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RESUMO

Objetivos: elaborar e validar um instrumento de avaliacdo da comunicacdo entre
médico e familiar do diagnostico de fibrose cistica. Métodos: estudo de validacdo de
instrumento, realizado no periodo de janeiro e junho de 2018. A versdo inicial do
instrumento, baseado no protocolo SPIKES, continha 23 itens (respostas tipo Likert). A
validacao incluiu revisdo por painel de especialistas, validacdo semantica e aplicacdo ao
publico alvo. O coeficiente Alfa de Cronbach foi utilizado para checar a confiabilidade
do instrumento. Resultados: o painel de especialistas modificou a redacdo de alguns
itens, sugeriu a exclusdo de sete itens, e a inclusdo de um novo item. Apds a analise
semantica, todos os itens foram considerados intelegiveis. O coeficiente Alfa de
Cronbach foi 0,943. Na versédo final, o instrumento apresentou 17 itens, divididos em
seis dominios, aplicado para 25 participantes. Nos dominios “Preparando-se para 0
encontro”, “Expressando emog¢des” os participantes opinaram que a comunicacdo foi
boa. J4 nos dominios “Percebendo o paciente”, “Convidando para o didlogo” e
“Transmitindo as informacdes” a opinido foi que a comunicacdo foi regular.
Conclus6es: o instrumento de avaliagdo da qualidade da comunicagdo entre médico e
familiar do diagndstico de fibrose cistica foi validado. A opinido dos participantes
variou de regular a boa, podendo auxiliar no aperfeicoamento de comunicacdo de més

noticias.

Palavras-chave: Crianga, Fibrose Cistica, Diagndstico, Comunicacdo, Protocolo,

Relacdo médico-paciente.



ABSTRACT

Objectives: To elaborate and validate an instrument to evaluate the communication
between physician and family member of the diagnosis of cystic fibrosis. Methods:
instrument validation study, conducted in the period of January and June of 2018. The
initial version of the instrument, based on the SPIKES protocol, contained 23 items
(Likert type responses). The validation included review by expert panel, semantic
validation and application to the target public. The Cronbach's alpha coefficient was
used to check the reliability of the instrument. Results: The panel of experts modified
the writing of some items, suggested the exclusion of seven items, and the inclusion of a
new item. After the semantic analysis, all items were considered intelligible. The
Cronbach’s alpha coefficient was 0.943. In the final version, the instrument presented 17
items, divided into six domains, applied to 25 participants. In the "Preparing for the
meeting"”, "Expressing emotions” domains, participants felt that communication was
good. In the domains "Perceiving the patient”, "Inviting to the dialogue” and
"Transmitting the information™ the opinion was that the communication was regular.
Conclusions: the instrument for assessing the quality of communication between
physician and family member of the diagnosis of cystic fibrosis was validated. The

opinion of the participants ranged from regular to good and could aid in improving

communication of bad news.

Keywords: Child, Cystic fibrosis, Diagnosis, Communication, Protocol, Physician-

Patient Relations.



INTRODUCAO

No cuidado de pacientes o profissional de salde necessitara, em determinados
momentos do atendimento, comunicar ma noticias ao paciente e aos seus familiares
sobre o diagndstico, tratamento e prognostico de sua doenca. A expressdo “ma noticia”
qualifica qualquer informacdo comunicada aos pacientes ou familiares que causa uma
modificacdo drastica e negativa na perspectiva de vida destes. Nesse contexto, a fibrose
cistica (FC) é um exemplo de doenca crdnica ameacadora de vida que exige uma
habilidade de comunicagdo do médico desde 0 momento do diagnéstico e durante toda a
evolucéo da doenca, pois modifica o cotidiano do paciente a partir das alteragfes nas
relacGes com a familia e a sociedade, assim como nas crencas e valores pessoais do

sujeito.l®

A FC é a doenca hereditaria autossomica recessiva letal mais comum na
populacédo branca. No Brasil, estima-se que a incidéncia de FC seja de 1:7.576 nascidos
vivos. Com 346 novos casos registrados pelo Registro Brasileiro de Fibrose Cistica em
2015 e 3.857 pacientes no total, dos quais 68,7% sdo brancos e 52,2% sdo do sexo
masculino. Ela ocorre devido a mutacdo no gene responsavel pela producdo da proteina
CFTR (proteina reguladora da condutancia transmembrana), que promove o transporte
de ions atraves das membranas celulares. Por esta razdo, é uma sindrome clinica
multissistémica que prejudica principalmente a funcdo pulmonar, das glandulas
exocrinas pancredticas e acarreta a elevacdo da concentracdo de cloretos no suor, sendo

esta Ultima usada na confirmacéo diagndstica, através do teste do suor.5’

A doenca é caracterizada clinicamente por comprometimentos pulmonares,
gastrointestinais e nutricionais, em decorréncia de processo obstrutivo associado ao

aumento da viscosidade do muco. As infeccGes respiratdrias bacterianas recorrentes e a



mal absor¢do dos nutrientes comprometem a qualidade de vida e abreviam a sobrevida
dos doentes. De acordo com o National Institutes of Health, a expectativa média de vida
dos pacientes com FC em 2016, nos Estados Unidos, que vivem apés a infancia foi
cerca de 37 anos. Entretanto, nas regides do mundo menos desenvolvidas a expectativa

de vida permanece menor.® 1

No curso da doenca os familiares recebem diversas informages dificeis, nessa
perspectiva, as habilidades dos profissionais de salde na transmissdo de mas noticias
sdo imprescindiveis. Dependendo de como a comunicacdo sera facilitada e de como a
familia ird recebé-la, isso pode favorecer a compreensdo e aceitacdo da noticia, bem
como, a capacidade de superar os desafios promovidos pela doenca. Por outro lado, no
caso da comunicacdo ser estabelecida de forma inadequada, seja por ser estressante, ou
mesmo, pela falta da habilidade por parte do profissional de saide de transmitir a ma
noticia, isso pode gerar consequéncias negativas para o paciente e seus familiares como

confusdo, angustia e ressentimento.t>°

Para os médicos, dar uma ma noticia ao paciente e seus familiares é um dos atos
mais dificeis na pratica médica. Isso pode ser explicado, muitas vezes, por se sentiram
culpados por causar dano e sofrimento para seus pacientes, além de sentirem medo para
lidar com emocgdes. Ratifica-se, dessa maneira, a relevancia de um protocolo adequado
que oriente 0 médico de como dar aos familiares a ma noticia de FC. Isso possibilitara
uma maior capacidade de superar os desafios promovidos pela doenga, auxiliando,

inclusive, na adesdo ao tratamento e progndstico.? 12

Os profissionais de salde tém a disposicéo, especialmente na area de oncologia,

de instrumentos para auxiliar na comunicagdo de mas noticias, como o “Protocolo

PACIENTE”,® o0 de Bennett e Alison,** o Mneménico ABCDE de Rabow e McPhee,®



e 0 mais usado mundialmente, o protocolo SPIKES (acrénimo do inglés Setting up,
Perception, Invitation, Knowledge, Emotions, Strategy and Summary).!® O Protocolo
SPIKES foi criado para comunicar mas noticias a pacientes oncoldgicos, mas
atualmente é utilizado no contexto de outras doencas, como anormalidades fetais!’ e
doenca do neurdnio motor.!8 Foi criado em 1992 por Robert Buckman e consiste em
seis etapas: a primeira etapa (Setting up) é o preparo do médico e a escolha do local
adequado para ser dada a noticia. A segunda (Perception) verifica até onde o paciente
esta ciente da sua condicdo clinica. A terceira (Invitation) convida o paciente para o
didlogo com o objetivo de entender seu interesse pela doenga. A quarta (Knowledge)
refere-se a transferéncia de informacdes. Ja a quinta etapa (Emotions) é a capacidade de
empatia do médico. A sexta etapa (Strategy and Summary) é o resumo e a organizagao

das estratégias utilizadas pelo médico para diminuir 0s sentimentos ruins.

No Brasil, a énfase das publicacdes sobre as falas dos pacientes a respeito da
doenca FC recai sobre seus sentimentos e repercussdes sobre suas qualidades de vida.
Todavia, sdo escassas as publicacdes voltadas para conhecer como os familiares
percebem a qualidade da comunicacdo dos médicos no momento em que recebem a
confirmacdo do diagndstico de fibrose cistica dos seus filhos. Ndo foram encontradas
publicacdes na base de dados Scielo/Lilacs com palavras chaves comunicacdo de ma
noticia e FC. Os familiares esperam dos profissionais de salde uma empatia e uma
relacdo humanizada para compreender melhor a doenga e suas implicacdes. Entretanto,
tal relacdo ndo deve prejudicar a capacidade técnica do profissional. A ansiedade e a
angustia sdo sentimentos frequentes nos pais diante do diagnostico, o que dificulta a
assimilacdo das informacdes transmitidas e, por isso, € fundamental uma comunicacao

eficaz.® 1°



O objetivo do estudo foi elaborar e validar um instrumento de avaliacdo
da percepgdo da comunicacdo entre 0 médico e os pais ou cuidadores quando da
confirmacédo do diagnostico de fibrose cistica, utilizando como referéncia os seis passos

propostos pelo protocolo SPIKES para comunicagdo de mas noticias.

METODOS

Tratou-se de um estudo de validagdo de instrumento de avaliagcdo sobre a
percep¢do da comunicacdo sobre o diagnostico de fibrose cistica entre médico e

familiar. O estudo foi realizado no periodo entre janeiro e junho de 2018.

Inicialmente elaborou-se a versao inicial do instrumento contendo duas partes: a
primeira para a obtencdo das informacgdes sociodemograficas e académicas dos
participantes; a segunda, para contemplar os pressupostos contidos nos seis passos para

a comunicacéo de mas noticias, segundo o protocolo SPIKES.®

O instrumento foi composto por 23 itens agrupados em seis dimensdes: 1.
Preparando-se para o encontro; 2. Percebendo o paciente; 3. Convidando para o dialogo;
4. Transmitindo as informagdes; 5. Expressando emogdes e 6. Resumindo e
organizando estratégias. As respostas foram tipo Likert com cinco niveis: “Discordo
totalmente”; “Discordo parcialmente”; “Nao concordo e nem discordo”; “Concordo

parcialmente” e “Concordo totalmente”.

Para a etapa de validacdo de contetdo o instrumento, na sua versdo original, foi
submetido a um painel de especialistas (juizes treinados) composto por: um especialista
em metodo cientifico; um especialista em escalas psicométricas e trés especialistas no

tema abordado no instrumento (Pediatras pneumologistas do ambulatorio de



Pneumologia pediatrica do IMIP) e jornalista com especializa¢cdo em comunicagdo em
salde. Os juizes treinados foram orientados sobre os objetivos da pesquisa e realizaram
uma revisdo conjunta presencial para obtencdo de uma versdo consensual que
mantivesse a esséncia dos passos do protocolo SPIKES.*® A (nica restricdo ao painel foi

de ndo modificar a ordem das op¢des de resposta.

Para a etapa de validagdo semantica ou FACE a versdo do primeiro painel de
especialistas foi apresentada aos pais ou cuidadores de pacientes com fibrose cistica,
alvos da utilizacdo do instrumento (juizes ndo treinados). Os participantes deveriam
relatar as dificuldades quanto ao preenchimento e compreensdo do texto, e sugerir
mudancas. A versdao FACE foi avaliada novamente pelo mesmo painel de especialistas
(validacdo de conteudo) e foram realizadas as modificacbes seguindo o critério de

consenso.

A verificacdo da confiabilidade do instrumento foi feita por meio da anélise da
sua consisténcia interna das respostas utilizando o teste Alfa de Cronbach, considerando
como aceitavel valor > 0,70. Para essa etapa o instrumento foi aplicado aos pais ou
cuidadores de pacientes com fibrose cistica, selecionados por conveniéncia durante as
consultas médicas agendadas no ambulatorio. Ndo foram incluidos nessa etapa os pais
ou cuidadores que participaram da etapa de validacdo semantica. Pelo fato de o
instrumento possuir dois itens com escrita reversa, para efeito da analise, as alternativas

de respostas foram invertidas.

Para a caracterizacdo dos participantes da etapa de verificacdo da confiabilidade
do instrumento foram estudadas as seguintes varidveis: idade, sexo, renda per capita

familiar, nivel de escolaridade, local da residéncia atual e estado civil.



A partir das informagdes obtidas foi construido o banco de dados, em dupla
entrada, no programa Microsoft Excel v. 16.15®. Os dados foram analisados no
Programa Stata® v. 12.1. Foi verificada a distribuicdo de frequéncia (percentual) para as
variaveis categoéricas e utilizada medida de tendéncia central e dispersdo para as

continuas (média e desvio padréo).

A analise da percepcao da comunicacdo entre médico e familiar na transmissao
da informacdo sobre o diagndéstico de fibrose cistica foi realizada por meio do escore
médio geral definido pela média aritmética do conjunto de itens que a compunha. E foi
verificado o escore medio de cada dimensédo por meio do calculo da média aritmética do
conjunto de itens que as compunham. Na auséncia de uma gradacdo previamente
definida, atribuiu-se os seguintes pontos de corte para os escores medios encontrados:
<3,0=0 (comunicacdo ruim), >3,0 e <4,0=1 (comunicacdo regular) e >4,0=2
(comunicacéo boa). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa com seres

humanos do IMIP conforme parecer nimero 2.274.050 em 14 de setembro de 2017.

RESULTADOS
Participantes

O primeiro e segundo painéis de especialistas foram compostos pelos mesmos
cinco participantes, sendo trés médicos pediatras pneumologistas (sendo uma delas com
experiéncia em método cientifico), uma fisioterapeuta respiratdria (com experiéncia em
escala psicométrica) e uma jornalista com especializagdo em comunicagdo em saude. O

primeiro grupo de pais ou cuidadores para a etapa de validagdo semantica foi composto



por dez participantes. O segundo grupo de pais ou cuidadores para a etapa de

verificacdo de confiabilidade foi composto por 25 participantes.

Quanto as caracteristicas socioecondmicas e demogréaficas dos pais ou
cuidadores dos pacientes com fibrose cistica foi observado que todas eram do sexo
feminino e pouco mais da metade casada (52,0%). A idade variou de 19 a 46 anos com
média de 35,6 anos (DP=+8,1). Em relacdo aos anos completos de estudo, a média foi
de 3,4 anos (DP = +1,23). Quanto a regido de domicilio, a maioria dos participantes
residia no agreste (36,0%) e na regido metropolitana do Recife (36,0%). Um
participante residia em outro estado (3,0%). A renda per capita das familias variou de

R$257,00 a R$3000,00, com média de R$1000,80 (DP=461,33).

Validacao do instrumento

A versdo inicial do instrumento que foi avaliada pelo primeiro painel de
especialistas recebeu sugestdes para que alguns termos fossem substituidos, reescritos
ou retirados por outros que facilitassem o entendimento (Tabela 1). Além dessas, foram
sugeridas a excluséo de sete itens (6, 8, 10, 12, 16, 18 e 22) e a inclusdo de um novo
item na posicao final do instrumento, assim formulada: “Vocé ficou satisfeito(a) como a
forma que o(a) médico(a) deu a noticia da doenga?”. Finalmente, os itens que incluiam
“0 médico” foram modificados para “o(a)médico(a)”, tanto no singular quanto no

plural.

Durante a etapa de validacdo semantica ou FACE os dez pais ou cuidadores ndo
relataram dificuldades quanto ao entendimento das palavras e frases e, portanto, ndo
sugeriram nenhuma modificacdo. Em seguida, 0 mesmo painel de especialistas recebeu
o instrumento e foi informado que ndo houve alteracbes semanticas nos itens e,

portanto, a versao final do questionario foi considerada inteligivel para avaliagdo da



percep¢do da comunicagdo entre médico e familiar na transmissdo da informacéo sobre

o diagnostico de fibrose cistica.

Na verificacdo da confiabilidade do instrumento por meio da andlise da
consisténcia interna das respostas do instrumento foi obtido um coeficiente alfa de

Cronbach de 0,943, valor considerado significativo.

Na sua versdo final, o instrumento permaneceu com seis dimens@es e 17 itens no
total, cada um deles com cinco opcdes de resposta. As subescalas e itens foram: 1.
Preparando-se para o encontro (itens 1, 2, 3, 4, 5 e 6); 2. Percebendo o paciente (item
7); 3. Convidando para o dialogo (item 8); 4. Transmitindo as informacdes (9, 10 e 11);
5. Expressando emoc0es (12 e 13) e 6. Resumindo e organizando estratégias (14, 15, 16

e 17).

A Tabela 2 mostra a anélise de consisténcia dos itens do instrumento. Com base
na correlagdo do item com o total da escala e o valor do coeficiente alfa de Cronbach se
o item for excluido, observou-se que, em conjunto, os itens apresentaram um alfa
superior a 0,70, com excec¢édo de quatro itens (4, 5, 7 e 10). No entanto, foi optado pela
manutencdo dos itens porque o valor alfa obtido (0,943) nos 17 itens foi elevado,
permitindo afirmar que o instrumento teve boa consisténcia interna. Em relacdo a
percep¢cdo da comunicacdo entre médico e familiar sobre o diagndstico de fibrose
cistica, o escore médio geral considerando todo o conjunto de respostas ao instrumento

foi de 3,90, indicando comunicacéo regular (Grau=1).

Tomando-se cada dimensdo, foi observado que na dimensdo ‘“Preparando-se
para o encontro” 0 escore médio foi de 4,08 indicando comunicagdo boa, o que
correspondeu a opinido de 68,0% dos respondentes. Na dimensdo “Percebendo o

paciente”, 0 escore médio foi de 3,56, indicando comunicacéo regular, com frequéncia



de 60% dos respondentes opinarem como boa. Na dimensdo “Convidando para o
dialogo” o escore medio foi de 3,80, indicando comunicagéo regular. Da mesma forma,
em termos da frequéncia dos respondentes, 64% opinaram como boa. Na dimensdo
4“Transmitindo as informagdes”, 0 escore médio foi de 3,31, indicando comunicagéo
regular, com frequéncia de respondentes nesse dominio com opinido de boa
comunicacdo de 48%. Na dimensdo 5 “Expressando emogdes” 0 escore médio foi de
4,26, indicando comunicacgdo boa, com frequéncia de 76% dos respondentes com essa
opinido. No dominio “Resumindo e organizando estratégias”, o escore médio foi de
4,00, indicando comunicagdo regular, com respondentes em frequéncia de 64%

opinando como boa comunicacdo (Tabela 3).

DISCUSSAO

O instrumento de avaliacdo da percepcdo da comunicacdo entre 0 médico e 0s
pais ou cuidadores quando confirmado o diagnostico de fibrose cistica, mostrou-se
inteligivel e com itens consistentes. Apesar de existirem protocolos desenvolvidos para
os profissionais de saude para o treinamento da habilidade de comunicacdo da ma
noticia, & exemplo do protocolo SPIKES,'® ndo foram encontrados estudos sobre as
opiniBes dos familiares de pacientes com FC a respeito do momento da comunicagédo do
diagnostico nas bases de dados do PubMed e Scielo/Lilacs. A énfase é dada apenas no
momento da triagem neonatal ou, quando é feita a indicacdo de tratamentos mais

complexos, como o transplante pulmonar.® 8

Apesar de nenhum dos membros da equipe de assisténcia aos pacientes com FC
terem recebido treinamento prévio na habilidade de comunicacdo de ma noticia,
observou-se que 0s pais ou cuidadores consideraram a comunica¢do como regular. Vale

ressaltar que nos dominios “Preparando-se para o encontro” e “Expressando emogdes” a



comunicacédo foi considerada de boa qualidade. Pode-se atribuir esses resultados, em
parte, pelo fato dos médicos serem todos pediatras, treinados para uma comunicagao

tanto com o0s pais quanto com os pacientes, mais simples, empatica e menos fria.

Nos dominios sobre “Percebendo o paciente” e “Convidando para o dialogo”, os
participantes atribuiram um grau regular. Isso pode ser explicado pelo receio do médico
de causar antecipadamente sofrimento quando indagar ao cuidador se ele ja sabe da
gravidade da doencga de seu(sua) filho(a), ou ter que antecipar informagdes antes mesmo
de explicar o diagnéstico. Além disso, 0 médico termina por adiar essa pergunta para
um segundo momento, por julgar que a quantidade de informacgfes seja excessiva no

momento do diagnostico.

Outros dominios percebidos como regulares pelos pais ou cuidadores foram 0s
“Transmitindo as informag¢des” e “Resumindo”. Alguns fatores podem ter interferido
para essa opinido: demanda de atendimentos e a falta de capacitacdo para a
comunicacdo médico paciente, como, por exemplo, para formulacdo dos
guestionamentos de forma adequada, utilizando linguagem acessivel ao entendimento

dos pacientes e/ou familiares.

A comunicagdo de uma ma noticia € uma das tarefas mais dificeis que
profissionais de salde realizam, pois ha um fator psicol6gico forte. Trata-se de um
processo complexo, o qual envolve percepcdo e compreensdo dos valores de um
individuo. Neste contexto, um ambiente adequado, evitar comunicar a um dos
cuidadores sem o seu cOnjuge, mostrando preocupacdo com a situacdo a qual se
encontram, ndo usar jargao meédico, assim como, perguntar se ja sabem sobre a situacdo

de satde do paciente, sdo algumas recomendacGes que auxiliam de forma positiva a



percep¢do da comunicacdo. Isso influencia a adaptacdo a doenca, adesdo e o resultado

do tratamento. 4 20-2

Um estudo realizado pela Academia Americana de Pediatria discutiu a
comunicacdo dos resultados de testes genéticos que revelaram ser positivos para FC ou
para hemoglobinopatia de células falciformes em recém-nascidos. Foi observado que as
primeiras informacdes transmitidas aos familiares sdo as mais lembradas e é mais
comum os profissionais darem as mas noticias antes das boas. Os autores sugeriram que
se deveria antecipar as boas noticias (“o seu filho podera nunca ter a doenga’), como
forma de reduzir os riscos de ansiedade, estresse, estigma e ma compreensdo associados
com a descoberta da doenca. Pontua-se que no instrumento utilizado no presente estudo

esse aspecto ndo foi contemplado. 2

A qualidade da comunicacdo de "mas noticias" dependerd predominantemente
da empatia do médico e sua capacidade de estimar as preferéncias e necessicadades dos
pais naquele momento. Oshea et al. concluiram que informar os pais sobre a doenca
grave do filho é uma das tarefas mais desagradaveis para os pediatras assim como,
Ptacek e Eberhardt descobriram que o estresse para 0 médico depois de dar mas noticias
pode durar até trés dias. Os medicos as vezes tém davidas se as familias querem saber
tudo ou apenas parte das noticias, j& que as familias ndo recebem as més noticias da

mesma forma.? %

Uma das limitacbes do presente estudo é que ele depende da habilidade
comunicativa tanto do médico quanto do paciente. Nesse contexto, o ponto de partida da
proposta é sempre 0 sujeito, e ndo o corpo ou a doenca. Além disso, 0 numero de pais
participantes foi pequeno e a amostra ndo pode ser vista como homogénea, por causa do

intervalo de tempo variavel desde o diagndstico inicial. Finalmente, o estudo teve que



ser retrospectivo, porque perguntar aos pais sobre suas experiéncias imediatamente ap6s
o diagnostico € dificil e antiético. Apesar da entrevista retrospectiva ter a desvantagem
de imprecisdes (viés de recordagdo), sabe-se que a memoria para eventos emocionais é

tipicamente mais vivida e precisa do que a memoria para 0s eventos neutros.2% 27

Nessa perspectiva, 0 instrumento elaborado por esta pesquisa sobre as
percepc¢Oes dos familiares sobre a comunicacao do diagndstico inicial da FC pode servir
como auxilio para o aperfeigoamento da habilidade comunicacional dos profissionais de
salde. A atitude do médico € importante, especialmente sua capacidade de adaptar-se as
necessidades dos pais/cuidadores para fornecer ajuda e apoio proporcionando um

atendimento humanizado.?®
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Tabela 1

Alteraces sugeridas para o instrumento pelo primeiro painel de especialistas

Item original

Item modificado

“O(a) médico(a) de identificou?”

“Vocé considera que foi bem acolhido pelo(a)

médico(a)?”

“O(A) médico(a) perguntou se vocé tinha
interesse em saber mais detalhes sobre a

doenga?”

“Foi usado algum termo pelo médico que vocé

ndo conhecia e que ndo foi explicado?”

“Vocé considera que a linguagem usada pelo

médico foi facil de entender?”

“O(A) médico(a) em algum momento perguntou

se vocé estava com alguma divida?”

“O médico fez um momento de siléncio, dando
abertura para vocé demonstrar 0 que estava

sentindo?”

“O(A) médico(a) pareceu se importar com o que

vocé estava se sentindo naquele momento?”

“No final da consulta o(a) médico(a) repetiu as

informagdes dadas de forma resumida?”

“No final da consulta o(a) médico(a) perguntou
se vocé ainda tinha alguma davida e respondeu

suas perguntas?”’

“O(a) médico(a) se apresentou?”’

“Vocé foi bem acolhido pelo(a) médico(a)?”

“O(A) médico(a) perguntou se vocé queria saber

mais sobre a doenga?”

“O(A) médico(a) usou algum termo que vocé nao

conhecia e que ndo foi explicado?”

“Vocé entendeu o que o médico falou?”

“O(A) médico(a) perguntou se vocé€ estava com

alguma duvida?”

“O(A) médico(a) deu oportunidade para vocé

falar?”

“O(A) médico(a) se importou com 0 que vocé

estava se sentindo naquele momento?”

“No final da consulta o(a) médico(a) resumiu as

informagdes?”

“Ao final da consulta o(a) médico(a) perguntou
se vocé ainda tinha alguma duvida e respondeu

suas perguntas?”’




Tabela 2

Anélise da consisténcia dos itens (n.17)

Alfa de
Correlacdo do Cronbach se o
item - total item for
Itens Média Desvio Padrdo corrigida excluido
ql 4,36 1,497 937 934
q2 4,56 1,227 815 938
q3 4,12 1,563 ,769 ,938
g4 4,24 1,508 -,147 ,955
g5 2,84 1,841 ,459 ,945
a6 4,36 1,497 ,937 ,934
q7 3,56 1,873 ,650 ,940
a8 3,80 1,756 ,805 ,937
q9 4,04 1,513 772 938
qlo 2,12 1,590 ,030 ,952
qll 3,76 1,763 734 ,938
ql2 4,36 1,497 937 934
g13 4,16 1,491 ,935 ;934
ql4 4,04 1,645 ,846 ,936
ql5 3,88 1,666 ,808 ,937
g16 4,24 1,268 , 748 ;939
ql7 3,84 1,700 194 ,937

Alfa de Cronbach 0,943




Tabela 3. Distribuicdo de frequéncia das respostas dos pais e cuidadores segundo 0s
Dominios “Preparando-se para o encontro”, “Percebendo o paciente”, “Convidando
para o didlogo”, “Transmitindo as informacdes”, “Expressando emogdes” e “Resumindo

e organizando estratégias”.

Dominios n %

Preparando-se para o

encontro

Comunicacao ruim 7 28,0
Comunicacdo regular 1 4,0
Comunicacédo boa 17 68,0

Percebendo o paciente

Comunicagdo ruim 10 40,0
Comunicacdo regular 0 0
Comunicacdo boa 15 60,0

Convidando para o dialogo

Comunicacdo ruim 8 32,0
Comunicacdo regular 1 4,0
Comunicacdo boa 16 64,0
Transmitindo as

informac0des

Comunicacao ruim 11 440
Comunicacdo regular 2 8,0
Comunicacédo boa 12 48,0

Expressando emogdes

Comunicacdo ruim 4 18,0
Comunicacdo regular 2 6,0
Comunicacdo boa 19 76,0
Resumo

Comunicagdo ruim 7 28,0
Comunicacdo regular 2 8,0

Comunicacéo boa 16 64,0




Instrumento original

Esse questionario tem o objetivo de conhecer a sua opinido sobre o dia em que vocé recebeu noticia do
diagnéstico de fibrose cistica do seu filho (a).

InstrugBes para as respostas: Para cada pergunta escolha uma das cinco opgdes de respostas conforme a
sua opinido.

1) O médico se identificou?

1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () N&o concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

2) O médico estava tranquilo?

1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

3) O local em que foi dada a noticia era silencioso e reservado?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Nao concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

4) Durante a consulta houve algum acontecimento que interrompeu ou atrapalhou a conversa?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () N&o concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

5) Em algum momento foi oferecido a possibilidade de outros familiares participar da consulta?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Nao concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente



6) Todos estavam sentados na hora da conversa?

1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

7) Vocé considera que foi bem acolhido pelo médico?

1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Né&o concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

8) O médico olhou em seus olhos e segurou suas maos ou tocou em seu brago durante a noticia?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

9) O medico perguntou o que vocé sabia sobre a doenca e da gravidade antes de dar a noticia?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

10) O médico perguntou se vocé preferia discutir mais o resultado dos exames ou o tratamento?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () N&o concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

11) O médico perguntou se vocé tinha interesse em saber mais detalhes sobre a doenca?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente



5. () Concordo totalmente

Knowledge (Transmitir as informagdes)

12) O médico preparou vocé antes de dar a noticia, falando aos poucos sobre 0 assunto?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Né&o concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

13) Foi usado algum termo pelo médico que vocé ndo conhecia e que néo foi explicado?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

14) Vocé considera que a linguagem usada pelo médico foi facil de entender?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () N&o concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

15) O médico em algum momento perguntou se vocé estava com alguma davida?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

16) Vocé conseguiu compreender as informac6es passadas pelo médico?

1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

17) O médico fez um momento de siléncio, dando abertura para vocé demonstrar o que estava
sentindo?

1. () Discordo totalmente



2. () Discordo parcialmente

3. () Né&o concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

18) O médico mostrou entender o que vocé estava sentindo?

1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Nao concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

19) O médico pareceu se importar com o que vocé estava se sentindo naquele momento?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () N&o concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

20) No final da consulta o médico repetiu as informagdes dadas de forma resumida?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

21) O médico perguntou se vocé ainda tinha alguma davida e respondeu suas perguntas?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

22) O médico perguntou se vocé e seus familiares que estavam presentes entenderam todas as
informacGes dadas?

1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente



23) No final da consulta vocé sentiu que 0 médico transmitiu tranquilidade a vocé e seus familiares?
1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Nao concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

Instrumento final

Instrumento sobre a percepgdo da comunicagdo entre médico e familiar na transmissdo da informagao
sobre o diagnostico de fibrose cistica.

Esse questionario tem o objetivo de conhecer a sua opinido sobre 0 momento em que vocé recebeu a
noticia do diagndstico de fibrose cistica do(a) seu filho(a)/parente.

Instrucdes para as respostas: Para cada pergunta escolha uma das cincos opg¢des de resposta conforme sua
opinido.

1) No inicio da consulta o(a) médico(a) se apresentou?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () Nao concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

2) O(A) médico(a) estava tranquilo?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () Néo concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

3) O local em que foi dada a noticia era silencioso e reservado?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () N&o concordo e nem discordo

4. (') Concordo parcialmente



5. () Concordo totalmente

4) Durante a consulta houve algum acontecimento que interrompeu ou atrapalhou a conversa?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () N&o concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

5) Em algum momento foi oferecido a possibilidade de outros familiares participarem da consulta?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () Nao concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

6) Vocé foi bem acolhido(a) pelo(a) médico(a)?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () Néo concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

7) O(A) médico(a) perguntou o que voceé sabia da doenca e da gravidade antes de dar a noticia?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () N&o concordo e nem discordo
4. (') Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

8) O(A) médico(a) perguntou se vocé queria saber mais sobre a doenca?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () Nao concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente



5. () Concordo totalmente

9) Vocé entendeu o que o(a) médico(a) falou?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () N&o concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

10) O(A) médico(a) usou algum termo que vocé ndo conhecia e que ndo foi explicado?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () Nao concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

11) O(A) médico(a) perguntou se vocé tinha alguma dudvida?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () Néo concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

12) O(A) médico(a) deu oportunidade para vocé falar?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () N&o concordo e nem discordo
4. (') Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

13) O(A) médico(a) se importou com o que vocé sentiu naquele momento?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () Nao concordo e nem discordo

4. () Concordo parcialmente



5. () Concordo totalmente

14) No final da consulta o(a) médico(a) resumiu as informacgoes?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () Né&o concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

15) Ao final da consulta o(a) médico(a) perguntou se vocé ainda tinha alguma davida e respondeu
suas perguntas?

1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Néo concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

16) No final da consulta vocé sentiu que o(a) médico(a) transmitiu tranquilidade a vocé e a sua
familia?

1. () Discordo totalmente

2. () Discordo parcialmente

3. () Nao concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente

17) Vocé ficou satisfeito(a) como a forma que o(a) médico(a) deu a noticia da doenga?
1. () Discordo totalmente
2. () Discordo parcialmente
3. () N&o concordo e nem discordo
4. () Concordo parcialmente

5. () Concordo totalmente



