven en residencias.
Actualmente, segun el Laboratorio de Envejecimiento en Red (Pérez Diaz et al., 2022),
en Espafia encontramos 4.2 plazas de residencias por cada 100 personas mayores con
un nivel de ocupacion de alrededor del 75%. Sin embargo, este nimero ird creciendo en
las préximas décadas, paralelamente al envejecimiento de la poblacion, lo que podria
resultar insuficiente a la larga y haria necesario el desarrollo de estrategias de atencién
gue posibilitaran una gestion de recursos optimizada. En Andalucia (Abelldan Garcia

et al., 2021), la mayoria de los centros residenciales son privados (510 vs. 158), si bien,
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se cuenta con casi 43000 plazas financiadas mediante concierto con la Consejeria de
Igualdad y Politicas Sociales de nuestra comunidad (Agencia de Servicios Sociales y

Dependencia, 2022).

Las residencias de mayores son uno de los contextos clinicos en los que se
atiende a un mayor nimero de pacientes cronicos con complejidades afiadidas que
deben ser abordadas de una manera especifica (Esteban-Burgos et al., 2021; Goémez-
Batiste et al., 2014; Mota-Romero, Esteban-Burgos, et al., 2021; Mota-Romero, Talldn-

Martin, et al., 2021; Puente-Fernandez et al., 2020).

Los residentes son, en su mayoria, mujeres con una edad media superior a los 80
afios (Esteban-Burgos et al., 2021; Goémez-Batiste et al., 2014; Puente-Fernandez et al.,
2020), que suelen presentar varias patologias coexistentes, altos porcentajes de
dependencia, una alta prevalencia de fragilidad y de complejidad clinica; que conducen
en gran medida, a la presencia de necesidades paliativas (Esteban-Burgos et al., 2019,
2021; Gomez-Batiste et al., 2014; Mota-Romero, Tallén-Martin, et al., 2021; Puente-
Fernandez et al.,, 2020; Ruiz Miralles, 2016). Asimismo, una de las condiciones mas
prevalentes en estos contextos, es la demencia, que genera una alta complejidad en la
gestidn sanitaria de estos contextos (Esteban-Burgos et al., 2021; Gémez-Batiste et al.,

2014; Mota-Romero, Tallén-Martin, et al., 2021; Schmidt et al., 2018).

El nimero de personas que fallecen en residencias de mayores esta aumentando
(Cabariero-Martinez et al., 2019, 2020; Mota-Romero, Esteban-Burgos, et al., 2021). Las
muertes que se producen en este contexto sociosanitario coinciden con el perfil de sus
residentes, siendo mayoritariamente mujeres de edad avanzada y sin pareja, con una

alta prevalencia de demencia (Cabafiero-Martinez et al., 2019, 2020).

Debido a esto, instituciones como la OMS (Hall et al., 2011) o la European
Association of Palliative Care (EAPC) (Froggatt et al., 2020; van der Steen et al., 2014),
instan a desarrollar programas de atencidn al final de la vida en residencias de mayores.
Recientemente el proyecto PACE (PAlliative Care for older people in care and nursing
homes in Europe), realizado a nivel europeo (Honinx et al., 2019; van den Block et al.,
2020); enfatiza la importancia de que estos programas tengan en cuenta aspectos

organizativos y culturales, asi como que involucren a todos los profesionales de estos
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contextos. En Espafia, el proyecto NUHELP (Nursing Homes End-of-life Program), se ha
centrado en desarrollar programas de intervencion de CCPP en el contexto de las
residencias de mayores, para tratar de abordar las distintas lagunas que se habian
identificado previamente en el contexto del fin de vida (Mota-Romero, Esteban-Burgos,
et al., 2021) como pueden ser la valoracién integral y el seguimiento de las necesidades
paliativas, la comunicaciéon con los residentes y familiares, la planificacion avanzada de
cuidados, apoyo en la pérdida y el duelo y/o la derivacion a equipos avanzados de CCPP

de aquellos caso que revisten complejidad (Mota-Romero, Tallén-Martin, et al., 2021).

Un punto crucial de estos programas es la adecuada identificacion de los PCCA
que presentan necesidades paliativas, prondstico de vida limitado y otras caracteristicas
agravantes (complejidades anadidas, fragilidad...), ya que, sin este paso, no es posible

movilizar recursos especificos de una manera adecuada a sus necesidades.
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4. Justificacion



4. Justificacion

Conocer la experiencia positiva de Cataluiia (Amblas et al., 2021; Blay & Limdn
(Coords.), 2017; Gomez-Batiste et al., 2016) y otras comunidades auténomas de nuestro
pais (Conselleria de Sanitat, 2014; Subdireccion de Atencién a la Cronicidad, 2017) con
la implementacion de un Modelo de Atencién a la Cronicidad basado en el
establecimiento de necesidades paliativas, suscité el interés por conocer cémo se

producia esta transicidn en el sistema sanitario de Andalucia.

A pesar de que se cuenta en nuestra comunidad auténoma con herramientas
como el indice de Complejidad del Caso (IDC-Pal) (Martin Rosellé et al, 2014; Salvador
Comino etal.,, 2017) para orientar en la derivacién de los pacientes a recursos
especializados de CCPP, o el indice PROFUND (Bernabeu-Wittel et al., 2011, 2016), para
determinar el prondstico de vida de los pacientes, hasta el momento, no se estd
aplicando ningun instrumento de identificacién de necesidades paliativas similar al
propuesto por estos modelos (la herramienta NECPAL ICO-CCOMSO, especificamente)
(Gomez-Batiste, Martinez-Mufioz, Blay, Amblas, Vila, & Costa, 2013; Goémez-Batiste,
Martinez-Mufioz, Blay, Amblas, Vila, Costa, et al., 2013). El empleo de una herramienta
de estas caracteristicas es esencial para identificar de manera temprana, la condicion de
PCCA y modificar la orientacidn asistencial de los pacientes de acuerdo con las premisas
gue promulga la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) (Organizacién Mundial de la

Salud, 2020).

Como hemos visto anteriormente, las residencias de ancianos son uno de los
contextos sanitarios en los que podemos encontrar un mayor porcentaje de PCC
(Gomez-Batiste et al.,, 2014). Ademas, en estos centros es si cabe, mas necesario
promover la valoracion e identificacion de necesidades paliativas, como paso previo a la
implementacién de programas de atencién al final de la vida, de acuerdo con las

recomendaciones y experiencias europeas (van der Steen et al., 2014).

El programa NUHELP, en cuyo primer objetivo (“Realizar una valoracion integral
y desarrollar un plan de cuidados personalizado y adaptado a las necesidades paliativas

detectadas”) se enmarca esta tesis doctoral, integré una serie de herramientas en su
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valoracién, que nos ofrece la oportunidad de conocer en mayor profundidad la
presencia de necesidades paliativas en residencias de mayores, junto con otras
condiciones como la fragilidad, la complejidad o el prondstico. Proporcionando, una
informacién holistica sobre los residentes, que posibilite, en su caso, un abordaje
integral de los pacientes. Por otro lado, el seguimiento que se llevd a cabo en este
programa de intervencion, nos ofrecid la posibilidad de verificar la utilidad de
herramientas prondsticas como el PROFUND (Bernabeu-Wittel et al., 2011) , el PPI
(Nieto Martin et al., 2013) o la misma herramienta NECPAL (Gémez-Batiste, Martinez-
Mufioz, Blay, Amblas, Vila, Costa, et al., 2013) en el contexto de las residencias de
ancianos y, especificamente en residentes con condiciones tan prevalentes como la

demencia.

En resumen, mediante el desarrollo de esta tesis doctoral, nos planteamos si una
valoracion como la que se propone (Anexo 5), y que ha obtenido resultados muy
positivos en otras comunidades, podria proporcionar en el contexto andaluz, en el que
no existen antecedentes de su implementacion y, especificamente, en el ambito de las
residencias de ancianos, una informacion preciada e importante que apoye el disefio y
el desarrollo de programas de atencidn especificos para los residentes crdénicos
complejos y los Pacientes Crénicos Complejos Avanzados que se encuentran en las

residencias de ancianos.
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5. Objetivos

Para intentar dar respuesta a las necesidades observadas, en esta tesis doctoral,

se establecieron los siguientes objetivos:

1. Identificar y comparar las necesidades paliativas, la fragilidad, la
complejidad del caso y la complejidad paliativa de PCC en residencias de
mayores. (Estudio |)

2. Comprobar la capacidad prondstica a los seis meses y al afio, de factores
como las necesidades paliativas identificadas y otros pardmetros clinicos.
(Estudios Il y IlI)

3. Determinar la utilidad clinica que presentan los diferentes instrumentos
de valoracidon para el desarrollo de estrategias relacionadas con los

cuidados del paciente crénico complejo. (Estudios I, 1l y 1)
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6. Objectives

To respond to the observed needs, the following objectives were established:

4.

To identify and compare the Palliative Needs, Frailty, Case Complexity
and Palliative Complexity of Complex Chronic Patients admitted to
Nursing Homes. (Study I)

To compare 6-month and 1-year prognostic capacity of factors such as
identified Palliative Needs and other clinical parameters. (Studies Il y Il1)
To determine the clinical utility of different instruments to develop

strategies related to Complex Chronic Patients’ care. (Studies I, Il and Ill)
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7. Breve descripcion de la metodologia de
los estudios incluidos en esta tesis
doctoral

Esta tesis doctoral se compone de tres estudios, dos de ellos estan publicados en

revistas de alto impacto:

Estudio |

El primer estudio, publicado en el Special Issue “Holistic Approaches to
Understanding and Caring for Vulnerable Populations” de la International Journal of
Environmental Research and Public Health (IJERPH), se trata de un estudio transversal
realizado en 149 residentes crénicos complejos evaluados por profesionales formados
para ello, de siete residencias de ancianos de Andalucia. Se evaluaron las necesidades
paliativas, a través de la herramienta NECPAL ICO-CCOMS®©, la Fragilidad, la
Complejidad del Caso y la Complejidad Paliativa, asi como el Prondstico mediante
distintos instrumentos que conformaban una evaluacidn integral. Se realizaron analisis
descriptivos de las variables cuantitativas y categdricas; asi como se utilizaron medidas
de asociacién no paramétricas para determinar la independencia de las variables
categdricas. Se utilizaron la prueba U de Mann-Whitney y el coeficiente de correlacién
de Spearman para comparar y confirmar el grado de asociacién y su direccidn entre dos
muestras independientes (pacientes SQ+ y pacientes SQ-). También se calcularon las
razones de probabilidad y los intervalos de confianza del 95% para las variables con
diferencias estadisticamente significativas en ambos grupos. Se realizaron andlisis
descriptivos y medidas de asociacion estableciendo la significancia estadistica a 0,05. La
recogida de datos se realizé en el contexto del proyecto NUHELP (NUrsing Homes End
of Life care Program), proyecto financiado por la Consejeria de Salud de Andalucia y
aprobado por el Comité de Etica de la Investigacién del Sistema Sanitario Publico de

Andalucia en Granada (nimero de referencia: AP-0105-2016) (Anexo 2).

Estudio Il

Se realizd un estudio longitudinal, publicado en la revista “Gerontology”

prospectivo observacional y analitico de cohortes de supervivencia y modelos
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prondsticos en 88 pacientes con necesidades paliativas (evaluados por el NECPAL-ICO-
CCOMSO) de unaresidencia de ancianos de Andalucia (Espafia). En un primer momento,
se evaluaron variables sociodemograficas y clinicas, realizdndose un seguimiento 6
meses después, en septiembre de 2017, comprobandose la supervivencia de los
residentes. El analisis de regresidon logistica multiple de las variables, se realizé utilizando
el criterio de inclusién de un maximo de 5 variables independientes por modelo para
mantener entre 15 y 20 sujetos por cada variable incluida, como se recomienda para la
regresion multivariante. Se desarrollaron varios modelos hasta obtener los mas
estables. Se emplearon los Unicos dos modelos que exhibieron bondad de ajuste. Para
cada variable incluida en el modelo se calculd el odds ratio (OR) y su correspondiente
intervalo de confianza (IC) del 95%. Una vez generado el modelo, se evaluaron las
condiciones de ajuste. La colinealidad entre las variables se investigé calculando el factor
de inflacién de la varianza (VIF), y se observé ausencia de colinealidad cuando VIF <2,5.
Se comprobd la linealidad de la variable dependiente con las variables cuantitativas
incluidas en cada modelo. La calibracidn se determiné mediante la prueba de bondad
de ajuste de Hosmer-Lemeshow, lo que se refleja en la ausencia de diferencias
significativas (p > 0,05) entre los valores observados y los valores esperados segun el
modelo. La discriminacién se determiné a partir del valor del drea bajo la curva ROC, que
se considerd adecuado cuando >0,70. El analisis de regresidn logistica multiple se realizé
utilizando el programa R-Commander (versién 3.2.2). La recogida de datos se realizé en
el contexto del pilotaje de las herramientas a utilizar de valoracién en el proyecto
NUHELP (NUrsing Homes End of Life care Program), proyecto financiado por la
Consejeria de Salud de Andalucia y aprobado por el Comité de Etica de la Investigacidn
del Sistema Sanitario Publico de Andalucia en Granada (numero de referencia: AP-0105-

2016).

Estudio Il

Se realizé un estudio observacional prospectivo en ocho residencias de mayores,
siguiendo la supervivencia de 146 residentes con ACC (46,6% con demencia) a los 3, 6,
12 y 24 meses. La capacidad de prediccidon de mortalidad de la herramienta NECPAL ICO-
CCOMS©A4.0, el Palliative Prognostic Index (PPl) y del indice PROFUND, se evalud

calculando el drea bajo la curva caracteristica operativa del receptor (AUC), con un




intervalo de confianza del 95%, para la poblacidn global y por separado para residentes
con y sin demencia. La recogida de datos se realizé en el contexto del proyecto NUHELP
(NUrsing Homes End of Life care Program), proyecto financiado por la Consejeria de
Salud de Andalucia y aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion del Sistema

Sanitario Publico de Andalucia en Granada (niumero de referencia: AP-0105-2016).

El manuscrito de este estudio, se encuentra en primera revisién
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ABSTRACT:

Background: Proper planning of Palliative Care in nursing homes requires
advanced knowledge of the care needs that residents show. The aim of the study was
to evaluate Palliative Needs and other conditions such as fragility, complexity, and
prognosis and also to suggest new indicators for the establishment of the resident’s

advanced chronic condition.

Methods: Cross-sectional study conducted in 149 nursing homes Complex
Chronic residents evaluated by trained professionals. Palliative Care Needs, assessed by
the NECPAL ICO-CCOMS®© tool, and fragility, case and palliative complexity and
prognosis were evaluate through a comprehensive assessment. Descriptive analyses

and association measures were performed setting the statistical significance at 0.05.

Results: More than 50% of the residents had positive Surprise Question and
other Palliative Needs and were classified as Advanced Chronic Patients. Distress and/or
Severe Adaptative Disorder was the most frequent need shown by the residents and
significant differences in levels of frailty and other characteristics, were found between
the Positive and the Negative Surprise Question Groups. Statistically significant

correlations were also found between aspects of both groups.

Conclusions: Nursing homes residents show Palliative Needs regardless of the
response to the Surprise Question of the NECPAL tool. Other characteristics such as
presence of an intermediate level of frailty are suggested as a new perspective to

identify advanced chronic patients among nursing homes residents.

KEYWORDS:

Palliative care; chronic patient; nursing homes; palliative needs; elderly;

residents; advanced chronicity; frailty; complexity; prognosis.

1. INTRODUCTION

Changes in the ageing of the population and, by extension, in patterns of disease

have increased the relevance of nursing homes as places where the elderly are treated
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and cared for. Currently, the majority of deaths in this population group are caused by

cancer and chronic diseases, combined in many cases with concomitant diseases [1].

In high-income countries, more than half of older individuals have
multimorbidity, with prevalence markedly increasing in very old age [2]. According to
the Spanish National Institute of Statistics (2020) [3], life expectancy at birth in Spain
stood at 86.3 years for women and 80.7 years for men in 2018. The population aged 65
and above is projected to reach 26.5% of the total population by 2035, 8.1% of whom
will be aged 80 and above [4].

Both the prevalence and mortality rate of individuals with advanced chronic
disease are increasing exponentially and are frequently associated with conditions such
as dependency, frailty, and multimorbidity, with varying degrees of complexity in terms
of needs and demands. Therefore, a significant increase in healthcare and long-term
care needs among the elderly is to be expected. Multiple studies [5,6] have reported
that, in recent years, nursing homes have become the place where many older

individuals will spend their final days.

Proper planning of palliative care in nursing homes requires advance clarification
of the treatment objectives for residents needing this care [7]. A palliative approach is
considered suitable when the resident’s condition is incurable and the symptoms of the
disease call for effective management. The aim is to improve the resident’s comfort and

performance and meet their psychological, spiritual, and social needs.

In general terms, a complex chronic patient has been described as an individual
whose clinical management is perceived as particularly difficult by their healthcare
providers due to characteristics relating to the patients themselves (morbidity profile,
progression of the condition, resource consumption, etc.), to professionals (frequent
transitions, conflicting care criteria, situations of clinical uncertainty), and to the people
around the patient (adverse psychosocial circumstances). An advanced chronic patient
(ACP) may be defined as a patient whose complexity is associated with limited life

expectancy and increasing palliative care needs (PCNs) [8,9].
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In order to facilitate care planning in accordance with the complexity of the
needs to be met and the resources required, two transition moments have been

identified [9]:

1. Transition from complex chronicity to advanced chronicity: The main triggers of this
transition are limited life expectancy and increasing PCNs or demands, such as
symptom control, futile care management, adequacy of therapeutic efforts,
identification of values and preferences, spiritual care, etc.

2. Transition from advanced chronicity to terminal illness: Unequivocally limited life
expectancy, predominance of palliative care, extreme communication and support
needs, management of emotional and spiritual needs, management of grief and

practical decisions regarding impending death, and emotional support for families.

At present, there are no accurate statistics on the exact number of residents in
need of palliative care, their level of complexity, or the use and adequacy of the services
they are provided with [10,11]. However, the prevalence of chronically ill patients with
PCNs has been estimated at 1.4% of the general population, 26—40% of whom are in

acute care hospitals and 60—70% in health and social care centers [12].

PCNs can be met through the implementation of end-of-life care programs in
nursing homes, as evidenced by established European programs such as the one

implemented as part of the PACE study (Palliative Care for Older People) [13,14].

The NU-HELP program (Nursing Homes End-of-Life Program) (AP-0105-2016),
which provides the framework for this study, aims to evaluate the effectiveness of the
implementation of an ad hoc end-of-life care program in nursing homes in improving

the quality of end-of-life care in nursing homes in Andalusia, Spain.

Before incorporating residents into such programs, an initial assessment is
necessary to obtain in-depth knowledge of their clinical and psychosocial needs. This
provides professionals with all the information they need to deliver care tailored to

residents’ needs.
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In this study, we propose a comprehensive assessment of residents based on
sociodemographic variables and instruments and indices that have proven helpful in
determining the needs of patients who are eligible for inclusion in end-of-life care

programs in nursing homes.

This proposal revolves around the assessment of PCNs using the NECPAL-ICO-
CCOMS©3.1 instrument [11], which has been shown to be helpful in establishing the
advanced chronic status of patients by identifying PCNs and limited life expectancy in a
variety of clinical settings, including nursing homes [11,15]. The NECPAL-ICO-
CCOMS©3.1 tool includes the Surprise Question (SQ) and other parameters based on a
multidimensional, situational assessment of needs and clinical indicators. The SQ is a
subjective assessment of a patient’s life expectancy by a professional who is familiar
with the patient and his/her progress (“Would you be surprised if this patient died within
the next year?”). A positive response (i.e., “l would not be surprised”) acts as a trigger
for ‘the palliative gaze’, i.e., for assessing the other parameters in the instrument, as it

is used as a screening tool in the identification of individuals with PCNs [11].

The utility of the predictive value of the SQ has been questioned, even as part of
the NECPAL instrument itself. The prognostic accuracy of the SQ and NECPAL was found
to be 52.9% and 55.2%, respectively, with predictive validity being slightly higher for
NECPAL [15]. Therefore, these are valuable tools for identifying patients with limited life
expectancy who may require palliative care. However, the use of the NECPAL tool
without the SQ may be more suitable for assessing these needs among older individuals
with complex chronicity progressing to an advanced state, including many nursing home

residents for whom a 12-month survival may be too short and unrealistic.

Nevertheless, given their complexity and the changing nature of the course of
their illness, an objective indicator or indicators are needed to assess when to identify
elderly individuals in need of palliative care. There is little scientific knowledge regarding
these indicators. For this reason, we have kept the SQ in our study, as well as including
the following instruments in line with the contemporary palliative care paradigm [16]:
The Frail-VIG Index [17], the Case Complexity Index (CaCl) [18], and the Diagnostic

Instrument of Complexity in Palliative Care (IDCPal). In addition, the following objective
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prognostic instruments were included in the proposed assessment to support the SQ in
the NECPAL: The Palliative Prognostic Index (PPI) [19], the Palliative Performance Status
(PPS) [20], and the PROFUND index [21].

Although current trends in palliative care emphasize the importance of
identifying PCNs among patients, prognosis continues to be a very important factor in
the referral of patients to specialized palliative care services, mainly due to

professionals’ lack of resources and training in end-of-life care [15,22,23].

Based on the above, we established the following hypotheses: (1) Older
residents with complex chronicity progressing to advanced chronicity in the nursing
homes under study will have PCNs according to the NECPAL, regardless of whether the
SQ was positive or negative, and these needs may be different and vary in number
between residents with a positive SQ (SQ+) and residents with a negative SQ (SQ-); (2)
characteristics such as frailty, clinical complexity, palliative care complexity, and
prognostic values as measured using the PPS, PPI, and PROFUND tools will differ
significantly between SQ+ residents and SQ- residents; (3) associations between
variables will differ significantly between SQ+ residents and SQ- residents, as well as

within the sample as a whole.

The study objectives were as follows:

1. To identify PCNs and limited life expectancy among the nursing home residents
assessed using the NECPAL-ICO-CCOMS®©3.1 tool, including the SQ, as well as
their levels of frailty, clinical complexity, palliative care complexity, and
prognostic values using specific tools.

2. To compare the values obtained by the group of SQ+ residents and the group of
SQ- residents, as well as any associations between the variables analyzed in each
group and in the total sample.

3. To establish the most suitable indicators based on the influence and weight of

the variables analyzed.

2. MATERIALS AND METHODS
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2.1. Design

An observational, descriptive, cross-sectional study was carried out in 7 nursing

homes in Andalusia, Spain.

2.2. Study Population and Sample Selection

The study population consisted of older individuals with complex chronicity
residing in nursing homes. Their complex chronicity status was determined based on
their chronic condition or conditions, as well as on health and/or social complexity
criteria, such as recurrent hospital admissions and/or lack of family support, among

others [24].

An intentional sampling method was used, which required the selection of
nursing homes and, subsequently, the selection of residents from the participating

nursing homes.

Nursing homes were selected based on the following criteria: Having more than
60 beds and having a multidisciplinary team with professionals who had worked at the

nursing home for more than 6 months and wished to participate in the study.

The selection of residents took place as part of the NU-HELP project, in which the

following inclusion criteria were used:

e Residents staying at the nursing home indefinitely.

e Based onthe literature consulted, the prevalence of conditions in the nursing homes
was distributed using the following proportions as a reference, but reflecting the real
population of residents in each participating nursing home:

e 20% cancer patients.

e 40% residents with diagnosed dementia.

e 40% residents with specific organ failure (heart failure, renal failure, liver failure, or
COPD).

e Consent to participate in the study.
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Residents included in family respite care programs and residents who had an
established palliative care plan or were being cared for by a specific palliative care team

were excluded.

Nursing homes provided their lists of users, these were randomized and 149

patients who met the inclusion criteria were selected.

2.3. Variables and Instruments

A structured assessment notebook was prepared, including sociodemographic
variables (age and sex), clinical variables, such as existing conditions and comorbidity
(using the Charlson Comorbidity Index, or CClI [25]), and the following assessment

instruments:

The NECPAL-ICO-CCOMS®©3.1 [11] identifies PCNs in different clinical settings. It
performs non-dichotomous, indicative, multi-factor, quanti-qualitative assessments,
including a subjective assessment of patient prognosis using the SQ (“Would you be
surprised if this patient died within the next year?”), along with 9 sets of physical and
psychosocial needs. Patients with a positive answer to the SQ (“I would not be surprised
if the patient died within the next year”) and any of the aforementioned needs are
considered to be ACPs. In addition, the SQ alone has been shown to be predictive of 12-

month survival [15].

The Frail-VIG Index (VIG is the Spanish abbreviation for CGA (Comprehensive
Geriatric Assessment)) [17] assesses 25 types of deficits through simple questions,
including functional, nutritional, cognitive, emotional, and social aspects, geriatric
syndromes, symptoms, and specific conditions. Based on the score obtained, the degree
of frailty is classified as follows: No frailty/pre-frailty (<0.20 points), initial frailty (0.20—
0.35 points), intermediate frailty (0.36—0.50), and advanced frailty (>0.50 points).

The Case Complexity Index (CaCl) [18] differentiates between clinical
management complexity and community management complexity through 14 items,
which are assigned a weighting and assessed in terms of severity, polypathology, skin,

admissions, visits to a hospital emergency department, polypharmacy, technology
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required, technical support, dependency, falls, caregivers, environment, disabling
individual factors, and socio-familial issues. A patient scoring 2100 points is considered
to be a complex patient, provided that the overall score for the clinical management
complexity items (severity, polypharmacy, skin, admissions, and visits to a hospital

emergency department) is 250 points.

The Diagnostic Instrument of Complexity in Palliative Care (IDCPal) [26] is a tool
for diagnosing complexity in patients with advanced and end-stage disease. It contains
36 items grouped into three dimensions (relating to the patient, their relatives, and the
healthcare organization), which are classified into two levels: Complexity and high
complexity elements. This makes it possible to identify whether the situation is: Non-
complex (there are no complexity elements present), complex (there is at least one
complexity element present), or highly complex (there is at least one high complexity
element present). Depending on the degree of complexity, the tool guides the

practitioner in selecting the appropriate resources for the patient.

The Palliative Prognostic Index (PPl), recalibrated for advanced medical
conditions [19]. This prognostic instrument assesses poor prognostic factors through 5
dimensions: Functional impairment in performing basic activities (measured on the PPI
through the Palliative Performance Status (PPS) [20]), delirium, severe dyspnoea, and
low oral intake. This instrument provides an approximate survival estimate based on the
score obtained. In this study, we took into account the positive predictive value of the
recalibrated version for advanced disease with the cut-off point at six months. The PPS
included in the PPl is in itself a six-month prognostic tool. This instrument assigns a
performance status percentage to each patient ranging from 0% (deceased patient) to
100% (normal, no signs of disease). The instrument provides guidance on care delivery
depending on the percentage obtained, differentiating between: No need for special
care (80—100%), need for some type of care (50-70%), and need for care equivalent to

hospitalization or institutionalization (0—40%).

The PROFUND Index [21] contains five sections including demographic
characteristics, clinical variables, analytical parameters, cognitive/functional/social

variables, and healthcare-related variables. It makes it possible to predict risk of death
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within one year according to the score obtained: 0-2 points (16% likelihood), 3—7 points

(22% likelihood), >7 points (34% likelihood).

2.4. Procedure

Once the nursing homes and the professionals and residents who agreed to
participate in the study had been selected, professionals were specifically trained to use
the tools. Data collection took place between March 2019 and February 2020. The
research team remained in touch with the professionals by telephone and visited on a
monthly basis to conduct follow-ups and resolve any data collection issues at the nursing

homes.

2.5. Data Analysis

A descriptive analysis of the participants’ main characteristics was performed.
Quantitative variables were described using means and standard deviations, and
categorical variables were described using absolute frequencies and percentages.
Quantitative data were assessed for normality using the Kolmogorov—-Smirnov test,
revealing a non-normal distribution. Therefore, the analysis was performed using non-
parametric tests. Chi-squared tests were used to determine the independence of
categorical variables. The Mann—Whitney U-test and Spearman’s correlation coefficient
were used to compare and confirm the degree of association and its direction between
the two independent samples (SQ+ patients and SQ- patients). The odds ratios and 95%
confidence intervals for variables with statistically significant differences in both groups
were also calculated. Statistical analyses were performed using IBM’s SPSS© v.25
software (IBM Corporation, Armonk, NY, USA). The statistical significance threshold for

all tests was set at 0.05.

2.6. Ethical Oversight

All participants or their proxies (in the case of patients with cognitive
impairment) gave their informed consent. The study was approved by the Research
Ethics Committee for the Andalusian Public Health System in Granada (reference

number: AP-0105-2016). Patient data were anonymized in compliance with the
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Regulation (EU) 2016/679 of the European Parliament and of the Council of 27 April
2016 (GDPR) and Spanish Organic Law 3/2018, of the 5th of December, on Personal Data

Protection and Guarantee of Digital Rights.

3. RESULTS

A total of 149 nursing home residents were selected and assessed, 67.1% of
whom were female. The mean age was 84.47 years (£9.126 years). The most prevalent
condition among residents was dementia (45.6%) and the second most prevalent was
chronic heart disease (CHD), which was present in 38.3% of residents. Some patients

had several coexisting conditions (Table 1).

Residents had a mean score of 2.58 (£1.98) on the CCl, suggesting a low level of
comorbidity. The mean CaCl score was 103.99 points, with 65.8% of patients being
complex cases. Frailty, as measured by the Frail-VIG Index, stood at a mean of 0.28
points (£0.073), with 61.1% of residents having initial frailty and 19.5% having
intermediate frailty. A total of 53% of patients were SQ+, along with several other
NECPAL ICO-CCOMS®© parameters, allowing them to be classified as advanced complex
chronic patients. As measured by the IDCPal, 43% of residents displayed palliative care

complexity and 22.8% high palliative care complexity.

The mean palliative performance of the sample, as measured by the PPS, was
64.43%, while the PPl showed a mean score for residents of 2.48 (+2.57). Translated to
the scores provided by the PPI, this suggests that 42% of patients with similar
characteristics could die within six months. However, based on the mean score obtained
by the sample on the PROFUND index, between 45% and 50% of patients would be likely

to die within a year.

Table 1 shows other sociodemographic and clinical data for the sample.
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Table 1. Sociodemographic and clinical characteristics of patients.

Variables Total Sample PSQ+ PSQ- p
(n =149) (M (SD)/n(%)) (n=79) (M (SD)/n(%)) (n=70) (M (SD)/n(%))
Age 84.47 (£9.126) 85.3 (£9.482) 83.5 (£8.672) 0.050°
Female 100 (67.1) 58 (73.4) 42 (60) 0.082 b
Male 49 (32.9) 21 (26.6) 28 (40) '
Coexisting conditions
Cancer 24 (16.1) 14 (17.7) 10 (14.3) 0.569°
CPD 34 (22.8) 16 (20.3) 18 (25.7) 0.428"
CHD 57 (38.3) 38 (48.1) 19 (27.1) 0.009°"
CND 12 (8.1) 7 (8.9) 5 (7.1) 0.701°"
CLD 1 (0.7) 1 (1.3) 0 (0) 0.345°
CRD 19 (12.8) 11 (13.9) 8 (11.4) 0.649°"
Dementia 68 (45.6) 39 (49.4) 29 (41.4) 0.332°%
Patient status

cal 2.58 (£1.98) 2.94 (£2.366) 2.17 (£1.351) 0.043°
CaCl 103.99 (¥20.17) 106.08 (x20.36) 101.64 (x19.849) 0.205°
Frail-VIG 0.28 (x0.073) 0.303 (+0.071) 0.257 (£0.069) <0.001 2
Positives IDC-Pal 1.31 (+1.537) 1.32 (+1.524) 1.30 (+1.563) 0.565 2
PPS 64.43 (+18.431) 57.59 (+16.189) 72.14 (+17.847) <0.001"
PPI 2.48 (£2.572) 3.16 (£2.731) 1.72 (£2.155) 0.001"
PROFUND 8.81 (£4.153) 10.03 (£3.883) 7.44 (+4.046) <0.001"

PSQ+, patients with a positive surprise question; PSQ-, patients with a negative surprise question; CPD,
chronic pulmonary disease; CHD, chronic heart disease; CND, chronic neurological disease; CLD, chronic
liver disease; CRD, chronic renal disease; CCl, Charlson Comorbidity Index; CaCl, Case Complexity Index;
M, mean; SD, standard deviation; : Mann-Whitney; °: Chi-squared.

The most prevalent need among all residents as listed in the NECPAL ICO-
CCOMSO tool (Table 2) was the presence of Distress and/or Severe Adaptive Disorder
(97.3%), followed by Specific Indicators, which were present in 73.8% of residents. The
most frequent need in both the PSQ+ and PSQ- groups was Distress and/or Severe
Adaptive Disorder, coinciding with the total group. The second most frequent need in
the PSQ+ group was Specific Indicators, while in the PSQ- it was Functional Decline, with

a prevalence of 38.9% in that group.
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Table 2. Comparison and association of the presence of NECPAL ICO-
CCOMS©3.1 items between groups.

Total PSQ+ PSQ-

No. Item NECPAL ICO-CCOMS®©3.1 Items (n=149) (n=79) (n=70) p* OR (95% ClI)
(%) (%) (%)
1 Positive Surprise Question 53 100 0 -
Demand 4 3.4 0.7 0.129
2 - - -
Need identified Py healthcare professionals 18.1 121 6 0116
in the team
. . 5.500 (1.175;
Nutritional Decline 8.7 7.4 1.3 0.017 25.750)
. . <0.00 0.272(0.129;
3 Functional Decline 67.8 28.9 38.9 1 0.575)
. . 2.042 (1.058;
Cognitive Decline 56.4 34.2 22.1 0.032 3.943)
3.138 (1.347;
4 Severe Dependence 22.8 16.8 6 0.006 7.307)
5 Geriatric Syndromes 40.9 235 17.4 0.375
6 Persistent Symptoms 47 24.8 22.1 0.970
7 Distress and/or Severe Adaptive Disorder  97.3 50.3 47 0.056
Severe Social Vulnerability 2 0.7 1.3 0.490
8 Multimorbidity 4.7 2 2.7 0.581
9 Use of Resources 54.4 29.5 24.8 0.728
. . <0.00 4.121(1.858;
10 Specific Indicators 73.8 45.6 28.2 1 9.140)

b Chi-squared; OR (95% Cl), Odds Ratio (95% Confidence Interval).

Statistically significant differences in the presence of Nutritional Decline (p =
0.017) (OR =5.500; 95% Cl = (1.175; 25.750), Cognitive Decline (p = 0.032) (OR = 2.042;
95% Cl = (1.058; 3.943), Severe Dependence (p = 0.006) (OR = 3.138; 95% ClI = (1.347;
7.307), and Specific Indicators (p < 0.001) (OR =4.121; 95% Cl = (1.858; 9.140) between
the PSQ+ and PSQ- groups were found. These needs were more prevalent in the PSQ+
group, while Functional Decline (p < 0.001) (OR = 0.272; 95% ClI = (0.129; 0.575) was
more prevalent in the PSQ- group. These variables were significantly associated with a

positive SQ.

In relation to Case Complexity (Table3), no statistically significant differences (p
= 0.297) between the PSQ+ and PSQ- groups were found. However, the level of Frailty
as measured by the Frail-VIG Index showed statistically significant differences in
intermediate frailty between these groups (p = 0.005) (OR = 3.474; 95% Cl = (1.380;
8.742). Regarding Palliative Care Complexity, statistically significant differences in the

presence of Complexity were identified between the two groups (p =0.032) (OR = 1.966;
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95% Cl = (1.014; 3.811). These variables were also found to have a significant influence

on the likelihood of receiving a positive SQ.

Table 3. Comparison and associations between the Case Complexity Index (CaCl),
Frail-VIG, and Diagnostic Instrument of Complexity in Palliative Care (IDCPal)
results for the total group and for residents with a positive Surprise Question
(PSQ+) and a negative Surprise Question (PSQ-).

Total PSQ+ PSQ-
Instrument Results (n =149) (%) (n=79) (n=70) p°* OR (95% Cl)
(%) (%)

Complex (CaCl) 65.8 36.2 29.5 0.297

Initial Frailty (Frail-VIG) 61.1 32.2 289 0.534
Intermediate Frailty (Frail-VIG) 19.5 14.8 4.7 0.005 3.474 (1.380; 8.742)
Complex (IDCPal) 43 26.8 16.1 0.032 1.966 (1.014; 3.811)

Highly Complex (IDCPal) 22.8 10.1 12.8 0.162

b Chi-squared; OR (95% Cl), Odds Ratio (95% Confidence Interval).

The Spearman’s correlation coefficients showing significant relationships in the

total sample and in the PSQ+ and PSQ- groups produced the following results.

As shown in Table 4, in the total sample, positive correlations were identified
between the number of Positives on the NECPAL and the Frail-VIG score. Negative
correlations between the PPS score and the CaCl, Frail-VIG, and PROFUND scores and
between the number of Positives on the NECPAL and Positives on the IDCPal were also
observed. A negative correlation between the PPS score and the PPI score (R =-0.631,
p = 0.01) was found, suggesting that lower PPS scores are associated with higher PPI

scores.

In the group of SQ+ residents (Table 5), significant negative correlations between
the PPS score, the CaCl score, the number of positives on the IDCPal, the PROFUND
score, and the PPl score were found, the latter being negatively correlated (R = -0.587,

p =0.01).

In the group of SQ- residents (Table 6), we found a positive correlation between
the Frail-VIG score and the PPI score (R = 0.578, p = 0.05). Similarly, the number of
Positives on the NECPAL was positively correlated with the number of Positives on the
IDCPal (R =0.514, p =0.01). As for the negative correlations in this group, we found that

the variable Age was negatively correlated with the number of Positives on the IDCPal
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(i.e., the older the individual, the fewer positives they scored on the IDCPal). The PPS
score was also negatively correlated with the Frail-VIG score, the number of Positives in
NECPAL, the number of Positives in IDCPal, and the PROFUND score. The PPS score was
negatively correlated with the PPl score (R =-0.570, p = 0.01), suggesting that lower PPS

scores in this group indicate higher PPI scores and vice versa.
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Table 4. Spearman correlation matrix for the total sample.

Total Sample (n = . . Positives
149) Age CaCl Frail-VIG Positives (NECPAL) (IDCPal) PROFUND PPS PPI
Age 1
CaCl 0.132 1
Frail-VIG -0.068 0'335 1
Positives (NECPAL) 0.104 0.133 0.405 ** 1
Positives (IDCPal) -0.130-0.002 0.168 * 0.375 ** 1
PROFUND 0.060 0.198 * 0.342 ** 0.148 0.062 1
PPS -0.121 _04173 _043*30 -0.374 ** -0.339 **  -0.465** 1
PPI 0.130 O'ffo 0.478 ** 0.444 ** 0.264 ** 0.481 ** _0;231 1
* Significance at 0.05 level; ** Significance at 0.01 level.
Table 5. Spearman correlation matrix for the PSQ+ group.
Frail- Positives Positives
+ =
PSQ+(n=79) Age CaCl ' - (NECPAL) (IDCPal) PROFUND PPS PPI
Age 1
CacCi 0.129 1
Frail-VIG  -0.117 O'ffs 1
Positives 0.315 0.296
(NecpAL) O e s !
Positives %
(IDCPal) 0.020 0.104 -0.037 0.301 1
PROFUND -0.1430.205 0.174 -0.077 -0.023 1
PPS —0.021_0'*280 -0.089 -0.163 -0.247 * -0.356** 1
PPI 0.075 O'f’f?’ 0.263*  0.382 ** 0.126 0.421 ** _O,;iw 1

* Significance at 0.05 level; ** Significance at 0.01 level.

Table 6. Spearman correlation matrix for the PSQ- group.

PSQ- (n =70) Age CaCl Frail-VIG Positives (NECPAL) Positives (IDCPal) PROFUND PPS PPI

Age 1
CaCl 0.106 1
Frail-VIG -0.138 0'2*57 1
Positives (NECPAL) -0.155-0.119 0.317 ** 1
Positives (IDCPal) _0;134 -0.1250.348 ** 0.514 ** 1
PROFUND 0.204 0.111 0.375 ** 0.042 0.086 1
PPS -0.045-0.151-0.274 * -0.250 * -0.453 ** -0.347** 1
-0.570
PPI 0.111 0.078 0.578 * 0.341 ** 0.370 ** 0.449 ** 77 1

* Significance at 0.05 level; ** Significance at 0.01 level.




4. DISCUSSION

This study assessed the PCNs, level of frailty, case complexity, palliative care
complexity, and prognostic life expectancy values of complex chronic residents,
regardless of whether the SQ included in the NECPAL tool was positive or negative, and
aimed to identify the most appropriate indicators for assessing PCNs associated with

progression to advanced chronicity among this population.

In the NECPAL tool [27], the SQ serves as a screening measure. A positive
response to the SQ is required to implement the tool and assess the other indicators. As
stated in the tool itself, a patient with a negative SQ is not NECPAL, i.e., is not eligible to
be assessed for PCNs. However, our results showed that the SQ- group had PCNs as
assessed with the NECPAL instrument, obtaining a number of positives on all items of
the tool, albeit mostly at a lower percentage than the SQ+ group. Complex palliative care
and highly complex palliative care were also present in the SQ- group, the latter even in
a slightly higher proportion than the SQ+ group, confirming their status as residents with

PCNs.

A recent study [15] assessed the predictive value of the SQ and the NECPAL tool
at 12 and 24 months among SQ+ and NECPAL+ patients, finding that their predictive
validity was significant at 24 months and slightly higher for the NECPAL tool than for the
SQ. Similarly, another study [28] reported that around 60% of admitted patients who
were assessed with this tool died within two years, more than 25% of whom were non-
NECPAL (SQ-). Therefore, it is fairly safe to say that making assessment of PCNs
conditional on one-year survival projections (SQ+) excludes a substantial proportion of

patients or residents with PCNs and a longer life expectancy (SQ-).

If we consider the illness trajectories accompanying PCNs under the new
paradigm in palliative care, most of the residents in the sample have advanced chronic
conditions with organ dysfunctions, in some cases combined with dementia and other
common commodities (e.g., diabetes, arterial hypertension, cancer, etc.). The
progression of these conditions will cause residents to experience attacks in the final
years of their lives, which could lead to unexpected death without their PCNs being

properly identified and met [5,8]. Studies such as Blay et al. [16] show that a shift in
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community palliative epidemiology is taking place, with an increased focus on ageing.
Residents’ illness trajectories could support the need for early assessment of PCNs,
irrespective of the prognosis provided by the SQ. Our data suggest that the presence of
nutritional and cognitive decline, as well as severe dependency and specific NECPAL
indicators, had a significant influence on the likelihood of receiving a positive SQ.
Although these variables were also present in SQ- residents, the differences between
the two groups were significant. The presence of these variables when assessing PCNs
using the NECPAL tool could help to identify ACPs among nursing home residents, who,
as mentioned earlier, have an uncertain prognosis depending on their changing

situation.

Therefore, these data suggest that, in a population whose complex chronicity
rapidly and uncertainly progresses to advanced complex chronicity, the use of the SQ (a
12-month subjective prognosis) as a prerequisite for conducting a full assessment to
identify ACPs [27] using the NECPAL CCOMS-ICO®© tool may not be the most adequate
approach. For this reason, we consider it necessary to establish a criterion to support or

replace the SQ in populations such as this.

Level of frailty was one of the characteristics showing statistically significant
differences between the SQ+ and SQ- groups in our sample. Few studies have assessed
the level of frailty in a similar setting. Vivanco et al. [29] reported higher figures than
ours; this is likely to be due to the fact that they only assessed residents aged 85 and

over, with a mean age of 90.9 (+4.2) years compared to 84.47 (+9.126) in our study.

Frailty is a concept that is closely linked to advanced chronicity and an essential
aspect in geriatric assessment [30]. It accompanies the latter in most of the studies on
nursing home populations that have been consulted [16,17,31-33]. Both nationally and
internationally, frailty has traditionally been assessed using criteria such as the Fried
frailty phenotype or the Rockwood Frailty Index [34,35]. Authors such as Amblas-
Novellas et al. have recently proposed the use of frailty indices with geriatric patients,
specifically the Frail-VIG instrument [17], as a more relevant assessment for complex

clinical situations. This index, based on a multidimensional assessment and with a good
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discriminating power of the level of frailty, may be an objective, determining factor in

assessing the PCNs of nursing home residents.

Our results support this proposal, as we found that intermediate levels of frailty
were associated with the SQ. Furthermore, the correlation analysis of both the SQ+ and
SQ- groups confirmed the relationships between the Frail-VIG score and case
complexity (CaCl), positive NECPAL scores, and the PPl prognostic tool. This suggests
that the level of frailty (i.e., the level of vulnerability due to accumulated deficits, or
remaining health) [17,36] and, more specifically, the intermediate level of frailty, may
be an alternative to a positive SQ in measuring advanced disease progression (an
individual’s life stage) [17] and therefore in determining when to assess PCNs. Likewise,
the prognostic ability of the frailty index may be helpful in making early, objective

palliative care decisions.

Regarding case complexity (CaCl), no statistically significant differences between
the SQ+ and SQ- groups were found. Therefore, the SQ had no discriminating power
among nursing home residents, as they exhibited case complexity regardless of whether
they were SQ+ or SQ-. Complexity is one of the pillars of palliative care, and
understanding it allows teams of professionals to deliver interventions in accordance
with the patient’s actual condition [37,38]. Both the CaCl and the IDCPal [26] used in this
study provided the professionals in the participating health and social care teams with
valuable information on their residents and allowed them to work directly on aspects
where complexity was present. Further research is required to confirm these results,
although studies such as Esteban-Pérez et al. [37] and Salvador-Comino et al. [39] point

in a similar direction.

There were also no significant differences in Palliative Care Complexity.
However, interestingly, a high proportion of SQ- residents scored higher on palliative
care complexity items than SQ+ residents. This may give the impression that the real
complexity experienced by nursing home residents is palliative in nature. Residents who
would not have been considered ACPs according to the traditional NECPAL criteria (SQ-)
have very similar results to SQ+ residents or ever poorer results than SQ+ residents in

highly complex palliative cases. No studies comparing palliative care complexity among
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nursing home residents were found, with most studies assessing palliative care

complexity among palliative care patients [39,40].

Further in-depth studies are needed to determine the exact reasons for this
apparently contradictory situation. However, a more detailed analysis of the scored
items suggests that it could be due to a greater presence of high complexity criteria
within the psycho-emotional situation of SQ- residents and their dependency on family
and the people around them. It could also be due to the subjective nature of the
assessments made by the professionals or to the data on which they based their
assessments. For that reason, it is necessary to reinforce professionals training in the

correct use of tools for the assessment and detection of palliative needs [13].

Prognostic value is a common feature of most of the instruments used in the
type of assessment proposed in this study. This is because it is currently an essential
aspect of practice, guiding the use of resources and the provision of care in a diligent,
prioritised, and situation-appropriate manner [22,23,41,42]. Our study confirms that
residents who show greater frailty [43], greater comorbidity [41], and lower
performance as per the PPS [22] have a more limited life expectancy and higher scores
on the prognostic instruments used (the PPl and PROFUND) [19,21,22,41]. We also
observed that these variables were positively correlated with one another in most of the
cases in our sample. Future follow-up studies are needed to evaluate the prognostic
utility of the instruments in our sample, including the NECPAL tool and the SQ.
Nevertheless, their utility is expected to be confirmed, as was the case of studies
conducted in nursing homes and other settings, such as Rice et al. [43] and Gémez-

Batiste et al. [15].

From a clinical utility perspective, the use of a prognostic index such as the PPI
or the PROFUND Index [19,21,22] in nursing homes could support the assessment made
by the SQ within the NECPAL instrument, allowing the professional conducting the
assessment to prioritize and make a time estimate of the care interventions and/or
referrals to specific resources required by residents. However, the priority in
determining when to assess residents’ PCNs is not to replace the SQ with another

prognostic tool, but rather for the prognosis to serve as an indicator of the patient’s
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status in order to adjust care goals and optimize the use of resources [44—46]. In this

sense, the prognostic ability of the level of frailty can be helpful, as noted above.

This study has a number of limitations that should be taken into account. Most
of the instruments used for our assessment were developed and used in Spain, so there
may be limitations when comparing the results with studies carried out in other
countries. In addition, some of these instruments have not previously been used to
assess nursing home residents, which may produce varying results due to the complexity
of this population’s background, needs, and care. It is also important to note that a
follow-up of the residents in the sample is needed to confirm some of the results

obtained and the utility of conducting the proposed assessment in nursing homes.

5. CONCLUSIONS

Elderly individuals with complex chronicity progressing to advanced chronicity in
the nursing homes under study exhibited PCNs under the NECPAL CCOMS-ICO® tool,

regardless of whether the response to the SQ was positive or negative.

For this reason, we argue that ascertaining an intermediate level of frailty among
residents using the Frail-VIG index could replace the SQ in the NECPAL CCOMS-ICO©
tool when assessing PCNs and, consequently, when identifying ACPs among elderly
people in nursing homes. In addition, we suggest that the detection of different types of
decline, severe dependency, or specific indicators using the NECPAL tool is also helpful

in identifying ACPs among residents.

Finally, we believe that it is necessary to adopt assessments such as the one
proposed in our study as standard practice in nursing homes, combining objective tools
for the assessment of PCNs; characteristics such as the level of frailty, case complexity,
and complexity of palliative care helping professionals to understand residents’ real
needs and circumstances; and objective prognostic instruments allowing the use of

resources and provision of care to be prioritized.
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ABSTRACT

Background: Health status and the needs presented by people admitted to
nursing homes make it necessary to contemplate aspects such as prognosis to offer

quality palliative care.

Objective: To compare the prognostic utility in nursing homes of two prognostic
models of six-month survival based on the PPl or PPS instruments and palliative needs

indicators.

Methods: A longitudinal prospective observational and analytical cohort study of
survival and prognostic models in 88 patients with palliative needs (assessed by the
NECPAL-ICO-CCOMS©) from an Andalusian (Spain) nursing home was performed. Socio-
demographic and clinical variables were assessed, and six months later, in September
2017, survival was checked. Multiple logistic regression analysis was performed using

the R-Commander program (version 3.2.2).

Results: Two models of the logistic regression analysis met the fit criteria. The
two models combined the Surprise Question, the presence of persistent symptoms and
the clinical indicators of severity from the NECPAL tool, in addition to the Charlson
Comorbidity Index, and varied only in terms of the latter variable, including the Palliative
Performance Index in the first model and the Palliative Performance Status in the
second. In the first model, significant associations were identified between six-month
survival and the persistent symptoms variable (OR =7.78; p=0.025; 95% Cl = 1.45-60.92)
and PPI (OR =1.94; p < 0.001; 95% Cl = 1.21). In the second model, six-month survival
was also significantly associated with the persistent symptoms variable (OR = 4.57; p =

0.045; 95% Cl = 1.07-22.41) and the PPS (OR = 0.93; p = 0.001; 95% CI = 0.88-0.96).

Conclusions: Prognostic models such as ours that include variables commonly
included in clinical assessments can help nursing home professionals prioritise and
ensure adequate mobilization of palliative care resources, which are very limited in

these institutions.

KEYWORDS
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Mortality, Older People, Palliative Medicine.

INTRODUCTION

Health care in nursing homes consists mainly of the monitoring and control of
chronic diseases that affect this population to prevent the onset of serious

complications.

Increasingly, many elderly need to be admitted to nursing homes for the ends of
their lives. This is a current and booming phenomenon in Spain due mainly to socio-
demographic changes in recent times (1). Older people who are admitted to nursing
homes have a high level of deterioration and high need for care (2). For reasons such as
these, the application of quality palliative care (PC) is necessary, as indicated by the
European Association of Palliative Care (EAPC) (3). Despite this fact, recent studies have
not identified a European country in which a national program to implement PC in all

nursing homes has been developed (4).

Prognosis is still a key element to include people in PC programs (1,3). A
prognosis determination could help to develop strategies such as advance palliative care
planning and decision making. On the other hand, actual approaches to PC reinforce
that it is necessary to identify palliative needs (5) for an early implementation of PC(3,6).
In Spain, instruments such the NECPAL-ICO-CCOMS3.0© (NECPAL tool) have been
developed for this assessment. However, even in these instruments, prognosis
(evaluated by the Surprise Question) is a determinant factor to establish palliative needs

(5,7).

One of the most widely used prognostic tools in the Spanish healthcare system
is the Palliative Prognostic Index (PPI) (8). The PPI is a quantitative scale validated to
predict mortality in terminal oncological patients at 3 or 6 weeks that was recalibrated
by Nieto-Martin et al. (5) for use in people with advanced medical conditions at 6
months. This scale includes among its items the Palliative Performance Status (PPS),
which is another prognostic index shorter than the PPl. The PPS is based on the

Karnofsky Scale (KPS), which measures functionality in cancer patients and uses this
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criterion as an independent predictor of the risk of death during the following six months

(9).

The NECPAL tool, as discussed previously, has been developed in the Spanish
context to assess palliative needs, and recent studies, such as Gomez-Batiste et al.’s (7),
show that it could provide a reasonable degree of predictive accuracy, even though
more research is needed. This tool was based on the Prognostic Indicator Guidance (PIG)
and identifies people in an advanced-terminal situation of disease and performs a
holistic evaluation of the person, including physical aspects, such as the persistence of
symptoms and specific severity indicators for pathologies, used in the models that are

compared in the study (5).

Although prognostic tools may have been used individually in nursing homes, we
believe that a specific prognostic model for nursing homes, including different factors
that have been shown to be predictive of death, could help make a more accurate
determination of a limited life prognosis in these institutions and therefore facilitate the
mobilization of palliative resources effectively. These types of models have proved to be
useful in other clinical contexts for the integration of palliative care in units such as ICUs,

for which Hadique et al. (6) developed a predictive model.

The main objective of the study was to compare the prognostic utility in nursing
homes of two prognostic models of six-month survival based on the PPl or PPS

instruments and palliative needs indicators.

METHODOLOGY

Study design

Prospective, observational, longitudinal and analytical cohort study of survival

and prognostic models.

Study setting and participant selection

The study was conducted in an Andalusian nursing home. Andalusia, located in

the south of the Iberian Peninsula, is the Spanish region with the greatest geographical
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area and number of inhabitants. According to data from the Andalusian Institute of
Statistics and Cartography, in the year 2017, the total population was 8,379,820 people,
of which 16.76% were over 65 years old. In 2016, life expectancy at 65 was +20.08 years,
67.9% of the elderly population suffered from a chronic disease and 74.3% had a
disability.

The centre has 100 units, including those for assisted elderly with mixed
financing (private and arranged with the Ministry of Social Affairs of the Regional

Government of Andalusia).

All the residents with NECPAL + and who agreed to participate were included in
the study. This was corroborated by four professionals from the nursing home from
different disciplines (a nurse, a psychologist, a social worker and an occupational
therapist). All the professionals had PC knowledge and were trained in the management

of the tools. A total of 88 residents were selected.

Data collection

The data were collected between February and September 2017. Socio-
demographic characteristics, palliative needs, and prognosis were assessed, and six

months later, participant survival was checked.

The assessment was performed by the clinical team of the nursing home, mainly
by the nurse’s assessment in which most of the individual indicators of the NECPAL-ICO-

CCOMS©3.0 (5,7) tool were included.

Study variables

As this study is a previous phase to identify the instruments and variables that
will be used in a larger one, variables such as socio-demographic data and those items
included in the NECPAL tool that have been demonstrated in the literature to have

prognostic value were included in the models.

The dependent variable was survival after six months of collecting the baseline

data.
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Independent variables were as follows:

-Surprise Question (SQ) (5,7,10): Predictive question with which the NECPAL
instrument begins. It was based on the patient's survival in the next 12 months,
estimated by the medical team. With a dichotomous answer, "Yes or No", it is
considered positive when the answer is "l would not be surprised ...". Predictive values

vary from poor to reasonable.

-Persistent symptoms (5): This is an item of the NECPAL instrument that is
evaluated by listing the symptoms of the ESAS-r (5,11) indicating in a dichotomous

manner (Yes/No) the presence or absence of two or more persistent symptomes.

-Specific indicators of severity and progression due to pathologies (5): Evaluated
according to the criteria included in the NECPAL tool. They are coded through a
dichotomous variable (Yes/No) according to the presence or absence of specific

indicators of the pathologies offered by the NECPAL tool.

-Charlson Comorbidity Index (CCl) (12): The CCl is a scored list of diseases that
evaluates comorbidity levels by establishing three categories: absence of comorbidity (0
points), low comorbidity (1-2 points) and high comorbidity (> 3 points). The scores are

associated with one-year-mortality rates that oscillate between 12% and 85%.

-PPI recalibrated for advanced medical conditions (8): Contemplates a series of
symptoms and parameters, including the PPS, offering scores from 0 to 15 points,
obtaining four strata for risk of dying at 6 months ranging from 13% for scores of 0 to

68% for scores of 10 or more.

-PPS (9): Establishes eleven categories of functionality, divided into intervals of

10%, ranging from 100% (free ambulation and healthy) to 0% (death).

Statistical analysis

A methodology similar to that of Hadique et al.’s study (6) was followed.
Statistical processing of the data was performed using the R-Commander program (R

version 3.2.2). Multiple logistic regression analysis was performed using the criterion of
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the inclusion of a maximum of 5 independent variables per model to maintain between
15 and 20 subjects for each variable included, as recommended for multivariate
regression. Several models were developed until the most stable ones were obtained.
The only two models that exhibited goodness-of-fit were employed. For each variable
included in the model, the odds ratio (OR) and its corresponding 95% confidence interval
(Cl) were calculated. Once the model was generated, the fit conditions were assessed.
Collinearity between variables was investigated by calculating the variance inflation
factor (VIF), and an absence of collinearity was noted when VIF < 2.5. The linearity of the
dependent variable with the quantitative variables included in each model was verified.
The calibration was determined using the Hosmer-Lemeshow goodness of fit test, which
is reflected by the absence of significant differences (p > 0.05) between the observed
values and the expected values according to the model. The discrimination was
determined from the value of the area under the ROC curve, which was considered

adequate when > 0.70.

Ethical oversight

The company gave its consent to the study at their institution. Nursing home
professionals obtained informed consents from patients or representatives. The data
have been blinded for the analysis. Ethical approval was obtained by the ethics

committee (AP-0105-2016).

RESULTS

Of the 88 participants, the majority were men (58%). The average age of the
residents was 80.97 years (SD = 8.8); 25% of the participants presented high

comorbidity, and 52.3% had cognitive impairment.

In all, 31.8% had an expected survival of less than 135 days as measured by the
PPl recalibrated for advanced medical conditions. The average functional state
(measured with the PPS) was 70.25 (SD = 17.7); 23.9% had some persistent or refractory
symptom, and 60.2% presented some specific indicator of severity and progression due
to pathologies. Finally, 80.7% of the sample survived after six months. These and other

characteristics of the sample are reported in Table 1.
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Table 1. Socio-demographic and clinical characteristics of the sample

Variable n (%) (N=88) m (SD)
Sex Men Women
51 (58%) 37 (42%)
Age - 80.97 (8.8)
Presence of Persistent Symptoms 21 (23.9%)

Presence of Clinical Indicators of

.29
Severity and Progression 53 (60.2%)

High Low | Abscense
Comorbidity (CCl) 22 45 21
(25%) | (51.1%) | (23.9%)
Cognitive Impairment 46 (52.3%)
Survival after six months 71 (80.7%)
Expected survival lower than 135 0
days (PPI) 28 (31.8%)
Medium Performance Status (PPS) - 70.25(17.7)
Organic o
Most insufficiencies 39 (44.3%)
common Cancer 4 (4.5%)
di -
iseases Cerebr.a/ Vascular 9 (11.1%)
Diseases

The two models that met the fit criteria were compared. The first model includes
the following variables: “SQ”, “Presence of persistent symptoms from the NECPAL tool”,
“Presence of specific Indicators from the NECPAL tool”, “CCI” and “PPI recalibrated for
advanced medical conditions”, and the second differed only in that the PPl was replaced

by the PPS.

As noted above, these two models varied only in the use of the PPI recalibrated
for advanced medical conditions and PPS as an independent variable, given the

suspicion of collinearity between the two variables.

The two models presented a good fit and revealed a significant relationship with
survival. Although the second model improved the amplitude of the Cl in terms of the
"Presence of Persistent Symptoms" (OR = 4.57, p = 0.045, 95% Cl| = 1.07-22.41), the
approximation to the null value of the OR (null value = 1) of the PPS included in this was

greater (OR =0.93, p =0.001, 95% Cl = 0.88-0.96).

Likewise, the "Presence of Persistent Symptoms" (OR = 7.78, p = 0.025, 95% Cl =

1.45-60.92) was positively related to six-month survival individually, in addition to the
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PPI (OR = 1.94; p < 0.001; 95% Cl = 1.21) and the PPS (OR = 0.93, p = 0.001, 95% Cl =

1.21). The results of each model are reported in Table 2.

Table 2. Logistic regression models

Variables With PPI* With PPS*
OR(95%Cl) | p VIF | OR(95%C) | p | VIF
Surprise No Ref.*
question 1.21 1.18
(5Q+) Yes 0.41 (0.06-2.32) 0.322 0.38 (0.077-1.68) | 0.217
Presence of No Ref.
Persistent 1.55 1.21
Symptoms Yes 7.78 (1.45-60.92) 0.025 4.57 (1.07-22.41) | 0.045
Presence of No Ref.
Clinical
indicators of 1.62 1.14
severity and Yes 1.00 (0.19-5.35) 0.997 1.91 (0.42-10.24) | 0.414
progression
Absence of Ref
Charlson comorbidity
Comorbidity LOW. . 0.48 (0.06-3.51) 0.475 1.40 | 0.73(0.13-4.05) | 0.712 | 1.33
comorbidity
Index (CCl) High
.. 0.56 (0.06-4.451) 0.581 0.63 (0.07-4.44) 0.651
comorbidity
PPI 1.94 (1.41-2.96) <0.001 1.17 n/a** n/a n/a
PPS n/a n/a n/a 0.93(0.88-0.96) | 0.001 | 1.21

*Reference value
** Not applicable

Dependent variable: six-month survival. Proven absence of collinearity in both models with VIF (variance
inflation factor) < 2.5; Proven linear relationship with the PPI or PPS variable according to the graph of
aggregate variables; Calibration (Hosmer-Lemeshow test) for the PPI: X-squared = 11.49, df = 8, p-value =
0.175; for PPS: X-squared = 6.41, df = 8, p-value = 0.600. Discrimination test using the ROC curve: area
under the curve for PPl = 0.89 (95% Cl = 0.78-0.97) and for PPS = 0.87 (95% Cl = 0.78-0.95).

DISCUSSION

The study objective was to compare the prognostic utility in nursing homes of
two prognostic models of six-month survival based on the PPI or PPS instruments and
palliative needs indicators, finding that both presented a good fit for predicting the
prognosis at six months. Also, significant relationships were found between the
mortality at six months and the "Presence of Persistent Symptoms" (5) and between the
"PPI recalibrated for advanced medical conditions" (8) and the "PPS" (9). Mercadante et

al. (11) show that symptoms such as loss of appetite, dyspnoea, delirium, fatigue and
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drowsiness, assessed by the instruments that comprise our models, also exhibit
prognostic value. Hadique et al. (6) also show using their model that the CCl and the SQ
included in our models are effective predictors of six-month survival. These associations
have not been found in our models. As seen in these studies, prognosis still has a great
value in palliative care, and specific prognostic models for different clinical contexts,
such as nursing homes in our case, can help to make a more accurate determination of
the prognosis and thus help to mobilize the necessary resources in an efficient manner,

a very important issue in nursing homes, which have very limited resources (3,4).

As stated above, the only difference between our two models was that the first
included the “PPI recalibrated for advanced medical conditions” (8) and the second
instead included the “PPS” (9). Our results lead us to consider whether a shorter
instrument, such as the PPS included in a model, could present a prognostic utility
similar to that of a larger instrument, such as the PPI. This could have advantages for
improving the clinical attention time, which is an important value in the nursing home

setting in which the study was performed.

One limitation of the study is that the sample size was small; therefore, the
statistical power may be low, and analyses of the survival of patients with pathologies
were not possible due to the small sample. This limitation and the sample particularities
may also be problematic issues in the generalization, which thus should be performed
with caution. Despite these limitations, it is believed that is important to make these
results known, since the goodness-of-fit of the models is based on the adjustment

criteria that have been satisfied in both models.

As discussed in the introduction, the current palliative tendencies defend that it
is more difficult to determine palliative needs than to determine a prognosis (5). Despite
this fact, tools for evaluating palliative needs, such as the NECPAL tool, consider a
prognostic assessment as a determinant factor (7) to identify people with palliative
needs. An accurate identification of these two aspects through instruments for
detecting needs and specific prognostic models for nursing homes could improve the

palliative care offered to people admitted to these institutions.
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ABSTRACT

Antecedentes: En residentes mayores con condiciones crénicas avanzadas es
necesaria la identificacion de necesidades de cuidados paliativos y la evaluacion del
prondstico de vida para disponer de una informacién profunda y realista de la situacién
del residente. En la herramienta NECPAL prognostic tool (NECPAL ICO-CCOMS©4.0)
confluyen ambas evaluaciones y puede ser adecuada. Se examind y compard la
capacidad predictiva de los instrumentos NECPAL ICO-CCOMS®©4.0, Palliative Prognosis
Index y PROFUND en varios cortes temporales, de residentes mayores fallecidos con y

sin demencia.

Metodologia: Estudio observacional, prospectivo realizado en 8 residencias de
mayores con seguimiento de la supervivencia a los 3, 6, 12 y 24 meses de 146 residentes
(46.6% residents with dementia). La capacidad predictiva de los instrumentos con
relacién a la mortalidad se evalué mediante curvas ROC, calculando el drea bajo la curva
(AUC) y su intervalo de confianza al 95%, realizandose el andlisis tanto para la poblacién

total como para la poblacidn dividida en residentes con demencia y sin ella.

Resultados: La edad media de los residentes fue de 84.63 afios (£8.989) y el
67.8% eran mujeres. El indice PROFUND presentd el mejor resultado a los 3 meses
(1C95%: 0.526-0.756; p=0.016), a los 12 meses, el PROFUND y la herramienta NECPAL 4.,
con un AUC superior a 0.5 no significativa, y a los 24 meses el mejor resultado fue la
NECPAL 4.0, con indicios de significacion (AUC=.624; 1C95%: 0.499-0.750; p=.053). En
residentes con demencia PROFUND mostré a los 12 meses la mejor AUC y significacién
(AUC=.698; 1C95%: 0.566-0.829; p=.003). En los residentes sin demencia fue NECPAL
4.0 a los 12 meses, sin significacion (AUC=.649; 1C95%: 0.432-0.867; p=.178). En la
comparativa de instrumentos entre los dos grupos hubo diferencias significativas en los
resultados de las curvas ROC del PROFUND a los 12 meses (p=.017) y al final del

seguimiento (p=.028).

Conclusiones: Mientras que el instrumento PROFUND discrimina mejor la
supervivencia de la muestra general y de residentes con demencia especialmente a

corto plazo, la NECPAL ICO-CCOMS®4.0 es la mas indicada en residentes sin demencia
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a largo plazo, lo que concuerda con la funcién de evaluacion temprana de necesidades

de cuidados paliativos.

INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (1) propugna un modelo integral de atencidn
a los pacientes cronicos en el que coexistan los cuidados especificos orientados a la
prolongacién de la vida con los cuidados paliativos, orientados al alivio del dolor y el
sufrimiento. Conforme va evolucionando la enfermedad, los cuidados paliativos cobran
una mayor importancia, siendo tradicionalmente ofrecidos en las ultimas fases cercanas
a la muerte del paciente. Este modelo esta especialmente dirigido a los pacientes con
enfermedades crénicas de largo recorrido como por ejemplo la EPOC, Insuficiencia
Cardiaca, Renal o enfermedades neurodegenerativas como la demencia (1-3).

Uno de los principales retos en este modelo es establecer en qué momento se
deben incorporar los distintos elementos de la atencion paliativa en la trayectoria de los
pacientes con estas enfermedades crénicas (4,5). Para abordar este reto, el modelo
catalan de atencidn a pacientes con cronicidad (6) plantea un esquema progresivo con
distintos estadios: Pacientes con Cronicidad Compleja (PCC), Pacientes con Cronicidad
Avanzada (PCA) y Pacientes en Situacién de Enfermedad Terminal (SET).

El prondstico de vida es, sin lugar a duda, un pardmetro para tener en cuenta a
la hora de avanzar entre los distintos estadios de las trayectorias de enfermedad. Sin
embargo, considerar este parametro de manera aislada es un error, puesto que no
permite una vision global del paciente y traslada a los profesionales la errénea idea de
gue los cuidados paliativos sélo son necesarios en las Ultimas etapas de la enfermedad.

Es por eso que, en consonancia con este modelo, se han desarrollado en los
ultimos afos herramientas que combinan la estimacién del prondstico de vida con la
identificacion de necesidades de cuidados paliativos (PCNs) (5,7—9) proporcionando una
informacién mas profunda y realista de la situacion del paciente (8—11).

La herramienta NECPAL ICO-CCOMSO®O (12) supuso un importante hito, ya que
permitio identificar las necesidades paliativas de pacientes crénicos avanzados en
distintos contextos. Esta herramienta, cuya versién actual es la 3.1, incluye una

valoracién subjetiva del prondstico (11,13,14) a través de la Surprise Question (SQ) (éLe
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sorprenderia que el paciente falleciese a lo largo del préximo afio?) junto con 9 grupos
de PCN tanto fisicas como psicosociales.

A partir de la versidn 3.1, se ha desarrollado recientemente la NECPAL prognostic
tool o NECPAL ICO-CCOMS®©4.0 (8,9,15). Esta herramienta evalta, ademas de la SQ, seis
parametros ya contemplados en la herramienta anterior a partir de los cuales se pueden
identificar tres estadios prondsticos que estiman la supervivencia del paciente. Segun
los estudios publicados, muestra buenos niveles de prediccién de la supervivencia a los
24 meses en pacientes con diversas patologias y en distintos contextos clinicos (9).

Sin embargo, hasta ahora no se ha realizado un andlisis comparativo de esta
herramienta prondstica con otras que se han empleado anteriormente con pacientes
crénicos como el PPI (Palliative Prognostic Index) (16) o el indice PROFUND (17-19).

Por otro lado, para que una herramienta de estimacién del pronéstico de vida
sea lo mas precisa posible, es necesario que se adecue a la patologia del paciente, pero
también al contexto donde éste reside (9,16,20-22).

Especificamente, la evaluacion del prondstico en personas con demencia, tiene
especial interés, ya que en este tipo de pacientes es necesario actuar de manera
temprana de acuerdo con las preferencias de los pacientes y evitar el uso de
intervenciones cruentas al final de la vida (23—32). Sin embargo, esta evaluacidn plantea
un reto adicional ya que los instrumentos de evaluacidon del prondstico de vida genéricos
o inespecificos no han demostrado una buena capacidad predictiva en pacientes con
demencia (8,9,20).

Uno de los lugares donde podemos encontrar a los pacientes con demencia son
las residencias de mayores. Numerosos autores han confirmado que la demencia y los
sintomas relacionados con ella, predisponen a la institucionalizacién de estos pacientes
en residencias de mayores (33—36). La prevalencia de pacientes con demencia en
residencias de mayores en Europa, de acuerdo a algunos autores, oscila entre los 85.2%
de residentes austriacos y un 51.8% en residencias alemanas (37,38). En Espaia, en un
estudio publicado anteriormente (10), identificamos un 56.4% de residentes con declive
cognitivo en residencias andaluzas.

La atencidn paliativa en residencias de mayores plantea un reto adicional
porque son contextos donde los recursos materiales, humanos y formativos son escasos

y muchas las necesidades paliativas que atender (39—-41). Estudios como el de Puente-
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Fernandez et al. (42), evidenciaron que existen diferencias entre la atencion paliativa de
los residentes con demencia, frente a aquellos sin demencia. Los autores apuntan a que
se precisan herramientas especificas para esta condicion en residencias de mayores.

El uso de instrumentos con valor prondstico que consideren la condicién de
deterioro cognitivo y de enfermedad crénica compleja, puede ser determinante de la
forma de proceder con el cuidado a los residentes, por lo que existe la necesidad de
comprobar qué instrumentos son los mds adecuados para evaluarlos.

Objetivos del articulo

Por ello, se han examinado algunos de los principales instrumentos de evaluacién
del prondstico que se utilizan en el contexto de la enfermedad crénica avanzada,
considerando su precision en la prediccion de la supervivencia, no solo respecto a los
residentes que con toda probabilidad morirdn en el corto plazo, sino también en
aquellos en los que la muerte puede acontecer presumiblemente en uno o dos afios.

Teniendo en cuenta lo anteriormente expuesto, el objetivo de este estudio fue
comparar la capacidad predictiva de los instrumentos NECPAL ICO-CCOMS©4.0, PPl y

PROFUND en varios cortes temporales, de residentes mayores fallecidos con y sin

demencia.
METODOLOGIA
2.1. Diseno

Estudio observacional, prospectivo realizado en 8 residencias de mayores con
seguimiento de la supervivencia a los 3, 6, 12 y 24 meses.

2.2. Participantes vy recogida de datos.

La poblacion de estudio estuvo constituida por residentes de 8 residencias de
mayores de Granada y Jaén, que participaron en el proyecto NUHELP (10,43).
Enfermeras entrenadas en la recogida de datos, con mas de 6 meses de experiencia

laboral en el centro, seleccionaron a 20 residentes de cada centro, segun los siguientes

criterios:
J Residentes con estancia indefinida en el centro.
J Con enfermedades crdnicas en situacidn avanzada, segun los criterios

definidos por la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) (44), que se

concretan en la presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable, con falta de
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posibilidades razonables de respuesta a un tratamiento especifico, presencia de
numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes,
gran impacto emocional en el paciente, la familia y el personal y esperanza de vida
limitada a 6 meses.

Recogieron los datos entre los meses de marzo de 2019 a marzo de 2022,
realizandose valoraciones de seguimiento de la supervivencia a los 3, 6, 12 y 24 meses
de lainclusién de los residentes en el estudio. Durante la recogida de datos el equipo de
investigacion se mantuvo en contacto telefénico con las enfermeras cuando requerian
informacién especifica o complementaria y visitaron los centros peridédicamente.

Las enfermeras que participaron dieron su consentimiento informado, asi como
los participantes, residentes y familiares responsables, previamente informados. El
consentimiento informado lo dio el propio residente cuando no tenia demencia y su
representante o familiar responsable en el caso de residentes con demencia.

De los residentes seleccionados 11 abandonaron el estudio al no dar su
consentimiento el propio residente o el representante, por lo que la muestra fue de 149
residentes.

2.3.  Variables e Instrumentos

La variable principal de resultado fue la supervivencia a los 3, 6, 12 y 24 meses
de haber sido incluido en el estudio.

Para la valoracion inicial de inclusion se contemplaron variables
sociodemograficas (edad y sexo), y clinicas (patologias presentes...), asi como los

instrumentos contenidos en la Tabla 1.

Tabla 1. Instrumentos utilizados en el estudio.

NECPAL 4.0

NECPAL 3.1 (45)

(8,9,15)

PPI (16)

PROFUND (17,18)

Evaluacion de las

Evaluacion del

Evaluacion del

Objetivo Evaluacion del Pronéstico
y Necesidades Paliativas | Prondstico Prondstico

Grupo de
-p Todos Todos Todos Todos

pacientes

Contexto de uso

Primary Care, Nursing

Homes, Hospital

Primary Care,
Nursing Homes,

Primary Care,
Nursing Homes,

Primary Care, Nursing
Homes, Hospital Settings

Settings Hospital Settings Hospital Settings
Surprise
Question Si Si No No
included
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Indicadores utilizados

Necesidades

Si (Paciente, familia,

Si (Paciente,

Paliativas . familia, No No
. - professional) )
identificadas professional)
Decli
eciive i i i si
Funcional
Decli
eciive i i si No
Nutricional
Declive
. Si No No Si
Cognitivo
D denci
ependencid | i (Barthel/Karnofsky) | No i (PPS) Si (Barthel)
severa
Sindromes , , - , L
. Si (Todos) No Si (Delirium) Si (Delirium)
geriatricos
Otra , . . .
] , Si (Checklist ESAS) No Si (Edemas, disnea) | No
sintomatologia
Aspectos Si (Malestar
,p . emocional, No No Si (Cuidador)
psicosociales . .
vulnerabilidad social)
Multimorbilidad | Si Si No No
Uso de recursos | Si Si (Ingresos, No SiN(Ingresos en el dltimo
curas...) ano)
Indicadores de
severidad por Si Si No Si
patologias
Otras Edad y parametros
analiticos (Hemoglobina)
Resultados/Interpretacion de los instrumentos
Net.:es-ldades S Si No No
Paliativas
. Estadio % de fallecimientos
ient
I: mediana de en pacten es' ’con
. . esa puntuacion:
supervivencia de
38 meses e 0-2 puntos: 40 Riesgo de fallecer en 12
% meses:
. Estadio 0
) fallecimientos 0
. IIl: mediana de oo e  0-2 puntos (16% de
Pronéstico No ) . e 2a442% robabilidad)
supervivencia de fallecimientos p .
17.2 meses . 270 *  3-7puntos (22%
° 436a7% probabilidad)
fallecimient
. Estadio 6a egc;m;ean‘yos e >7puntos (34%
. .
Ill: mediana de 83,21 937 probabilidad)
] ) fallecimientos
supervivencia de e 9.5 puntos:
3.6 meses. 68%:
fallecimientos
Temporalidad - Desde la 180 dias 1 afio — 4 afios

del pronéstico

identificacion
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hasta mas de 38
meses después

2.4. Andlisis de datos

Las variables cuantitativas se describieron mediante media y desviacidn tipica, y
las categdricas mediante frecuencias absolutas y porcentajes. Dado que segun la prueba
de Kolmogorov-Smirnov los datos siguieron una distribucién “no-normal”, se utilizaron
pruebas no paramétricas para el analisis. Se realizé la prueba de Chi-cuadrado o la
prueba de Fisher para comprobar la independencia entre variables categéricas y la
prueba U de Mann-Whitney para comparar el grado de asociacidon entre muestras
independientes (Patients With Dementia (PWD) and Patients Without Dementia
(PWOD)). La capacidad predictiva de los instrumentos con relaciéon a la mortalidad se
evalué mediante curvas ROC, calculando el area bajo la curva (AUC) y su intervalo de

confianza al 95%.

El andlisis se realizo tanto para la poblacién total como para la poblacion dividida
en residentes con demencia y sin ella. Los analisis estadisticos fueron realizados
mediante el software IBM SPSS v.25 © (IBM Corporation, Armonk, Nueva York, Estados

Unidos) considerando significativos los valores de p<0.05

2.6. Ethical oversight

Todos los participantes o sus representantes (pacientes con deterioro cognitivo)
proporcionaron su consentimiento informado. El estudio recibié la aprobacién del
Comité de Etica en Investigacién (AP-0105-2016) y los datos fueron tratados conforme

las normativas sobre proteccién de datos y consentimiento informado (47, 48).
RESULTADOS

3.1. Descripcion de los participantes

De los 149 residentes seleccionados del proyecto NUHELP (43), sélo 146

residentes tenian completos los registros requeridos para los analisis del estudio (Figura
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1), por lo que se excluyeron aquellos casos con registros incompletos (n=3, 2%). De los

residentes incluidos en el estudio, 68 (46.6%) presentaban demencia.

Figura 1. Diagrama de flujo de la inclusion de casos en el andlisis.

149 residents (NU-
HELP Project)

3 (2.0%) residents with 146 (97.9%) residents
incomplete records with complete records

68 (46.6%) residents
— with dementia
included in the study

Not included in the
study

78 (53.4%) residents
— without dementia
included in the study

Los residentes presentaron una edad media de 84.63 afios (+8.989) y 99 de ellos
fueron mujeres (67.8%). Después de la demencia (n=68, 46.6%), la segunda condicion
mas prevalente fue la CHD (Chronic Heart Disease) (n=57, 39%). Un 54.1% (79
residentes) cumplieron criterios para ser catalogados como Paciente Crénico Avanzado
(ACP) segun la herramienta NECPAL ICO-CCOMS®O 3.1 La puntuacién media obtenida en
el Palliative Prognostic Index (PPIl), fue de 2.53 (+2.578), por lo que, en términos del
instrumento, un 42% de los pacientes con similares caracteristicas podrian fallecer en 6
meses (180 dias). Con respecto al indice PROFUND (8.99 +3.996), la supervivencia media

prevista de los residentes del estudio era de 9.3 meses desde la fecha de valoracién.

Entre los grupos de residentes con demencia (PWD) y residentes sin demencia
(PWOD), solo se encontraron diferencias estadisticamente significativas en el porcentaje
las patologias coexistentes como el cancer (p=.000) la enfermedad pulmonar crénica

(CPD) (p=.0000 la CHD (p=.000) que fue la condicién coexistente mds prevalente en

95



ambos grupos. No se observaron diferencias significativas en la puntuacién de los

instrumentos prondsticos, ni el porcentaje de ACP (Tabla 2).

Tabla 2. Descriptiva de la muestra (N=146)

Total Sample EZ?:;;ZWW Patients Without

Variables (n=146) (n=68) Dementia (n=78) p
[ - 0

(mis) /00N | (miscyneey | MeAV/NCED
Age (yrs) 84.63 (£8.989) 84.68 (£9.318) 84.59 (£8.753) 0.3812
Female 99 (67.8) 48 (70.6) 51 (65.4) 0.502b
Comorbidities
Cancer 24 (16.4) 3(4.4) 21(26.9) 0.000P
CPD 32(21.9) 3(4.4) 29 (37.2) 0.000°
CHD 57 (39) 11 (16.2) 46 (59) 0.000°
CLD 1(0.7) 0(0) 1(1.3) 0.349b
CRD 18 (12.3) 7 (10.3) 11 (14.1) 0.485P
Dementia 68 (46.6) - - -
Clinical and Prognostic Assessment
ACD (SQ+, NECPAL +) 79 (54.1) 29 (42.6) 38 (48.7) 0.463°
Palliative Prognostic Index 2.53 (£2.578) 2.88 (+2.710) 2.22 (+2.434) 0.959°
PROFUND 8.99 (+3.996) 9.21 (+3.093) 8.81 (+4.654) 0.399°

CPD, Chronic Pulmonary Disease; CHD, Chronic Heart Disease; CND, Chronic Neurological Disease; CLD, Chronic
Liver Disease; CRD, Chronic Renal Disease; ACD, Advanced Chronic Disease; SQ+, positive response to Surprise

Question; m, media; sd, standard deviation; 2Mann-Whitney; PChi-square

Los estadios de supervivencia, segin la herramienta NECPAL-ICO-CCOMS®©4.0,

de los residentes catalogados como ACP (n=79), se muestran en la Tabla 3.

Tabla 3. Estadios de supervivencia de la NECPAL ICO-CCOMS(C)4.0 de los residentes

ACP con y sin demencia

No + needs 3(3.8) pa
Estl 37 (46.8)
Advanced Chronic Disease (ACD = SQ+, NECPAL+) (n=79)
Est Il 37 (46.8) -
Est IIl 2(2.5)
No + needs 2(5.1)
Est| 17 (43.6)
ACD with dementia (n=39)
Est Il 18 (46.2)
Est Ill 2(5.1)
0.459
No + needs 1(2.5)
Estl 20 (50)
ACD without dementia (n=40)
Estll 19 (47.5)
Est Ill 0(0)

aChi-square test, SQ+ = positive response to surprise question
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3.2. Descriptiva de los fallecimientos vy diferencias entre PWD y PWOD

Durante el seguimiento, fallecieron un total de 56 residentes (38.4% del total).
Los residentes fallecidos presentaron una supervivencia media real de 373.5 dias

(£222.328), no existiendo diferencias significativas entre el grupo de PWD y PWOD.

La mayoria de los fallecimientos se produjeron antes de los 12 meses de
seguimiento (30 fallecimientos, 20.5% del total de la muestra). Al completar el
seguimiento, habian fallecido mas residentes con demencia (45.6%) que sin demencia
(32.1%), aunque unicamente se encontraron diferencias significativas entre PWD vy
PWOD a los 3 meses, ya que no se produjo ningun fallecimiento en el grupo de pacientes

sin demencia (p=.004) (Tabla 4).

Segun el instrumento NECPAL-ICO-CCOMS®©4.0 la mayoria de ACP fallecidos se
encontraban en el Estadio Il de supervivencia (n=18, 32.1%). Por otro lado, los residentes
que fallecieron habian presentado en la primera valoraciéon una puntuacién media de
2.55 (+2.621) en el PPI, y una puntuacion de 9.16 (+4.080) en el indice PROFUND No se
encontraron diferencias significativas entre PWD y PWOD fallecidos en ninguno de los
instrumentos empleados, aunque existen indicios de significacion para el indice
PROFUND (p=.051) (Tabla 4).

Table 4: Supervivencia y puntuacion de los indices prondsticos de los residentes
fallecidos del TOTAL, PWD y PWOD

Muestra PWD (n=31 PWOD (n=25 p
fallecidos (55.4%)) (44.%))
(n=56)
Supervivencia en dias 373.5 358.7 391.9 =.604*
(£222.328) (+242.304) (+198.119)
2 <3 7 (12.5) 7 (22.6) 0(0) .004**
o meses
3 - <6 12 (21.4) 8 (25.8) 4 (16) 145%*
“'E 5\5 meses
g LQ <12 30 (53.6) 17 (54.8) 13 (52) 214%*
g meses
@ <24 56 (100) 31 (100) 25 (100) .093**
e meses
e g Estaludio 11 (19.6) 7 (22.6) 4 (16) 734%*
O @ma O
< é”g S g Estadio 18 (32.1) 11 (35.5) 7 (28)
“ Il
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Estadio 1(1.8) 1(3.2) 0 (0)
1]
Puntuacién PPI 2.55 (+2.621) 3 (¥2.652) 2 (£2.525) =.140*
Puntuacion PROFUND 9.16 (+4.080) 10.06 (+2.828) 8.04 (+5.078) =.051*

*Mann-Whitney; **Chi-Square

3.3. Capacidad predictiva de la mortalidad de los instrumentos. Curvas ROC

Para la muestra total, todos los instrumentos presentaron un AUC mayor a 0.5.
a los 3 meses, pero el instrumento que presentd mejor resultado fue el indice PROFUND
(1C95%: 0.526-0.756; p=0.016). Este mismo instrumento fue el que mejor AUC presentd
a los 6 meses, si bien, no presentd significacion estadistica (p=.106). A los 12 meses, el
instrumento PROFUND vy la herramienta NECPAL 4., mostraron un AUC superior a 0.5,
pero no significacion (p=.310 y p=.212, respectivamente). A los 24 meses, todos los
instrumentos presentaron AUC superiores a 0.5, siendo la herramienta NECPAL 4.0, la
que mejor resultado presentd con indicios de significacién (AUC=.624; 1C95%: 0.499-

0.750; p=.053) (Figura 2).
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Figura 2. Area bajo la curva ROC de los instrumentos prondsticos NECPAL 4.0, PPl y
PROFUND.
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En cuanto a las diferencias entre PWD y PWQOD, el instrumento que mostré
mejores resultados en el grupo de PWD fue el indice PROFUND en todos los cortes
temporales, si bien, fue a los 12 meses cuando mostré una mejor AUC y significacién

(AUC=.698; 1C95%: 0.566-0.829; p=.003).

Sin embargo, en los residentes sin demencia (PWOD), el instrumento que
presentd una mejor AUC fue la herramienta NECPAL 4.0 a los 12 meses (AUC=.649;
IC95%: 0.432-0.867; p=.178), aunque ninguno de los instrumentos presentd

significacidn estadistica.

En la comparativa de instrumentos entre el grupo de PWD y sin PWOD, se
encontraron diferencias estadisticamente significativas en los resultados obtenidos en
el andlisis de las curvas ROC del instrumento PROFUND a los 12 meses (p=.017) y al final

del seguimiento (p=.028) (Figura 3).
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Figura 3. Area bajo la curva ROC de los instrumentos prondsticos PPl, PROFUND y
NECPAL 4.0 en pacientes con (PwD) y sin (PwoD) demencia
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DISCUSION

Este estudio se comparé la capacidad predictiva del nuevo NECPAL prognostic
(NECPAL ICO-CCOMS©4.0) (8,9,15) el indice PROFUND (17,18) y el Palliative Prognostic
Index (PPI) (16,48) en cuatro cortes temporales (3, 6, 12 y 24 meses) sobre una muestra
de mayores residentes fallecidos con y sin demencia en centros residenciales. Los
resultados mostraron que la NECPAL prognostic tool y el indice PROFUND presentan

mejor capacidad predictiva en algunas de las condiciones en funcién del corte temporal.

Las caracteristicas de la muestra de residentes (edad, sexo...) fueron similares a
las encontradas en estudios realizados anteriormente en contextos semejantes (37,49—
55). En relacién al porcentaje ACP segun la herramienta NECPAL ICO-CCOMS®©3.1, es
decir, presentar SQ+ y ser NECPAL+, se encontrd un porcentaje bastante inferior al
observado por Martinez-Muioz (56) en el contexto de las residencias de mayores,
pudiendo deberse esta cuestion a la diferencia de tamafio muestral. En el caso del

estudio realizado por da Costa et al. (57), el porcentaje de residentes SQ+ y NECPAL +,
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fue inferior al encontrado en nuestro estudio. Si bien, el porcentaje de residentes SQ+,
fue superior al de otros estudios que evaltan la SQ junto con otros instrumentos

distintos a la NECPAL (54,55).

En relacion con el prondstico, las puntuaciones de los instrumentos utilizados en
nuestro estudio son similares a estudios previos. Con respecto al NECPAL ICO-
CCOMS©4.0 (8,9,15), se encontrd que los ACP se encontraban en igual proporcién en
los estadios | y Il de supervivencia y solo una pequefa proporcion se encontraban en el
estadio Ill, lo que implica que, en términos del instrumento, presentarian la menor
mediana de supervivencia (3.6 meses). Calsina-Berna et al. (58) en cambio, encontraron
una mayor proporcion de pacientes en el estadio lll, lo que puede deberse a las
caracteristicas de su muestra de estudio, con un alto porcentaje de pacientes atendidos
en Cuidados Paliativos. Dado el reciente desarrollo del instrumento, no existen muchos
estudios con los que realizar la comparacion y son necesarias mas investigaciones al

respecto.

En relacién a la puntuacion obtenida por el instrumento PROFUND (17,18), al
igual que sucede en nuestra muestra, Da Costa et al. (57) y Moretti et al. (19),
observaron que la mayoria de residentes, presentaban un riesgo de mortalidad
alto/muy alto (27 puntos). Por ultimo, el estudio de Nieto-Martin et al. (16), obtuvo una
media de 4.5 puntos en el Palliative Prognostic Index (PPI) en su poblacién, esta

puntuacion indica una supervivencia inferior a la observada en nuestra muestra.

El porcentaje de fallecimientos que se produjeron en nuestro estudio, fue
inferior al observado en otros estudios realizados en residentes con demencia (60, 61,
23), sin embargo, estos estudios muestran la mortalidad en periodos de tiempo menores
12 meses, lo que no permite realizar una comparativa con la mortalidad general de
nuestro estudio. En estudios como el de Turrillas et al. (9), en el que se hace un
seguimiento durante 24 meses, la mortalidad fue ligeramente superior (43% vs. 38.4%
de nuestro estudio) y en el de Martinez-Mufioz et al (56), identifica un 52.74% de

muertes a los 24 meses, en el contexto de las residencias de mayores.

La mayoria de los residentes fallecidos en nuestro estudio, presentaron

demencia. Bernabeu-Wittel et al. (17) indican que, segln sus resultados, tener
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demencia, es uno de los predictores de mortalidad, e incorporaron esta variable al
instrumento PROFUND. Generalmente, los residentes con demencia presentaron un
peor prondstico segun los instrumentos utilizados. No obstante, es necesario seialar
que la demencia coexiste en muchos casos con otras patologias, desconociéndose el

efecto de éstas en el prondstico.

En el analisis del drea bajo la curva (AUC) encontramos que, en general, el
instrumento con mejores resultados para nuestra muestra, fue el indice PROFUND
(17,18). En la muestra general, este instrumento presenta mejores AUC y significacién
estadistica en los primeros periodos de seguimiento (a los 3 y a los 6 meses). Por su
parte, la herramienta NECPAL ICO-CCOMS®©4.0, presenté indicios de significaciéon en el
corte a los 24 meses. Esto concuerda con los datos que aportd el trabajo de validacién
de este instrumento, que demostrd su validez para pronosticar la supervivencia a los 24

meses (9).

En la comparativa de las AUC obtenidas por los instrumentos en las muestras de
residentes con demencia (PwD) y sin demencia (PwoD), el instrumento PROFUND
mostraba mejores valores de AUC en el grupo de PwD, mostrando significaciéon
estadisticaalos 12 y 24 meses. Una hipétesis es que esto se deba a que esta herramienta
contiene un parametro especifico analitico (Hemoglobina<10g/dL) que ha demostrado
ser un indicador de peor prondstico en diferentes patologias, y que puede mejorar la
precisidon prondstica. El hecho de disponer de un parametro analitico puede paliar las
dificultades que existen en la valoracidn de los pacientes con demencia. Por otra parte,
la herramienta NECPAL ICO-CCOMS®©4.0, demostré mejores valores en el grupo de
PwoD, en concordancia con su estudio de validacién (9), en el que ya se indicaba que,

en pacientes con demencia, el instrumento mostraba una peor capacidad predictiva.

Por ultimo, el instrumento Palliative Prognostic Index (PPI) (16), fue el que aportd
AUC inferiores en nuestro estudio, no mostrando significacién estadistica ni indicios en

ninguno de los periodos de seguimiento.

Fortalezas y limites

El presente estudio cuenta con algunas limitaciones que se deben sefialar.
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En primer lugar, los datos sugieren que, con una muestra mayor, se aumentaria
la potencia estadistica y se constatarian las asociaciones significativas que muestran esa

tendencia entre algunas de las variables analizadas.

En segundo lugar, es necesario tener en cuenta para la comparaciéon de PWD y
PWOD la coexistencia de patologias en los dos grupos. En este sentido seria necesario
que en futuros estudios se analizara la influencia de forma especifica y segmentada,
aunque la forma mas habitual de presentarse la condicién de demencia sea con

patologias coexistentes.

Por ultimo, cabe destacar que parte del seguimiento de la supervivencia se
realizd, en periodo de Pandemia COVID19, aunque en este caso, segln los datos
reportados por las residencias, ninguno de los fallecimientos de los residentes que

conformaron esta muestra se produjo por infeccion de SARSCOV?2.

Nuestros resultados ponen de relieve que el instrumento PROFUND es el que
mejor discrimina la supervivencia tanto en la muestra general como en la muestra de
PWD, especialmente a corto plazo. La herramienta NECPAL ICO-CCOMS©4.0 en cambio
es la mas indicada en PWOD vy a largo plazo (a partir de los 24 meses). Ambos
instrumentos se complementan en cuanto a temporalidad, asi como poblaciones a

evaluar.

La herramienta NECPAL ICO-CCOMS®©4.0, ademas abarcar un periodo de tiempo
superior al del indice PROFUND, proporciona informacién acerca de las necesidades
paliativas que presenta el residente, ayudando a priorizar los recursos necesarios para

la adecuada atencidn de los cuidados paliativos en residencias de mayores.
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11. Discusion



11. Discusion

Esta tesis doctoral, presenta una serie de objetivos a los que se ha tratado de dar
respuesta mediante el desarrollo de tres estudios que conforman los resultados de la

misma.

El primer objetivo (“Identificar y comparar las necesidades paliativas, la
fragilidad, la complejidad del caso y paliativa de PCC en residencias de ancianos”) se
abordd en el Estudio I. El objetivo 2, (Comprobar la capacidad prondstica a los seis meses
y al afio de factores como las necesidades paliativas identificadas y otros pardmetros
clinicos) se abordé en los estudios Il y lll. El tercer objetivo (Determinar la utilidad clinica
qgue presentan los diferentes instrumentos de valoracion para el desarrollo de
estrategias relacionadas con los cuidados del PCCA) es transversal a los tres estudios que
conforman esta tesis. Los Estudios | y Il han sido publicados en revistas de alto impacto
segun el JCR (Journal Citation Reports), y actian como aval de la calidad cientifica de la
tesis doctoral. El Estudio Il aun no ha sido publicado, pero ha sido enviado a una revista

también de alto impacto y esta pendiente de revision.

Esta discusién presenta de una manera breve, los resultados obtenidos en los
estudios realizados, comparandolos con la literatura previa y poniendo en valor la
utilidad que presentan para la practica clinica en el dmbito de las residencias de

mayores, asi como también, en el desarrollo de futuras lineas de investigacion.

Los resultados de los tres estudios coinciden con la bibliografia previa en resaltar
la importancia de una valoracién precoz de las necesidades paliativas, asi como de otros
parametros clinicos como la fragilidad, la complejidad o el pronéstico para la correcta
planificacion de los cuidados del final de la vida que se le deben proporcionar a los PCC
de las residencias de mayores (Esteban-Burgos et al., 2019, 2021; Gédmez-Batiste et al.,
2014; Mota-Romero, Tallon-Martin, etal., 2021; Puente-Fernandez etal., 2020;

Salvador Comino et al., 2017).

Esta valoracidn se incluye también en el Programa NUHELP (NUrsing Homes End
of Life care Program) (Mota-Romero, Esteban-Burgos, et al., 2021), en el que se enmarca

esa tesis doctoral, tanto en el primer objetivo (“Realizar una valoracién integral y
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desarrollar un plan de cuidados personalizado y adaptado a las necesidades paliativas
detectadas”) como en el quinto objetivo del programa (“Derivar a los pacientes a una
unidad especializada de cuidados paliativos si procede, en funcién de la complejidad de
los cuidados paliativos requeridos”). Tanto los instrumentos necesarios para realizar la
valoracion integral destinada a desarrollar el plan de cuidados, como los que evaltan la
complejidad para la derivacién a unidades especializadas de Cuidados Paliativos
(NECPAL ICO-CCOMS®© (Gémez-Batiste et al., 2017), Frdgil-VIG (Amblas-Novellas et al.,
2018), Complejidad del caso (Ruiz-Miralles et al., 2021), Complejidad paliativa (Martin
Roselld et al, 2014), y prondstico (Bernabeu-Wittel et al., 2011; Nieto Martin et al., 2013;
Turrillas, Tebé, et al., 2021)), estan integrados en la bateria de instrumentos de este

programa, y han sido empleados y descritos en esta tesis doctoral.

En los tres estudios que se presentan en esta tesis doctoral (Esteban-Burgos
et al., 2019, 2021), se ha confirmado que los instrumentos utilizados identifican de una
manera objetiva y sencilla los diferentes parametros que se precisan para el desarrollo
de estrategias de cuidados en los PCC cuando se encuentran en situacidon avanzada y
progresiva, esto es, cuando presentan necesidades paliativas y un prondstico de vida
limitado que requiere de un enfoque paliativo gradual centrado en la mejora de la
calidad de vida. Ademds, en estos estudios, se han propuesto algunas estrategias
orientadas a la practica clinica, como son el empleo de variables gatillo como el nivel de
fragilidad (Esteban-Burgos etal., 2021) o modelos prondsticos especificamente
desarrollados en residencias de mayores (Esteban-Burgos et al., 2019). Estas estrategias
permitirdn agilizar y/o ampliar la deteccion de esas necesidades utilizando algunos de
los parametros que se incluyen en los instrumentos, lo que facilitaria el llevar a cabo
estas valoraciones por parte de los profesionales sanitarios de distintos contextos
clinicos, pero especialmente, de las residencias de ancianos que, como ya se remarcé en
la introduccion, cuentan con bastantes limitaciones en la provisiéon de cuidados

paliativos (Bolt et al., 2019).

El estudio | se planted como un estudio descriptivo, transversal, con el objetivo
de identificar las necesidades paliativas, niveles de fragilidad, complejidad clinica,

complejidad paliativa y valores prondsticos de sus residentes mediante las herramientas
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de la bateria de instrumentos disefiada para esta tesis doctoral; ademas, se sugirieron

nuevos indicadores para el establecimiento de la condicion de PCCA.

Los resultados de este estudio proporcionaron un perfil sociodemografico y
clinico de la muestra (comorbilidades, necesidades paliativas, fragilidad, Complejidad
del Caso y Paliativa, pronéstico...) similar al descrito por otros autores en estudios
realizados en residencias de ancianos (Blay et al.,, 2019; GOmez-Batiste et al., 2014;
Liyanage et al., 2018; Martin Roselldé et al, 2014; Mota-Romero, Tallén-Martin, et al.,
2021; Rice et al., 2018; Ruiz Miralles, 2016; Vivanco et al., 2019).

Se partié de que en la herramienta NECPAL ICO-CCOMSO, la Pregunta Sorpresa
(“Surprise Question”) (SQ) positiva (+) (“No me sorprenderia que el paciente falleciese
en el préximo afio”), actia como trigger para la valoracion de las necesidades y el
establecimiento de la condicidn de PCCA. Es decir, para que un PCC sea codificado como
PCCA segun el NECPAL ICO-CCOMSO, este debe presentar SQ+ y al menos, una
necesidad de las contempladas en el instrumento (Gémez-Batiste, Martinez-Mufioz,
Blay, Amblas, Vila, Costa, et al., 2013; Lynn, 2005; White et al., 2017). Sin embargo, a
pesar, de tener esta recomendacién en cuenta, con el propdsito de indagar en posibles
alternativas, en el Estudio |, se evaluo a todos los residentes (N=149) con la herramienta
completa, y se observé que, independientemente de que presentaran la SQ positiva

(SQ+) o negativa (SQ-), también presentaban una o mds necesidades paliativas.

Ademas, se observd que la presencia de algunas necesidades incluidas de la
NECPAL ICO-CCOMS®© (Gbémez-Batiste, Martinez-Mufioz, Blay, Amblas, Vila, Costa,
et al., 2013), como el declive cognitivo o nutricional, predisponian a que la respuesta a
la SQ fuese positiva. Los propios desarrolladores de la escala Gdmez-Batiste et al. (2017)
y Calsina-Berna et al. (2018), observaron que la herramienta NECPAL ICO-CCOMS®©
tenia una validez predictiva a los 24 meses superior a la que tenia la SQ en si misma, asi
como que un alto porcentaje de los pacientes SQ negativa fallecian antes de esos dos
anos. Todo esto, junto al cambio en el paradigma de la atencion paliativa (Blay et al.,
2019), nos llevaron a pensar que, en nuestro contexto, se podrian utilizar otros criterios,
distintos a la SQ+, como “trigger” para la evaluacion del resto de necesidades, de manera

gue se pudiera contar con toda la informacién proporcionada por la herramienta y
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actuar de manera precoz en todos los residentes y no solamente en aquellos que

presentaban la SQ positiva.

En ese aspecto, en el Estudio I, se propuso un nivel intermedio de fragilidad,
medida a través del indice Fragil-VIG (Amblas-Novellas et al., 2018; Vivanco et al., 2019)
como criterio para apoyar o, en algunos casos, sustituir a la SQ. El Fragil-VIG se trata de
un instrumento que proporciona una valoracidon completa, multidimensional y objetiva,
gue complementa a las necesidades paliativas que propone la NECPAL ICO-CCOMSO©.
Esta propuesta esta avalada por los resultados del estudio, ya que se constatd que

presentar la SQ positiva se asociaba con un nivel intermedio de fragilidad (p=0.005).

Del mismo modo, se realizé un andlisis comparativo entre los residentes con SQ
positiva y SQ negativa. Encontrandose correlaciones entre la puntuacién en el Fragil-VIG
(Amblas-Novellas et al., 2018) y la Complejidad del Caso (p<0.01) (Ruiz-Miralles et al.,
2021), asi como con el nimero de necesidades positivas de la NECPAL ICO-CCOMS©
(p<0.01) (Gomez-Batiste, Martinez-Mufioz, Blay, Amblas, Vila, Costa, et al., 2013) y con

la puntuacion en la herramienta prondstica PPI (p<0.05) (Nieto Martin et al., 2013).

Paradéjicamente, en el grupo de residentes con SQ negativa, se encontraron
altos niveles de Complejidad Paliativa (Martin Rosello et al, 2014), mientras que no fue
asi en el grupo de SQ positiva. Se precisa de un mayor numero de estudios que comparen
este parametro en residentes crénicos complejos de manera especifica, ya que aquellos
encontrados que abordan la complejidad paliativa, lo hacen Unicamente en pacientes

tributarios de cuidados paliativos (Comino et al., 2018; Martin Rosello et al, 2014).

En este primer estudio, se confirmd que residentes que muestran una mayor
fragilidad (Amblas-Novellas et al., 2018), mayor comorbilidad (da Costa et al., 2018) y
menor funcionalidad segln el PPS (Anderson et al., 1996), presentaron un prondstico de
vida mas limitado con puntuaciones superiores en los instrumentos prondsticos
utilizados (PPl y PROFUND) (Bernabeu-Wittel et al., 2011; da Costa et al., 2018; Nieto
Martin etal.,, 2013). Asimismo, se observd que estas variables correlacionaban

positivamente entre si en la mayoria de los casos de la muestra.
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El valor prondstico, fue una caracteristica comun a la mayoria de los
instrumentos utilizados en la presente tesis doctoral. Esto tiene sentido en un contexto
de condiciones crdnicas avanzadas progresivas, que evolucionan hacia la situacién
terminal y la muerte, y una perspectiva de atencién paliativa precoz integral. El valor
prondstico proporciona un cribado, una priorizacion de necesidades, de situaciones, con
un tiempo limitado para ser abordadas por lo que es un aspecto esencial en la practica
clinica para la movilizacidn de recursos y la provisién de los cuidados necesarios, esto
es, para actuar de manera diligente, priorizada y adecuada en cada situacién (Amblas-
Novellas et al., 2018; da Costa et al., 2018; Gémez-Batiste et al., 2020; Rice et al., 2018;
World Health Organization (WHO), 2020)

Los estudios Il y Ill se centraron en explorar especificamente la utilidad
prondstica de diversos instrumentos en un grupo de residentes que, como se ha descrito
en el estudio |, son PCCA con necesidades y complejidad paliativas. En primer lugar, se
exploraron los modelos prondsticos con los instrumentos que mejor se ajustaban, en
este grupo, para predecir el prondstico a los seis meses (estudio 1), sin embargo, esta
perspectiva tan centrada en el valor prondstico, presentaba evidentes limitaciones para
abordar la complejidad del estado de salud y las necesidades paliativas de los residentes,
asociadas a ese prondstico. El desarrollo de la herramienta NECPAL ICO-CCOMS®©4.0
(Gomez-Batiste et al., 2020; Turrillas, Penafiel, et al., 20213a; Turrillas, Tebé, et al., 2021),
ofrecié la oportunidad de evaluar el valor pronostico en un contexto global de
evaluacion de complejidad y necesidades paliativas (Amblas-Novellas et al., 2018, 2021;
Esteban-Burgos et al., 2019, 2021; Mota-Romero, Tallén-Martin, et al., 2021; Turrillas,
Penafiel, et al., 2021a) , considerando la condicion de la situacion de demencia de los

residentes, y fue el motivo para abordar el estudio Il de esta tesis.

En el Estudio Il, se propuso como objetivo comparar la utilidad prondstica en
residencias de ancianos de dos modelos prondsticos de supervivencia a los seis meses
basados en los instrumentos PPl (Palliative Prognostic Index) o PPS (Palliative
Performance Status) e indicadores de Necesidades Paliativas, encontrando que ambos
presentaban un buen ajuste para predecir el prondstico a los seis meses. Asimismo, se
encontraron relaciones significativas entre la mortalidad a los seis meses y la "Presencia

de Sintomas Persistentes" (p<0.05) (Gomez-Batiste, Martinez-Mufiioz, Blay, Amblas, Vila,
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& Costa, 2013) y entre el "PPI recalibrado para condiciones médicas avanzadas"

(p<0.001) (Nieto Martin et al., 2013) y el "PPS" (p<0.001) (Anderson et al., 1996).

La principal diferencia entre los dos modelos fue que el primero incluia el "PPI
recalibrado para condiciones médicas avanzadas" (Nieto Martin etal., 2013) y el
segundo, en cambio, incluia el "PPS" (Anderson et al., 1996). Estos resultados nos
llevaron a considerar que un instrumento mas corto, como el PPS con una utilidad
prondstica similar a la de un instrumento mas extenso, como el PPl presenta ventajas
para mejorar el tiempo de atencién clinica, un valor importante en el entorno de

residencia de mayores.

Por lo tanto, en el Estudio Ill se comparé la capacidad predictiva del nuevo
NECPAL ICO-CCOMS©4.0 PRONOSTICO (Gémez-Batiste et al., 2020; Turrillas, Pefiafiel,
et al., 2021a; Turrillas, Tebé, et al., 2021), el indice PROFUND (Bernabeu-Wittel et al.,
2011, 2016) y el Palliative Prognostic Index (PPI) (Liu et al., 2018; Nieto Martin et al.,
2013) en cuatro cortes temporales (3, 6, 12 y 24 meses) sobre una muestra de residentes

con y sin demencia, fallecidos.

Los resultados mostraron que la NECPAL ICO-CCOMS®©4.0 y el indice PROFUND
presentaban mejor capacidad predictiva en algunas de las condiciones en funcién del

corte temporal.

De manera general, la evaluacidén con la herramienta NECPAL ICO-CCOMS©4.0
(Gomez-Batiste et al., 2020; Turrillas, Pefiafiel, et al., 2021a; Turrillas, Tebé, et al., 2021),
determind que los PCCA se encontraban en igual proporcién en los estadios | y Il de
supervivencia y solo una pequefia proporcién se encontraban en el estadio lll, lo que
implica que, en términos del instrumento, presentarian la menor mediana de
supervivencia (3.6 meses). Aunque, dado el reciente desarrollo del instrumento, no
existen muchos estudios con los que comparar nuestros resultados, se observé que en
el estudio de Calsina-Berna etal. (2018) encontraron una mayor proporcién de
pacientes en el estadio Ill, probablemente debido a que en su muestra un alto
porcentaje de pacientes eran atendidos en Cuidados Paliativos, algo que no ocurria en

nuestros residentes.
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De acuerdo al analisis del area bajo la curva (AUC) de los instrumentos, se
encontro que, en general, el instrumento con mejores resultados para nuestra muestra,
fue el indice PROFUND (Bernabeu-Wittel et al., 2011, 2016). En la muestra general, este
instrumento presenté mejores AUC, asi como significacion estadistica en los primeros
periodos de seguimiento (a los 3 y a los 6 meses). Por su parte, la herramienta NECPAL
ICO-CCOMS©4.0, presentd indicios de significacion en el corte a los 24 meses. Esto
concordd con los datos que aportd el trabajo de validacidn de este instrumento, que
demostrd su validez para pronosticar la supervivencia a los 24 meses (Turrillas, Peiafiel,

et al., 2021b).

En la comparativa de las AUC obtenidas por los instrumentos en las muestras de
residentes con demencia y sin demencia, fue el instrumento PROFUND el que mostro
mejores valores en el grupo de residentes con demencia a los 12 y 24 meses, mientras
que la herramienta NECPAL ICO-CCOMS©4.0, mostré mejores valores en el grupo de
residentes sin demencia y a largo plazo (24 meses). Para el caso del instrumento
PROFUND, hipotetizamos que disponer de un parametro especifico analitico
(Hemoglobina<10g/dL) en la evaluacidon del prondstico puede paliar las dificultades que
existen en la valoracidn de los pacientes con demencia. Para el caso de la herramienta
NECPAL ICO-CCOMS©A4.0, la deteccién precoz de necesidades paliativas junto al criterio
de progresién de la enfermedad contextualizan mejor un prondstico a mas largo plazo,
como ya se indicaba en el estudio de validacion del instrumento (Turrillas, Pefiafiel, et

al., 2021b)

Por su parte, el instrumento Palliative Prognostic Index (PPI) (Nieto Martin et al.,
2013), fue el que aporté AUC inferiores en nuestro estudio, no mostrando significacién
estadistica ni indicios en ninguno de los periodos de seguimiento. Los resultados del
estudio Il ya sugerian que este instrumento, complicado de utilizar en un contexto como
las residencias, no mejoraba su capacidad predictiva frente a un instrumento mas
reducido (PPS). Este tercer estudio, al compararlo con herramientas mas adecuadas para
las condiciones de la poblacién de estudio, confirma que el PPl no es la opcién vdlida

para evaluar el prondstico en este contexto.
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Los resultados de este tercer estudio confirman que los instrumentos PROFUND
y NECPAL ICO-CCOMS®©4.0 se complementan en cuanto a temporalidad y a poblaciones
a las que evaluar. Pero, ademas, la herramienta NECPAL ICO-CCOMS©4.0, ademas de
abarcar un periodo de tiempo superior al del indice PROFUND, proporciona informacién
acerca de las necesidades paliativas que presenta el residente, ayudando a priorizar los
recursos necesarios para la adecuada atencién de los cuidados paliativos en residencias

de mayores.

Futuras lineas de investigacion relacionadas con esta tesis doctoral deberan
abordar la implementacion de la valoracién integral que se propone, en otros contextos
sanitarios como los hospitales o la Atencién Primaria. En este ultimo, ya se esta llevando
a cabo un estudio, financiado por la Convocatoria para la realizacién de Proyectos de
Investigacion e Innovacién en el ambito de la Atencidn Primaria del Sistema Andaluz de
Salud (AP-0209-2019), el proyecto INCO-Pal (ldentificacion de Necesidades vy
Complejidad Paliativas). Este proyecto, disefiado inicialmente como un ensayo clinico,
puso en marcha su fase de recogida de datos a principios del afio 2020, viéndose
profundamente afectado por la pandemia del COVID-19 (Real Decreto 463/2020, de 14
de Marzo, por el que se declara el estado de alarma para la gestion de la situacidn de
crisis sanitaria ocasionada por el COVID-19, 2020). Recientemente, se ha reiniciado la

recogida de datos, si bien auin no se cuenta con resultados concluyentes en este estudio.

Del mismo modo, futuros estudios, podrian abordar desde un enfoque
cualitativo, la percepcion sobre la utilidad clinica de las valoraciones integrales, que

tienen los profesionales de las residencias de mayores y de otros contextos sanitarios.
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12. Fortalezas vy limitaciones

Esta tesis doctoral y los estudios que la componen, presentan una serie de
fortalezas, pero también algunas limitaciones que se deben tener en cuenta para el

desarrollo de futuras investigaciones relacionadas.

Consideramos que la principal fortaleza de esta tesis, es que pone el foco en las
residencias de mayores, uno de los contextos sociosanitarios con mayores dificultades

y en los que menos se interviene a nivel de investigacién en el final de la vida.

Asimismo, el hecho de enmarcarse en un proyecto de investigacién financiado
por la Junta de Andalucia, es por si una fortaleza, y, ademas, ha permitido, en este caso,
el comprobar la necesidad e importancia que presenta el realizar una valoracién integral
previa a los residentes susceptibles de ser incorporados a un programa de atencion al

fin de vida, como el Programa NUHELP.

Por su parte, las limitaciones de los tres estudios que se presentan, vienen,

principalmente, de la mano del tamafio muestral.

A pesar de que las caracteristicas de la muestra fueron similares a las de otros
estudios, el tamaifno muestral, puede ser un aspecto a tener en cuenta a la hora de
extrapolar los resultados. Del mismo modo, los estudios han dado indicios de que,
aumentando el nimero de muestra, la potencia estadistica de muchas de las pruebas

realizadas mejoraria en niveles de significacion.

Otra limitacidn, podria ser el tipo de muestreo que se siguid para la seleccién de
las residencias. En este caso, se siguid un muestreo intencional, debido a que se
precisaba la completa colaboracién de las residencias con el proyecto de
implementacién del Programa NUHELP. Las residencias debian cumplir unas
caracteristicas, asi como los profesionales de las mismas que realizaban las valoraciones.
A éstos, se les proporciond una formacion especifica en cuidados en el fin de vida, y en
el manejo de las herramientas de valoracidn que se utilizaron en el estudio (aspecto que

estd como recomendacién especifica en la mayoria de instrumentos utilizados). Por
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estas razones, la aleatorizaciéon de residencias, asi como de profesionales, hubiera

podido poner en riesgo el rigor metodoldgico del estudio.

La dltima limitacidn, estd relacionada con el acceso a los datos de los
seguimientos necesarios para la consecucion de algunos de los objetivos de los estudios
planteados. En algunos casos, los residentes que habian sido valorados inicialmente,
cambiaron de lugar de residencia, lo que produjo algunas pérdidas muestrales para los

seguimientos.
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13. Conclusiones

Atendiendo a los objetivos que se plantearon inicialmente en la presente tesis
doctoral, asi de como los tres estudios que se plantean para darles respuesta, podemos

extraer las siguientes conclusiones:

Objetivo 1: Identificar y comparar las necesidades paliativas, la fragilidad, la
complejidad del caso y la complejidad paliativa de PCC en residencias de mayores.

(Estudio )

e El porcentaje de residentes con Necesidades Paliativas fue superior al 50%, la mayoria de
residentes presentaban fragilidad inicial y complejidad del caso y paliativa, asi como un
riesgo de fallecer en un afo de alrededor del 50%.

e La puntuacion en los distintos instrumentos correlaciona entre si en la muestra total,
siendo el indice Fragil-VIG el que presenta mayores correlaciones.

e Los ancianos residentes en situacion de cronicidad compleja evolucionando a
cronicidad avanzada de las residencias evaluadas presentaron necesidades
paliativas segun la herramienta NECPAL CCOMS-ICO®©, independientemente de
gue la respuesta a la SQ haya sido positiva o negativa.

e El establecimiento de un nivel de fragilidad intermedio en los residentes segun el indice
Fragil-VIG, podria ser sustitutivo de la SQ en la herramienta NECPAL CCOMS-ICO®© en la
poblacidn de ancianos de residencias geridtricas, para evaluar las necesidades paliativas y

en consecuencia establecer la condicion de Paciente Crénico Avanzado.

Objetivo 2: Comprobar la capacidad prondstica a los seis meses y al aino, de factores

como las necesidades paliativas identificadas y otros parametros clinicos. (Estudios Il

1)

e Los modelos prondsticos basados en la SQ, la presencia de sintomas persistentes y de
indicadores de severidad y progresion de la NECPAL, el indice de comorbilidad de
Charlson y las herramientas PPl o PPS, respectivamente, presentan asociaciones

significativas con la supervivencia a los 6 meses.
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El modelo de supervivencia que contiene el PPS, un instrumento mas sencillo que el PPI,
presenta ventajas, en términos de ahorro de tiempo de atencién en las residencias de
ancianos.

En el analisis de supervivencia comparando los instrumentos de evaluacidn en
cortes temporales (3, 6, 12 y 24 meses), son el instrumento PROFUND a los 12
meses y la NECPAL ICO-CCOMS®©4.0 a los 24 meses, los que presentan mejor
capacidad prondstica.

La condicion de demencia de los residentes influye en una mayor mortalidad de
estos, presentando peor prondstico. El indice PROFUND resulté mds preciso en

esta condicion.

Objetivo 3: Determinar la utilidad clinica que presentan los diferentes instrumentos

de valoraciéon para el desarrollo de estrategias relacionadas con los cuidados del

paciente cronico complejo. (Estudios I, 1l y IlI)

Asociar instrumentos de deteccién de necesidades paliativas y otras variables
clinicas como la fragilidad, a los instrumentos prondsticos proporciona una visién
global del paciente, frente a un pardmetro aislado como el pronéstico que puede
inducir en los profesionales la errénea idea de que los cuidados paliativos sélo
son necesarios en las Ultimas etapas de la enfermedad.

Los modelos pronésticos que incluyen variables cominmente incluidas en las
evaluaciones clinicas pueden ayudar a los profesionales de las residencias de
ancianos a priorizar y asegurar la movilizacion adecuada de los recursos de
cuidados paliativos, que son muy limitados en estas instituciones.

Para las residencias con personas mayores en situacion de cronicidad avanzada,
incorporar un enfoque de prondstico facilitara la intervencién temprana de
Cuidados Paliativos y con ello la evaluacién multidimensional, la planificacion de
atencién avanzada y la gestidn de recursos.

La deteccion de necesidades paliativas y el uso de una herramienta de prondstico
gue hayan demostrado una buena capacidad predictiva en residentes con
demencia puede reducir las diferencias y mejorar la atencion paliativa de los

residentes con demencia frente a aquellos sin demencia.
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Conclusions (In English)

Regarding the objectives that were initially proposed in this doctoral thesis, as
well as the three studies that are offered to respond to them, we can extract the

following conclusions:

Objective 1: To identify and compare the Palliative Needs, Frailty, Case Complexity and

Palliative Complexity of Complex Chronic Patients admitted to Nursing Homes. (Study

1)

e The percentage of residents with Palliative Needs was higher than 50%, the
majority of residents presented initial frailty and case and palliative complexity, as well

as a risk of death in one year of around 50%.

* The score in the different instruments correlates with each other in the total

sample, with the Fragile-VIG index being the one with the highest correlations.

¢ The elderly residents in a situation of complex chronicity evolving to advanced
chronicity presented palliative needs according to the NECPAL CCOMS-ICO® tool,

regardless of whether the response to the SQ was positive or negative.

* The establishment of an intermediate level of frailty in residents according to
the Frail-VIG index, could be a substitute for the SQ in the NECPAL CCOMS-ICO® tool to
assess palliative needs and consequently establish the condition of Advanced Chronic

Patient in the elderly population of nursing homes.

Objective 2: To compare 6-month and 1-year prognostic capacity of factors such as

identified Palliative Needs and other clinical parameters. (Studies Il y Ill)

¢ Prognostic models based on SQ, the presence of persistent symptoms and
NECPAL indicators of severity and progression, the Charlson comorbidity index and the

PPI or PPS tools, respectively, show significant associations with 6-month survival.

¢ The survival model that contained the PPS, a simpler instrument than the PPI,

presents advantages in terms of saving care time in nursing homes.
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¢ In the survival analysis comparing the evaluation instruments in time cuts (3,
6, 12 and 24 months), the PROFUND instrument at 12 months and the NECPAL ICO-
CCOMS©4.0 at 24 months are the ones that present the best prognostic ability.

e The dementia condition of the residents influences their higher mortality,

presenting a worse prognosis. The PROFUND index was more accurate in this condition.

Objective 3: To determine the clinical utility of different instruments to develop

strategies related to Complex Chronic Patients’ care. (Studies I, Il and I11)

» Associating instruments for the detection of palliative needs and other clinical
variables such as frailty, to the prognostic instruments, provides a global vision of the
patient, as opposed to an isolated parameter such as the prognosis that can lead
professionals to the mistaken idea that palliative care is only necessary in the later

stages of the disease.

* Prognostic models that include variables commonly included in clinical
assessments can help nursing home professionals prioritize and ensure adequate

mobilization of palliative care resources, which are severely limited in these institutions.

e For nursing homes with elderly people in a situation of advanced chronicity,
incorporating a prognostic approach will facilitate early Palliative Care intervention and

with it multidimensional evaluation, advanced care planning and resource management.

¢ The detection of palliative needs and the use of a prognostic tool that have
demonstrated a good predictive capacity in residents with dementia can reduce the
differences and improve the palliative care of residents with dementia compared to

those without dementia.
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3. Hoja de informacién y consentimientos Informados de los pacientes

CONSENTIMIENTO INFORMADO — INFORMACION AL PACIENTE

“Identificaciéon de necesidades paliativas, fragilidad, complejidad y

supervivencia prevista en pacientes cronicos complejos en Andalucia”

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la informacion
que a continuacion se le facilita y realice las preguntas que considere oportunas.

Naturaleza:

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita a
participar. Nuestra intencién es que reciba la informacion necesaria para que comprenda el
motivo de este estudio y en qué consiste. Para ello, lea este documento con atencién vy, si lo
desea, coméntelo con las personas que considere oportuno. Estaremos a su disposicion para
aclarar cualquier duda que pueda surgir o proporcionarle informacion adicional.

Le agradecemos su atencién y colaboracion.
Para el desarrollo de estrategias de mejora de los Cuidados Paliativos, se hace necesario realizar

una identificacion precisa de aquellos Pacientes Crénicos Complejos que presentan necesidades
paliativas. Por estas razones, se plantea un estudio que considerara los siguientes objetivos:

1. Identificar y comparar las necesidades paliativas, la fragilidad, la complejidad del caso y
la complejidad paliativa de PCC en residencias de mayores.

2. Comprobar la capacidad prondstica a los seis meses y al afio, de factores como las
necesidades paliativas identificadas y otros parametros clinicos.

3. Determinar la utilidad clinica que presentan los diferentes instrumentos de valoracién
para el desarrollo de estrategias relacionadas con los cuidados del paciente crénico
complejo.

Todos los datos seran obtenidos mediante la historia clinica del paciente.

Importancia:
Se espera poder hacer una identificaciéon precisa de los Pacientes Crénicos Complejos que

presentan necesidades paliativas y poder ayudar a la correcta movilizacion de los recursos
paliativos necesarios en las residencias de ancianos.

Implicaciones para el participante:

La participacion es totalmente voluntaria. Si decide no participar continuara recibiendo los cuidados
habituales que le proporciona la residencia.

El participante puede retirarse del estudio cuando asi lo manifieste, sin dar explicaciones y sin que esto
genere sancion alguna.

Todos los datos de caracter personal obtenidos en este estudio son confidenciales y se trataran conforme a
la Ley Orgénica de Proteccién de Datos de Caracter Personal 15/99.

La informacién obtenida se utilizard exclusivamente para los fines especificos de este estudio.

Riesgos de la investigacion para el participante:
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Este estudio tiene un riesgo bajo para los participantes debido a que se emplearan métodos de
recoleccion de informacién e intervenciones que no produciran una modificacién intencionada de
las variables bioldgicas o fisioldgicas de las personas que participan en el estudio.

Confidencialidad y proteccion de datos:

Le informamos que, de acuerdo a la Ley 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter Personal,
los datos personales que se le requieren (edad, sexo...) son los necesarios para cubrir los
objetivos del estudio. En ninguno de los informes del estudio aparecera su nombre o nimero de
identificacién, y su identidad no sera revelada a persona alguna que no forme parte del equipo
investigador, salvo en el caso de requerimiento legal. Cualquier informacién de caracter personal
gue pueda ser identificable sera conservada y procesada por medios informaticos en condiciones
de seguridad.

El acceso a dicha informacién quedara restringido al personal autorizado que estara obligado a
mantener la confidencialidad de la informaciéon. Los resultados del estudio podran ser
comunicados a las autoridades sanitarias y a la comunidad cientifica a través de congresos y/o
publicaciones, y en ningun caso permitiran identificarle.

Los datos seran utilizados para los fines especificos de este estudio y en todo caso, si fuese
necesario, podran ser también utilizados con otros fines de tipo docente o caracter cientifico. De
acuerdo con la ley vigente, tiene usted derecho al acceso de sus datos personales; asimismo,
tiene derecho a su rectificaciéon y cancelacion. Si asi lo desease, debera solicitarlo al investigador
principal de este estudio.

Si requiere informacién adicional se puede poner en contacto con el Investigador Ana Alejandra
Esteban en el teléfono 608300107 o mediante correo electronico en el correo:
anaestebanburgos@correo.ugr.es

146



CONSENTIMIENTO INFORMADO — CONSENTIMIENTO POR ESCRITO DEL PACIENTE

“Identificacion de necesidades paliativas, fragilidad, complejidad y

supervivencia prevista en pacientes crénicos complejos en Andalucia”

(Nombre y Apellidos):

He leido el documento informativo que acompafa a este consentimiento (Informacién al
Paciente)

He podido hacer preguntas sobre el estudio “Identificacion de necesidades paliativas,
fragilidad, complejidad y supervivencia prevista en pacientes crénicos complejos en
Andalucia”

He recibido suficiente informacion sobre el estudio “Identificacion de necesidades paliativas,
fragilidad, complejidad y supervivencia prevista en pacientes crénicos complejos en
Andalucia” He hablado con el profesional informador:

Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el estudio.

Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y se
trataran conforme establece la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal
15/99.

Se me hainformado de que la informacioén obtenida sélo se utilizara para los fines especificos
del estudio.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

Cuando quiera

Sin tener que dar explicaciones

Sin que esto conlleve sancion alguna
Continuando con los cuidados habituales

Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto titulado “ldentificacion de
necesidades paliativas, fragilidad, complejidad y supervivencia prevista en pacientes crénicos
complejos en Andalucia”.

Firma del participante Firma del profesional
0 representante informador
Nombre y apellidos: ..o, Nombre y apellidos: ...,
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4. Hoja de informacion y consentimientos Informados de los profesionales

CONSENTIMIENTO INFORMADO — INFORMACION AL PROFESIONAL

“Identificacion de necesidades paliativas, fragilidad, complejidad vy

supervivencia prevista en pacientes crénicos complejos en Andalucia”

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la informacion
que a continuacion se le facilita y realice las preguntas que considere oportunas.

Naturaleza:

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita a
participar. Nuestra intencién es que reciba la informacion necesaria para que comprenda el
motivo de este estudio y en qué consiste. Para ello, lea este documento con atencién vy, si lo
desea, coméntelo con las personas que considere oportuno. Estaremos a su disposicion para
aclarar cualquier duda que pueda surgir o proporcionarle informacion adicional.

Le agradecemos su atencién y colaboracion.

Para el desarrollo de estrategias de mejora de la atencion a las necesidades de Cuidados
Paliativos, se hace necesario realizar una identificacién precisa de aquellos Pacientes Crénicos
Complejos que presentan estas necesidades. Por estas razones, se plantea un estudio que
considerara los siguientes objetivos:

1. Identificar y comparar las necesidades paliativas, la fragilidad, la complejidad del caso y
la complejidad paliativa de PCC en residencias de mayores.

2. Comprobar la capacidad prondstica a los seis meses y al afio, de factores como las
necesidades paliativas identificadas y otros parametros clinicos.

3. Determinar la utilidad clinica que presentan los diferentes instrumentos de valoracién
para el desarrollo de estrategias relacionadas con los cuidados del paciente crénico
complejo.

Puesto que todos los datos para este estudio serdn obtenidos mediante la historia clinica del
paciente y la valoracion de las condiciones de salud relacionadas con los objetivos del estudio
de los profesionales que le atienden, su participacién como profesional consistird en que usted
proporcione algunas apreciaciones y opiniones sobre aspectos subjetivos del estado de salud
del paciente para la correcta consecucién del mismo.

Importancia:

Se espera poder hacer una identificacién precisa de los Pacientes Crénicos Complejos que
presentan necesidades paliativas y poder ayudar a la correcta movilizacion de los recursos
paliativos necesarios en las residencias de ancianos.

Implicaciones para el participante:

La participacion es totalmente voluntaria. Si decide no participar continuara recibiendo los cuidados
habituales que le proporciona la institucion.

El participante puede retirarse del estudio cuando asi lo manifieste, sin dar explicaciones y sin que esto
genere sancion alguna.

Todos los datos de caracter personal obtenidos en este estudio son confidenciales y se trataran conforme a
la Ley Orgéanica de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/99.

La informacién obtenida se utilizard exclusivamente para los fines especificos de este estudio.
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Riesgos de la investigacion para el participante:

Este estudio tiene un riesgo bajo para los participantes debido a que se emplearan métodos de
recoleccion de informacién que no producirda una modificacion intencionada de las variables
biolégicas o fisioldgicas de las personas que participan en el estudio.

Confidencialidad y proteccion de datos:

Le informamos que, de acuerdo a la Ley 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter Personal,
los datos personales que se le requieren (edad, sexo...) son los necesarios para cubrir los
objetivos del estudio. En ninguno de los informes del estudio aparecera su nombre o nimero de
identificacién, y su identidad no sera revelada a persona alguna que no forme parte del equipo
investigador, salvo en el caso de requerimiento legal. Cualquier informacién de caracter personal
que pueda ser identificable sera conservada y procesada por medios informaticos en condiciones
de seguridad.

El acceso a dicha informacién quedara restringido al personal autorizado que estara obligado a
mantener la confidencialidad de la informaciéon. Los resultados del estudio podran ser
comunicados a las autoridades sanitarias y a la comunidad cientifica a través de congresos y/o
publicaciones, y en ningln caso permitiran identificarle.

Los datos seran utilizados para los fines especificos de este estudio y en todo caso, si fuese
necesario, podran ser también utilizados con otros fines de tipo docente o caracter cientifico. De
acuerdo con la ley vigente, tiene usted derecho al acceso de sus datos personales; asimismo,
tiene derecho a su rectificacion y cancelacién. Si asi lo desease, debera solicitarlo al investigador
principal de este estudio.

Si requiere informacién adicional se puede poner en contacto con el Investigador Ana Alejandra
Esteban en el teléfono 608300107 o mediante correo electrénico en el correo:
anaestebanburgos@correo.ugr.es
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CONSENTIMIENTO INFORMADO — CONSENTIMIENTO POR ESCRITO DEL
PROFESIONAL

“Identificacion de necesidades paliativas, fragilidad, complejidad y

supervivencia prevista en pacientes crénicos complejos en Andalucia”

(Nombre y Apellidos):

He leido el documento informativo que acompafia a este consentimiento (Informacion al
Profesional)

He podido hacer preguntas sobre el estudio “Identificacion de necesidades paliativas,
fragilidad, complejidad y supervivencia prevista en pacientes crénicos complejos en
Andalucia”

He recibido suficiente informacion sobre el estudio “Identificacion de necesidades paliativas,
fragilidad, complejidad y supervivencia prevista en pacientes crénicos complejos en
Andalucia” He hablado con el profesional informador:

Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el estudio.

Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y se
trataran conforme establece la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal
15/99.

Se me hainformado de que la informacion obtenida sélo se utilizara para los fines especificos
del estudio.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

Cuando quiera

Sin tener que dar explicaciones

Sin que esto conlleve sancion alguna
Continuando con mis tareas habituales

Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto titulado “ldentificacion de
necesidades paliativas, fragilidad, complejidad y supervivencia prevista en pacientes crénicos
complejos en Andalucia”.

Firma del profesional Firma del profesional
participante informador
Nombre y apellidos: ..o, Nombre y apellidos: ..o,
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5. Cuadernillo de valoracién

Datos a la inclusion

Cddigo de participante:
Fecha de inclusion:
e Profesional
Nombre y Apellidos:
Centro de Trabajo:
e Participante
Numero de tarjeta sanitaria (NUHSA):
Sexo:
Edad:
Residencia (Indigue el nombre del Centro)

Para la inclusién en el estudio, el participante debe presentar como minimo una
de las siguientes patologias diagnosticada desde hace un afio 0 mas. Marque con

una “X” la/s patologials que presenta el participante:

Enfermedad Oncoldgica

Enfermedad Pulmonar Crénica

Enfermedad Cardiaca Crénica

Enfermedades Neurolégicas Croénicas
ELA

Esclerosis Mdltiple

Parkinson

Enfermedad Hepética Cronica Grave

Enfermedad Renal Crénica Grave

Demencia
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Antes de comenzar, nos gustaria facilitarle la cumplimentacion del cuadernillo,

indicandole los datos que necesitara extraer de la historia clinica:

¢ Indice de Barthel (del dltimo mes):
¢ Indice de Pfeiffer (del dltimo mes):

e N° de farmacos crénicos prescritos y activos:

¢ ¢ Toma farmacos antidepresivos, benzodiacepinas o psicofarmacos? Sicd NoO

o ¢Necesita 2 0 mas analgésicos prescritos u opiaceos mayores para el control
del dolor? Sid NoO

e ¢ Ha presentado Delirium (sindrome confusional agudo) en los dltimos 6 meses?
Sild NoO

e ¢Ha presentado disfagia o ha tenido infecciones por broncoaspiracién en los

ultimos 6 meses?

e ¢ Presenta Ulceras cutaneas? Sild NoO

e /Presenta edemas? Sild NoO

e ¢ Ha sufrido una pérdida de peso importante sin motivo aparente en los Ultimos
meses? Sitd NoO

e ¢;Ha acudido dos o mas veces a los servicios de urgencias sin quedar
ingresado/a en el ultimo afio? Sid NoO

e N°de ingresos no planificados en el Ultimo afio:

e N°de ingresos no planificados en los ultimos 6 meses:

e N°de caidas en el ultimo afio:

e NO°de caidas en los ultimos 6 meses:

¢ En caso de que el participante tenga una analitica reciente, indique el valor de la

hemoglobina:
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A continuacidon se exponen una serie de indicadores de severidad y progresion
especificos de cada patologia, marque con una “x” aquel o aquellos que presente

el participante, segln su historia clinica:

Céancer metastéasico o locorregional avanzado

neurolégica
degenerativa:

Enfermedad En progresién (en tumores solidos)
Oncoldgica Sintomas persistentes mal controlados o refractarios a pesar del tratamiento
especifico
Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones
Confinado a domicilio con limitacién de la marcha
Enfermedad Criterios espirométricos de obstruccion severa (VEMS<30%) o criterios de
Pulmonar déficit restrictivo severo (CV forzada<40%/DLCO<40%)
Crénica Criterios gasométricos basales de oxigenoterapia crénica domiciliaria
Necesidad de corticoterapia continuada
Insuficiencia cardiaca sintomética asociada
Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones
Insuficiencia cardiaca NYHA estadio Il o IV, enfermedad valvular severa no
Enfermedad | quirrgica o enfermedad coronaria no revascularizable
Cé:ar:,)dr:ic: Ecocardiografia basal: FE<30% o HTAP severa (PAPs<60)
Insuficiencia renal asociada (FG<30l/min)
Asociacion con insuficiencia renal e hiponatremia persistente
. GDS=6¢
Demencia — - — - —
Progresion declive cognitivo, funcional y/o nutricional
indice Fragilidad=0.5 (Rockwood et al. 2005)
Fragilidad Evaluacion geriatrica integral sugestiva de fragilidad avanzada (Stuck A et al.
2011)
Enfermedad Durante la fase aguda y subaguda (<3 meses post-ictus): estado vegetativo
Neuroldgica persistente o de minima consciencia >3 dias
Vascular Durante la fase crénica (>3 meses post-ictus): complicaciones médicas
(ictus) repetidas (o demencia con criterios de severidad post-ictus)
Enfermedad Deterioro progresivo de la funcion fisica y/o cognitivas

Sintomas complejos y dificiles de controlar

Disfagia/Trastorno del habla persistente

Renal Crénica

ELA, EM, Dificultades crecientes de comunicacion
Parkinson Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria
Cirrosis avanzada estadio Child C. MELD-Na>30 o ascitis refractaria,
Enferm?dad sindrome hepatorenal o hemorragia digestiva alta por hipertension portal
HeF,’at_'Ca persistente a pesar de optimizar tratamiento
Cronica - p
Carcinoma hepatocelular en estadio C o D
L. . Insuficiencia renal severa (FG<15) en pacientes no candidatos o con
Insuficiencia

rechazo a tratamiento sustitutivo y/o transplante

Finalizacion dialisis o fallo transplante
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INDICE DE BARTHEL (Cumplimentar solo en caso de que no tenga uno
reciente)

Alimentaciéon

10 | Independiente: capaz de utilizar cualquier instrumento necesario; come en un tiempo
razonable; capaz de desmenuzar la comida, usar condimentos, extender la mantequilla,
etc., por si solo

5 Necesita ayuda: por ejemplo, para cortar, extender la mantequilla, etc

0 Dependiente: necesita ser alimentado

Higiene

10 | Es capaz de bafarse / ducharse solo

5 No es capaz de bafarse, pero si peinarse, lavarsela cara, afeitarse...

0 Dependiente;  necesita ayuda para la higiene

Vestirse/Desvestirse

10 | Capaz de ponerse y quitarse la ropa, atarse los zapatos, abrocharse los botones y
ponerse otros complementos que necesite (por ejemplo, el braguero, la cotilla, etc.) sin
ayuda

5 Realiza solo al menos la mitad de tareas en un tiempo razonable

0 Dependiente; necesita que lo vistan

Miccién

10 | Ningun episodio de incontinencia. Capaz de utilizar cualquier dispositivo. Si esta sondado,
incluye cambiar la bolsa

5 Méximo uno en 24 horas, incluye necesidad de ayuda en la manipulacion de sondas o
dispositivos

0 Incontinente urinario

Deposicién

10 | Ningun episodio de incontinencia. Si necesita enema o supositorio, es capaz de
administrarselo él

5 Accidente ocasional, menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o
supositorios

0 Incontinente fecal

Ir al bafio

10 | Entray sale sélo. Capaz de ponerse y sacarse la ropa, limpiarse, y tirar de la cadena.
Capaz de sentarse y levantarse de la taza del bafio sin ayuda (puede utilizar barras para
apoyarse)

5 Capaz de espabilarse con una pequefia ayuda, quitarse y ponerse la ropa, pero no se
puede limpiar solo

0 Incapaz sin mas asistencia

Transferencias

15 | Sin ayuda en todas las fases. Es auténomo con la silla de ruedas, si la requiere
10 | Incluye supervision verbal o pequefia ayuda fisica

5 Puede sentarse, pero requiere de bastante ayuda

0 Encamado; si utiliza silla de ruedas, necesita que alguien le lleve

Deambulacién

15 | Puede andar >50m sin ayuda o supervision. Puede utilizar ayuda (bastones, muletas)
excepto andador

10 | Supervision o pequefia ayuda fisica para andar 50m. Incluye ayudas para estar de pie
(andador)

5 Independiente  en silla de ruedas (se desplaza 50m, atraviesa por la puerta y gira sélo

0 Deambula <50m. Si utiliza silla de ruedas, necesita que alguien le lleve

Subir/Bajar escaleras

10 | Es capaz de subir y bajar un piso sin ayuda, ni sistemas de soporte ni supervision

5 Requiere supervision fisica o verbal

0 Incapaz de subir peldafios. Necesita ascensor o silla/asiento sube-escaleras

Puntuacion total

RESULTADOS
0-20: Dependencia total

21-60: Dependencia severa

61-90: Dependencia moderada
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e INDICE DE PFEIFFER (Cumplimentar solo en caso de gue no tenga uno

reciente)

¢, Qué dia es hoy? -dia, mes, afio

¢,Qué dia de la semana es hoy?

¢,Donde estamos ahora?

¢,Cual es su n° de teléfono?

¢,Cudl es su direccion? —preguntar solo si el paciente no tiene
teléfono

¢ Cuantos afios tiene?

¢, Cual es su fecha de nacimiento? -dia, mes, afo

¢ Quién es ahora el presidente del gobierno?

¢ Quién fue el anterior presidente del gobierno?

¢, Cudles son los dos apellidos de su madre?

Vaya restando de 3 en 3 al niumero 20 hasta llegar al 0

PUNTUACION TOTAL

RESULTADOS

0-2: Normal

3-4: Deterioro cognitivo leve

5-7: Deterioro cognitivo moderado

Més de 8 errores: Deterioro cognitivo severo

e Indice de Comorbilidad de Charlson (ICC)

RESULTADOS

0 a 1: Ausencia de
Comorbilidad

2: Comorbilidad Baia

IAM 1 | Hemiplejia 2
ICC (Ins. Card. 1 | IR crénica/severa 2
Cong.)

Arte_rppaua 1 | Diabetes complicada 2
Periférica

ECV 1 | Tumor 2
Demencia 1 | Leucemia 2
EPOC 1 | Linfoma 2
i Te!ldo 1 | Hepatopatia Crén. Moderada/Severa | 3
Conectivo

Ulcus Péptico 1 | Tumor metastasico 6
Hepatopatia Cron. 1 | SIDA 6
Leve

Diabetes r[PUNTURCION |
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ESAS (Edmonton Symptom Assessment System)

RESULTADO:

1 | Dolor 012345678910
2 | Agotamiento 012345678910
3 | Somnolencia 012345678910
4 | Nauseas 012345678910
5 | Apetito 012345678910
6 | Dificultad para respirar 012345678910
7 | Animo 012345678910
8 | Intranquilidad/Ansiedad 012345678910
9 | Suefio/Descanso 012345678910
10 | Sensacion de bienestar 012345678910
11 | Otros sintomas 012345678910

Anotar el nimero de sintomas
presentes, orientacion para el
abordaje clinico

DME (Deteccién del malestar emocional)

1 Animo (Muy bueno) 10987654 3210 (Muy malo)

2 ¢,Coémo lleva la situacion? (Nolecuesta)0123456 789 10 (Le cuesta mucho)
3t ¢Alguna preocupacion? Si NO

4t ¢, Signos externos de malestar? Si NO

DME ((10-ltem1)+Item2)

*Nétese que el item 1 (Animo), se puntuaréa al revés, es decir, 10 se considerara como “Muy
bueno” y 0 como “Muy malo”.

!Los items 3y 4 permiten al profesional hacer un abordaje mas especifico.

RESULTADOS

DME: A mayor puntuacion, mayor
malestar emocional
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e Indice Fraqil-VIG

. . ¢Necesita ayuda para gestionar asuntos | Si 1
Manejo de dinero econdmicos (banco, tiendas, No 0
restaurantes)?
Utilizacion del . . - Si 1
AIVDs ¢Necesita ayuda para utilizar el
teléfono teléfono? No 0
. Control de ¢Necesita ayuda para la Si 1
Funcional medicacion preparacion/administracion de la NG o
medicacion?
Independiente 0
. Dependencia leve-moderada (90-65) 1
ABVDs Indice de Barthel _
Dependencia moderada-grave (60-25) 2
Dependencia absoluta 3
o . . Si 1
Nutricional Malnutricién Pérdida de més o igual al 5% del peso
en los Ultimos 6 meses No 0
i No deterioro cognitivo 0
. Grado de deterioro i _
Cognitivo » Deterioro cognitivo leve-moderado 1
cognitivo i _
Deterioro cognitivo grave-muy grave 2
i ) Si 1
Sindrome depresivo | ; Necesita medicacion antidepresiva? N 5
0
EnmoeiomE] ¢Necesita tratamiento habitual con Si 1
Insomnio/Ansiedad | Penzodiacepinas u otros psicofarmacos
de perfil sedante para el No 0
insomnio/ansiedad?
. Vulnerabilidad ¢ Existe percepcion por parte de los Si 1
Social profesionales de situacion de
social . . No 0
vulnerabilidad social?
¢Ha presentado delirium y/o trastorno Si 1
Delirium de comportamiento, que ha requerido
de neurolépticos en los ultimos 6 No 0
meses?
) ¢Ha presentado 2 o mas caidas o Si 1
Caidas alguna caida que haya requerido v o
hospitalizacion en los Gltimos 6 meses? 0
Sireleimes Ulceras ¢Presenta alguna Ulcera por presion o S| !
Geriatricos vascular? No 0
. ez Si 1
habitualmente? No 0
¢ Se atraganta frecuentemente cuando si 1
Disfagia come o bebe? ¢En los dltimos 6 meses
ha presentado alguna infeccion No 0
respiratoria por bronco-aspiracion?
Continuacion...
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¢Requiere de 2 o mas analgésicos Si 1
’ Dolor convencionales y/o opiaceos mayores para el o 0
Sintomas control del dolor?
Graves . _— . Si
Disnea ¢La disnea basal le impide salir de casa y/o que ! 1
requiere de opiaceos habitualmente? NO 0
. P . Si 1
cancer ¢ Tiene algun tipo de enfermedad oncol6gica
activa? No 0
. L, . . Si 1
Respiratorias ¢ Tiene algun tipo de enfermedad respiratoria
crénica? No 0
. L . Si 1
Cardiacas ¢ Tiene algun tipo de enfermedad cardiaca
crénica? No 0
Enfermedades*
o ¢ Tiene algun tipo de enfermedad Si 1
Neurologicas neurodegenerativa o antecedente de accidente
vascular cerebral isquémico o hemorragico? No 0
) ) ¢ Tiene algun tipo de enfermedad digestiva Si 1
Digestivas crénica (hepatopatia crénica, cirrosis, pancreatitis
cronica, enfermedad inflamatoria intestinal...)? No 0
| Si 1
Renales ; Ti 2
¢ Tiene IRC? NG 0

*En caso de que el usuario presente alguno de los Indicadores Especificos de
Enfermedad Crbnica Avanzada (por ejemplo cancer e ICC), se puntuard con 2
puntos cada item, en lugar de 1 punto (ejemplo: puntuaria 2 puntos en cancer y 2

puntos en cardiacas).

RESULTADOS

<0.20: Ausencia fragilidad /
Prefragilidad

0.20-0.35: Fragilidad Inicial
0.36-0.50: Fragilidad intermedia

>0.50: Fragilidad avanzada
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e NECPAL ICO-CCOMS® 4.0

=110/ Wl :Se sorprenderia si esta persona MECPAL(‘)

SORPRESA muriese a lo largo del afio
siguiente?

NO‘ TNO

NEGATVO

+ ALMENOS 1 DE LOS SIGUIENTES ==

(A LIS |5 persona, los profesionales yjfo |os familiares piensan que
[T/ Ll esta persona requiere actualmente medidas paliativas

:7<-15]15)- W Impresidn clinica d= deterioro funcional sostenido, severo, progresivo
.‘ FUNCIONAL e irreversible yfp pérdida >30% =n ndice de Barthel en & meses

(

pEnD'm Impresién clinica d= deterloro nutriclonal/ponderal =ostenido, severo,

|

22 enfermedades cronicas condominantes = |2 enfermedad J‘ !

NUTRICIONAL progresivo e irreversible o péndida >10% d= peso en 6 meses

principal

O USO DE 22 ingresos urgentes en centros hospitalarios el dltimo afio
el el wenecesidad de curas complefas/intensas continuadas

Criterios de severidad y/o progresidn de enfermedad cronica oncolagica,

™ pulmonar, cardiaca, hepatica, renal o neurologica {demencia)

> Checklist situacional prondstice:

« ldentificacién de riesge - Prondstico para enfoque - Prondstico situacional

NF_CPALQ

POSITIVO

Enumerar los parametros o factores positivos de valor prondstico (necesidades paliativas identificadas, declive
funcional, declive nutricional, multimerbilidad, aurnente de uso de recursos y uso de los recursos especificos de

enfermedad crénica) . Consignar el ndmero de pardmetros afectados: 1-2, 3-4, o 5-6.

Estadio evolutivo: en funcién del nimero de pardmetros prondsticos afectados, se pueden identificar 3 grandes

grupos prondsticos o astadios evolutivas:

)

I

PS Parametros afectados . .
Pregunta - Mecesidades identificadas Estadio | Estadio Il
sorpresa « Declive funcional PS5+ «P5 +

+ Daclive nutricional

+ Multimorbilidad

« Aumento uso recursos
« Indicadores especificos

1-2 pardmetros 3-4 parametros

« Mediana: «Mediana:
38 meses 17.2 meses

Estadio Il
«PS +

5-& parametros
«Mediana:

3.6 meses
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e Palliative Performance Status (PPS)

Libre Normal. Sin EE Completos Normal Alerta
Libre Normal. Alguna EE Completos Normal Alerta
Libre Con esfuerzo. Normal o
Completos ] Alerta
Alguna EE reducida
_ Normal o
Reducida Alguna EE Completos ) Alerta
reducida
Imposible hacer
) ) ] Ayuda Normal o
Reducida hobbies trabajo ) ) Alerta o
) ocasional reducida )
domeéstico. E. confusion
manifiesta
Principalmente | Imposible cualquier Ayuda
] i Normal o Alerta o
sentado o trabajo. E. extensa | considerable _ »
) reducida confusion
estirado
o o Normal o Alerta o
Principalmente Basicamente ] )
Igual o reducida somnolencia
encamado asistido »
o confusion
Totalmente Completamente )
Igual ) Reducida Igual
encamado dependiente
Totalmente Igual Completamente | Pequefios Igual
encamado dependiente sorbos
Totalmente Igual Completamente | Cuidados Somnolencia
encamado dependiente boca o confusion
Fallecido
RESULTADO:
Calcular el porcentaje de

mayor
funcionalidad.

funcionalidad que presenta, a
porcentaje

mayor

*Para adaptar la puntuacién al PPI (siguiente herramienta) el porcentaje es la
puntuacion (por ejemplo: 60%, son 60 puntos).




e Palliative Prognostic Index (PPI)

Palliative 10-20 puntos 4
Performance 30-50 puntos 2,5
Status 260 puntos 0
Severamente reducida 25
Ingesta oral Moderadamente reducida 1
Normal 0
Presentes 1
Edemas
Ausentes 0
Disnea de Presentes 3,5
reposo Ausentes 0
o Presentes
Delirium
Ausentes

RESULTADOS:

Segun la puntuacion, se estima una
supervivencia de:

e 0:13%, 167 dias
e 1-2: 23%, 157 dias

e 25-9.5:39%, 135+1.9 dias

e INDICE PROFUND

. indice
Caracteristicas PROEUND
Demogréficas 285 afios 3

Neoplasia activa 6

Demencia 3

Valoracion clinica Clase Funcional IlIl-IV de la NYHA y/o 3

MRC

Delirium en el Gltimo ingreso 3

Analitica Hemoglobina <10mg/dl 3

Cognitivas- Funcionales- Barthel<60 4

Sociofamiliares Cuidador diferente al conyuge 2
o . > itali i Jlti

Asistenciales 24 hospitalizaciones en los ultimos 12 3

meses

Puntuacién total

RESULTADO:

0-2 Puntos: 12,0-14,6% de mortalidad al afio
3-6 Puntos: 21,5-31,5%

7-10 Puntos: 45-50%

211 Puntos: 61,3-68%
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e INDICE DE COMPLEJIDAD DEL CASO

COMPLEJIDAD DE MANEJO CLINICO

Peso

Puntos

Gravedad

Nivel 1: 1 enfermedad incapacitante de aparicion brusca (Ictus,
fractura de cadera...)

25

Nivel 2: Trastorno mental grave 6 1 enfermedad crénica
organica avanzada grave (grados IlI-IV de cualquier escala)

35

Nivel 3: Necesita atencién paliativa (codigo CIE identificativo o
Escala especifica o Informe donde conste tratamiento paliativo)

40

Pluripatologia

> 2 sistemas organicos (cardiovascular, renal, respiratorio,
digestivo, neurolégico, endocrino, hematologico,
osteoarticular...) afectados por enfermedad crénica

25

Piel

Ulceras cutaneas

10

Ingresos

Nivel 1: En los Ultimos 12 meses: 1 ingreso por urgencias en
Hospital

10

Nivel 2: En los Ultimos 12 meses: = 2 ingresos por urgencias en
Hospital 6 1 ingreso en un equipo de soporte domiciliario (UHD
u otro) 6 1 ingreso en Hospital de crénicos (o equivalente)

20

Urgencias

2 0 més visitas a urgencias del hospital en los dltimos 12 meses
en las que el paciente no quede ingresado

Complejidad de manejo clinico TOTAL

COMPLEJIDAD DE MANEJO COMUNITARIO

Polimedicacién

= 5 farmacos cronicos (durante = 6 meses) o <4 con manejo
ineficaz por paciente y cuidador (ambos)

10

Tecnologia

Requerida para compensar en domicilio = 1 funciones vitales:
respiracion - nutricién - eliminacion (ejemplos: oxigenoterapia,
ventilacion mecanica, nutriciéon enteral o parenteral, ostomias,
dialisis, sondaje vesical )

10

Ayudas Técnicas

Requiere o dispone de colchdn antiescaras, cama articulada,
grua o silla de ruedas

10

Dependencia

Nivel 1: Dependencia grave o moderada para las ABVD*
(Barthel 20 - 55 puntos o escala equivalente) o Deterioro
cognitivo moderado (Pfeiffer 4-7 errores o escala equivalente) o
Alt. graves del comportamiento (agresividad fisica o verbal,
autoagresion, rechazo de los cuidados...)

15

Nivel 2: Dependencia total para las ABVD* (Barthel < 15 puntos
o0 escala equivalente) o Demencia diagnosticada o Deterioro
cognitivo importante (Pfeiffer > 8 errores o escala equivalente)

20

Caidas

= 2 caidas injustificadas en ultimos 6 meses o una caida
injustificada con fractura o ingreso hospitalario por consecuencia
de la caida

Cuidadores

Vive solo sin cuidadores o Cuidadores presentan dificultad o
capacidad limitada de soporte en el entorno domiciliario

20

Entorno

Barreras arquitecténicas (en portal, piso alto sin ascensor,
dentro de la vivienda...) o Vivienda deficiente o Aislamiento
geografico

Factores
individuales
incapacitantes

Edad (=75 6 <15 afos) o Sin estudios o No entiende idioma o
su Cultura obstaculiza-impide intervencion (etnia, religion...)

Problemas socio-
familiares

Conflicto familiar o Bajos recursos econémicos o Sospecha de
Maltrato

15

Complejidad de manejo comunitario TOTAL

COMPLEJIDAD TOTAL

RESULTADO

Caso Complejo: Complejidad
clinica + Comunitaria = 100,
siempre que la Complejidad
Clinica = 50.
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INDICE DE COMPLEJIDAD PALIATIVA (IDC-Pal)

Elementos

1. Antecedentes
5

Paciente es niafa o adolescente
Packnte es profesional sanitario

Rol socio-familiar que desempenia el/la pacente

Packnte presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial presias
Packnta presenta probiiemas de adicaicn redentes y/o actives
Enflermedad mental previa

12

120

1.2, Situackdn clinica
=

1.2k

Sintarmas de dificll control

Sintomas refractarios

Situaciones urgentes en paciente terminal ancoldgico

Situsackan da Gitimas dias de dificl contrel

Situacines cinicas secundarkas a progresicn Tumaeal de dliol manejo

Descompansacitn aguda en insulicenca de degano en pacente terminal no cncokigico

Trastorno cognitivo severo

Cambio brusco en el nivel de autonomia funciceal

Existencia de comorhilidad de difiol control

Sindrome constRucicnal sevaro

Dificl manejo cinico por naumplimiento terapéutico rellerado

1.3, Situacién
psico-emocional
P

Packnte presenta riesgo de sukidio

Paciente scficta adelantar el proceso de |3 muerte

Packente peesenta angustia existencal yfo sufrimiento esprritusal
Confiicto en & comunicacitn entre paciente y famiia

Conflicto en 1 comunicackin entre paciante y equipo terapéutioo

131 Paciente presenta afrcntamicnto emodonal desadaptativo

2a  Ausenca o reufioencia de soporte famdiar y/b aidadores

2b  Famifares y/o andaderes no competentes para o cuidado

2c  Famika disfuncional

24 Chudcacke famidiar

20 Duslos complojos |
21 Limitaccoes estruciurales dol enteeno

3. Profesional/
Equipo
z

Apcacién de sedackon pakitva de manejo diidl
Difiastades para & indicacian y/o manefo de frmacos
Difiatades para b indicacian yfo manejo de ptavenciones

Limitaciones en b competenci profesional para of abordage do ki sRuackn

32,
Recursos

Dificttades para B gestion de necesidades de téonicas instramentales o material espe-

chfico en domiciio

Dificstades para & gestion y/o manejo de necesidades de coordnacén o logiticas

nolonno B gnggggnnngggnnnnnngggggnnnnnggz

*AC: Elemento de alta complejidad
*C: Elemento de Complejidad

Situacién:
No Compleja No hay elementos de complejidad ni de alta complegidad
presentes
Compleja Hay., al menos, un elemento de complejidad presente
Altamente Compleja | Hay, al menos un elemento de alta complejidad presente

Intervencion de los recursos avanzados/especificos:

decision a criterio

del médico responsable

Situacion no compleja: No requiere la intervencion de los recursos avanzados/especificos de CP

Situacion altamente compleja: Requiere la intervencion de los recursos avanzados /especificos de CP

Situacion compleja: Puede o no requerir la intervencion de los recursos avanzados/ especificos, quedando esta
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Abstract: Background: Proper planning of Palliative Care in nursing homes requires advanced
knowledge of the care needs that residents show. The aim of the study was to evaluate Palliative
Needs and other conditions such as fragility, complexity, and prognosis and also to suggest new
indicators for the establishment of the resident’s advanced chronic condition. Methods: Cross-
sectional study conducted in 149 nursing homes Complex Chronic residents evaluated by trained
professionals. Palliative Care Needs, assessed by the NECPAL 1CO-CCOMSD tool, and fragility,
case and palliative complexity and prognosis were evaluate through a comprehensive assessment.
Descriptive analyses and association measures were performed setting the statistical significance
at 0.05. Results: More than 50 of the resadents had positive Surprise Question and other Palliative
Needs and were classified as Advanced Chronic Patients. Distress and /or Severe Adaptative Disonder
was the most frequent need shown by the residents and significant differences in levels of frailty and
other characteristics, were found between the Positive and the Negative Surprise Question Groups.
Statistically significant correlations were also found between aspects of both groups. Conclusions:
Nursing homes residents show Palliative Needs regardless of the response to the Surprise Question
of the NECPAL tool. Other characteristics such as presence of an intermediate level of frailty are
suggested as a new perspective to identify advanced chronic patients among nursing homes resadents.

Keywords: palliative care; chronic patient; nursing homes; palliative needs; elderly; residents;
advanced chromaty; frailty; complexity; prognosis

L. Introduction

Changes in the ageing of the population and, by extension, in patterns of disease have
increased the relevance of nursing homes as places where the elderly are treated and cared
for. Currently, the majority of deaths in this population group are caused by cancer and
chronic diseases, combined in many cases with concomitant diseases [1].

In high-income countries, more than half of older individuals have multimorbidity,
with prevalence markedly increasing in very old age [2]. According to the Spanish National
Institute of Statistics (2020) [3], life expectancy at birth in Spain stood at 86.3 years for
women and 80.7 years for men in 2018. The population aged 65 and above is projected to
reach 26.5% of the total population by 2035, 8.1% of whom will be aged 80 and above [4].

Both the prevalence and mortality rate of individuals with advanced chronic disease
are increasing exponentially and are frequently associated with conditions such as depen-
dency, frailty, and multimorbidity, with varying degrees of complexity in terms of needs
and demands. Therefore, a significant increase in healthcare and long-term care needs
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among the elderly is to be expected. Multiple studies [5,6] have reported that, in recent

years, nursing homes have become the place where many older individuals will spend

their final days.

Proper planning of palliative care in nursing homes requires advance clarification
of the treatment objectives for residents needing this care [7]. A palliative approach is
considered suitable when the resident’s condition is incurable and the symptoms of the
disease call for effective management. The aim is to improve the resident’s comfort and
performance and meet their psychological, spiritual, and social needs.

In general terms, a complex chronic patient has been described as an individual whose
clinical management is perceived as particularly difficult by their healthcare providers due
to characteristics relating to the patients themselves (morbidity profile, progression of the
condition, resource consumption, etc.), to professionals (frequent transitions, conflicting
care criteria, situations of clinical uncertainty), and to the people around the patient
(adverse psychosocial circumstances). An advanced chronic patient (ACP) may be defined
as a patient whose complexity is associated with limited life expectancy and increasing
palliative care needs (PCNss) [8,9].

In order to facilitate care planning in accordance with the complexity of the needs to
be met and the resources required, two transition moments have been identified [9]:

1. Transition from complex chronicity to advanced chronicity: The main triggers of this
transition are limited life expectancy and increasing PCNs or demands, such as symp-
tom control, futile care management, adequacy of therapeutic efforts, identification of
values and preferences, spiritual care, etc.

2. Transition from advanced chronicity to terminal illness: Unequivocally limited life
expectancy, predominance of palliative care, extreme communication and support
needs, management of emotional and spiritual needs, management of grief and
practical decisions regarding impending death, and emotional support for families.
At present, there are no accurate statistics on the exact number of residents in need

of palliative care, their level of complexity, or the use and adequacy of the services they

are provided with [10,11]. However, the prevalence of chronically ill patients with PCNs
has been estimated at 1.4% of the general population, 26407% of whom are in acute care

hospitals and 60-70% in health and social care centers [12].

PCNs can be met through the implementation of end-of-life care programs in nursing
homes, as evidenced by established European programs such as the one implemented as
part of the PACE study (Palliative Care for Older People) [13,14].

The NU-HELP program (Nursing Homes End-of-Life Program) (AP-0105-2016), which
provides the framework for this study, aims to evaluate the effectiveness of the implemen-
tation of an ad hoc end-of-life care program in nursing homes in improving the quality of
end-of-life care in nursing homes in Andalusia, Spain.

Before incorporating residents into such programs, an initial assessment is necessary
to obtain in-depth knowledge of their clinical and psychosocial needs. This provides
professionals with all the information they need to deliver care tailored to residents’ needs.

In this study, we propose a comprehensive assessment of residents based on sociode-
mographic variables and instruments and indices that have proven helpful in determining
the needs of patients who are eligible for inclusion in end-of-life care programs in nurs-
ing homes.

This proposal revolves around the assessment of PCNs using the NECPAL-ICO-
CCOMS®©3.1 instrument [11], which has been shown to be helpful in establishing the
advanced chronic status of patients by identifying PCNs and limited life expectancy
in a variety of clinical settings, including nursing homes [11,15]. The NECPAL-ICO-
CCOMST3.1 tool includes the Surprise Question (SQ) and other parameters based on a
multidimensional, situational assessment of needs and clinical indicators. The SQ is a
subjective assessment of a patient’s life expectancy by a professional who is familiar with
the patient and his/her progress (“Would you be surprised if this patient died within the
next year?”). A positive response (i.e., “I would not be surprised") acts as a trigger for ‘the
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palliative gaze’, i.e., for assessing the other parameters in the instrument, as itis used as a

screening tool in the identification of individuals with PCNs [11].

The utility of the predictive value of the SQ has been questioned, even as part of the
NECPAL instrument itself. The prognostic accuracy of the SQ and NECPAL was found
to be 52.9% and 55.2%, respectively, with predictive validity being slightly higher for
NECPAL [15]. Therefore, these are valuable tools for identifying patients with limited
life expectancy who may require palliative care. However, the use of the NECPAL tool
without the SQ may be more suitable for assessing these needs among older individuals
with complex chronicity progressing to an advanced state, including many nursing home
residents for whom a 12-month survival may be too short and unrealistic.

Nevertheless, given their complexity and the changing nature of the course of their
illness, an objective indicator or indicators are needed to assess when to identify elderly
individuals in need of palliative care. There is little scientific knowledge regarding these
indicators. For this reason, we have kept the SQ in our study, as well as including the
following instruments in line with the contemporary palliative care paradigm [16]: The
Frail-VIG Index [17], the Case Complexity Index (CaCl) [15], and the Diagnostic Instrument
of Complexity in Palliative Care (IDCPal). In addition, the following objective prognostic
instruments were included in the proposed assessment to support the SQ in the NECPAL:
The Palliative Prognostic Index (PPI) [19], the Palliative Performance Status (PPS) [20], and
the PROFUND index [21].

Although current trends in palliative care emphasize the importance of identifying
PCNs among patients, prognosis continues to be a very important factor in the referral of
patients to specialized palliative care services, mainly due to professionals’ lack of resources
and training in end-of-life care [15,22,23].

Based on the above, we established the following hypotheses: (1) Older residents with
complex chronicity progressing to advanced chronicity in the nursing homes under study
will have PCNs according to the NECPAL, regardless of whether the SQ was positive or
negative, and these needs may be different and vary in number between residents with
a positive SQ (5Q+) and residents with a negative SQ (SQ-); (2) characteristics such as
frailty, clinical complexity, palliative care complexity, and prognostic values as measured
using the PPS, PPI, and PROFUND tools will differ significantly between SQ+ residents
and SQ- residents; (3) associations between variables will differ significantly between SQ+
residents and SQ— residents, as well as within the sample as a whole.

The study objectives were as follows:

(1) To identify PCNs and limited life expectancy among the nursing home residents
assessed using the NECPAL-ICO-CCOMS®Z3.1 tool, including the SQ, as well as their
levels of frailty, clinical complexity, palliative care complexity, and prognostic values
using specific tools.

(2) To compare the values obtained by the group of SQ+ residents and the group of SQ—
residents, as well as any associations between the variables analyzed in each group
and in the total sample.

(3) To establish the most suitable indicators based on the influence and weight of the
variables analyzed.

2. Materials and Methods
2.1. Design

An observational, descriptive, cross-sectional study was carried out in 7 nursing
homes in Andalusia, Spain.
2.2. Study Population and Sample Sefection

The study population consisted of older individuals with complex chronicity residing
in nursing homes. Their complex chronicity status was determined based on their chronic
condition or conditions, as well as on health and /or social complexity criteria, such as
recurrent hospital admissions and/or lack of family support, among others [24].
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An intentional sampling method was used, which required the selection of nursing
homes and, subsequently, the selection of residents from the participating nursing homes.
Nursing homes were selected based on the following criteria: Having more than

60 beds and having a multidisciplinary team with professionals who had worked at the

nursing home for more than 6 months and wished to participate in the study.

The selection of residents took place as part of the NU-HELP project, in which the
following inclusion criteria were used:

- Residents staying at the nursing home indefinitely.

- Based on the literature consulted, the prevalence of conditions in the nursing homes
was distributed using the following proportions as a reference, but reflecting the real
population of residents in each participating nursing home:

- 20% cancer patients.

- 40% residents with diagnosed dementia.

- 40% residents with specific organ failure (heart failure, renal failure, liver failure,
or COPD).

- Consent to participate in the study.

Residents included in family respite care programs and residents who had an es-
tablished palliative care plan or were being cared for by a specific palliative care team
were excluded.

Nursing homes provided their lists of users, these were randomized and 149 patients
who met the inclusion criteria were selected.

2.3. Variables and Instruments
A structured assessment notebook was prepared, including sociodemographic vari-

ables (age and sex), clinical variables, such as existing conditions and comorbidity (using

the Charlson Comorbidity Index, or CCI [25]), and the following assessment instruments:

- The NECPAL-ICO-CCOMS3.1 [11] identifies PCNs in different clinical settings. It
performs non-dichotomous, indicative, multi-factor, quanti-qualitative assessments,
including a subjective assessment of patient prognosis using the SQ (“Would you be
surprised if this patient died within the next year?”), along with 9 sets of physical
and psychosocial needs. Patients with a positive answer to the SQ (“I would not be
surprised if the patient died within the next year”) and any of the aforementioned
needs are considered to be ACPs. In addition, the SQ alone has been shown to be
predictive of 12-month survival [15].

- The Frail-VIG Index (VIG is the Spanish abbreviation for CGA (Comprehensive
Geriatric Assessment)) [17] assesses 25 types of deficits through simple questions,
including functional, nutritional, cognitive, emotional, and social aspects, geriatric
syndromes, symptoms, and specific conditions. Based on the score obtained, the de-
gree of frailty is classified as follows: No frailty /pre-frailty (<0.20 points), initial frailty
(0.20-0.35 points), intermediate frailty (0.36-0.50), and advanced frailty (>0.50 points).

- The Case Complexity Index (CaCl) [15] differentiates between clinical management
complexity and community management complexity through 14 items, which are
assigned a weighting and assessed in terms of severity, polypathology, skin, admis-
sions, visits to a hospital emergency department, polypharmacy, technology required,
technical support, dependency, falls, caregivers, environment, disabling individual
factors, and socio-familial issues. A patient scoring =100 points is considered to
be a complex patient, provided that the overall score for the clinical management
complexity items (severity, polypharmacy, skin, admissions, and visits to a hospital
emergency department) is =350 points.

- The Diagnostic Instrument of Complexity in Palliative Care (IDCPal) [26] is a tool for
diagnosing complexity in patients with advanced and end-stage disease. It contains
36 items grouped into three dimensions (relating to the patient, their relatives, and
the healthcare organization), which are classified into two levels: Complexity and
high complexity elements. This makes it possible to identify whether the situation
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is: Non-complex (there are no complexity elements present), complex (there is at
least one complexity element present), or highly complex (there is at least one high
complexity element present). Depending on the degree of complexity, the tool guides
the practitioner in selecting the appropriate resources for the patient.

- The Palliative Prognostic Index (PPI), recalibrated for advanced medical conditions [19].
This prognostic instrument assesses poor prognostic factors through 5 dimensions:
Functional impairment in performing basic activities (measured on the PPI through
the Palliative Performance Status (PPS) [20]), delirium, severe dyspnoea, and low
oral intake. This instrument provides an approximate survival estimate based on the
score obtained. In this study, we took into account the positive predictive value of
the recalibrated version for advanced disease with the cut-off point at six months.
The PPS included in the PP1 is in itself a six-month prognostic tool. This instrument
assigns a performance status percentage to each patient ranging from 0% (deceased
patient) to 100% (normal, no signs of disease). The instrument provides guidance
on care delivery depending on the percentage obtained, differentiating between: No
need for special care (80-100%), need for some type of care (50-70%), and need for
care equivalent to hospitalization or institutionalization (0-40%).

- The PROFUND Index [21] contains five sections including demographic characteris-
tics, clinical variables, analytical parameters, cognitive/functional /social variables,
and healthcare-related variables. It makes it possible to predict risk of death within
one year according to the score obtained: 0-2 points (16% likelihood), 3-7 points
(22% likelihood), >7 points (34% likelihood).

2.4. Procedure

Once the nursing homes and the professionals and residents who agreed to participate
in the study had been selected, professionals were specifically trained to use the tools. Data
collection took place between March 2019 and February 2020. The research team remained
in touch with the professionals by telephone and visited on a monthly basis to conduct
follow-ups and resolve any data collection issues at the nursing homes.

2.5. Data Analysis

A descriptive analysis of the participants’ main characteristics was performed. Quan-
titative variables were described using means and standard deviations, and categorical
variables were described using absolute frequencies and percentages. Quantitative data
were assessed for normality using the Kolmogorov-Smirnov test, revealing a non-normal
distribution. Therefore, the analysis was performed using non-parametric tests. Chi-
squared tests were used to determine the independence of categorical variables. The
Mann-Whitney U-test and Spearman’s correlation coefficient were used to compare and
confirm the degree of association and its direction between the two independent samples
(SQ+ patients and SQ - patients). The odds ratios and 95"% confidence intervals for vari-
ables with statistically significant differences in both groups were also calculated. Statistical
analyses were performed using [BM’s SPSSD v.25 software (IBM Corporation, Armonk,
NY, USA). The statistical significance threshold for all tests was set at 0.05.

2.6. Ethical Oversight

All participants or their proxies (in the case of patients with cognitive impairment)
gave their informed consent. The study was approved by the Research Ethics Committee
for the Andalusian Public Health System in Granada (reference number: AP-0105-2016).
Patient data were anonymized in compliance with the Regulation (EU) 2016/679 of the
European Parliament and of the Council of 27 April 2016 (GDPR) and Spanish Organic
Law 3/2018, of the 5th of December, on Personal Data Protection and Guarantee of Digi-

tal Rights.
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3. Results

A total of 149 nursing home residents were selected and assessed, 67.1% of whom were
female. The mean age was 84.47 years (+9.126 years). The most prevalent condition among
residents was dementia (45.6%) and the second most prevalent was chronic heart disease
(CHD), which was present in 38.3% of residents. Some patients had several coexisting
conditions (Table 1).

Table 1. Sociodemographic and clinical characteristics of patients,

Total Sample PSQ+ PSQ-
Varisbles (1= 149) (M (SDMn (%)) (=79 (M (SDMr (%)) {u="70) (M (SD¥n (%)) r
Age BIAT (£9.126) 853 (£9.482) 835 (£8.672) 0.050°
Female 100 (67.1) 58 (734) 12 (60) 3
Male 9 (32.9) 2 (26.6) 28 (40) 0.082
Coexisting conditions

Cancer 24 (16.1) 14 70 10 (14.3) 0569 %
CPD 34 (228) 16 (203) 18 (25.7) 0.428%
CHD 57 (38.3) 38 (48.1) 19 (27.1) 0009®

CND 12 (8.1) 7 (8.9) 5 (7.1) 0701 "

CLD 1 (0.7) 1 (1.3) 0 [} 03455

CRD 19 (12.8) 1 (139) B (11.4) 06495
Dementia 68 (45.6) 39 (49.4) 29 (41.4) 0332%

Patient status

ccCl 258 (£1.98) 294 (£2366) 2.17 (£1.351) 00e3 e

CaCl 103.99 (£20.17) 106.08 (£20.36) 10164 (£19.849) 02054
Frail-VIG 0.28 (£0.073) 0303 (£0071) 0.257 (£0.069) <0.001 *
Positives IDC-Pal 1.31 (£1537) 132 (£1524) 1.30 (£1.563) 0565
PPS 6443 (£18.431) 57.59 (£16.189) 72.14 (£17.847) <0.001 ¢

PPl 248 (£2.572) 3.16 (£2731) 1.2 (£2.155) 0.001 %
PROFUND 8.81 (£4.153) 10.03 (£3883) 744 (£4.046) <0.001 "

PSQ-+, patients with a positive surprise question; PSQ-, patients with a negative surprise question; CPD, chronic pulmonary discase;
CHD, chronic heart disease; CND, chronic neurological disease; CLD, chronic liver disease; CRD, chronic renal disease; CCI, Charison
Comorbidity Index; CaCl, Case Complexity Index; M, mean; SD, standard deviation: *: Mann-Whitney; ¥ Chi-squared.

Residents had a mean score of 2.58 (£1.98) on the CCI, suggesting a low level of
comorbidity. The mean CaCl score was 103.99 points, with 65.8% of patients being complex
cases. Frailty, as measured by the Frail-VIG Index, stood at a mean of 0.28 points (£0.073),
with 61.1% of residents having initial frailty and 19.5% having intermediate frailty. A total
of 53% of patients were SQ+, along with several other NECPAL ICO-CCOMSD parameters,
allowing them to be classified as advanced complex chronic patients. As measured by the
IDCPal, 43% of residents displayed palliative care complexity and 22.8% high palliative
care complexity.

The mean palliative performance of the sample, as measured by the PPS, was 64.43%,
while the PPI showed a mean score for residents of 2.48 (£2.57). Translated to the scores
provided by the PPI, this suggests that 42% of patients with similar characteristics could
die within six months. However, based on the mean score obtained by the sample on the
PROFUND index, between 45% and 50% of patients would be likely to die within a year.

Table | shows other sociodemographic and clinical data for the sample.

The most prevalent need among all residents as listed in the NECPAL ICO-CCOMSD
tool (Table 2) was the presence of Distress and/or Severe Adaptive Disorder (97.3%),
followed by Specific Indicators, which were present in 73.8% of residents. The most
frequent need in both the PSQ+ and PSQ— groups was Distress and /or Severe Adaptive
Disorder, coinciding with the total group. The second most frequent need in the PSQ+ group
was Specific Indicators, while in the PSQ - it was Functional Decline, with a prevalence of
38.9% in that group.
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Table 2. Comparison and association of the presence of NECPAL ICO-CCOMSD3.1 items between groups.

NECPAL ICO-CCOMS©3.1 Total PSQ+ PSQ - b
. Items H=19) () (=7 m=mew L ik
1 Positive Surprise Question 53 100 0 -
2 Demand 4 34 07 0129
Need identified by healthcare
o 181 121 6 0116
Nutritional Decline B7 74 1.3 007 5,500 (1.175; 25.750)
3 Functional Decline 67.8 289 389 <0.001 0.272 (0.129; 0.575)
Cognitive Decline 564 32 221 0.032 2.042 (1.058; 3.943)
Severe Dependence 28 16.8 6 0.006 3.138 (1.347; 7.307)
Geriatric Syndromes 409 235 17.4 0375
Persistent Symptoms 47 48 221 0.970
Distress and /or Severe
> Adaptive Disorder 97.3 503 47 0.056
Severe Social Vulnerability 2 07 1.3 0.4%
B Multimorbidity 47 2 27 0581
Use of Resources 544 295 248 0.728
10 Specific Indicators 738 456 282 <0001 4121 (1.858; 9.140)
¥ Chi-squared; OR (95% CI), Odds Ratio {95 Confidence Interval).
Statistically significant differences in the presence of Nutritional Decline (p = 0.017)
(OR =5.500; 95% CI = (1.175; 25.750)), Cognitive Decline (p = 0.032) (OR = 2.042;
95% CI = (1.058; 3.943)), Severe Dependence (p = 0.006) (OR = 3.138; 95% CI = (1.347;
7.307)), and Spedific Indicators (p < 0.001) (OR = 4.121; 95% CI = (1.858; 9.140)) between
the PSQ+ and PSQ- groups were found. These needs were more prevalent in the PSQ+
group, while Functional Decline (p < 0.001) (OR = 0.272; 95% CI = (0.129; 0.575)) was
more prevalent in the PSQ— group. These variables were significantly associated with a
positive SQ.
In relation to Case Complexity (Table 3), no statistically significant differences
(p =0.297) between the PSQ+ and PSQ- groups were found. However, the level of
Frailty as measured by the Frail-VIG Index showed statistically significant differences
in intermediate frailty between these groups (p = 0.005) (OR = 3.474; 95% CI = (1.380;
8.742)). Regarding Palliative Care Complexity, statistically significant differences in the
presence of Complexity were identified between the two groups (p = 0.032) (OR = 1.966;
95% CI = (1.014; 3.811)). These variables were also found to have a significant influence on
the likelihood of receiving a positive SQ.
Table 3. Comparison and associations between the Case Complexity Index (CaCl), Frail-VIG, and Diagnostic Instrument of

Complexity in Palliative Care (IDCPal) results for the total group and for residents with a positive Surprise Question (PSQ-+)
and a negative Surprise Question (PSQ - ).

Total PSQ+ PSQ- 5
Senprmenit e (1= 149) (%) W=7 r=70) (%) r onpnE
Complex (CaCl) 65.8 362 295 0.297
Initial Frailty (Frail-VIG) 6l.1 322 289 0534
Intermediate Frailty (Frail-VIG) 195 148 47 0.005 3.474 (1.380; 8.742)
Complex (IDCPal) 43 268 16.1 0.032 1.966 (1.014; 3.811)
Highly Complex (IDCPal) 28 10.1 128 0.162

¥ Chi-squared; OR (95% CI), Odds Ratio {95% Confidence Interval).
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The Spearman’s correlation coefficients showing significant relationships in the total
sample and in the PSQ+ and PSQ— groups produced the following results.

As shown in Table 4, in the total sample, positive correlations were identified between
the number of Positives on the NECPAL and the Frail-VIG score. Negative correlations
between the PPS score and the CaCl, Frail-VIG, and PROFUND scores and between the
number of Positives on the NECPAL and Positives on the IDCPal were also observed. A
negative correlation between the PPS score and the PPI score (R = —0.631, p = 0.01) was
found, suggesting that lower PPS scores are associated with higher PP1 scores.

Table 4. Spearman correlation matrix for the total sample.

Positives Positives
Total Sample (n = 149) Age CaCl Frail-VIG (NECPAL) (IDCPal) PROFUND PrsS PPl
Age 1
CaCl 0132 1
Frail-VIG ~0.068 0.395 1
Positives (NECPAL) 0104 0133 0.405 ** 1
Positives (IDCPal) ~0.130 -0.002 0.168 * 0375 * 1
PROFUND 0.060 0.198 * 0342+ (0.148 0.062 1
PPS -0121  -0273* 0330 —~0.374 * —0.339 ~0.465 * 1
PPI 0.130 0.240 +* DA78 * 0.444 * 0264 D.481 * ~0.631 % 1
* Signtficance at 0.05 level; ** Significance at 0.01 level.
In the group of SQ+ residents (Table 5), significant negative correlations between the
PPS score, the CaCl score, the number of positives on the IDCPal, the PROFUND score,
and the PPI score were found, the latter being negatively correlated (R = —0.587, p = 0.01).
Table 5. Spearman correlation matrix for the PSQ+ group.
. Positives Positives
PSQ+ (1 =79) Age Gl FaitVIG (PP Dcpay  PROFUND  PPS PRI
Age 1
CaCl 0.129 1
Frail-VIG -0.117 0.485 ** 1
Positives (NECPAL) 0.147 0315+ 0.296 = 1
Positives (IDCPal) 0.020 0.104 -0.037 0301 = 1
PROFUND -0.143 0.205 0174 -0.077 -0.023 1
PPs -0021 ~{.280 * ~0.089 -0.163 ~0247 —0.356 ** 1
rP1 0.075 0343+ 0263+ 0382+ 0.126 0421+ —(.587 ** 1

* Significance at 0.05 level; ** Significance at 0.01 level.

In the group of SQ- residents (Table 1), we found a positive correlation between the
Frail-VIG score and the PPI score (R = 0.578, p = 0.05). Similarly, the number of Positives
on the NECPAL was positively correlated with the number of Positives on the IDCPal
(R=0514, p = 0.01). As for the negative correlations in this group, we found that the
variable Age was negatively correlated with the number of Positives on the IDCPal (i.e.,
the older the individual, the fewer positives they scored on the IDCPal). The PPS score was
also negatively correlated with the Frail-VIG score, the number of Positives in NECPAL,
the number of Positives in IDCPal, and the PROFUND score. The PPS score was negatively
correlated with the PP1 score (R = —0.570, p = 0.01), suggesting that lower PPS scores in
this group indicate higher PPI scores and vice versa.
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Table 6. Spearman correlation matrix for the PSQ— group.

Positives Positives

PSQ- (n=70) Age caCl Fail-viG e abcp.y TROFUND  pPs PRI

Age 1
CaCl 0.106 1

Frail-VIG 0138 0257+ 1

Positives (NECPAL)  —0.155 ~0.119 0317 * 1
Positives (IDCPal)  —033d4* 0125 0,348 0514+ 1

PROFUND 0.204 0111 0375 0.042 0.086 1
res ~0.045 ~0.151 ~0.274* ~0250 —0ASI 0T 1
PRI 0111 0.078 0578+ 0341 * 0370 0449+  —05m* 1

* Signeficance at 0.05 level; ** Significance at 0.01 level.

4. Discussion

This study assessed the PCNs, level of frailty, case complexity, palliative care com-
plexity, and prognostic life expectancy values of complex chronic residents, regardless
of whether the SQ included in the NECPAL tool was positive or negative, and aimed to
identify the most appropriate indicators for assessing PCNs associated with progression to
advanced chronicity among this population.

In the NECPAL tool [27], the SQ serves as a screening measure. A positive response to
the SQ is required to implement the tool and assess the other indicators. As stated in the
tool itself, a patient with a negative SQ is not NECPAL, i.e,, is not eligible to be assessed
for PCN's. However, our results showed that the SQ— group had PCNs as assessed with
the NECPAL instrument, obtaining a number of positives on all items of the tool, albeit
mostly at a lower percentage than the SQ+ group. Complex palliative care and highly
complex palliative care were also present in the SQ - group, the latter even in a slightly
higher proportion than the SQ+ group, confirming their status as residents with PCNs.

A recent study [15] assessed the predictive value of the SQ and the NECPAL tool at
12 and 24 months among SQ+ and NECPAL+ patients, finding that their predictive validity
was significant at 24 months and slightly higher for the NECPAL tool than for the SQ.
Similarly, another study [25] reported that around 60% of admitted patients who were
assessed with this tool died within two years, more than 25% of whom were non-NECPAL
(SQ-). Therefore, it is fairly safe to say that making assessment of PCNs conditional
on one-year survival projections (SQ+) excludes a substantial proportion of patients or
residents with PCNs and a longer life expectancy (SQ-).

If we consider the illness trajectories accompanying PCNs under the new paradigm
in palliative care, most of the residents in the sample have advanced chronic conditions
with organ dysfunctions, in some cases combined with dementia and other common
commodities (e.g., diabetes, arterial hypertension, cancer, etc.). The progression of these
conditions will cause residents to experience attacks in the final years of their lives, which
could lead to unexpected death without their PCNs being properly identified and met [5,5].
Studies such as Blay et al. [16] show that a shift in community palliative epidemiology
is taking place, with an increased focus on ageing. Residents’ illness trajectories could
support the need for early assessment of PCNs, irrespective of the prognosis provided by
the SQ. Our data suggest that the presence of nutritional and cognitive decline, as well
as severe dependency and specific NECPAL indicators, had a significant influence on the
likelihood of receiving a positive SQ. Although these variables were also present in SQ—
residents, the differences between the two groups were significant. The presence of these
variables when assessing PCNs using the NECPAL tool could help to identify ACPs among
nursing home residents, who, as mentioned earlier, have an uncertain prognosis depending
on their changing situation.

Therefore, these data suggest that, in a population whose complex chronicity rapidly
and uncertainly progresses to advanced complex chronicity, the use of the SQ (a 12-month
subjective prognosis) as a prerequisite for conducting a full assessment to identify ACPs [27
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using the NECPAL CCOMS-ICOD tool may not be the most adequate approach. For this
reason, we consider it necessary to establish a criterion to support or replace the SQ in
populations such as this.

Level of frailty was one of the characteristics showing statistically significant differ-
ences between the SQ+ and SQ- groups in our sample. Few studies have assessed the
level of frailty in a similar setting. Vivanco et al. [29] reported higher figures than ours; this
is likely to be due to the fact that they only assessed residents aged 85 and over, with a
mean age of 90.9 (£4.2) years compared to 84.47 (+9.126) in our study.

Frailty is a concept that is closely linked to advanced chronicity and an essential
aspect in geriatric assessment [30]. It accompanies the latter in most of the studies on
nursing home populations that have been consulted [16,17,31-33]. Both nationally and
internationally, frailty has traditionally been assessed using criteria such as the Fried frailty
phenotype or the Rockwood Frailty Index [34,35]. Authors such as Amblas-Novellas et al.
have recently proposed the use of frailty indices with geriatric patients, specifically the
Frail-VIG instrument [17], as a more relevant assessment for complex clinical situations.
This index, based on a multidimensional assessment and with a good discriminating power
of the level of frailty, may be an objective, determining factor in assessing the PCNs of
nursing home residents.

Our results support this proposal, as we found that intermediate levels of frailty were
associated with the SQ. Furthermore, the correlation analysis of both the SQ+ and SQ—
groups confirmed the relationships between the Frail-VIG score and case complexity (CaCl),
positive NECPAL scores, and the PPI prognostic tool. This suggests that the level of frailty
(i.e., the level of vulnerability due to accumulated deficits, or remaining health) [17,36] and,
more specifically, the intermediate level of frailty, may be an alternative to a positive SQ in
measuring advanced disease progression (an individual’s life stage) [17] and therefore in
determining when to assess PCNs. Likewise, the prognostic ability of the frailty index may
be helpful in making early, objective palliative care decisions.

Regarding case complexity (CaCl), no statistically significant differences between the
SQ+ and SQ- groups were found. Therefore, the SQ had no discriminating power among
nursing home residents, as they exhibited case complexity regardless of whether they
were SQ+ or SQ—. Complexity is one of the pillars of palliative care, and understanding
it allows teams of professionals to deliver interventions in accordance with the patient's
actual condition [37,35]. Both the CaCl and the IDCPal [26] used in this study provided the
professionals in the participating health and social care teams with valuable information
on their residents and allowed them to work directly on aspects where complexity was
present. Further research is required to confirm these results, although studies such as
Esteban-Perez et al. [37] and Salvador-Comino et al. [39] point in a similar direction.

There were also no significant differences in Palliative Care Complexity. However,
interestingly, a high proportion of SQ— residents scored higher on palliative care com-
plexity items than SQ+ residents. This may give the impression that the real complexity
experienced by nursing home residents is palliative in nature. Residents who would not
have been considered ACPs according to the traditional NECPAL criteria (SQ—) have
very similar results to SQ+ residents or ever poorer results than SQ+ residents in highly
complex palliative cases. No studies comparing palliative care complexity among nursing
home residents were found, with most studies assessing palliative care complexity among
palliative care patients [39,40].

Further in-depth studies are needed to determine the exact reasons for this apparently
contradictory situation. However, a more detailed analysis of the scored items suggests
that it could be due to a greater presence of high complexity criteria within the psycho-
emotional situation of SQ— residents and their dependency on family and the people
around them. It could also be due to the subjective nature of the assessments made by the
professionals or to the data on which they based their assessments. For that reason, it is
necessary to reinforce professionals training in the correct use of tools for the assessment
and detection of palliative needs [13].
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Prognostic value is a common feature of most of the instruments used in the type
of assessment proposed in this study. This is because it is currently an essential aspect
of practice, guiding the use of resources and the provision of care in a diligent, priori-
tised, and situation-appropriate manner [22,23,41,42]. Our study confirms that residents
who show greater frailty [43], greater comorbidity [41], and lower performance as per the
PPS [22] have a more limited life expectancy and higher scores on the prognostic instru-
ments used (the PP1 and PROFUND) [19,21,22,41]. We also observed that these variables
were paositively correlated with one another in most of the cases in our sample. Future
follow-up studies are needed to evaluate the prognostic utility of the instruments in our
sample, including the NECPAL tool and the SQ. Nevertheless, their utility is expected to
be confirmed, as was the case of studies conducted in nursing homes and other settings,
such as Rice et al. [43] and Gomez-Batiste et al. [15].

From a clinical utility perspective, the use of a prognostic index such as the PPI or the
PROFUND Index [19,21,22] in nursing homes could support the assessment made by the
SQ within the NECPAL instrument, allowing the professional conducting the assessment
to prioritize and make a time estimate of the care interventions and/or referrals to specific
resources required by residents. However, the priority in determining when to assess
residents’ PCNis is not to replace the SQ with another prognostic tool, but rather for the
prognosis to serve as an indicator of the patient’s status in order to adjust care goals and
optimize the use of resources [44—40]. In this sense, the prognostic ability of the level of
frailty can be helpful, as noted above.

This study has a number of limitations that should be taken into account. Most of
the instruments used for our assessment were developed and used in Spain, so there may
be limitations when comparing the results with studies carried out in other countries. In
addition, some of these instruments have not previously been used to assess nursing home
residents, which may produce varying results due to the complexity of this population’s
background, needs, and care. It is also important to note that a follow-up of the residents in
the sample is needed to confirm some of the results obtained and the utility of conducting
the proposed assessment in nursing homes,

5. Conclusions

Elderly individuals with complex chronicity progressing to advanced chronicity in
the nursing homes under study exhibited PCNs under the NECPAL CCOMS-ICO®D tool,
regardless of whether the response to the SQ was positive or negative.

For this reason, we argue that ascertaining an intermediate level of frailty among
residents using the Frail-VIG index could replace the SQ in the NECPAL CCOMS-ICOD
tool when assessing PCNs and, consequently, when identifying ACPs among elderly
people in nursing homes. In addition, we suggest that the detection of different types of
decline, severe dependency, or specific indicators using the NECPAL tool is also helpful in
identifying ACPs among residents.

Finally, we believe that it is necessary to adopt assessments such as the one proposed
in our study as standard practice in nursing homes, combining objective tools for the assess-
ment of PCNs; characteristics such as the level of frailty, case complexity, and complexity of
palliative care helping professionals to understand residents’ real needs and circumstances;
and objective prognostic instruments allowing the use of resources and provision of care to
be prioritized.
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