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RESUMO

Introducgdo: A comunicacdo de mas noticias € uma das tarefas mais
dificeis na pratica médica. A maneira como ela é realizada pode afetar o
grau de sofrimento e o nivel de esperanca do paciente. A percepcao do
paciente sobre a qualidade da comunicacdo de noticias ruins ainda
necessita maior aprofundamento. Visando contribuir para preencher esta
lacuna, o objetivo deste estudo foi desenvolver um instrumento para a
avaliacdo por pacientes sobre a qualidade da comunicagdo de mas
noticias fornecidas por meédicos. Método: Este estudo consistiu na
construgdo de instrumento usando abordagem mista, qualitativa tipo
exploratéria, com entrevistas semiestruturadas com 109 pacientes
clinicos e cirdrgicos, seguida de uma andlise de conteddo com
codificacdo e categorizagdo, resultando na geracdo dos itens do
instrumento. Posteriormente, estes itens passaram por avaliagdo
quantitativa de clareza e relevancia, para validacdo contetdo, com 11
experts e 10 pacientes. Resultados: Foram elaborados 19 itens, relativos
ao preparo do médico, a transmissdo da ma noticia, a atitude do médico
durante o encontro e ao compartilhamento de informacdes para
planejamento futuro. A validagdo de contetdo por experts revelou que 2
itens ndo eram relevantes e estes foram retirados do instrumento. A
avaliagdo da clareza pelos experts resultou em algumas modificacdes
nos itens existentes. Um terceiro item foi retirado do instrumento por ter
sido considerado controverso pelos experts, gerando-se um instrumento
com 16 itens, que foram avaliados quanto a clareza e relevancia pelos
pacientes. Os pacientes consideraram os itens claros e avaliaram que
dois itens apresentavam baixa relevancia. Optou-se, entretanto, por
manter estes itens até futura avaliagdo das propriedades psicométricas
do instrumento. Conclusdo: O instrumento gerado para avaliar a
qualidade da comunicacdo de mas noticias é claro na avaliacdo de
experts e pacientes, e teve validade de contelido confirmada por experts,
sendo dois itens considerados pouco relevantes por pacientes. A
proxima etapa é aplicar o instrumento a um ndmero maior de pacientes
para avaliacdo de suas propriedades psicométricas.

Palavras-chave: Relagcbes Médico-Paciente. Questiondrio de Salde
para Pacientes. Comunicagdo. Mas Noticias.






ABSTRACT

Introduction: Communicating bad news to patients is one of the most
difficult tasks in medical practice. The way it is carried out may affect
the degree of suffering and the patient's level of hope. Patients'
perceptions perception of the quality of bad news communication still
require a much deeper analysis. This study aims to fill this gap by
developing an evaluation tool so patients can assess how physicians
deliver bad news. Method: This study consisted of the construction of
an instrument using mixed, qualitative exploratory type approach, with
semi-structured interviews with 109 clinical and surgical patients,
followed by a content analysis with coding and categorization, which
resulted in the generation of items. Subsequently, these items went
through quantitative assessment of clarity and relevance, for content
validation, with 11 experts and 10 patients. Results: Nineteen items
were developed, related to the doctors’ preparedness, the
communication of bad news, the doctors” behavior during the meeting
and how information is shared for future planning. The content
validation provided by the experts revealed that 2 items were not
relevant, being withdrawn from the instrument. The clarity evaluation
provided by the experts resulted in few modifications to existing items.
A third item was withdrawn from the instrument because it was
considered controversial by the experts, generating an instrument
including 16 items that were evaluated for clarity and relevance by
patients. The patients considered the items clear and evaluated that two
items had low relevance. However, it was decided to keep these items
until further evaluation of the psychometric properties of the instrument.
Conclusion: The instrument generated that evaluates the quality of bad
news is clear in the evaluation of experts and patients, and had validity
of content confirmed by experts, being two items considered not
relevant by patients. Future studies including a larger number of
participants to evaluate their psychometric properties are still required.

Key words: Physician-Patient Relations. Patient Health Questionnaire.
Communication. Bad News.
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1 INTRODUCAO

Mas noticias sdo definidas como qualquer informacao que possa
afetar drasticamente a visdo de um individuo sobre seu futuro.! Sua
comunicagdo € uma tarefa complexa e representa uma grande
responsabilidade na pratica médica.l® No curso de sua carreira, um
clinico comunica diagnésticos desfavoraveis a pacientes e familiares
cerca de milhares de vezes.® O processo de comunicacdo de mas noticias
(CMN) envolve ndo s6 a comunicacdo do componente verbal, mas
também requer do médico habilidades para lidar com emocoes,
expectativas e frustragdes do paciente e de seus familiares e envolvé-los
na tomada de decisdes.*

A maneira como uma noticia ruim é dada pode afetar o grau de
sofrimento do paciente e seu nivel de esperanga. A comunicagdo
inadequada pode diminuir a compreensdo do paciente sobre a
informacdo e gerar mal-entendidos sobre seu prognostico, e por
conseguinte, influenciar negativamente sua adesdo ao tratamento
proposto.*® Por isso, a abordagem centrada no paciente vem sendo
progressivamente adotada, valorizando suas necessidades individuais,
preferéncias e expectativas, visando melhorar sua satisfagdo, bem-estar e
ades&o ao tratamento.’

Protocolos e recomendacBes que sistematizam a CMN entre
médicos e pacientes foram construidos no intuito de facilitar esta
tarefa.® 4 7 8 Apesar da importancia destes protocolos, a maioria foi
desenvolvida com base em opinifes de experts e revisdes de literatura e
podem nao refletir como o paciente prefere receber a noticia, visto que o
conceito de uma comunicacdo adequada depende de quem recebe a
noticia e ndo de quem comunica. Sabe-se também que ha variagéo
social, demogréfica e cultural quanto a preferéncia em receber noticias
ruins.> %17 A maioria dos estudos que investigaram a opinido de
pacientes sobre a CMN abordou pacientes com determinados
diagndsticos ou em final de vida.'? 12 14.16.18-21 Ajnda, a maioria dos
instrumentos para avaliagdo da CMN consiste em listas de verificacdo
ou questiondrios respondidos por médicos, profissionais da salde e
pacientes simulados.'®?2 Uma breve revisdo sobre estes instrumentos e
seu processo de construcdo é apresentada no capitulo 2.

Os pesquisadores do trabalho atual tentaram desenvolver um
instrumento com itens gerados a partir de uma revisdo da literatura dos
protocolos para CMN e instrumentos existentes. A maioria deles era
aplicada para avaliar a eficacia do treinamento para CMN em avaliagGes
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estruturadas com pacientes simulados. O instrumento construido, apds
validacdo por experts e posterior avaliagdo por pacientes em um projeto
piloto, continha 20 itens na forma de afirmativas com resposta em escala
Likert de 5 pontos ("discordo totalmente; discordo parcialmente; nem
discordo, nem concordo; concordo parcialmente; concordo totalmente").
A proposta era valida-lo com 200 pacientes reais. Porém, ao aplicar o
instrumento nos 20 primeiros pacientes, em forma de entrevista, 0s
pesquisadores detectaram que a maioria (70%) ndo compreendia a
maioria das afirmativas. Por isso, decidiu-se buscar junto aos pacientes e
em sua propria linguagem, suas preferéncias para receber noticias ruins.

Existem estudos recentes sobre as preferéncias dos pacientes,
sendo um deles realizado no Iran com pacientes com cancer ou doencas
cronicas!’ e outro com pacientes com cancer no Canada.?® Levando-se
em consideragdo que existia uma lacuna na literatura quanto &
construcdo de uma escala que avaliasse a qualidade da CMN a partir da
opinido de pacientes reais e na cultura brasileira, o presente estudo foi
desenvolvido com o objetivo de desenvolver um instrumento para a
avaliacdo por pacientes sobre a qualidade da comunicacdo de mas
noticias fornecidas por médicos.
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2 UM OLHAR NA LITERATURA

Neste capitulo fazemos uma breve revisdo na literatura sobre
duas tematicas consideradas fundamentais para embasar a pesquisa.
Uma tematica envolve as preferéncias dos pacientes para receberem mas
noticias, bem como os modelos e protocolos para CMN e instrumentos
para avaliar sua qualidade. A outra tematica envolve as recomendacgdes
para a construcao de instrumentos e escalas de medida na area da salde.

2.1 Preferéncias dos pacientes para recep¢do de més noticias,
modelos e protocolos para CMN e instrumentos para avaliacio
de sua qualidade

Rabow e McPhee propuseram em 1999 o acrénomo "ABCDE"
com as recomendaces da literatura para a CMN.2 O acrénimo é assim
descrito: A- Advance preparation (preparacdo antecipada); B- Build a
therapeutic environment/relationship  (construir um ambiente /
relacionamento terapéutico); C- Communicate well (comunicar bem); D-
Deal with patient and family reactions (lidar com as reacfes do paciente
e da familia); e E- Encourage and validate emotions (incentivar e
validar as emocdes).®> As recomendacdes envolvem a preparacdo
antecipada do ambiente, a comunicacéo da noticia de forma direta, sem
eufemismos ou jargbes, o reconhecimento e validacdo e resposta
empética as reacOes emocionais do paciente e fornecendo os devidos
encaminhamentos necessarios, demonstrando suporte e apoio ao
paciente.® O anexo A mostra o protocolo na sua versdo original.

O protocolo SPIKES, um dos protocolos mais utilizados no
ensino da CMN, foi criado para pacientes oncoldgicos e publicado em
2000.* Sua construcdo foi baseada em recomendacdes prévias de autores
que indicam que a CMN deve incluir certos pontos chave para facilitar o
fluxo de informagBes. Os autores elaboraram uma abordagem em etapas
que envolvem a preparacdo do ambiente, a abordagem das emocdes, a
empatia e ajuda na tomada de decisfes, preconizando uma consulta
centrada nas relagdes, em que o paciente seja entendido nas suas
expectativas. * O acronimo é assim descrito: S- Setting up the interview
(configurando a entrevista); P- assessing the Patient’s Perception
(avaliando a percepcdo do paciente); |- obtaining the patient’s Invitation
(obtendo o convite do paciente); K- giving Knowledge and information
to the patient (dando conhecimento e informagdo ao paciente); E-
addressing the patient’s Emotions with Empathic responses (abordando
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as emogdes do paciente com respostas empéticas); e S- Strategy and
Summary (estratégia e resumo). * O anexo B mostra o protocolo
SPIKES.

Uma plataforma com modulos on-line para o ensino de
habilidades de comunicacdo foi desenvolvida pela Drexel University
College of Medicine em conjunto com a American Academy on
Communication in Healthcare. Nesta plataforma, denominada DocCom,
0 moddulo 33 é 0 mddulo destinado ao ensino da CMN e descreve um
protocolo de 6 passos com as seguintes etapas: 1- Planejamento
antecipado; 2- O que o paciente sabe?; 3- Quanto o paciente quer saber?,
4- Compartilhando as informacgdes; 5- Respondendo as emocoes; e 6-
Estabelecendo um plano e acompanhamento (anexo C).8

O protocolo BREAKS foi desenvolvido por autores da india e
Nepal, em 2010, baseado em revisdo de literatura.” Também é um
acrénimo que significa: B - Background (preparar o cenario/ambiente,
entender o contexto do paciente), R- Rapport (construir uma conexao
harmonica com o paciente); E - Explore (explorar o que o paciente sabe
e 0 que quer saber); A - Announce (informar a noticia dando antes
sinais, mas que seja informado de forma clara e objetiva); K- Kindling
(estimular/encorajar que o paciente expresse suas emogdes e que mostre
que entendeu a noticia); e S - Summary (resumir o que foi dito, fornecer
um resumo por escrito, averiguar a seguranca do paciente ao sair) ’ -
anexo D.

Outros protocolos também foram desenvolvidos nos mesmos
moldes, preconizando técnicas interativas que envolvem descobrir o que
0 paciente sabe e permitir que o paciente controle quanto e o que deseja
saber.? 24 A partir dos protocolos que sistematizam a CMN, foram
desenvolvidas ferramentas de avaliagdo de como os médicos comunicam
notl'cias ruins.lG'18'19’21'22'25’26

Curtis e colaboradores desenvolveram uma escala simples de 04
itens para avaliar a qualidade da comunicacdo em pacientes com
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) em final de vida, a
partir de estudos qualitativos com grupos focais de pacientes com SIDA
e médicos com expertize na area.?® Os itens abrangem questionamentos
sobre os sequintes aspectos: se 0 médico sabe que tipo de tratamento o
paciente gostaria de receber em uma situacdo de impossibilidade de se
comunicar, se 0 médico se importa com o paciente como pessoa, se 0
ouve atentamente e se fornece ao paciente atencdo suficiente (anexo E).
Este questionario foi validado em pacientes portadores da doenca, com
boa consisténcia interna (alfa de Cronbach = 0,81) e teve correlagdo
significativa com a satisfacdo geral com cuidados médicos (r2 = 0,76; P
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<0,0001).2% Apesar de ser um instrumento validado, abrange poucos
aspectos da comunicacdo e é especifico para pacientes com SIDA. A
partir desta escala de 04 itens, os autores sentiram a necessidade da sua
complementacdo: fizeram novos grupos focais com pacientes com
doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC), céancer e SIDA,
adicionaram itens e desenvolveram o0 instrumento Quality of
Communication (QOC), com 13 itens na sua versdo final, ap6s ser
validado em pacientes com DPOC e em pacientes psiquiatricos (anexo
F).1® 25 A escala QOC consiste em 6 itens que abordam habilidades
gerais da comunicacdo e 7 itens especificos sobre a comunicacdo ao
final de vida.?® Esta escala foi traduzida e adaptada para a cultura
Brasileira, e sua parte genérica envolve questdes sobre o uso de palavras
compreensiveis, olhar nos olhos, ouvir, dar atencdo plena, responder as
davidas, legitimar as emocdes e dar detalhes em caso de piora (anexo
G) 21

Miller e colaboradores desenvolveram em 1999 uma escala para
avaliar as habilidades em CMN, baseada em uma revisdo de literatura.
(anexo H). 2?2 Esta escala foi validada por meio da avaliagdo por
profissionais da salde de consultas simuladas onde eram comunicadas
mas noticias na area oncoldgica. O instrumento, denominado Breaking
bad news Assessment Schedule (BAS), consiste em uma lista de
verificacdo de 23 itens, e mostrou-se valido, com alta consisténcia
interna (coeficiente alfa de Cronbach = 0,93). %> A confiabilidade inter
examinadores, comparando-se trés profissionais da salde, foi moderada
a boa. 22 No entanto, a escala ndo foi validada em pacientes reais. 2?

Makoul e colaboradores desenvolveram e validaram, em 2007,
uma ferramenta de avaliacdo de comunicacdo médica sob a perspectiva
dos pacientes, mas ndo especificamente em situacoes de mas noticias.?’
O processo de desenvolvimento comecou com uma revisdo por
especialistas dos modelos e instrumentos proeminentes no ensino da
comunicacdo médica, o que resultou em um instrumento com 30 itens
abrangendo aspectos da comunicacdo. O instrumento passou por uma
avaliacdo por 4 grupos focais com 8 pacientes cada, que eliminou 15
itens. Os itens restantes passaram por uma avaliacdo em uma pesquisa
nacional conduzida pelo Centro de Pesquisas da Univerisdade de
Wisconsin por meio de 1011 entrevistas telefénicas com a populacéo.
Os entrevistados avaliaram a importancia de cada item classificando-o0s
em uma escala gue vai de "nada importante" a "muito importante". Doze
itens foram considerados "muito importantes™ por pelo menos 70% dos
participantes e foram mantidos no instrumento. Apds uma revisdo e
identificacdo de algumas lacunas no instrumento pelos pesquisadores,
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outros 3 itens foram acrescentados. Posteriormente, cada item foi
submetido a uma andlise para legibilidade, tendo uma legibilidade
média de 510, que corresponde a um nivel de leitura de 4a série. A
selecdo do tipo de escala de resposta foi conduzida por meio de um
estudo piloto com 3 opcles de escalas, que indicou como ideal a escala
de 5 pontos variando de "pobre™ a "excelente” (anexo I). A fase final
consistiu em um estudo psicométrico com 600 pac ientes imediatamente
apos a visita a dermatologistas, cirurgides gerais, cirurgides de cabeca e
pescoco, ginecologistas, oftalmologistas e ortopedistas. Os resultados do
teste piloto indicam que o instrumento de 15 itens € internamente
consistente, com uma alta confiabilidade (coeficiente alfa de Cronbach
=0,98). %’

Toutin-Dias e colaboradores publicaram em 2016 resultados de
uma pesquisa sobre a percepcdo de médicos, pacientes e familiares em
situacfes de CMN na sala de emergéncia de um hospital terciario em
S&o Paulo.'® Os autores criaram um instrumento de avaliagio da
qualidade da CMN baseado no protocolo SPIKES e aplicaram a
pacientes, familiares e médicos (anexo J), e os resultados evidenciaram
baixo nivel de concordancia na avaliacdo dos aspectos da CMN entre
guem comunica em quem recebe a noticia. O instrumento utilizado, no
entanto, ndo passou por processo de validacéo.

Um trabalho recente realizado no Canada sobre as perspectivas
dos pacientes ao receberem noticias ruins incluiu um total de 1337
pacientes com diferentes diagndsticos (cancer, HIV, doencas
reumatolégicas e doencas neurolégicas).?®> Eles responderam
virtualmente a 5 questdes abertas e a 11 questdes com opg¢ao de resposta
em escala Likert de 5 pontos sobre suas preferéncias ao receberem mas
noticias. As preferéncias foram comparadas ao protocolo SPIKES e
mostraram consisténcia com o referido protocolo, com uma excecéo: a
maioria dos pacientes discorda da necessidade do toque fisico empético
e alguns descreveram apreensdo nestas situacoes. A analise de contelido
de 220 respostas abertas revelou 16 aspectos importantes, que sdo
amplamente abordados pelas diretrizes do SPIKES, com excecdo de 05:
garantir o acompanhamento do paciente; oferecer informacfes por
escrito sobre o diagnostico; oferecer o contato de organizacdes de apoio;
e demonstrar que ajudaria o paciente a enfrentar o diagndstico. Os
guatro componentes mais importantes do protocolo SPIKES para os
pacientes foram: o médico transmitir empatia, dar tempo ao paciente
para reflexao, explicar o diagnostico e suas implicacfes, e perguntar ao
paciente se eles entenderam.?® No entanto, neste estudo ndo foi gerada
uma ferramenta de avaliagdo da CMN. 23
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Na érea de oncologia, existe uma quantidade maior de pesquisas
sobre as preferéncias dos pacientes quanto a CMN.® © °-12.23. 28 ymg
revisdo sistematica da literatura publicada em 2009 revelou que as
preferéncias dos pacientes com cancer em relacio & CMN estdo
associadas a fatores demograficos e sdo relativas a quatro componentes:
1- cenario/ambiente; 2- maneira de comunicar mas noticias; 3- 0 que e
quanta informagcéo é fornecida; e 4- apoio emocional.®

Parker e colaboradores desenvolveram o instrumento Measure of
Patients” Preferences (MPP), para medir a preferéncia de pacientes
oncoldgicos ao receberem mas noticias.® Os itens do instrumento foram
desenvolvidos por experts (oncologistas e psicologos na éarea
oncoldgica) a partir de suas experiéncias e de revisdo de literatura. O
instrumento inicial consiste em 46 itens, que foi validado por 386
pacientes com cancer no Texas. ° Neste estudo, os aspectos identificados
pelos pacientes como mais importantes da CMN foram: o médico estar
atualizado nas pesquisas sobre o tipo de cancer do paciente e apresentar-
lhe as melhores opgbes de tratamento. O segundo aspecto mais
importante foi 0 de que o médico desse tempo para que 0 paciente
pergunte todas as suas questdes. ° Aspectos com alta preferéncia pelos
pacientes do estudo foram o médico: ser honesto, falar em linguagem
simples e clara e dar a noticia de forma direta. Por outro lado, os
aspectos menos valorizados foram o médico: tocar/segurar a méo do
paciente, ajudar o paciente a contar a outros sobre a doenca, falar sobre
o0s sentimentos e confortar o paciente (anexo K). Portanto, os pacientes
oncoldgicos deste estudo valorizaram mais 0s aspectos cientificos do
diagndstico e tratamento do que o suporte emocional na CMN. °

2.2 Recomendaces para a construcdo de instrumentos e escalas de
medida em saulde

Instrumentos de medida sdo parte integrante da pratica clinica e
de pesquisas em salde.?®3! Para que apresentem resultados
cientificamente robustos, eles precisam ser desenvolvidos de maneira
apropriada e apresentar qualidade psicométrica. 2°-3!

O desenvolvimento integral de um novo instrumento de medida
em salde é complexo, consome recursos e requer a mobilizacdo de
capacidades e de conhecimentos de diversas areas:?° *° Com o objetivo
de melhorar a qualidade dos instrumentos, autores sugerem e descrevem
etapas e métodos padronizados e sistematicos a serem utilizados na sua
construgdo. 2°-32
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Cada tdpico a seguir diz respeito & ordem cronoldgica de etapas
para a elaboracdo e validagdo de um novo instrumento de medida para
que este seja apropriado e confiavel. 2°-32

2.2.1 Definigdo do construto e da populagdo envolvida

Construto é o nome dado a um aspecto psicol6gico, abstrato, nao
quantificavel, mas que pode ser identificado através de comportamentos.
3 O primeiro passo na etapa de construcdo de questionarios é a
definicdo do construto que se quer avaliar.®% *3 Quanto melhor e mais
completa for a especificacdo do construto, melhor serd a garantia de que
o instrumento serd dtil e valido. 3 A definicdo da populacdo-alvo
também é importante porque serve para justificar a relevancia da criagéo
de um instrumento especifico. 2%:30.32

2.2.2 Formulagdo dos itens

Antes de se desenvolver novos instrumentos deve-se checar o que
ja foi criado no passado. 2% 30 Ap6s a revisdo da literatura sobre os
instrumentos j& existentes, e verificando-se a necessidade do
desenvolvimento de um novo instrumento, parte-se para a elaboragdo
dos itens. 2°3° O objetivo desta etapa é adquirir um conjunto abrangente
e itens a fim de garantir a validade de contetido, e ndo extenso a ponto
de impossibilitar sua aplicacdo junto a populagéo. 2930

A fonte dos itens tem importancia fundamental na construcéo de
um novo instrumento de medida em satde.3% 3° Existem diversas fontes
que podem ser utilizadas: pesquisa bibliogréafica, relatos da populagéo-
alvo, observagdo clinica, opinido de especialistas, resultados de
pesquisa, teorias, dentre outros. 2°:30-%5 Cada um desses recursos possui
pontos fortes e fracos dependendo do tipo, do objetivo e da aplicacdo da
escala a ser desenvolvida. O método mais simples é a pesquisa
bibliografica, onde se avalia 0s instrumentos existentes e se seleciona o0s
melhores itens. Os relatos da populacdo-alvo sdo uma excelente fonte de
itens, pois a populacdo sdo os individuos que realmente sentem a
experiéncia ou construto que estd sendo avaliado e melhor relatardo
estes elementos subjetivos. 293035

Optando-se pela coleta de dados junto a populagdo alvo para a
formulagdo dos itens, geralmente sdo necesséarios estudos qualitativos,
como grupos focais e entrevistas em profundidade. 3% 35 As entrevistas
em profundidade com um pequeno nimero de pessoas podem ser
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altamente estruturadas, ou semiestruturadas. 2% 3%3° Geralmente, quanto
menos se sabe sobre o assunto, menos estruturada é a entrevista.

Para os estudos que utilizam entrevistas semiestruturadas, ndo ha
um ndmero predeterminado de entrevistados, e o critério de nimero da
amostra geralmente é por saturacdo ou redundancia, ou seja, até que
praticamente nenhum tema novo emerja entre as respostas, sendo que
ndo ha a necessidade de aumentar muito a quantidade de participantes
para que surja um novo tema. 393235

Uma das técnicas mais utilizadas para se interpretar os resultados
das entrevistas semiestruturadas é a andlise de conteldo. * Nela, a
primeira atividade é a de leitura flutuante, que consiste em estabelecer
contato com os documentos a analisar e conhecer o texto, para se obter
impressdes e orientacdes. Pouco a pouco a leitura vai se tornando mais
precisa e as hipdteses emergentes. *° Posteriormente, se faz a codificagdo
dos resultados, que é o processo pelo qual os dados brutos do texto séo
transformados sistematicamente e agregados em unidades, as quais
permitem uma descricdo das caracteristicas pertinentes do conteldo,
efetuada segundo regras precisas. 3 A codificacdo compreende trés
etapas: a escolha das unidades, a escolha das regras de contagem e a
escolha das categorias. 3° Segundo as orientacdes de especialistas, a
codificacdo deve ser feita por pesquisadores de forma independente para
que o estudo tenha validade de contetdo. %

2.2.3 Adequagdo semantica dos itens

Cada item deve ser lido e observado se esta escrito de forma
objetiva, clara, simples e curta, sem ambiguidades. 3% O item deve ser
diferente dos demais que cobrem o mesmo dominio, ter linguagem
coesa com a cultura da populagdo-alvo a fim de ndo causar cansago,
monotonia ou aborrecimento do entrevistado. % 23 O item ndo deve ser
tdo curto a ponto de se perder alguma informacéo nem t&o longo a ponto
de causar esquecimento das suas primeiras palavras. 3°

2.2.4 Escalonamento das respostas

A escolha de um método para obtencdo das respostas também é
imprescindivel. 2 3033 As escalas de respostas aos itens podem assumir
muitas formas e a escolha do método deve ser determinada pela natureza
da pergunta realizada. Dentre as técnicas utilizadas para a formulagéo de
escalas de resposta, as mais comuns sdo as de estimativa direta, como a
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escala visual analogica, escalas adjetivas, escalas tipo Likert, escala de
faces, entre outras. 2-30.33

2.2.5 Organizacdo dos itens e estrutura¢do do instrumento

A estruturacdo do questionario é o estagio que visa consolidar as
etapas anteriores, ou seja, visa organizar os itens em seus respectivos
dominios e estabelecer o formato geral do instrumento.®® Deve-se
considerar o titulo, as instrucGes, as escalas de respostas, 0s escores,
entre outros.®® A estrutura e a sequéncia do questionario contribuem
significativamente para reduzir o esforgo fisico e mental dos
respondentes e asseguram que o interesse do respondente seja mantido
até o final do questionario.®® Um principio utilizado na estruturacdo do
questionédrio é o de que os itens estejam em uma ordem légica. O
direcionamento desses itens sempre que possivel deve ser do item mais
geral até o mais especifico; no sentido do menos pessoal e menos
delicado para o mais pessoal e mais delicado.

2.2.6 Procedimento de validacdo de contelido

Apbds ser estruturado e organizado, o novo instrumento
geralmente contempla mais itens do que ele necessariamente apresentara
em seu formato final, e necessita ser testado quanto a hip6tese de que os
itens escolhidos representam adequadamente os dominios do construto
desejado através de uma validagdo de contelido.?® 30 A validade de
contedo e consiste no julgamento se o instrumento abrange todos os
contetidos ou dominios importantes ou relevantes do construto.°

A avaliacdo de contelido deve ser realizada por um comité de
juizes especialistas na area.?® ° O nlmero de especialistas
recomendados é de no minimo de cinco, para que se tenha controle
suficiente sobre a concordancia das opinies.3”- 3¢ O nimero maximo de
juizes ainda ndo foi determinado; no entanto, é improvavel que mais de
10 pessoas sejam necessarias.?® %28 Mais detalhes sobre o processo de
validacdo de conteldo serdo descritos na se¢do 3.4.3.

2.2.7 Avaliagdo das propriedades psicométricas

A psicometria fundamenta-se na teoria da medida em ciéncias
para explicar o sentido que tém as respostas dadas pelos sujeitos a uma
série de tarefas e propor técnicas de medida dos processos mentais.®° A
literatura descreve varios atributos que podem ser testados no processo
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de avaliagdo das propriedades psicométricas de um instrumento. Os
atributos mais comumente testados séo a validade, a confiabilidade e a
responsividade.?® 3% 32 A validade é a capacidade de um instrumento
medir com precisdo o fendmeno a ser estudado.?®-3% 38 A avaliagdo deste
atributo pode ser feita de varias maneiras: validade de conteldo,
validade de construto e validade de critério. Cada uma dessas maneiras
avalia aspectos diferentes do instrumento e deve ser pensada como parte
de um processo.

A confiabilidade é a capacidade do instrumento em reproduzir
um resultado de forma consistente no tempo e no espaco ou com
observadores diferentes.2% 3033 Os procedimentos mais utilizados para a
avaliagdo da confiabilidade sdo: consisténcia interna (homogeneidade) e
estabilidade (confiabilidade teste reteste, confiabilidade
interobservadores ou intraobservadores). 2°-3!

A responsividade é a capacidade de um instrumento detectar
mudancas sobre o constructo a ser medido ao longo do tempo.2% 3t A
diferenca entre a validade e responsividade é que a primeira se refere a
validade de um escore simples e a responsividade se refere a validade de
mudancas nesse escore. 293!

O COSMIN (Consensus-based Standards for the selection of
health Measurement Instruments) é um manual desenvolvido baseado
em um consenso com o objetivo de avaliar a validade de contetdo das
medidas de desfecho relatadas por pacientes existentes na literatura, e
pode servir com o0 base para a constru¢do de novos instrumentos de
medida.®2 Por meio de um estudo Delphi com 158 experts de 21 paises,
foram apresentados critérios para jugar se o instrumento preenche os trés
aspectos da validade de contetdo de um instrumento de medida relatado
por pacientes: relevancia, abrangéncia e compreensividade. Os 10
critérios para uma boa validade de conteldo, segundo o manual
COSMIN, sdo: Para avaliar a relevancia: 1- Os itens incluidos séo
relevantes para o construto de interesse? 2- Os itens incluidos séo
relevantes para a populacdo alvo de interesse? 3- Os itens incluidos séo
relevantes para o contexto do uso de interesse? 4- As opg¢des de resposta
sdo apropriadas? 5- O periodo de lembranca é apropriado?; para avaliar
a abrangéncia: 6- Ndo estdo faltando conceitos chave?; para avaliar a
compreensibilidade: 7- As instrugdes do instrumento foram entendidas
pela populacdo de interesse como pretendido?; 8- Os itens e opgdes de
resposta do instrumento foram entendidos pela populagio de interesse
como pretendido?; 9- Os itens do instrumento foram redigidos
apropriadamente?; e 10- As opcles de resposta correspondem a
questdo? Este manual sugere que os itens de um instrumento sejam
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avaliados tanto por especialistas como por pacientes quanto a sua
compreensividade e abrangéncia ao tema.®?
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3 METODO

3.1 Delineamento do estudo e preceitos éticos

Este estudo consistiu em construcdo de um instrumento usando-se
abordagem mista. Inicialmente foi feita uma abordagem qualitativa
exploratéria. Em uma segunda fase, os itens passaram por validacdo de
conteldo e avaliacdo de clareza com experts e pacientes reais, sendo
esta etapa quantitativa e também qualitativa.

Este estudo é parte de um projeto de pesquisa mais abrangente
gue avaliara a CMN dada pelos médicos aos pacientes ap6s um
treinamento. O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina e
aprovado sob o nimero 78418417.0.0000.0121 (anexo L).

3.2 Populacdo

Na fase qualitativa a populacdo foi constituida por pacientes
internados na enfermaria ou em consulta ambulatorial do Hospital
Universitario da Universidade Federal de Santa Catarina (HU-UFSC) e
Hospital Nereu Ramos (HNR), selecionados por conveniéncia. Os
critérios de inclusdo foram qualquer paciente que estivesse nos locais
referidos e que aceitassem participar da pesquisa e 0s critérios de
exclusdo foram ter déficit cognitivo, dificuldade de comunicacéo, dor ou
desconforto respiratorio, estar sedado, ou ser portador de doenca
psiquiatrica.

Pretendia-se realizar entrevistas com 150 pacientes, porém, a
partir do nimero de 97 pacientes comegou a se observar saturagao dos
dados. Ainda assim, foram entrevistados mais de 10% deste total (12
pacientes), confirmando-se a saturacdo, ficando o nUmero de 109
participantes nesta fase. O convite aos participantes desta fase foi feito
pessoalmente. ApoGs apresentacdo do pesquisador (um dos autores), se
explicava os objetivos do estudo e seus preceitos éticos, se apresentava
0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A)
em duas vias, para leitura e assinatura em caso de concordancia apos
leitura, ficando uma via com o paciente e outra com o pesquisador.

Na segunda fase do estudo, a populacdo foi constituida por 11
profissionais (4 médicos de familia, 2 oncologistas, 3 paliativistas e 2
internistas) com expertise no ensino de CMN e/ou atuagdo junto a
pacientes com doencas graves ou em cuidados paliativos, 6 pacientes
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internados na enfermaria e 4 pacientes em consulta ambulatorial dos
Hospitais HU-UFSC e HNR, selecionados por conveniéncia. Os
critérios de inclusdo e exclusdo dos pacientes foram 0s mesmos da
primeira fase. O convite aos participantes da segunda fase foi feito aos
experts por e-mail, e aos pacientes, pessoalmente, com apresentagdo
inicial do pesquisador, explicacdo dos objetivos do estudo e seus
preceitos éticos. Todos que aceitaram o0 convite receberam o TCLE em
duas vias para leitura e posterior assinatura, em caso de concordancia
em participar apés a leitura. O TCLE dos pacientes pode ser visto no
Apéndice A e o dos experts pode ser visto no Apéndice B.

3.3 Coleta de dados
3.3.1 Fase qualitativa

Os dados da primeira fase do estudo (qualitativa) foram coletados
por meio de entrevistas semiestruturadas em profundidade, guiadas pela
seguinte questdo norteadora: “Na sua opinido, como o médico deve dar
uma noticia ruim ao paciente?”’. A partir da resposta, aprofundava-se a
entrevista com expressdes como: “me conta mais”, “me explica um
pouco melhor”, “o que mais?”, “o que vocé quer dizer com...” A forma
de registro a entrevista foi escrita. As entrevistas foram individuais,
realizadas a beira do leito aos pacientes da enfermaria e no consultério
médico aos pacientes do ambulatério. Os entrevistadores eram em
nimero de 2 (a autora deste projeto e a autora do projeto que utilizara
este instrumento para um treinamento em més noticias), e receberam um
treinamento para realizar a entrevista a fim de que a abordagem fosse
padronizada. Foram coletadas as variaveis sexo, idade, escolaridade e
motivo do atendimento médico. As entrevistas foram conduzidas no
periodo de marco a julho de 2018.

3.3.2 Julgamento por experts

A validade de contetido do instrumento foi avaliada pelos experts
por meio de um questiondrio que continha cada item, seguido pela
avaliacdo de sua relevancia para a qualidade da comunicacdo de maés
noticias em uma escala Likert de 4 pontos (“totalmente irrelevante”,
“pouco relevante”, “bastante relevante” e “extremamente relevante”).
Optou-se por ndo se usar a escala Likert de 5 pontos (sendo 0 numero
central neutro) para que se pudesse julgar se o item era valido ou néo.
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A clareza de cada item foi avaliada pelos experts por meio de um
questionario com cada item que continha abaixo uma escala Likert de 4
pontos (‘“nada compreensivel’, “pouco compreensivel”’, “bastante
compreensivel” ou “totalmente compreensivel”’) e a solicitacdo de
sugestdes caso sentissem que fossem necessarias.

3.3.3 Julgamento por pacientes

O instrumento foi avaliado por 10 pacientes da populacdo alvo,
garantindo-se que a populagdo para quem o instrumento havia sido
desenvolvido estava sendo representada.

A clareza foi avaliada pelos pacientes, pedindo-se a eles que
dessem uma nota de 0 a 10 para cada item, em que 0 significava nada
claro, e 10, totalmente claro. Quando o item nédo recebia nota 10,
solicitava-se aos pacientes sugestdes para sua adequagéo.

Para que os pacientes avaliassem a relevancia, foi fornecida uma
folha com todos os itens e uma cartela de adesivos redondos de cor
dourada, que representavam moedas de ouro. Os itens foram
apresentados em uma folha de papel de tamanho A 4, alocados um item
em cada linha. Foi explicado ao participante que as “moedas de ouro”
representavam a importancia do item para aquele questionario. Foram
dadas 35 “moedas de ouro” e pedido que os participantes apontassem 0s
itens mais importantes, colocando em cada item o nimero de “moedas”
correspondendo a sua importancia. Explicava-se que ndo era necessario
colocar “moedas” em todos os itens. O apéndice C mostra um exemplo
da folha preenchida pelo participante.

3.4 Analise dos dados
3.4.1 Andlise das entrevistas

As respostas as entrevistas foram organizadas em planilha no
software IBM® SPSS® versdo 19. Os dados foram submetidos a analise
de conteddo por trés pesquisadores de forma independente.
Primeiramente, cada pesquisador fez uma leitura flutuante, realizou a
codificacdo de forma independente, e agrupou os codigos em
categorias.® 40 Posteriormente 0s pesquisadores se reuniram e
discutiram as categorias emergentes até chegarem a um consenso sobre
a definicdo das categorias finais e os codigos nela incluidos, gerando-se
entdo os itens do instrumento. Algumas categorias emergentes foram
nomeadas de forma semelhante a categorias existentes em protocolos de
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CMN da literatura. Foi realizada também analise por estatistica
descritiva para quantificar a frequéncia de cada categoria e subcategoria
emergentes dos depoimentos.

3.4.2 Andlise da clareza do instrumento

Na analise da clareza por experts, itens avaliados como pouco
claros por 1 ou mais experts foram modificados levando-se em conta as
sugestBes, e itens avaliados como nada claros por 1 ou mais experts
foram excluidos.

Na avaliagdo da clareza por pacientes, os itens que receberem
nota abaixo de 8 por mais de 10% dos pacientes foram modificados.

3.4.3 Anélise da relevancia dos itens

A analise dos dados para validacdo de contetdo foi realizada por
meio do célculo da Razdo de Validade de Contetido (RVC), conforme a
formula abaixo:3®

Férmula da Razéo de Validade de Contetudo (RVC):

RVC=(Ne - N/2)
(N/2)
Ne = nimero de experts que relataram ser essencial
N= namero total de experts

Segundo Lawsche*! valores minimos de RCV sdo estipulados
conforme o nimero de experts. Para um total de 11 experts, 0 RVC
minimo aceitavel é de 0,59 (tabela 1). Os itens que apresentaram RVC
menor que 0,59 foram removidos.
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Tabela 1 - Valores minimos da
Razado de Validade de Contetdo
(RVC) conforme o nimero de

experts. 41

N* RVC
5 0,99
6 0,99
7 0,99
8 0,75
9 0,78
10 0,62
11 0,59
12 0,56
13 0,54

Fonte: Lawsche (1975) **
*N = namero de experts

Para andlise da relevancia dos itens pelos pacientes, o nimero de
moedas colocadas em cada item foi anotado em uma planilha. Nesta
fase, optou-se por ndo eliminar nenhum item para que 0S mesmos
passem posteriormente por uma avaliagdo psicométrica, mas 0s
resultados poderdo ser utilizados para ponderar os itens na construgdo
final da escala.

Neste estudo de desenvolvimento de escala, que foi o primeiro
estagio de um estudo de validacdo maior, nosso interesse foi de criar um
pool de itens, com o objetivo de ser o mais inclusivo possivel. Itens
desnecessarios podem ser posteriormente descartados no processo de
validacdo e avaliago psicométrica.






4 RESULTADOS

4.1 Perfil dos participantes

39

A média da idade dos participantes foi de 50,9 anos (DP=15,33).
Sessenta e seis eram pacientes oriundos do Hospital Universitario (60,5
%), e 43 do Hospital Nereu Ramos (39,5%). Cinquenta eram do sexo
masculino (45,9%) e 59 do sexo feminino (54,1%). Quanto a
escolaridade, 42 pacientes possuiam 1° grau incompleto (38,5%), 14, 1°
grau completo (12,8%), 8, 2° grau incompleto (7,3%), 35, 2° grau

completo (32,1%), e 10, 3° grau (9,3%).

O motivo da internagdo ou atendimento dos pacientes incluiu

doencas clinicas, cirdrgicas e oncoldgicas (Tabela 2).

Tabela 2 - Diagnosticos dos pacientes entrevistados em niimero absoluto

e percentual

Diagnosticos N (%)
Doengas Cardioldgicas 3 2.75
Doencas vascular periférica 2 1.83
Doencas enddcrinas 3 2.75
Doencas gastro hepéticas 9 8.26
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) 23 21.10
Doengas infecciosas ndo SIDA 1 0.92
Doencas nefroldgicas 5 4.59
Doencas neuroldgicas 2.75
Doencas reumatoldgicas 3.67
Doencgas pneumoldgicas 23 21.10
Doencas psiquiatricas 3 2.75
Doencas oncoldgicas 13 11.93
Doencas oftalmoldgicas 0.92
Trauma 0.92
Doencas obstétricas 2 1.83
Doencas cirdrgicas abdominais 10 9.17
Doengas cirdrgicas torécicas 2 1.83

Fonte: Dados da pesquisa com 109 pacientes do HU-UFSC e HNR (2018).
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4.2 Perspectivas e preferéncias dos pacientes sobre a recepgéo de
comunicacdo de mas noticias

A partir dos depoimentos, foram identificadas cinco grandes
categorias: preparo do médico, recepcao do paciente, transmissao da ma
noticia, atitude do médico durante o encontro e compartilhamento de
informagBes para planejamento futuro. Para facilitar a compreensdo
sobre as categorias, subcategorias e subsubcategorias, estas estdo
marcadas respectivamente em negrito, italico negrito e italico.

Quanto ao preparo do médico, 0s pacientes citaram preferéncias
como: o médico ter certeza do diagnostico, falar sozinho com o
paciente, chamar a familia, conhecer o paciente em seu contexto de
vida e dar a noticia em um local privado.

Em relacdo a recepgdo, foram citados convidar para sentar e
chamar pelo nome.

Quanto a transmissé@o da ma noticia, diversos aspectos foram
abordados. Um deles era relativo a linguagem e forma de falar, “nédo
usando palavras cientificas”, “usar jogo de palavras correto”, “ter
clareza“, “explicar”, “dar detalhes”, “suavidade na forma de falar< e
“objetividade®. Trinta e dois pacientes citaram em seus depoimentos que
“a noticia deve ser dada de forma direta”, “sem rodeios”, sendo que
alguns destes (6 pacientes) usaram expressdes "na lata", "indo direto ao
ponto", "chegar e falar". Por outro lado, 18 pacientes preferiam que a
noticia fosse comunicada “aos poucos”, “devagar”, sendo dito que o
médico deve “ir preparando”. Outro aspecto abordado foi a pessoa a
guem a noticia deve ser dada. Enquanto alguns (5 pacientes) preferiam
receber diretamente a noticia, outros (3 pacientes) preferiam que a
noticia fosse dada inicialmente a familia. Sobre falar ou néo a verdade,
0 aspecto mais referido pelos pacientes foi que o médico deveria “ser
sincero” e “falar a verdade”. Porém, houve 2 pacientes que referiram
preferir que 0 médico “amenizasse a noticia, ndo dizendo tudo” . Outras
atitudes incluiram falar de forma positiva, dar esperanca, dar apoio.

A atitude do médico durante todo o encontro foi também
muito abordada. Estas incluiram; ouvir com atencéo, olhar nos olhos,
tratar bem, com gentileza, com delicadeza, com tranquilidade, ter
paciéncia, ndo julgar, ndo ser frio, ndo fazer brincadeiras, ser
respeitoso, ser atencioso, tranquilizar, apoiar, ndo abandonar, ser
sensivel e ser humano.

Em relagio ao compartilhamento de informagdes e
planejamento futuro, os pacientes revelaram entre as suas preferéncias
quanto aos seguintes aspectos da comunicacdo do médico: explicar 0s
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proximos passos, explicar o tratamento, encaminhar ao profissional
necessario e dar o diagndstico por escrito.

No quadro 1 apresentamos outros exemplos de aspectos
apontados nos depoimentos dos pacientes sobre como o médico deve
comunicar noticias ruins.

Quadro 1 - Exemplos de aspectos apontados nos depoimentos dos
pacientes do Hospital Universitario e Nereu Ramos no periodo de margo
a julho de 2018 sobre como o médico deve comunicar noticias ruins

“passar confianca"

“olhar para a gente"

"ser claro e objetivo”

"ser objetivo, sem rodeios”

"ser direto”

“ndo usar palavras cientificas”

“explicar bem, dar detalhes"

“suavidade na maneira de falar"

"ter jogo de cintura.... saber como falar”

“ndo chegar de supetio para ndo causar impacto"

“cuidar com a forma de falar"

"ser o mais franco possivel para eu poder saber o que tenho que fazer daqui
para a frente." “falar a verdade”

“ser sincero”

"dizer a verdade de uma maneira calma, ndo abruptamente; que entende o
lado do paciente”

“falar o que tem que ser dito, mas com cuidado, ser sensivel"

“dar esperanga”

"ser realista, ndo ficar criando falsas expectativas, mas ao mesmo tempo
mostrar possibilidades de tratamento, as chances”

“ndo fazer brincadeiras nesta hora”

”mostrar o que vem pela frente”

"mostrar-se disponivel”

"apoiar”

Como a recepgdo do paciente, com apresentacdo do médico,
cumprimento, convite para paciente sentar enquadra-se mais na
comunicagdo geral do médico com o paciente, esta categoria nao foi
inserida entre os itens do instrumento. Foram entdo elencados 19 itens e
construido o instrumento inicial. Alguns itens foram redigidos como
afirmativas negativas, e eles seriam revertidos para analise de escores
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(Apéndice D). Os itens foram distribuidos em 5 categorias, como
apresentados no quadro 2.

Quadro 2 - Itens elaborados por categoria do instrumento de avaliagdo
da qualidade da comunicacdo de mas noticias sob a perspectiva dos
pacientes

Categorias da CMN
"Ao dar a noticia, 0

médico..."
Preparo Transmissdo Atitude Compartilhamento de
médico dama médica informac0es e
noticia duranteo  planejamento futuro
encontro

1. conversou comigo em X
um local reservado

2. perguntou se eu X
gostaria que algum

familiar estivesse junto.

3. perguntou o0 que eu ja

sabia sobre 0 meu

problema de saide.*

4, estava bem informado
sobre 0 meu problema
de saude.*

5. falou antes sobre a
possibilidade de uma
noticia ruim.*

6. explicou aos poucos o X
meu problema de sadde.
7. foi direto ao assunto. X

8. falou a verdade sobre X
0 meu problema de
salde.

9. foi cuidadoso com as X
palavras.

10. usou palavras que eu X

ndo consegui entender.

11. demonstrou que se X
importava com o que eu

estava sentindo.

12. ndo me deu X
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"Ao dar a noticia, 0
médico..."

Categorias da CMN

Preparo Transmissdo Atitude

Compartilhamento de

médico dama médica informagdes e
noticia duranteo  planejamento futuro
encontro
esperancas.
13. falou sobre as X
op¢des de tratamento.
14. explicou quais X
seriam 0s préximos
passos.
15. demonstrou que nao X
iria me abandonar.
16. ndo olhou nos meus X
olhos.
17. foi respeitoso X
comigo.
18. ndo foi atencioso X
comigo.
19. ndo me tratou como X

ser humano.

Fonte: Dados da pesquisa com 109 pacientes do HU-UFSC e HNR (2018).
* itens que ndo foram baseados nos relatos os pacientes, mas sim nos protocolos de

sistematizagdo da CMN.

4.3 Julgamento por experts

A tabela 3 mostra o RVC gerado para cada item do instrumento
avaliado pelos experts. Dois itens (“falou antes sobre a possibilidade de
uma noticia ruim" e "ndo me tratou como ser humano") foram
considerados ndo essenciais e retirados do instrumento por apresentarem
RVC menor que 0,59. Doze itens apresentaram RVC de 1, e 05 itens,
RVC de 0,82, mostrando sua relevancia ao constructo.



Tabela 3 - RVC de cadaitem do instrumento de acordo com a avaliagéo
dos 11 experts

Itens do instrumento seguindo o enunciado: "*Ao dar a

noticia, o0 médico..." RVC
1. conversou comigo em um local reservado 1
?. perguntou se eu gostaria que algum familiar estivesse 0.82
junto. '

3. perguntou o que eu ja sabia sobre 0 meu problema de 1
saude.

4. estava bem informado sobre o meu problema de saude. 0,82
5. falou antes sobre a possibilidade de uma noticia ruim. 0,45
6. explicou aos poucos 0 meu problema de salde. 1
7. foi direto ao assunto. 1
8. falou a verdade sobre 0 meu problema de salde. 1
9. foi cuidadoso com as palavras. 1
10. usou palavras que eu ndo consegui entender. 1
11. demonstrou que se importava com 0 que eu estava 1
sentindo.

12. ndo me deu esperangas. 1
13. falou sobre as opcdes de tratamento. 0,82
14. explicou quais seriam 0s préximos passos. 1
15. demonstrou que néo iria me abandonar. 0,82
16. ndo olhou nos meus olhos. 1
17. foi respeitoso comigo. 1
18. ndo foi atencioso comigo. 0,82
19. ndo me tratou como ser humano. 0,27

Fonte: Dados da pesquisa com 11 profissionais experts em comunicagéo (2018).

A tabela 4 mostra as avaliagbes dos experts quanto a clareza.
Dos itens inicialmente considerados relevantes, apenas 2 foram
considerados pouco claros por 1 dos 11 experts: o item "ndo me deu
esperancas” que foi modificado, conforme sugestdes, e o item "“foi direto
ao assunto". Este ultimo item foi retirado do instrumento por ser
considerado controverso pelos experts quanto a ser um aspecto positivo
ou negativo da qualidade da CMN.
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Tabela 4 - Avaliagdo da clareza: NUmero de experts que consideraram o
item totalmente ou bastante claro e pouco ou nada claro para cada item
do instrumento de acordo com a avaliacdo dos 11 experts

Itens do instrumento seguindo o enunciado: "Ao  Ne 3/4 Ne2Nel

dar a noticia, o médico..." * Fk kkk

1. conversou comigo em um local reservado 11 0 0
2. p_ergun'gou se eu gostaria que algum familiar 1 0 0
estivesse junto.

3. perguntou 0 queeu ja sabia sobreo meu problema 1 0 0
de saude.

4. estavabem informado sobre o meu problema de 1 0 0
salde.

5. _falgg*?tes sobrea possibilidade de uma noticia 8 3 0
ruim.

6. explicou aos poucos o meu problema de salde. 11 0 0
7. foi direto ao assunto. 10 1 0
8. falou a verdade sobre 0 meu problema de saude. 11 0 0
9. foi cuidadoso com as palavras. 11 0 0
10. usou palavras que eu ndo conseguientender. 11 0 0
11. qemonstrou gue se importava com o que eu estava 1 0 0
sentindo.

12. ndo me deu esperancgas. 10 1 0
13. falou sobre as opgdes de tratamento. 11 0 0
14. explicou quais seriam 0s proXimos passos. 11 0 0
15. demonstrou que ndo iria me abandonar. 11 0 0
16. n&o olhou nos meus olhos. 11 0 0
17. foi respeitoso comigo. 11 0 0
18. ndo foi atencioso comigo. 11 0 0
19. ndo me tratou como ser humano.**** 10 1 0

Fonte: Dados da pesquisa com 11 profissionais experts em comunicacéo (2018).

* Ne3/4 = namero de experts que relataram ser bastante ou totalmente compreensivel
** Ne2 = numero de experts que relataram ser pouco compreensivel

*** Nel = nimero de experts que relataram ser nada compreensivel

**** |tens eliminados no julgamento da relevancia pelos experts

O item 2 foi modificado e os itens 10, 12, 16 e 18 passaram de
assertivas negativas para a forma positiva, conforme sugestdes dos



46

experts. O item 12 foi alocado ap6s o item 8 por estar relacionado com
0s itens 8 e 9.

O novo instrumento com 16 itens foi posteriormente avaliado por
10 pacientes. O apéndice E mostra a versdo do instrumento apresentada
aos pacientes para a avaliagdo da clareza e relevancia.

4.4 Julgamento por pacientes

Na avaliacdo de clareza realizada pelos pacientes, onde foi pedido
para que se atribuisse uma nota de 0 a 10 a cada item em relagdo a sua
clareza, todos os itens receberam nota média acima de 8 (tabela 5).

Tabela 5 - Avaliacdo da clareza dos itens do instrumento conforme o
julgamento de 10 pacientes. Média de uma nota de 0 a 10, onde 0
significa nada claro, e 10, totalmente claro

Itens do instrumento seguindo o enunciado: "'Ao dar a

noticia, 0 médico..." Media
1. conversou comigo emum local reservado 10
2. perguntouse eu gostaria que alguémdaminha 9.2
confianca estivesse junto.

3. perguntouo queeu jasabiasobre o meu problemade 85
saude.

4. estavabeminformado sobre o meu problema de salde. 9.3
5. explicou aos poucos 0 meu problema de salde. 9.1
6. falou a verdade sobre 0 meu problema de salde. 10
7. me tirou as esperancas. 89
8. foi cuidadosocomas palavras. 10
9. usou palavras que eu conseguientender. 10
10. d_emonstrou quese importavacomo que eu estava 96
sentindo. '
11. falou sobre as op¢Oes de tratamento. 10
12. explicou quais seriamos proximos passos. 10
13. demonstrouquendo iria me abandonar. 9.8
14. olhou nos meus olhos. 9.7
15. foi respeitoso comigo. 9.9
16. foi atenciosocomigo. 9.9

Fonte: Dados da pesquisa com 10 pacientesdo HU-UFSC e HNR (2018).
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Quanto a relevancia, como pode ser visto na tabela 6, a maioria
dos itens recebeu quantidade significativa de “moedas”. Os itens que
receberam maior nimero de “moedas” considerando-se a soma da
avaliagdo de todos os pacientes foram: "o médico usou palavras que eu
consegui entender " e "o médico falou sobre as opgdes de tratamento”,
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Tabela 6 - Avaliacdo da relevancia dos itens do instrumento
conforme 0 julgamento de 10 pacientes

Itens do instrumento seguindo o enunciado: Ao dar a N*
noticia, o médico..."

1. conversou comigo em um local reservado 12
2. perguntou se eu gostaria que alguém da minha confianca 10
estivesse junto.

3. perguntou o que eu ja sabia sobre 0 meu problema de 9

salde.

4. estava bem informado sobre 0 meu problema de sadde. 12
5. explicou aos poucos 0 meu problema de saude. 9

6. falou a verdade sobre 0 meu problema de sadde. 18
7. me tirou as esperancas. 1

8. foi cuidadoso com as palavras. 14
9. usou palavras que eu consegui entender. 19
10. demonstrou que se importava com o que eu estava 12
sentindo.

11. falou sobre as op¢des de tratamento. 19
12. explicou quais seriam 0s préximos passos. 18
13. demonstrou que ndo iria me abandonar. 7

14. olhou nos meus olhos. 11
15. foi respeitoso comigo. 9

16. foi atencioso comigo. 18

Fonte: Dados da pesquisa com 10 pacientes do HU-UFSC e HNR (2018)
*N = soma do nimero de moedas aplicado pelos 10 pacientes no item

Os itens "me tirou as esperangas” e "demonstrou que ndo iria me
abandonar" foram o0s que receberam menor quantidade de moedas.
Optou-se por manté-los no instrumento para que sejam posteriormente
testados na avaliagdo psicométrica.

O apéndice F mostra o instrumento em sua versdo final. Foi
confeccionada uma capa contendo 0 convite ao participante, o proposito
da pesquisa, bem como as instrugdes de resposta. O instrumento inicia
com questdes identificando se o paciente recebeu alguma ma noticia,
quando ela foi comunicada e o tipo de noticia recebida. Em seguida sdo
apresentados o0s itens desenvolvidos nesta pesquisa, em forma
afirmativa, com as seguintes opc¢Ges de resposta em escala Likert de 5
pontos: “Discordo totalmente”; “Discordo parcialmente”; “Nem
discordo, nem concordo”; “Concordo parcialmente”; “Concordo
totalmente”; ¢ “Nado me lembro”. As opg¢des de resposta sdo ilustradas
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com imagens para facilitar o preenchimento. Ao final do instrumento ha
uma questdo sobre a satisfagdo do respondente com a maneira que a
noticia foi comunicada, com opgao de resposta de 0 a 10, sendo que 0 ¢é
totalmente insatisfeito, ¢ 10 ¢é totalmente satisfeito, e a seguir, sdo
solicitadas sugestbes e comentarios para que o médico melhore a
maneira de comunicar a ma noticia.

As questbes sécio demograficas foram deixadas para o final do
instrumento visando ndo constranger o respondente. O instrumento pode
ser auto aplicado ou aplicado por entrevista, conforme o desejo do
respondente.
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5 DISCUSSAO

Este estudo realizou o desenvolvimento de um instrumento para a
avaliacdo da comunicacdo de mas noticias dadas por médicos a
pacientes, partindo de uma pesquisa qualitativa junto a pacientes reais.

Em nosso estudo, alguns elementos que envolvem o preparo
médico e do ambiente em que a noticia é dada foram considerados como
fatores determinantes da qualidade da CMN e estdo contemplados nos
itens iniciais do nosso instrumento. Os protocolos de CMN SPIKES,
ABCDE, BREAKS e 0 dos 6 passos citado no mddulo 33 do DocCom
abordam estes aspectos e recomendam este tipo de cuidado por parte do
médico, o que corrobora os achados da nossa pesquisa.®* "#

Tentar certificar-se, antes de dar a noticia, do que o paciente sabe
sobre seu problema de saude, € um passo recomendado nos protocolos
SPIKES, ABCDE, BREAKS e no dos 6 passos citados no modulo 33 do
DocCom, e item presente nos instrumentos BAS, Makoul e de Toutin-
Dias.3 4 7.8 16,22, 27 Fste aspecto da CMN ndo foi citado por nossos
pacientes, talvez por ser um aspecto da entrevista que facilite ao médico
a conducdo dos proximos passos a tomar relativos a CMN, e ndo seja
percebido pelo paciente como um passo essencial. No entanto, achamos
importante colocar este item no instrumento pela forte recomendacéo
nos protocolos e por ser uma forma de introduzir o assunto, mantendo-
se um didlogo onde o paciente participe.

Os aspectos relatados pelos participantes de nosso estudo
relativos & linguagem, & explicagdo e & sinceridade durante a
transmissdo da ma& noticia constam em nosso instrumento e estdo
presentes na maioria dos protocolos de CMN. 4 7:8 Sobre comunicar ou
ndo a noticia de forma direta, houve opinides divergentes em nosso
estudo, pois alguns valorizavam esta forma direta, enquanto outros
valorizavam uma forma mais lenta de dar a noticia. Por isso, apesar de
alguns protocolos preconizarem que a informacdo seja dada de forma
direta, > 8 ° optamos por remover este item do instrumento inicial. A
nosso ver, em nossa cultura, ao ser questionado se o médico falou de
forma direta, o respondente pode interpretar como sendo falado
bruscamente, sem a parte preparat6ria necessaria, 0 que leva a uma
avaliacdo negativa deste aspecto.

Em nosso estudo, observamos que a forma como as emocdes
devem ser abordadas foi diferente da preconizada em todos o0s
protocolos.® 4 7 & 42 Segundo os protocolos de CMN da literatura, o
médico deve reconhecer e legitimar as emoc8es, 0 que ndo foi citado
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pelos pacientes do nosso estudo.® * 7 & 42 Qs aspectos ligados as
emocles que nossos pacientes mencionaram foram: o médico se
importar com o que o paciente sente e ndo abandonar o paciente, que séo
relativas a compaixdo, ao cuidado e 0 apoio ao paciente, o que gerou 2
itens do instrumento.

Quanto a comunicacdo, em nosso estudo os pacientes elencaram
formas de expressao verbal, como por exemplo clareza e ndo cientifica,
e nao verbal, como o olhar nos olhos, tom de voz suave, ouvir com
atencdo. A comunicagdo ndo verbal qualifica nossa fala e nossas agdes,
sendo fundamentais em qualquer interagdo, e especialmente em
situacBes delicadas como a CMN. #2 O ouvir com atengdo é uma forma
de ser referir & escuta atenta, processo essencial para a relagdo médico-
paciente e que propicia a expressdo empatica. 347842

Falar sobre as opgdes de tratamento e explicar os passos a seguir
foram incluidos em no nosso instrumento, a partir dos depoimentos dos
pacientes entrevistados, e também fazem parte de protocolos de CMN e
alguns instrumentos de sistematizagéo de CMN. 3:4.7-9.26

Nosso instrumento assemelha-se a segmentos dos instrumentos
desenvolvidos para pacientes em final de vida®® 2126 quando aborda o
fato de o médico dar atencdo, usa palavras compreensiveis, olhar nos
olhos e se importar com o paciente. Ndo abordamos em nosso
instrumento as questdes especificas de cuidados paliativos que estes
instrumentos abordam por néo ser este o foco de nosso estudo. 18:19.21.26

Em comparagdo com o a ferramenta de avaliagdo da CMN BAS,
nosso instrumento aborda a questdo do ambiente adequado, de checar o
que o paciente sabe, da explicacdo do diagnostico, da atencdo e suporte,
da linguagem simples e da comunicacdo nao verbal. 22 No entanto, por
ser uma lista de verificacdo aplicada no ensino da CMN, o instrumento
BAS requer abordagem de maiores detalhes e possui nimero maior de
itens. 22 Nosso instrumento, por ser desenvolvido para ser aplicado a
pacientes, apresenta menor ndmero de itens para ser mais objetivo e
menos cansativo. Apesar de ser mais detalhado e abrangente, BAS nédo
inclui alguns itens presentes no nosso instrumento, como a verificagdo
se 0 paciente deseja que alguém da sua confianca esteja junto, e se 0
médico explicou as opg¢Bes de tratamento e 0s préximos passos a
seguir.??

O instrumento desenvolvido por Makoul e colaboradores, apesar
de ndo ser especifico para situagdes de CMN, merece considerago por
ter sido desenvolvido com critérios rigorosos e ter passado por varias
etapas de avaliagio com pacientes reais. 2’ Ele abrange o respeito, a
atencdo, 0 uso de linguagem simples, a comunicagdo ndo verbal, o se
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importar, a discussdo do tratamento, o que se assemelha a alguns itens
de nosso instrumento.?” Makoul e colaboradores ndo abordam em seu
instrumento questdes de esperanca, do local adequado e da vontade do
paciente estar na presenca de alguém em quem confie, 0 que se justifica
por ndo ser um instrumento especifico para noticias ruins. 2’

Alguns elementos preconizados nos protocolos de CMN néo
foram colocados no instrumento por ndo terem sido citados pelos
participantes. S&o eles: se o0 paciente considera suficiente o tempo da
conversa; o siléncio do médico apds dar a noticia; e o estimulo pelo
médico a que o paciente faca perguntas.®> 8 152227 O fato de nossos
pacientes ndo mencionares estes elementos pode ser justificado por
serem pacientes que utilizam o sistema publico de salde, onde a
demanda de atendimentos é grande, o que pode inibir que o paciente
exija do médico estes elementos.

A questdo de se fazer um resumo ao final, preconizada nos
protocolos BREAKS e SPIKES, também ndo foi colocada em nosso
instrumento, por ndo ter sido mencionado por nenhum participante.*

Nosso instrumento guarda certas diferencas em relagdo a alguns
instrumentos existentes por ter sido construido com base nas
preferéncias de pacientes com diagndsticos diversos. Dos instrumentos
de avaliagdo da qualidade da CMN existentes na literatura, trés sao
especificos para pacientes em final de vida, *2:26 um foi desenvolvido
para médicos e profissionais da satde, ?? e outro ndo foi validado sendo
apenas adaptado do protocolo SPIKES. ¢ O instrumento mais completo
e validado em pacientes reais € o MPP, tendo sido desenvolvido para
pacientes oncolégicos.® O instrumento de Makoul e colaboradores, por
sua vez, teve um processo de construgdo bem elaborado e baseado em
opinido de pacientes com diagnosticos variados, mas ndo é especifico
para CMN. 27

As limitagdes do estudo incluem: termos incluido na populacdo
apenas 2 hospitais publicos da Grande Florianépolis, o que pode criar
um certo viés pela caracteristica dos pacientes que frequentam estes
hospitais, visto que pacientes de outros hospitais ou mesmo do sistema
de saude privado poderiam ter perspectivas diferentes. Ainda assim,
estdo representados em nosso estudo pacientes de diversos niveis de
escolaridade. Além disso, tendo em vista a diversidade cultural do
Brasil, as preferéncias dos pacientes podem ser diferentes, sendo o ideal
aplicar o instrumento em todo o pais para estudo de suas propriedades
psicométricas.
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6 CONCLUSAO

O presente estudo desenvolveu um instrumento para avaliar a
qualidade da CMN para ser aplicado a pacientes, baseado nas
preferéncias dos pacientes, que sdo os principais receptores da noticia. O
instrumento apresentou robusta validade de face e de conteldo. Apds
andlise de suas propriedades psicométricas, espera-se que ele possa
subsidiar estudos para avaliar a qualidade da comunicacdo dos médicos
tanto na pratica diaria quanto em situacGes de treinamento.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (PACIENTE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA - UFSC
HOSPITAL UNIVERSITARIO PROFESSOR FOLIDORO ERNANI DE SAQ THIAGD
DIVISAC DE CLINICA MEDICA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO Il (FACIENTE)

O senhor {8) estéd sendo convidado para participar do projeto de pesquisa intitulade: Eficdoia
de uma infervengdo para ensing de comunicagdoc de mds noficias & médicos residentes sob &
perspectiva doz pacienies.

Esta pesquisa faz parte de um projeto do Progrema de Pds-Graduapdo em Cincias Médicas
da UFSC das medicas Luciana Bonnassis Burg e Lara C De Luca Maciel Schiiler, crientado pela
Profa. Dra. Suely Grosseman & tem por objetivo avaliar a eficécia de uma estratégia de ensino no
desempenho para 8 comunicagdo de mas noticies entre médicos residentes do Hospital Universitario
da UFSC sob & perspectiva dos pacientes atendidos por ales.

2 estudo deste tema justifice-se pela necessidede de construir conhecimento no ensing
médico das habilidades de comunicagdo, em especial na dificil, mas frequents tarefs. que & a
comunicagde de mas noticias (CMM) sos pacientes e familiares, visendo melhor formagdo
prafissional, hurmana e promovendo uma relagio médico-paciente adequada,

Caso wooé concorde em  pardicipar deste estudo, vocé continuard sendo  afendido
normalmente dentro da programagdo @ agendamento de sues consultes ambulstoriais ou receberd a
visita médica didna enguanto estiver internado na enfermara & conforme sua necessidade. Méo
haverd mudanga ou interferéncia na proposta da sus investigacdo ou tratamento. Em algumas destas
wisitas ou consultas, a0 longo de 3 mesas, caso voos recaba uma inﬂ:lrmap.éu médica qua considara
uma ma noticia para sus salde, serd convidado a responder um guestiondric durante uma entrevista
com o pesquisador avaliando o desempenho de seu médico para comunicar mas noticias & a
qualidade desta comunicagio sob sua visdo. E importants deixar claro que no momento am que vocs
for convidade seu médice 8 consentiu que pudesse ser avaliado por vacs,

Ha recursos shemativos para se avaliar a eficacia de um métoda de ensino para comunicar
més noticias na area médica, mes 8 verficapdo pratica do desempenho médico medida pela visdo
dos pacientes proporcions anélise mais fidedigne da equisicio das competéncias adquiridas & seu
impacio real na populagdo alvo.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé tem o direito de sanar dividas ou pedir qualquer
outro esclarecimento. bastande para isso entrar em contato com algum dos pesquisadores ou com o
Conselho de Etica am Pasquise da Universidade Federal de Santa Catarina, localizado no prédio da
Reitoria 1l 4%andar, sala 401, localizado na Rua Desembargador Vitor Lima, n® 222, Trindade,
Flarian&polis. Telefone para contato: 3721-6004 cep propesai@contato ufsc br.

Wocé tem garantido o sew direito de ndo aceiter participar ou de refirar sua permissdo a
qualgquer momento, serm nenhum tipo de prejuizo ou retalisgdo por sue decisdo. Fode entrar em
contato diretamentes comigo pelo telefone 48 (24013442) ou e-mail:_luciana burgi@vahoo com.br ou
com o Conselho de Etica em FPesquisa da Universidede Federal de Santa Catarina, localizado na

Biblioteca Central da UFSC: (48) 37219208, cep propesqi@contato ufsc br,

E garantido o sigilo das informagdes coletadas, que ficar8e num banco de dados, acessivel
apenas 80s pesquisadores do projeto. Sus participegdc na pesquise néo lhe scarrsterd dnus
financsiro & néo implicard em remuneragdo.

O nsco ao participante pode existir na forma de um desconforto emocional durants a
entrevists, censago ou sborrecimento so responder o questiondrio, podendo este moments Ihe
recordar fatos dolorosos do seu disgnostico e prognéstico. provocsr alteragdes na sutcestime pela
evocacdo de memdrias ou por reforgos na conscientizacdo sobre umae condigdo fisica ou psicolSgices
resfritiva ou incapacitants. Meste caso o senhor (a) podera interromper, solicitar auxilic e/ou refirar-ss
da entrevista e da pesquisa em gualquer memento. Em casos excepcionais, mas previstos serd
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oferacido suporte psicoldgico especializado. Os pesquisadores compromstam-se a indenizar os
participantas por eventuais danos decormantes da pesquisa.

O bensficio da pesquiss serd swdliar na promogio da formagdo do médico residents, pars
fue possa capacitar-se & atendsr melhor os pacientes.

Os resultados serdc divulgados na forma de tese & em artige cientifico, mantends s
confidencialidads dos dados referentes & identficacdo dos participantes. Vood também podsrd e
mantar atualizado scbre os resultados parciais da pesquisa, assim gus os mesmos forem do
conhecimenta dos pesquisadores,

Os autores compromstem-se & seguir os preceifos éticos em conformidads com & resolugéo
do Conselho Macional de Sadde n® 488 da 12 de dezembro de 2012 O TCLE sera ofsrecido a fodas
os candidatos gque aceitarem participar do estuda.

L3008 008 PeEqUIEIN0TeE:

Lisdana Bonnassls Burg I 3333304

Endereqa; Campus Unlversiaria Reftar Jodo David Femelra Lima/Haspital UniversRark - Dhisdo de Clinkca Médica, Trindacs
= Florlandpalls - Santa Catarina - Brasll Cep. 83040-900 HU

e-mal uclana burgd@yanoo.com.br  Telefones: (45) 554013442 [45) 37219140

Lara C De Luca Maclel Schiller I8 3035200

ENcereco; HOspRal Nerew Ramis - cento 9e esludos. R AUl Barbasa, 500, BAITD: Agronomica. Cliame: Fledantpols - SC.
Cep: 58025-301,

e-mal aragmedomalcom  Telefones: (48) 3216-58311,

DQados 0o Qrigniadar:

‘Suely Grosseman o 3307082

Endereca; Campus Unlversiaria Reftar Joda David Ferrelra Lima/Hospital Universiiano — Departaments oe Pedaina, Trindade
= Floriandpalis = Sama Calsnina - Brasll Cep.. 82040-300 HU

e-mall: sqrossemangamall.eom  Telefones: (45) 37219538

Consentimento pos-informado:

Declarc que concordo em participar na gualidade de voluntdno do projefo de pesguiza
“Eficdcia de uma intervenpdo pars ensino de comunicagdo de maz noticias 8 médicos regidentes zob
8 perspectiva dos pacientes”, apds estar devidamente informado sobre oz objetivos do esfudo & oz
termos de minha participagdo. Assine o presente Termo de Consentimento Livee & Esclarecido em
duag viag, que zerdo agzinadasz fambém por um dog pesguizadores responsdveiz pelo projelo, zendo
gque uma das copias se desfing 8 mim (participante) & a oufra 8o pesquizadar,

Ag informagbes fomecidss @os pesquizadores serdo ulilizsdsz na exals medida das
finalidades do projeto de pesquiza, sendo que minha idenfificagdo serd manfida em sigilo & sob a
regponzabilidade dog proponentes do projefa.

Ndo receberel nenhuma remuneragdo & nao ferel qualquer dnug financeiro (despeszas) em
fungdo do meu conzentimento esponidnen em participar do presente projeto de pesquiza,

Independentemente desfe consentimente, fica assegurado meu direlfo a me refirar da
pezquiza em gualguer momento & por qualquer mobivo, sendo gue para izzo comunicarai minha
decizdo a um dos proponentes do projefo acima citados, dos guais ficarel com os confalos.

Flariandpalis, ....... - T L

Mome & assinstura do participants:

Luciana Bonnassis Burg Lara C D Luca Maciel Schiler Profa. Dra, Sualy Grosseman
[Pesguisadora) [Pesguisadara) (Crisntadora)
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVREE
ESCLARECIDO (MEDICO)

UNINERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA - UFSC
HOSFITAL UNIVERSITARIC PROFESSOR FCLIDORO ERNANI DE SAQ THIAGOD
DIVISAD DE CLINICA MEDICA

TERMO DE COMSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO | (MEDICO)

Wocd estda sendo convidado a participar do projefo de pesquisa intitulado: Eficdcia de uma
infervengdo para ensing de comunicapdo de mas nolicias a médicos residentes sob & perspectiva
dog pacientes.

Esta pesquiza faz parte de um projete do Programa de Pos-Graduagdo em Ciéncias Médicas
da UFSC das médicas Luciana Bonnassis Burg & Lara C De Luca Maciel Schiiler, crisntado pela
Profa. Dra. Suely Grosseman & tem por objetivo avaliar a eficdcia de uma estratégia de ensino no
desempenho para 8 comunicagSo de més noticies entre médicos residentes do Hospital Universitério
da UFSC sob a perspectiva dos pacientes atandidos por alas.

& estudo dests tema justfice-se pela necessidade de construir conhecimento mo ensing
madico das habilidades de comunicagio, em especial na dificil, mas frequents tarefa. gue @ a
comunicagde de mas noticias (CMN) sos pacientes e familiares, wvisando melhor formagdo
profissional. humana e promavende uma relacdie médico-paciente adequada.

Caso concorde em participar deste estudo, vooé inicialments seré convidado a responder a
um guestiondric & respeitc de seus conhecimentos sobre 8 CMMN e come wocd adquiru tais
conhecimentos dentro da graduagde ou residéncia médica. Vood fard as consultas ambulstoriais
agendadas ou wvisitas na enfermana denfro do flueco natural da seu atendimente no HU. Em algumas
destas visitas cu consultas. ao longo de 3 meses, quando aparecer oportunidade para vocé realizar a
CMM, sera avaliado por seus pacientes posteriormente através de um questicnario. Esse instrumento
foi vakidado e pretende avaliar suas habilidedes em comunicar mas noticias, assim come a qualidade
desta comunicagdo.  Por meio de randomizegdo simples serd definido se vocé faré parte do Grupo
Controle (C) ou do Grupo Intervencdo (1). Se fizer parte do grupo intervencdo, receberd por e-mail um
médule multimidia & paricipard de uma oficina scbre CMN, utiizendo esiratégias de ensino
tedrico-praticas. J& no grupo controle, este material sera ofertado & vocé lego apds o término do
astudo.

Ha recursos slemativos pars se avalier & eficacia de um método de ensino, mas &
varificagdo pritica do desempenho médice medida pela visdo dos pacientes proporciona anslise
mais fidedigna da equisicdo das competéncias adquiridas e sau impacto real na populzagdo alvo.

Durante fodo o periodo da pesguisa vocd fem o direitc de sanar dividas ou padir qualquer
outro esclarecimento, bastande para isso enfrar em confato com algum dos pesguisadores ou com o
Conselho de Etica am Pasquisa da Universidade Federal de Santa Catarina, localizade no prédio da
Reitoria 1I, 4%ndar, sala 401, localizado ne Rus Desembargador VWitor Lima, n® 222, Trindads,
Floriandpolis. Telefone para contato: 3721-8094 cep propesgiicontato ufsc br.

Vocé tem garantide o direito de ndo aceitar paricipar ou de retirar a8 permiss8o a qualguer
momento. sem nenhum tipo de prejuizo ou retalisgéo por sue decisdo. Pode entrar em contato
diretamente comigo pelo telefons 48 (984013442) ou e-mai_luciana burgi@yahoo com.br ou com o
Consselho de Etica em Pesquisa da Univarsidads Federal de Santa Catarina, localizado na Bibliotecs

Central da UFSC: (43) 37219200, cep. propesqi@contato.ufsc br.

E garantide o sigilo das informagdes colstadas, que ficarSio num benco de dados, acessivel
apenas aos pesquisadores do projeto. Sus participagBio na pesguisa ndo lhe acamstard dnus
financeiro & néo implicard em remunaracdo.

O risco ao participante pode exisfir na forma de um desconforto emocional durante as
consultas ou visitas com os pacientes, inerente 20 processo de comunicacBo de mas noticias, mas



sumentade por esiar cients de que poderd ser avslisdo; neste caso o participants poderd
interromper, solicitar auxilio elou retirar-se da entrevista & da pesguisa em qualquer momants. Em
cesos  excepcionais, mas previsios serd oferecido suporte psicologico especializade, Os
pesquisadores compromstam-se & indenizar os participantes por sventuais danos decorrentes da
pesquisa.

C beneficio da pesquisa seré a promogéo da formagdo do médico residents.

Os resuliados serdc divulgados na forma de tese & em arlige cientifico, mantendo a
confidencialidade dos dados referentes & identificacdo dos parficipantes. Vocd também poders se
ranter astuslizado sobre os resuliados parcisis da pesquisa, assim gue os mesmos forem do
conhecimanto dos pesquisadores,

Os sutores compromatem-se 8 Sspuir os preceitos éticos em conformidads com & resolugdo
do Consalho Macional de Sadde n® 486 de 12 de dezembro de 2012, O TCLE seré oferscido & todos
os candidatos que aceitarem participar do estuda.

Dados 005 PRsqUIEINoraE:

Luciana Bonnassls Bung Id 3333304

Enderecn; Campus Universiaria Reltar JoSo David Ferelra Lima/Hospital UniversRarka - Diis3o de Clinkea Médica, Trindace
~ Florlanapalis - 5ara Calanna - Brasll Cep.: 83043-300 HU

@-mal- lclana.burgiyahoo.com.br  Telesones: (45) 554013442 (45) 37219140

Lara C De Luca Maclel Schiller I8 30IE200

Endereco; Hospial Merew Ramas - cendro de eshudos, R Ayl Bartosa, 500, Balme: Agrondmica. Cldade; Flonantpolls - SC,
Cep: 88025-301,

e-mal EEdm@pmalcom  Telefones: (48] 3216-5311,

Diatos do Orentador:

Suely Grogseman o 3307089

Enderecn; Campus Unlversiarie Reltar Joda David Fermelra Lima/Haspital Unlversiaric — Departamenta de Pediaina, Trindade
- Fleriandpalls — Sama Calarina - Brasll Cep.: 83040-300 HU

e-mal- sorossemangbgmalleom  Telefones: (45) 37219538

Consentimento pos-informado;

Declarc gue concordo em parficipar na gualidade de wvolunidric do projefo de pesgquiza
“Eficdcia de uma intervenpdo para ensino de comunicagso de mas noticias 8 médicos residentes sob
a8 perspectiva dos pacienfes”, apés esfar devidamente informado zobre oz objetivos do esiudo e oz
termos de minha participagde. Assino o presenfe Temmo de Consentimento Livre & Ezclarecido em
duas vias, que serdo assinadas lfambém por um dos pesquizadores responsaveis pelo profeto, sendo
Que uma das copias se desfing @ mim (parkicipante) e a oufra ao pesguisador,

Az informagtes fomecidss &os pesquizadores serdo ufilizadss na exals medida das
finalidades do projelo de pesquiza, sendo gue minhka idenfificagdo serd mantida em sigilo & sob &
regponzabilidade dog proponentes do projefo.

Nao receberei nenhuma remuneragdo & nao ferel qualquer dnug financeiro (despeszas) em
fungdo do meu conzentimento espontdnec em parficipar do presente projeto de pesquiza,

Independentemante desfe consentiments, fica assegurado meu dirello a8 me reliar da
pesquiza em gqualguer momenio & por qualguer mofivo, sendo gue para izzo comunicarei minha
decizdo a um dog propenentes do projefo acima citados, dos quaiz ficarel com og confatos.

Flariandpalis, ....... A8 e [

Mome & assinatura do participants:

Luciana Bonnassis Burg Lara C De Luca Maciel Schiler Profs. Dra. Susly Grosseman
(Pesguisadora) (Pesquisadara) [Crisntadara)
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APENDICE C - Exemplo de como um dos pacientes juizes avaliou a
relevancia dos itens do instrumento. Foi dada uma folha com todos os
itens e uma cartela de adesivos redondos de cor dourada, que
representavam moedas de ouro. Foi explicado ao participante que as
“moedas de ouro” representavam a importancia do item para aquele
questionario. Foram dadas 35 “moedas de ouro” a cada participante e
pedido que eles apontassem o0s itens mais importantes, colocando em

cada item o nimero de “moedas de ouro” correspondendo a sua
importancia.

“Ao dar a noticia, o médico...”,

1. Conversou comigo em um local reservado. ‘

2. Perguntou se eu gostaria que alguém em quem eu confio estivesse junto.

3. Perguntou o que eu ja sabia sobre o meu problema de saude. ‘

4. Estava bem informado sobre o meu problema de sawe’ ‘.

5. Expli aos p © meu probl de sau

P

6. Falou a verdade sobre o meu problema de saude. ‘.' ”

7. Me tirou as esperangas.

8. Foi cuidadoso com as palavras. ‘

9. Usou palavras que eu consegui entender.

10. Demonstrou que se importava com o que eu estava sentindo.

11. Falou sobre as opgoes de tratamento. ’

14, Olhou nos meus olhos. ‘
15. Foi respeitoso comigo. ‘

16. Foi atencioso comigo. g
Gratas por sua colaboragao!
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APENDICE D - Itens da primeira versdo do instrumento,apresentada
aos experts juizes, com opg¢des de resposta: “Discordo totalmente”;
“Discordo parcialmente”; “Nem discordo, nem concordo”; “Concordo
parcialmente”; “Concordo totalmente”; e “N&do me lembro”.

Ao dar a noticia, 0 médico...

1. conversou comigo em um local reservado
2. perguntou se eu gostaria que algum familiar estivesse junto.

3. perguntou o que eu ja sabia sobre o meu problema de satde.
4. estava bem informado sobre 0 meu problema de salde.

5. falou antes sobre a possibilidade de uma noticia ruim.

6. explicou aos poucos 0 meu problema de salde.

7. foi direto ao assunto.

8. falou a verdade sobre 0 meu problema de sadde.

9. foi cuidadoso com as palavras.

10. usou palavras que eu ndo consegui entender.

11. demonstrou que se importava com o que eu estava sentindo.
12. ndo me deu esperangas.

13. falou sobre as opcoes de tratamento.

14. explicou quais seriam 0s préximos passos.

15. demonstrou que néo iria me abandonar.

16. néo olhou nos meus olhos.

17. foi respeitoso comigo.

18. ndo foi atencioso comigo.

19. ndo me tratou como ser humano.
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APENDICE E: lItens da versdo do instrumento apresentadas aos julzes
pacientes, com opgdes de resposta:“Discordo totalmente™; “Discordo
parcialmente”; ‘“Nem discordo, nem concordo”; “Concordo
parcialmente”; “Concordo totalmente”; e “Nao me lembro”.

Ao dar a noticia, o médico...

1. conversou comigo em um local reservado

. perguntou se eu gostaria que alguém da minha confianca estivesse junto.
. perguntou o que eu j& sabia sobre o meu problema de salde.
. estava bem informado sobre o meu problema de sadde.

. explicou aos poucos 0 meu problema de satde.

. falou a verdade sobre 0 meu problema de salde.

. me tirou as esperangas.

. foi cuidadoso com as palavras.

. usou palavras que eu consegui entender.

10. demonstrou que se importava com o que eu estava sentindo.
11. falou sobre as op¢des de tratamento.

12. explicou quais seriam 0s préximos passos.

13. demonstrou que ndo iria me abandonar.

14. olhou nos meus olhos.

15. foi respeitoso comigo.

16. foi atencioso comigo.

O©oo~NoOUubwN
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APENDICE F: VERSAO FINAL DO INSTRUMENTO PARA
AVALIAR A QUALIDADE DA COMUNICACAO DE MAS
NOTICIAS DADAS POR MEDICOS A PACIENTES.

Avaliacao dos pacientes sobre como o
médico comunica mas noticias

&

&

UFSC

(I
Tz

Vocé esta sendo convidado para participar de uma pesquisa sobre como os médicos
comunicam noticias ruins sobre sua saGde (noticias delicadas, que lhe preocupam).

Esta pesquisa faz parte de um projeto do Programa de Pds-Graduagdo em Ciéndas
Médicas da UFSC e tem por objetivo avaliar a qualidade da comunicagdo destas noticias dadas
pelos médicos aos pacientes.

As respostas a este questionario serdo avaladas de forma andnima e confidencial Os
dados serdo utilizados para o ensino médico das habilidades de comunicagdo, para que o
médico se torne melhor na dificil tarefa de dar mas noticias aos pacientes e familiares.

O tempo estimado para que se responda este questionario é de 15 minutos.

Apés o preenchimento, vocé pode devolver o questionario ao profissional que he entregou.
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A) Primeiramente, apresentamos algumas questdes importantes:
1. Vocé jarecebeu alguma noticia ruim de um médico sobre sua salde o Sim o Nao

2. Se sim, ha quanto tempo (aproximado) vocé recebeu essa noticia?

3. Qual foi a noticia?

B) Agora, gostariamos de saber a sua opinido sobre a maneira que ofa) médico(a) Ihe deu a
noticia. Para isso pedimos gque vocé informe o quanto concorda ou discorda de cada
uma das afirmativas apresentadas abaixo, assinalando com um "X denftro do quadradinho
sua resposia na coluna correspondente, conforme a legenda verfical abaixo.

i

Discordo
totalmente
Concordo
parcialmente
Néo me lembro

Ao dar a noticia...

1. Ofa) médico(a) conversou comigo em
um local reservado.

2. 0O(a) médico(a) perguntou se eu gostaria
que alguém estivesse junto comigo. D

3. O(a) médico(a) perguntou o que eu ja
sabia sobre 0 meu problema de salde.

4. O(a) médico(a) estava bem informado
sobre o meu problema de salde.

5. O(a) médico(a) explicou aos poucos o
meu problema de saude.

6. O(a) médico(a) falou a verdade scbre o
meu problema de salde.

7. 0O{a) médico(a) me tirou as esperangas.

8. O(a) médico foi cuidadoso com as
palavras.

D000 00O000 | .

Joooodotd
O0OO00DO0O0O0 |

O0O000000 |«
o ooogn
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Discordo
totalmente

* Nem discordo
Concordo
totalmente
N&o me lembro

'. nem concordo

Ao dar a noticia...

9. Ofa) médico(a) usou palavras que eu
consegui entender.

10.0(a) médico(a) demonstrou que se
importava com o que eu estava sentindo.

11.0(a) médico(a) falou sobre as opgdes de
tratamento.

12.0(a) médico(a) explicou quais seriam os
préximos passos.

13.0(a) médico(a) demonstrou que ndo iria
me abandonar.

14.0(a) médico olhou nos meus olhos.

15.0(a) médico foi respeitoso comigo.

COooOooon
CO00000 (e
COooOoooo
OO0O0O0000 (i
OO0O0000 |
OOooOoooo

16.0(a) médico(a) foi atencioso comigo.

H
]
o
]
H
]

C) Gostariamos de saber, neste momento, sua opinido sobre a maneira que ofa) meédico(a)
Ihe deu a noticia ruim. Para isso, por favor, d& uma nota de 0 a 10 (circule abaixo) para o
quanto vocé ficou satisfeito com a maneira que o medico deu a noticia, sendo que 0 é
totalmente insatisfeito, e 10 é totalmente satisfeito.

Nota: 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

D) Sugestdes e comentarios finais: Quais sugestdes vocé daria para melhorar a maneira
como o médico(a) he deu essa noticia?

Agradecemos sua participagdo.
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Para finalizar, gostariamos de saber alguns dados a seu respeito que sao importantes para
interpretarmos os resultados desta pesquisa.

Data de Nascimento: Sexo: Idade:

Atividade profissional: Estudou até que série:




ANEXOS



ANEXOS AaD

PROTOCOLOS DE SISTEMATIZAGAO
DA COMUNICAGAO DE MAS NOTICIAS
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ANEXO A - PROTOCOLO ABCDE

Techniques for delivering bad news well: ABCDE

Advance preparation
Ask what the patient already knows and understands. What is his or her coping style?
Arrange for the presence of a support person and appropriate family
Arrange a time and place that will be undisturbed (hand off beeper)
Prepare emotionally
Decide which words and phrases to use (write down a script)
Practice delivering the news

B vild a therapeutic environment/ relationship
Ammange a private, quiet place without interruptions
Provide adequate seating for all
Sit close enough to touch if appropriate
Reassure about pain, suffering, abandonment

(Communicate well
Be direct (*1 am sorry, | have bad news™)
Do not use euphemisms, jargon, acronyms
Say “cancer” or “death™
Allow for silence
Use touch appropriately
Ask patient to repeat his or her understanding of the news
Arrange additional meetings
Use repetition and written explanations or reminders

D eal with patient and family reactions
Assess patient reaction
* physiologic responses: flight/fight, conservation/withdrawal
* cognitive coping strategies: denial, blame, inteliectualization, disbelief, acceptance
 affective responses: anger/rage, fear/terror, anxiety, heiplessness, hopelessness,
shame, relief, guilt, sadness, anticipatory grief
Listen actively, explore feelings, express empathy

Encourage and validate emotions (reflect back emotions)
Correct distortions
Offer to tell others on behalf of the patient
Evaluate the effects of the news
Explore what the news means to the patient
Address further needs, determine the patient's immediate and near-term plans,
assess suicidality
Make appropriate referrals for more support
Provide written materiais
Arrange follow-up
Process your own feelings

Fonte: Rabow MW, McPhee SI. Beyond breaking bad news: how to help patients
who suffer. The Western journal of medicine. 1999;171(4):260-3.
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ANEXO B- PROTOCOLO SPIKES
THE SIX STEPS OF SPIKES

STEP 1: S—SETTING UP the Interview

Mental rehearsal is a useful way for preparing for stressful tasks. This
can be accomplished by reviewing the plan for telling the patient and
how one will respond to patients’ emotional reactions or difficult
questions. As the messenger of bad news, one should expect to have
negative feelings and to feel frustration or responsibility [55]. It is
helpful to be reminded that, although bad news may be very sad for the
patients, the information may be important in allowing them to plan for
the future. Sometimes the physical setting causes interviews about
sensitive topics to flounder. Unless there is a semblance of privacy and
the setting is conducive to undistracted and focused discussion, the goals
of the interview may not be met.

Some helpful guidelines:

» Arrange for some privacy. An interview room is ideal, but, if one is not
available, draw the curtains around the patient’s bed. Have tissues ready
in case the patient becomes upset.

* Involve significant others. Most patients want to have someone else
with them but this should be the patient’s choice. When there are many
family members, ask the patient to choose one or two family
representatives.

* Sit down. Sitting down relaxes the patient and is also a sign that you
will not rush. When you sit, try not to have barriers between you and the
patient. If you have recently examined the patient, allow them to dress
before the discussion.

* Make connection with the patient. Maintaining eye contact may be
uncomfortable but it is an important way of establishing rapport.
Touching the patient on the arm or holding a hand (if the patient is
comfortable with this) is another way to accomplish this.

» Manage time constraints and interruptions. Inform the patient of any
time constraints you may have or interruptions you expect. Set your
pager on silent or ask a colleague to respond to your pages.

STEP 2: P—ASSESSING THE PATIENT’S PERCEPTION

Steps 2 and 3 of SPIKES are points in the interview where you
implement the axiom “before you tell, ask.” That is, before discussing
the medical findings, the clinician uses open-ended questions to create a
reasonably accurate picture of how the patient perceives the medical
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situation— what it is and whether it is serious or not. For example,
“What have you been told about your medical situation so far?” or
“What is your understanding of the reasons we did the MRI?”. Based on
this information you can correct misinformation and tailor the bad news
to what the patient understands. It can also accomplish the important
task of determining if the patient is engaging in any variation of illness
denial: wishful thinking, omission of essential but unfavorable medical
details of the illness, or unrealistic expectations of treatment [56].

STEP 3: I—OBTAINING THE PATIENT’S INVITATION

While a majority of patients express a desire for full information about
their diagnosis, prognosis, and details of their illness, some patients do
not. When a clinician hears a patient express explicitly a desire for
information, it may lessen the anxiety associated with divulging the bad
news [57]. However, shunning information is a valid psychological
coping mechanism [58, 59] and may be more likely to be manifested as
the illness becomes more severe [60]. Discussing information disclosure
at the time of ordering tests can cue the physician to plan the next
discussion with the patient. Examples of questions asked the patient
would be, “How would you like me to give the information about the
test results? Would you like me to give you all the information or sketch
out the results and spend more time discussing the treatment plan?”. If
patients do not want to know details, offer to answer any questions they
may have in the future or to talk to a relative or friend.

STEP 4: K—GIVING KNOWLEDGE AND INFORMATION TO
THE PATIENT

Warning the patient that bad news is coming may lessen the shock that
can follow the disclosure of bad news [32] and may facilitate
information processing [61]. Examples of phrases that can be used
include, “Unfortunately I’ve got some bad news to tell you” or “I’m
sorry to tell you that...”. Giving medical facts, the one-way part of the
physicianpatient dialogue, may be improved by a few simple guidelines.
First, start at the level of comprehension and vocabulary of the patient.
Second, try to use nontechnical words such as “spread” instead of
“metastasized” and “sample of tissue” instead of “biopsy.” Third, avoid
excessive bluntness (e.g., “You have very bad cancer and unless you get
treatment immediately you are going to die.”) as it is likely to leave the
patient isolated and later angry, with a tendency to blame the messenger
of the bad news [4, 32, 61]. Fourth, give information in small chunks
and check periodically as to the patient’s understanding. Fifth, when the
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prognosis is poor, avoid using phrases such as “There is nothing more
we can do for you.” This attitude is inconsistent with the fact that
patients often have other important therapeutic goals such as good pain
control and symptom relief [35, 62].

STEP 5: E—ADDRESSING THE PATIENT'S EMOTIONS WITH
EMPATHIC RESPONSES
Responding to the patient’s emotions is one of the most difficult
challenges of breaking bad news [3, 13]. Patients’ emotional reactions
may vary from silence to disbelief, crying, denial, or anger. When
patients get bad news their emotional reaction is often an expression of
shock, isolation, and grief. In this situation the physician can offer
support and solidarity to the patient by making an empathic response.
An empathic response consists of four steps [3]:
* First, observe for any emotion on the part of the patient. This may be
tearfulness, a look of sadness, silence, or shock.
* Second, identify the emotion experienced by the patient by naming it
to oneself. If a patient appears sad but is silent, use open questions to
query the patient as to what they are thinking or feeling.
* Third, identify the reason for the emotion. This is usually connected to
the bad news. However, if you are not sure, again, ask the patient.
* Fourth, after you have given the patient a brief period of time to
express his or her feelings, let the patient know that you have connected
the emotion with the reason for the emotion by making a connecting
statement.
An example:
Doctor: I’'m sorry to say that the x-ray shows that the
chemotherapy doesn’t seem to be working [pause].
Unfortunately, the tumor has grown somewhat.
Patient: I’ve been afraid of this! [Cries]
Doctor: [Moves his chair closer, offers the patient a tissue, and
pauses.] I know that this isn’t what you wanted to hear. I wish
the news were better.
In the above dialogue, the physician observed the patient crying and
realized that the patient was tearful because of the bad news. He moved
closer to the patient. At this point he might have also touched the
patient’s arm or hand if they were both comfortable and paused a
moment to allow her to get her composure. He let the patient know that
he understood why she was upset by making a statement that reflected
his understanding. Other examples of empathic responses can be seen in
Table 2. Until an emotion is cleared, it will be difficult to go on to
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discuss other issues. If the emotion does not diminish shortly, it is
helpful to continue to make empathic responses until the patient
becomes calm. Clinicians can also use empathic responses to
acknowledge their own sadness or other emotions (“I also wish the news
were better”). It can be a show of support to follow the empathic
response with a validating statement, which lets the patient know that
their feelings are legitimate (Table 3). Again, when emotions are not
clearly expressed, such as when the patient is silent, the physician
should ask an exploratory question before he makes an empathic
response. When emotions are subtle or indirectly expressed or disguised
as in thinly veiled disappointment or anger (“I guess this means I’ll have
to suffer through chemotherapy again”) you can still use an empathic
response (“I can see that this is upsetting news for you”). Patients regard
their oncologist as one of their most important sources of psychological
support [63], and combining empathic, exploratory, and validating
statements is one of the most powerful ways of providing that support
[64-66] (Table 2). It reduces the patient’s isolation, expresses solidarity,
and validates the patient’s feelings or thoughts as normal and to be
expected [67].

STEP 6: S—STRATEGY AND SUMMARY

Patients who have a clear plan for the future are less likely to feel
anxious and uncertain. Before discussing a treatment plan, it is
important to ask patients if they are ready at that time for such a
discussion. Presenting treatment options to patients when they are
available is not only a legal mandate in some cases [68], but it will
establish the perception that the physician regards their wishes as
important. Sharing responsibility for decision-making with the patient
may also reduce any sense of failure on the part of the physician when
treatment is not successful. Checking the patient’s misunderstanding of
the discussion can prevent the documented tendency of patients to
overestimate the efficacy or misunderstand the purpose of treatment [7-
9, 57]. Clinicians are often very uncomfortable when they must discuss
prognosis and treatment options with the patient, if the information is
unfavorable. Based on our own observations and those of others [1, 5, 6,
10, 44-46], we believe that the discomfort is based on a number of
concerns that physicians experience. These include uncertainty about the
patient’s expectations, fear of destroying the patient’s hope, fear of their
own inadequacy in the face of uncontrollable disease, not feeling
prepared to manage the patient’s anticipated emotional reactions, and
sometimes embarrassment at having previously painted too optimistic a
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picture for the patient. These difficult discussions can be greatly
facilitated by using several strategies. First, many patients already have
some idea of the seriousness of their illness and of the limitations of
treatment but are afraid to bring it up or ask about outcomes. Exploring
the patient’s knowledge, expectations, and hopes (step 2 of SPIKES)
will allow the physician to understand where the patient is and to start
the discussion from that point. When patients have unrealistic
expectations (e.g., “They told me that you work miracles.”), asking the
patient to describe the history of the illness will usually reveal fears,
concerns, and emotions that lie behind the expectation. Patients may see
cure as a global solution to several different problems that are
significant for them. These may include loss of a job, inability to care
for the family, pain and suffering, hardship on others, or impaired
mobility. Expressing these fears and concerns will often allow the
patient to acknowledge the seriousness of their condition. If patients
become emotionally upset in discussing their concerns, it would be
appropriate to use the strategies outlined in step 5 of SPIKES. Second,
understanding the important specific goals that many patients have, such
as symptom control, and making sure that they receive the best possible
treatment and continuity of care will allow the physician to frame hope
in terms of what it is possible to accomplish. This can be very reassuring
to patients.

Fonte: Baile WF, Buckman R, Lenzi R, Glober G, Beale EA, Kudelka AP. SPIKES - A
six-step protocol for delivering bad news: Application to the patient with cancer.
Oncologist. 2000;5(4):302-11.
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ANEXO C- PROTOCOLO 6 STEPS DO MODULO 33 DO
DOCCOM

COMMUNICATE NEWS AND SUPPORT - A SIX-STEP
PROTOCOL

We outline and detail a six-step communication process that builds on
what patients already know and what more they are ready to hear. The
process respects the need for honesty and attention to individuals' needs
to control the flow of facts and information, as well as to receive
emotional support during a painful time.

1. Preparation and Planning

2. What does the patient know?

3. How much does the patient want to know?
4. Sharing the information

5. Provide emotional support

6. Establish a plan and follow up

Step 1: Preparation and Planning

Before delivering bad news, prepare yourself, prepare patients and
families, choose an appropriate setting and allot time for full discussion.
Prepare yourself. Imagine how your patient might feel and anticipate
typical emotional reactions. Acknowledge your own feelings so that
interactions are not driven by your sadness, anger, remorse or guilt.
Review basic information about the illness and treatment options.
Rehearse what you will say. Consider bringing a colleague, perhaps a
nurse or social worker, to provide support.

Prepare the patient. When ordering a test or treatment, let the patient
(and family) know the possible outcomes, including both benign
possibilities and more serious ones. This allows the patient and family to
prepare psychologically. They may disclose information about the
meaning of a particular diagnosis or concerns about possible outcomes
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that will help you respond more accurately and compassionately.
Determine whom the patient would like to invite as they hear the news.
This might include family, surrogate decision makers or members of the
interdisciplinary team, such as a nurse, social worker or chaplain.
Choose an appropriate setting. Create an environment conducive to
effective communication, usually a quiet, private place with adequate
seating. Be sure you are comfortably seated at eye level with the patient.
Allot adequate time and avoid interruptions by arranging to hold
telephone calls and pages. Patients appreciate evidence that you are
giving them your full attention rather than rushing to the next
appointment. A box of facial tissues should be handy.

Step 2: What does the patient know?

If family members or others you have not met are present, introduce
yourself and determine their relationship to the patient.

After initial greetings, have the patient and family tell you what they
already know. This provides a basic framework for a patient-centered
discussion.

Then establish what the patient and family already know about the
patient's health. Pay special attention to the emotional content of their
response to your inquiry. A bad news conversation goes better when you
can adjust the presentation of the news according to the participant's
level of comprehension of the situation and their emotional state.
Questions might include:

e What do you understand so far about your illness?

e What did other doctors tell you about your condition?

e What have you heard so far about your test results?

e How serious did you think it might be when...?
Occasionally, a patient will fall silent and seem completely unprepared
or unable to respond. To ease the situation and stimulate discussion,
gently inquire further about what family and patient understand about
the situation and recent tests or interventions. In rare circumstances, it
may be better to reschedule the meeting for another time and invite
additional support persons.

At times, patients may ask you to stop "beating around the bush™ and
give them the news. This signifies a readiness to move forward with
steps 3and 4.



83

Step 3: How much does the patient want to know?

Before actually delivering bad news, ask whether the patient is ready for
discussion. Asking before telling is respectful and relationship-centered,
even though patients may guess that the news is not good based on your
tone and facial expression.

Ask a patient about general preferences for the handling of medical
information and decision making early in the clinical relationship before
significant information needs to be shared (this is ideally done in the
pretest counseling period). This will help the clinician to avoid giving
too much or too little information.

"If your condition turns out to be serious, do you want to know? If not,
whom should we tell?" People handle information differently and each
person has the right to voluntarily decline to receive information. A
patient may designate someone else to communicate on his or her
behalf. Ask the patient and family how they would like to receive
information before telling them.

Possible questions include the following:

e How much do you want to know about the results of the test?

e How much detail would you like me to give you about your
condition?

e Some people really do not want to be told much at all about
their condition, and would rather have family or a friend
handle the information. Other people want every detail. Where
do you stand on thisissue of how much to tell?

Step 4: Sharing the information

If information is clearly bad, precede it with a "warning shot.” This will
help to prepare the patient for the bad news they are about to receive ("l
don't have good news..."). Share information in small amounts, using
unambiguous but not insensitive language, giving patients time to
respond to each element you are telling them.

Deliver the information in a sensitive but straightforward manner, using
easily understood language. After giving the news, take time

to pause and allow the patient (and family) time to digest the
information. Avoid delivering all implications of the information in a
steady monologue. Provide information in small chunks, pausing
frequently to allow silence and time for patient and family to ask
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questions about each aspect. Do not use technical jargon or euphemisms
(i.e. use the word "cancer," not "carcinoma” or “tumor™). Check often
for understanding. Use silence and body language as tools to facilitate
the discussion and do not minimize the severity of the situation. Well-
intentioned efforts to "soften the blow" may lead to vagueness and
confusion. Patients appreciate honesty and straightforwardness as long
as it is delivered with compassion. Directness does not imply brutality
or insensitivity.

You might choose to break bad news by using language like:

o | feel badly to have to tell you this, but the growth turned out to
be cancer.

e I’'mafraid the news is not good. The biopsy showed that you
have colon cancer.

e Unfortunately, there’s no question about the test results: you
have been infected by HIV.

o The report is back, and it’s not as we had hoped. It showed that
it is cancer.

e I'mafraid I have bad news. The tests show that you had a heart
attack.

Step 5: Provide emotional support

Strong emotions usually accompany the reception of bad news. Respond
to those patient and family feelings with legitimation and empathy.
Reinforce your commitment to work through the process over time by
answering questions and responding to feelings and distress.

Responses can be affective (tears, anger, anxiety, fear), cognitive
(denial, blame, guilt, disbelief), spiritual (why me?), or even visceral
(numbness, disorientation, fight/flight response). You must balance
patients' and families' need for information with their need for emotional
support. Remember that their responses may be directed at you as the
"messenger" of bad news. Taking a patients' or families' anger or
sadness personally will not only interfere with their ability to process
this information, but also with your ability to maintain a meaningful
relationship.

Pause and give the patient and family time to react instead of trying to
limit emotion. Balance their shock with compassion. Euphemisms or
vague statements might lead to confusion and are may not be perceived
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as comforting. Be prepared to support them through a broad range of
reactions.

Basic communication skills are useful to respond to emotions (DocCom
Modules 6 and 13) Use the PEARLS mnemonic:

Provide partnership
We will work through this together.
Is there anyone you would like me to call?

Explore emotions and be sure you understand before providing
reassurance

Tell me what is most upsetting to you....

Tell me what worries you the most...

Empathize by stating your understanding
I imagine it feels overwhelming; maddening; very sad; etc.

Acknowledge the emotion.
| can see that thisis very upsetting.
You seem overwhelmed by this news.

Acknowledge the emotion.
| can see that this is very upsetting.
You seem overwhelmed by this news.

Respect efforts made so far

I am impressed by your efforts so far.

You have done an amazing job preparing your children.
Legitimize or Normalize the emotion

Anyone in your shoes would be upset.

A lot of people would feel angry right now.

Provide support

I will stay with you.

You will not be abandoned.

Avoid saying, "I understand what you are going through.” NoO one can
truly understand what another person is going through. Remind patients
and families that strong emotional responses are normal. Have a box of
tissue available. Some patients may express their emotions nonverbally,
so be aware of how a patient looks as well as what they say. Some
patients may initially “shut down,” perhaps feeling overwhelmed by
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emotion or by internal reflection about the personal meaning of the
news.

Quietly listening and "being with™ a patient in distress is a helpful
nonverbal expression of caring. Consider touching the patient in an
appropriate, reassuring manner.

Allow time for the patient and family to express all of their immediate
feelings. Don’t rush them. Once the emotion is fully expressed, most
people will be able to move on. A shared understanding of the news and
its meaning enhances the clinician-patient relationship and facilitates
future decision-making and planning.

Don't be afraid of silence. If you find yourself talking too much and the
encounter becomes a monologue, pause and respond to the emotions
they have expressed ("You seem overwhelmed...") or count silently to 20
in your head. Stopping or slowing yourself helps patients experience
your presence and support at a time when they cannot absorb all the
information.

If the early discussion is very emotional, suggest that the patient may
have many questions that you will address at a subsequent visit. If the
patient's initial response is all intellectual, suggest that they may notice
strong emotions when they go home and to call with any concerns.

Step 6: Establish a plan and follow-up

Establish plans for the next steps. This may include gathering additional
information, performing further tests and telling other family members.
Arrange for appropriate referrals and discuss potential sources of
emotional and practical support such as, family, friends, social worker,
spiritual counselor, professional therapist, hospice or home health
agency. Reassure patients and family that you will be actively engaged
in an ongoing plan to help. Indicate how patients and family can reach
you to answer additional questions. Encourage the patient and their
family to keep a list of questions as they arise after the initial discussion.
Establish a specific time for a follow-up appointment or phone call.
Assess patients' safety and ensure that they will not be overwhelmed
when they leave. Are there medical concerns that need immediate
attention? Is a patient able to drive home alone? Is a patient distraught,
feeling desperate or suicidal? Is there someone at home to provide
support?

Information sharing is the primary goal during an initial conversation.
Patients and families may or may not be able to make major medical
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decisions. You will probably have an opinion about what decisions
could or should be made, but it is far more important that you provide
support for their decisions (or non-decisions) and maintain a therapeutic
relationship. This ensures both that the patient and family feel respected
and increases the likelihood that you will be able to provide guidance in
the future.

Fonte: Quill T DC, Caprio A, Gracey C. DocCom Module 33: Delivery of Bad News
Philadelphia,PA: Drexel University College of Medicine in collaboration with the
American Academy on Communication in Healthcare; 2014 [4.1 - 5/6/2014 - Revision by
Timothy  Quill, et. al: [Available from: <https://webcampus.drexelmed.
edu/doccom/db/readDocComDemo.aspx?m=33>.
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ANEXO D- PROTOCOLO BREAKS

Background

An effective therapeutic communication is dependent on the in-depth
knowledge of the patient's problem. The accessibility of electronic
media has given ample scope for obtaining enough data on any issue,
though authenticity is questionable. It is highly desirable to prepare
answers for all questions that can be anticipated from the patient. The
physician must be aware of the patient/relative who comes after
"googling" the problem. It may not be possible to answer all questions,
but all reasonable doubts of the patient as well as his relatives should be
cleared. If the physician has not done his homework meticulously, the
session should be postponed. Apart from doing an in-depth study on the
patient's disease status, his emotional status, coping skills, educational
level, and support system available are also reviewed before attempting
to break the bad news. Cultural and ethnic background of the patient is
also very important. The physician has to be sensitive to the cultural
orientation of the patient, and it should be respected. The individual's
thinking and actions are governed by his cultural orientation. The
physical set up is very important in accomplishing this difficult task.
The mobile phone must be switched off. All physical barriers must be
removed to maintain eye contact. A co-worker's help for transcribing the
conversation is helpful. Emotional breakdown can be expected; hence,
the physician may have to console the patient as well. Regressive
behaviors need to be tackled with a complimentary transaction. The
appointment length should be sufficient to complete the task.

Rapport

Building rapport is fundamental to continuous professional relationship.
The physician should establish a good rapport with the patient. He needs
to have an unconditional positive regard, but has to stay away from the
temptation of developing a patronizing attitude. The ease with which the
rapport is being built is the key to continue conversation. A hostile
attitude has disastrous outcome, so is a hurried manner. It is necessary to
provide ample space for the windows of self-disclosure to open up. The
patient should be placed in a comfortable position. Present condition of
the patient can be enquired through open questions. If the patient is not
prepared for the bad news, especially after getting his /her symptoms
well palliated, let him finish the reports of well being, and then try to
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take cues from his conversation to initiate the process of breaking bad
news.

Exploring

Whenever attempting to break the bad news, it is easier for the physician
to start from what the patient knows about his/her illness. Most of the
patients will be aware of the seriousness of the condition, and some may
even know their diagnosis. The physician is then in a position of
confirming bad news rather than breaking it. The history, the
investigations, the difficulties met in the process etc need to be explored.
What he/she thinks about the disease and even the diagnosis itself can
be explored, and the potential conflicts between the patient's beliefs and
possible diagnosis can be identified. The dynamics of the family and the
coping reservoir of the patient are very important in delivering the bad
news. Try to involve the significant other people of the patient in the
decision-making process, if allowed by the patient. At least few patients
may respond in a bizarre way to the bad news. Hence, a careful
exploration of all these points should be carried out. A common
tendency from the physicians is that they jump into premature re
assurances. Premature reassurance occurs when a physician responds to
a patient concern with reassurance before exploring and understanding
the concerns. [25] Absolute certainties about longevity cannot be given
to a patient. The prognosis can be explained in detail; with all available
data. A reasonable conclusion based on the facts can be presented.

Announce

A warning shot is desirable, so that the news will not explode like a
bomb. Euphemisms are welcome, but they should not create confusion.
The patient has the right to know the diagnosis, at the same time he has
the right to refrain from knowing it. Hence, announcement of diagnosis
has to be made after getting consent. The body language of both the
physician and patient is very important, and the physician is supposedly
a mirror image of the patient. The embarrassment, agony, and fear of the
patient should be reflected in the physician (mirroring the emotions), so
that the patient will identify the physician as one close to himself.
Announcement of the bad news must be in straightforward terms,
avoiding the medical jargon completely. Lengthy monolog, elaborate
explanations, and stories of patients who had similar plight are not
desirable. Information should be given in short, easily comprehensible
sentences. A useful rule of thumb is not to give more than three pieces
of information at a time. [26]
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Kindling

People listen to their diagnosis differently. They may break down in
tears. Some may remain completely silent, some of them try to get up
and pace round the room. Sometimes the response will be a denial of
reality, as it protects the ego from a potential shatter. A gallows humor
is also an expected behavior. These are all predictable responses.
Adequate space for the free flow of emotions has to be given. Most of
the time, patients will not actively listen to what the physician say after
the pronouncement of the status. An overwhelming feeling of agrim
fate can ignore further explanations and narratives from the physician's
part. Hence, it is advisable to ensure that the patient listens to what is
being told, by asking them questions like "are you there?", "do you
listen to me?" etc. It involves asking the patient to recount what they
have understood. Be clear that the patient did not misunderstand the
nature of disease, the gravity of situation, or the realistic course of
disease with or without treatment options. While trying to kindle the
emotions, care has to be taken not to utter any unrealistic treatment
options. The patient and their relatives will cling on to it, and
subsequently feel embarrassed because of its unrealistic nature. Answers
have to be tailored to the question, and physician should stay away from
lecturing to the patient. Lecturing occurs when a physician delivers a
large chunk of information without giving the patient a chance to
respond or ask questions. [27] Beware of the "differential listening," as
the patient will listen to only those information he/she wants to hear.
Dealing with denial is another difficult task. It may be necessary to
challenge denial because the patient may have some important
unfinished business to conduct, or because the patient is refusing
treatment that might alleviate symptoms. In such situations, attempts to
break the defense without mutilating the ego should be attempted.

Summarize

The physician has to summarize the session and the concerns expressed
by the patient during the session the main points of their transaction.
Treatment/care plans for the future has to be put in nutshell. The
necessary adjustments that have to be made both emotionally and
practically need to be stressed. Awritten summary is appreciable, as the
patients usually take in very little when they are anxious. Offering
availability round the clock and encouraging the patient to call for any
reasons are very helpful. An optimistic outlook has to be maintained,
and volunteer if asked by the patient for disseminating the information
to the relatives. The review date also has to be fixed before concluding
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the session. At the end of the session, make sure that the patient's safety
is ensured once they leave the room. He/she should not be permitted to
drive back home all alone, and find whether someone at home can
provide support. Patient may even try to commit suicide if he/she feels
extremely desperate. Patient should be assured that the physician will be
actively participating in all ongoing care plans.

Fonte: Narayanan V, Bista B, Koshy C. 'BREAKS Protocol for Breaking Bad News.
Indian J Palliat Care. 2010;16(2):61-5.
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ANEXO E- QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DA
COMINICACAO MEDICO-PACIENTE AO FINAL DE VIDA DE
CURTIS E COLABORADORES

Reports

1. Do you think that your clinician knows the kinds of treatment
you would want if you got too sick to speak for yourself?

2. When you are talking with your doctor about the kinds of
treatment you want if you get very sick, do you feel that your
doctor cares about you as a person?

3. When you are talking with your doctor about the kinds of
treatment you want if you get very sick, do you feel that your
doctor listens to what you say?

4. When you are talking with your doctor about the kinds of
treatment you want if you get very sick, do you feel that your
doctor gives you enough of his or her attention?

Response categories
No

Probably yes
Definitely yes

Report
1. How would you rate the overall quality of the discussions
you’ve had with your doctor/clinician about the kinds of
treatment you would want if you got too sick to speak for
yourself?

Response categories
Poor

Fair Good

Very good

Excellent

Fonte: Curtis JR, Patrick DL, Caldwell E, Greenlee H, Collier AC. The quality of patient-
doctor communication about end-of-life care: a study of patients with advanced AIDS
and their primary care clinicians. AIDS. 1999;13(9):1123-31
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ANEXO F- QUESTIONARIO QOC (PATIENT-REPORT
QUESTIONNAIRE ABOUT THE QUALITY OF END-OF-LIFE
COMMUNICATION)

Patients are asked to rate how good their doctor is at each of the
communication skills on a scale of 0-10, with 0 indicating “the very
worst” and 10 indicating “the very best.”

Patients are offered two additional response options, “My doctor did not
do this” (allowing them to leave the item unrated when it does not
occur), and “don’t know” (indicating that they are unsure of how to rate
their doctor on a particular skill).

Using words you understand

Looking you in eye

Answering all questions about illness

Listening to what you have to say

Caring about you as a person

Giving full attention

Talking about your feelings about getting sicker
Talking about details if you got sicker

9. Talking about how long you have to live

10. Talking about what dying might be like

11. Involving you in treatment discussions about your care
12. Asking you about important things in life

13. Asking about spiritual, religious beliefs

NN E

Fonte: Engelberg R, Downey L, Curtis JR. Psychometric Characteristics of a
Quality of Communication Questionnaire Assessing Communication about End-of-
Life Care. Journal of Palliative Medicine. 2006;9(5):1086-98.
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ANEXO G - VERSAO DO QUESTIONARIO QUALITY OF
COMMUNICATION TRADUZIDO PARA A LINGUA
PORTUGUESA E ADAPTADO CULTURALMENTE NO BRASIL

as much detad as possible, how good the doctor who
takes care of your heakh problems s at taling with
you about your diness [].”

Assm, fol elaborada a versdo traduzda para a linga
portuguesa adaptada para o uso no Brasd e inbitulada
coma Quesbiondno sobre 3 Qualidads da Comunicagdo,
qQue esta apresentado no Quadro 1.

DISCUSSAD

0 chjetivo do presente estudo foi a traducdo
para 2 lingua portuguesa & a adaptacdo cultunl
do QOC para uso no Beasil. Todas as etapas desse
processo foram conchuidas com sucesso, @ 2 versdo
o instrumento poderd ser utilzada, especiaimente
apds sua vabdagdo.

No presente estodo, 0 QOC revelou-se de facl
compreensdo, com excecdo de apenas um ftem relatno
) processo d2 mormer, Como 3 apicagio da versdo

Quadro 1. Versio do Qualty of Communication Questioanaire traduzide pana a ingua portuguesa & adaptade
cdturaimente para uso no Brasil

Osl Castannge &, Grosseman 5

pré-final foi realzada em pacentss mtamados em
curfados intensivos, essa pode ter o uma das razies
para amenor compraens3o do tam, Outra possibiidade,
Que ndo exclui a antena, € que, no Brasd, os médicos
ndo tém o hibito de discutir 3 possibiidade de morrer
com o5 pacientes, Isso 59 podera ser esclarendo na
continuidade de nosso estudo para valdar 0 QOC em
pacentes em cuidados intenstvos & em pacizates em
curdados paliatives ¢ em término de vida.

0 QOC foi desenvohido para avakiar 3 quaidads da
comunicacao entre médicos & pacentes em Oadados
paiativos & em térming de vida. Porm, por englobar
dos dominios ou subescalas (comunicado geral &
comunicacdo sobre ténmino de vida), alguns estudos
tém ublizado apenas uma de suas subescalas, A
subescala sobre comunicacdo geral fol ublizada em um
estudo nos EUA, =1 @ 2 subescala sobee comunicado
sobre término de vida for utilzada em estodos na
Alemanha™* & na Holanda, ™

(Ouestondno sobve a (uabdade da Comunicacio
Versdo admenmtrada pelo entravistador

por faver, circule 0 methor nimend para cada questia.

boa em:

(astariamos de saber, 0 mais detalhadamante possivel, 0 quanto o médico que cuida dos seus problemas d2 side
 bom em falar com vook sobre 2 sua doenca  os tipns de culdados que vook goctaria de receber 52 ficasse pior ou
doanits damais para responder por 5 mesmo, Sabemos que multas passods tém prande adminacho por seus médices.
Para nos ajudar a methorar 3 comunicagdo entre madices @ pacientes, por fave, seja criticola).

Usando a sequinte escala, em que *0" € o plor que vocé poderia imaginar 2 *10" o melhor que vock poderta imagina,

Entrevistador: usar @ respesta 858 quando 0 médico o fez
Vire 0 cartdo de escola de respostes ¢ feia as cpgBes de resposta
Ao falar com ofa) médicofa) ___ sobre quectdes importantes como vooé ficar muso doente, 0 quanto elefa) & bom /

&y



() pior que eu podena () melhor que eu Naa
Imagmnar podena magnar sabe

LlsarpaawasquevocB congiga 0 1 2 3 4 5 & 7 B 9 10 883 W9
compreender.
1. Olhar em seus olhos, 011 3 4 5 67T B % 10 B W
3. Responder todas as lridas 0 1 1 3 4 5 &7 B % 10 B W
sobre ua doenca,
A Ondroquevocktemadizes 0 1 2 ) 4 5 4 7 B % 10 880 W
SPrecoparsecomwckoome 0 1 2 3 4 5 6 7 B 9 10 B8 W
pesiod.
. Dar atenco plena a vook, 0 1 1 3 4 5 & 7T B 9 10 888 W
7. Falarsobreseus sentimentosse 0 1 2 3 4 5 & 7T B % 10 888
acas0 vook plorar,
lﬂﬂm&ﬂlmﬂ 0 1 1 3 4 5 & 7 B % 10 B8 e
atash ook piorar,
O Falar sobre quantotempovock 0 1 2 ) 4 0§ & 7 B 9 10 M3 OW
tem de vida,
10 Falar sbee coma o morrer 011 ) 4 5 &7 B %0 oW
poderia ser.
W.Ewolervocknasdiscussdes 0 1 2 3 4 5 & T B % 10 888
do tratamenlo para o seu cuidada,
12, Perguntar sobre cotsas 0 1 1 3 4 5 &7 B % 10 MW
importantes em sua vida.
1) Perpunlar sobresuascremcs 0 1 2 3 4 5 & T B § 10 88 %
espirituats ou relipiosas.
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ANEXO H- LISTA DE VERIFICAGAO BAS (BREAKING BAD
NEWS ASSESSMENT SCHEDULE)

T98 50 Miller et &l

draft of the BAS from Angslla Hall, statistical advice from Jemu
Thompson and data from Fauth Whitet
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APPENDIX 1

Breaking bad news Assessment Schedule (BAS)

‘When mardang pleaze place 2 cirele round the mumber which
reflects the score you wish to give. The pomts below each question
are for guidance only. When the doctor has dalrerad the diagnosiz
stop the taps and mark the first two sections before restarting and
continuing to mark

A, Serring the scene: thi= section looks at whether the doctor faeil-
ttated an imitial rapport kefors breaking the bad news. This can be
done by providing an emvironment which allows povate and
comfortabla  commmmication, by the doctor introducing
himherzelf, and by the doctor showing an inferast in the patient 2=
an mdividual.

1. Diid the doetor arrange the environment?

verywell3 _4 _3 _2_1poody
The doctor may have
- placed the chairs at an angle which allowed unforced ave
contact?
. enzured thet the desk was not m-between himher and the
iemt?

- ensured that the wastepaper baskst was out of the way”

J prepared for the patient becoming upset, for example by
placing the tizsues =o the patient could reach them?

. tzken measures o prevemt imterroptions, for example
umplnzzmz the telephome?

1. Did the doctor use an appropriate sresting and mtroduction?

definitely 5 _ 4 _3 _2_ lmootatall

The doctor may have

- stood up to grest the patient”

. astzblizhed the patient’s name?

. introduced himherself nsing hizher own name?

. ziven a brief description of lns'her occupation?

. shown the patient whare to sit?

3. Did the doctor show mterest in the patient’s current state of

well-being and personal cirer at tha & of the
interview?

defimitely 5 _4 _3 _2_lmotatall

The doctor may have

- astablished recent e’rads for the patiant?

. astablished the patient’s phy=ical state?

N acked how the patient falt emotiomally?

- enquired mio the pahients social corcumstancas?
. ziven the patient time to fimsh their statements?

@ Cancer Research Campalgn 1080
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ANEXO | - FERRAMENTA DE AVALIAGAO DA
COMUNICACAO DE MAKOUL E COLABORADORES

Appendix A
A.l. Communication Assessment Tool
‘Communication with patients is a very important part of quality medical care. We would like to know how you feel about the way

your doctor communicated with you. Your answers are completely confidential, so please be as open and honest as you can. Thank
you very much

1 2 3 4 5

poor fair good very good  excellent

Please use this scale to rate the way the doctor communicated with you.
Circle your answer for each item below.

The doctor oot excellent
1. Greeted me in a way that made me feel comfortable 1 23 4 5
2. Treated me with respect 1 2 3 04 5
3. Showed interest in my ideas about my health 23 4 3
4. Understood my main health concerns 1 2 3 4 5
5. Paid attention to me (looked at me, listened carefully) 1 2 3 4 5

6. Let me talk without interruptions 1 2 3 4 5

7. Gave me as much information as | wanted 1 23 4 3

8. Talked in terms 1 could understand 1 23 4 5

9, Checked to be sure T understood everything 1 23 4 5
10.  Encouraged me to ask questions M2 3 4 3
11, Involved me in decisions as much as T wanted P2 3 4 3
12, Discussed next steps, including any follow-up plans P23 43
13, Showed care and concern 1 2 3 4 5
14.  Spent the right amount of time with me 1 2 3 4 5

The doctor’s staff’ poor excellent
15. Treated me with respect 1 2 3 4 5

Copyright @ 2007 - Gregary Maksal, PRI - All rights reserved

Fonte: Makoul G, Krupat E, Chang CH. Measuring patient views of physician
communication skills: development and testing of the Communication Assessment Tool.
Patient education and counseling. 2007;67(3):333-42.
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ANEXO J - INSTRUMENTO DE AVALIAGCAO DA QUALIDADE
DA CMN ELABORADO POR TOUTIN- DIAS E COLABORADORES.

Survey (Patient)

Please indicate with an X your answer to the following questions:

1) The location in which the doctor talked to you was reserved and offered you privacy? Yes No
2) Did the doctor present himself to you by stating his name? Yes No
3) Did the doctor tell you his job title or function? Yes No
4) Did the doctor ask you whether you would like family members or other accompanying | Yes No
people to participate in the conversation?

5) Did the doctor look into your eyes or touch your hands and/or shoulders offering Yes No
support?

6) Before initiating the conversation, did the doctor ask what you already know or think| Yes No
about your illness?

T) Before initiating the conversation, did the doctor ask if you wished to know about your| Yes No
exam results, diagnosis and treatments?

&) Did the doctor communicate news about your condition clearly and without toe many | Yes No
technical terms?

0) Did the doctor use expressions that scared you or made you fearful? Yes No
10) Throughout the conversation, did the doetor ask if you understood what he was Yes No
saying?

11) Did the doetor answer all your questions? Yes No
12) Did the doetor say there was nothing more he could do for you? Yes No
13) Did the doetor ask what you are feeling? Yes No
14) Did the doctor give you time to express what you are feeling? Yes No
15) Did the doctor tell you he understands how you are feeling? Yes No
16) Did the doctor ask you and your family to decide by yourselves whether medical| Yes No

treatments should be continued or not?

17) How would you rate, on a scale from 1 to 4, your overall satisfaction with how the doctor communicated

the news to you? 1 - Poor 2 - Regular 3-Good 4 - Very good

Fonte: Toutin-Dias G, Daglius-Dias R, Scalabrini-Neto A. Breaking bad news in the
emergency department: acomparative analysisamongresidents, patientsand family

members' perceptions. European journal of emergency medicine: official journal of the

European Society for Emergency Medicine. 2018;25(1):71-6.
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ANEXO K- ITENS DO INSTRUMENTO MPP (MEASURE OF
PATIENTS'PREFERENCES) CONSIDERADOS PELOS
PACIENTES DO ESTUDO COMO MAIS IMPORTANTES E
MENOS IMPORTANTES.

Table 2. Highest and Lowest Ratings of Patients’ Preferences Regarding
Different Aspects of Bad News Delivery

Item Mean 5D

Highest ratings
Doctor being up-to-date on research on my type of cancer ~ 4.72 .49

Doctor telling me best treaiment option 470 .57
Having doctor take time o answer all my questions 4.66 .56
completely
Doctor is honest about the severity of my condition 4.61 .64
Feeling confident about my doctor's skill 459 .55
Being given enough time to ask all of my questions 4.57 .63
Giving information in simple, clear language® 4.5 .70
Doctor telling me the news directly 456 .62
Doctor letting me know all of the different treatment options  4.55 .65
Doctor giving me full attention 4.53 .68
Lowest ratings
Encouraging me fo talk about my feelings about the news 342 1.14
Telling me it's ok if | become upset 3.40 1.14
Heving doctor inform my family members about my 3.38 1.31
diagnosis
Having doctor tell me about resources in the community 3.35 1.04
Being told by a doctor who knows me well* 3.33 1.25
Comfarting me if | become ematianal 330 1.09
Having another healthcare provider present to offer support  3.14 1.23
Doctor warning me there will be unfavorable news* 3.01 1.32
Dector helps me figure out how te tell others abeout my 2,42 1.25
cancer
Doctor holding my hand/touching my arm when giving 223 1.7
news"

MNOTE. All items rated en a 1-5 scale.
*ltems not in final version of measure.

Fonte: Parker PA, Baile WF, de Moor C, Lenzi R, Kudelka AP, Cohen L. Breaking
bad news about cancer: patients' preferences for communication. Journal of clinical
oncology : official journal of the American Society of Clinical Oncology.
2001;19(7):2049-56.
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Efic4cia de uma intervengao para ensino de comunicacio de més noticias a médicos
residentes sob a perspectiva dos pacientes
Pesqulsador: Suely Grosseman
Area Temética:
Versdo: 3
CAAE: 78418417.0.0000.0121
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DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 2 878207

Apresentacéo do Projeto:

A pesquisa intitulada “Eficacia de uma intervengo para ensino de comunicagdo de més noticias a médicos
residentes sob a perspectiva dos pacientes”, € um estudo que pretende avaliar os efeitos de uma
intervengéo educacional na qualidade da CMN de médicos sob a perspectiva dos pacientes, € prospectivo,
controlado, onde médicos residentes e pacientes do Hospital Universitario serdo convidados a participar; Os
médicos serdo divididos em dois grupos: intervengéo e controle sendo que o grupo intervengao participara
de uma oficina ap6s acesso ao médulo on-line DocCom

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Avaliar os efeitos de uma intervengéo na qualidade da comunicagao de més noticias sob a perspectiva de
pacientes.

Avallagao dos Riscos e Beneficlos:

Riscos

0O risco ao participante (médico) pode existir na forma de um desconforto emocional durante as consultas ou
visitas com os pacientes, inerente ac processo de comunicagéo de mas noticias, mas
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aumentado por estar ciente de que podera ser avaliado.

0 risco ao participante (paciente) pode existir na forma de um desconforto emocional durante a entrevista,
cansago ou aborrecimento ao responder o questionario, podendo este momento Ihe recordar fatos dolorosos
do seu diagnostico e prognostico, provocar alteragdes na autoestima pela evocacdo de memorias ou por
reforgos na conscientizagdo sobre uma condigao fisica ou psicologica restritiva ou incapacitante.

Nestes casos o participante podera interromper, solicitar auxflio e/ou retirar-se da entrevista e da pesquisa
em qualquer momento. Em casos excepcionais, mas previstos sera oferecido suporte psicolégico
especializado. Os pesquisadores comprometam-se a indenizar os participantes por eventuais danos
decorrentes da pesquisa.

Beneficios:

Aprimoramento na formagéo médica e melhor qualidade do atendimento ao paciente.

Comentérlos e Conglderacdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa apresenta clareza, fundamentagdo bibliografica, objetividade e uma vez obtido os dados
conclusivos, poderé contribuir para o conhecimento generalizavel sobre o tema.

Conslderaces sobre os Termos de apresentacéo obrigatorla:
Documentos de acordo com as solicitagties do GEPSH

Recomendagdes:
Néo se aplica.

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequacdes:

Foram feitas alteragdes no TCLE dos avaliadores, ndo havendo inadequagdes ou impedimentos a
realizagdo da pesquisa.

Conglderaces Finals a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informacdes Basicas F'E_INFOHMAQOES_BASICAS_DO_P 18/08/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1001433.padf 13:07:46
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TGLE / Termosde [ TGLE_Doc_Pacientell.docx 18/08/2018 |Luciana Bonnassis Aceito

Assentimento / 13:06:08 |Burg

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termos de [ TCLE_Doc_Medicoll.docx 18/08/2018 |Luciana Bonnassis | Aceito

Assentimento / 13:06:00 |Burg

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de [ TCGLE_Doc_Juizesll.docx 18/08/2018 |Luciana Bonnassis Aceito

Assentimento / 13:05:45 |Burg

Justificativa de

Auséncia

Declaragdo de Declaracao_aceitacao_HNR.jpg 17/06/2018 |Suely Grosseman Aceito

Instituico e 20:13:22

Infraestrutura

Qutros Resposta_pendencias. pdf 17/06/2018 | Suely Grosseman Aceito
20:13:02

Parecer Anterior RESPOSTA_AO_PARECER pdf 25/03/2018 |Luciana Bonnassis | Aceito
21:41:10 |Burg

Declaragao de Autorizacao_Hospital_Nereu_Ramos.pdff 24/03/2018 |Suely Grosseman Aceito

Instituigto e 09:41:43

Infraestrutura

Projeto Detalhado /| ProjetoDoc23_09_17_RealPcles.docx | 02/10/2017 |Luciana Bonnassis | Aceito

Brochura 22:2851 |Burg

Investigador

Declaragdo de Declaracao_Direcao_HU_UFSC.pdf 02/10/2017 |Luciana Bonnassis | Aceito

Instituicdo e 22:2750 |Burg

iniraestnutura

Folha de Rosto Folha_rosto.pdf 02/10/2017 |Luciana Bonnassis | Aceito
22:25:17 _|Burg

Sltuacio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreclacio da CONEP:

Ndo

FLORIANOPOLIS, 06 de Setembro de 2018

Asginado por:
Nelson Canzlan da Silva
(Coordenador)
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