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RESUMO

Com o aparecimento de uma doenca no meio familiar, a qualidade da relacdo entre o
cuidador informal e o doente pode modificar-se em resultado do envolvimento na
prestacdo de cuidados. Essas mudangas podem ser positivas, criando proximidade entre
ambos, no entanto, também podem ser provaveis causadoras de conflito. Até ao momento,
ndo existe nenhum instrumento que permita avaliar as alteragdes na qualidade da relacéo
do cuidador informal decorrentes da situacdo de doenga. Objetivo: O presente estudo
visa 0 desenvolvimento e validacdo da Escala da Qualidade da Relacgéo entre Cuidador
Informal e Doente - Antes e Depois da Doenga (EQR). Método: A amostra é composta
por cuidadores de familiares doentes acompanhados em cuidados paliativos. Os dados
foram recolhidos com recurso a EQR. Adicionalmente, foram também administrados um
questionario de caracterizacdo sociodemografica, e trés instrumentos de auto-relato: Brief
Symptom Inventory (BSI); Escala da Sobrecarga do Cuidador; e o Prolonged Grief
Disorder Pre-Death (PG-12). Procedeu-se a realizagdo de uma Analise Fatorial
Exploratoria (AFE), que incidiu sobre as duas subescalas da EQR: “Antes da Doenga” e
“Depois, na Doenga”. Resultados: A amostra foi composta por 139 sujeitos, na sua
maioria do sexo feminino (82.0%) e “filho/a” (56.8%), com média de idades de 51.73
anos (DP 13.40). As duas subescalas da EQR revelaram ter uma estrutura bifatorial,
correspondente as dimensdes “Proximidade” e “Conflito”. Os valores de consisténcia
interna sdo aceitdveis nas duas subescalas “Antes da Doenga” (0= .77) e “Depois, na
Doen¢a” (a= .75). Foi encontrada uma correlacdo moderada entre o fator conflito da
EQR na versao “Depois, na Doen¢a” e a Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit; tal
como o fator proximidade da EQR na versdo “Depois, na Doenca” e o PG-12,
demonstrando evidéncia de validade convergente. Os resultados demonstraram tambem
auséncia de correlacdo entre o fator proximidade da EQR e a Escala de Sobrecarga do
Cuidador de Zarit; e o fator conflito da EQR com o PG-12, provando a evidéncia da
validade divergente. Discussdo: A Escala da Qualidade da Relacdo entre Cuidador
Informal e Doente — Antes e Depois da Doenga mostrou ser consistente, valida e fiavel,
possibilitando a avaliacdo de eventuais alterac6es relacionais advindas da prestacdo de

cuidados em contexto de doenca avancada.

Palavras-Chave: Validacdo da Escala; Qualidade da Relacéo; Pré-Morte; Doentes dos

Cuidados Paliativos; Cuidador Informal.



ABSTRACT

With the appearance of an illness in the family environment, the quality of the relationship
between the informal caregiver and the patient may change as a result of involvement in
the provision of care. These changes can be positive, creating closeness between the two,
however, they can also be likely to cause conflict. To date, there is no instrument that
allows the assessment of changes in the quality of the informal caregiver relationship
resulting from illness. Objective: The present study aims to develop and validate the
Quality Scale of the Relationship between Informal Caregiver and Patient - Before and
After Illness (EQR). Method: The sample is composed of caregivers of sick family
members monitored in palliative care. Data were collected using the EQR. Additionally,
a sociodemographic characterization questionnaire and three self-report instruments were
administered: Brief Symptom Inventory (BSI); Caregiver Burden Scale; and the
Prolonged Grief Disorder Pre-Death (PG-12). An Exploratory Factor Analysis (EFA)
was carried out, which focused on the two subscales of the EQR: “Before the Illness” and
“After the Illness”. Results: The sample consisted of 139 subjects, mostly female (82.0%)
and “Son” (56.8%), with a mean age of 51.73 years (SD 13.40). The two EQR subscales
revealed to have a bifactorial structure, corresponding to the dimensions “Closeness” and
“Conflict”. Internal consistency values are acceptable in the two subscales “Before the
Illness” (a= .77) and “After the Illness” (o= .75). A moderate correlation was found
between the conflict factor of the EQR in the “After, in Illness” version and the Zarit
Caregiver Burden Scale; such as the closeness factor of the EQR in the “After the Illness”
version and the PG-12, demonstrating evidence of convergent validity. The results also
showed no correlation between the EQR closeness factor and the Zarit Caregiver Burden
Scale; and the conflict factor of the EQR with the PG-12, proving the evidence of
divergent validity. Discussion: The Quality Scale of the Relationship between Informal
Caregiver and Patient - Before and After Iliness proved to be consistent, valid and
reliable, enabling the assessment of possible relational changes resulting from the

provision of care in the context of advanced illness.

Keywords: Scale Validation; Relationship Quality; Pre-Death; Palliative Care Patients;

Informal Caregiver.
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I. INTRODUCAO
O ato de cuidar inicia-se a partir do momento em que nascemos, e permanece até ao
instante em que falecemos. E no decorrer da nossa vida que vamos desenvolvendo
ferramentas que nos permitem cuidar de nos e de todos aqueles que nos rodeiam. Sermos
cuidados e cuidarmos dos outros € descrito como sendo algo intrinseco ao ser humano,
ndo fosse ele um ser social que estabelece relagdes constantes com o proximo. Rela¢des
essas que se tornam imprescindiveis aquando da prestacio de cuidados. E, por isso,
essencial estabelecer um relacionamento e uma interacdo entre cuidador e recetor de
cuidados com o intuito de facilitar, tanto o auxilio como a comunicagdo entre ambos. Este
processo, que é composto por duas pessoas, é constituido por uma que carece de ajuda,
devido ao facto de estar doente, e de outra que vai procurar responder as necessidades do
recetor de cuidados do modo mais apropriado possivel. Contudo, este procedimento, que
é descrito por muitos como sendo algo exigente e complexo, implica um certo tipo de
respeito, vontade, afeto, e dedicacdo que nem sempre é facil de se manter, podendo
mesmo desvanecer-se ao longo tempo. Por essa razdo, pode causar um esgotamento no

relacionamento, tornando-o totalmente distinto do da fase precedente a doenca.

Assim sendo, a prestacdo de cuidados pode ter um grande impacto na qualidade da relagéo
entre cuidador e recetor de cuidados. Deste modo, 0 presente estudo de natureza
quantitativa, pretende contribuir para a validacdo da escala “Qualidade da Rela¢do entre
Cuidador Informal e Doente — Antes e Depois da Doenca” (EQR), com o intuito de
compreender as diferencas na qualidade da relacdo entre portador de doenca e 0 seu

familiar, quer na fase anterior como atual da doenca.

No entanto, e apesar do tema da qualidade da relacdo pré-morte entre cuidador e pessoa
cuidada ter uma total importancia e relevancia, esta é pouco abordada e estudada,

existindo assim uma escassez de informacéo (Quinn, Clare, & Woods, 2009).

Importa ainda salientar que, nos dias de hoje, torna-se bastante pertinente estudar esta
tematica, tanto na fase anterior ou posterior ao aparecimento de uma doenca, pois ira
permitir que, futuramente, seja possivel desenvolver um tipo de intervencdo mais eficaz
e adequada (Quinn, Clare & Woods, 2009).



Il. ENQUADRAMENTO TEORICO

Cuidadores Informais

Os cuidadores informais sdo individuos que se dispGem e prestam cuidados, em tempo
parcial ou total, a pessoas que possuem uma determinada dependéncia, devido a
incapacidade ou outro tipo de condi¢Bes de salde mais duradouras, e que por esse motivo
necessitam de alguma assisténcia e apoio (Almeida et al., 2017). Por norma, o cuidador
tem uma relacdo estabelecida com o recetor de cuidados, podendo 0 mesmo ser um
companheiro, um membro de familia ou até mesmo um amigo (Almeida et al., 2017).
Uma caracteristica que é distintiva desta funcgdo, e que se deve ser tida em consideragéo,
diz respeito ao facto de que este desafio, ao qual o sujeito se propfe, ndo é de todo
remunerado, sendo considerado um ato voluntario. Por essa razdo, sdo da sua total
responsabilidade todos os custos despendidos, visto que o auxilio € prestado no proprio

ambiente domiciliario (Spruytte et al., 2002).

O surgimento de uma doenca em pleno meio familiar implica muito esforgo, trabalho e
dedicacéo, principalmente, quando o proprio doente comeca a tornar-se dependente de
alguém (Martins, Ribeiro & Garret, 2003). Trata-se de um processo bastante complexo,
em que subitamente toda a responsabilidade face a um individuo recai numa so pessoa,
que passa a ser obrigada a priorizar os cuidados a esse seu familiar (Martins, Ribeiro &
Garret, 2003). Isto significa que o cuidador informal se torna o responsavel por assumir
a maioria dos encargos que sdo necessarios, acabando ele por ter maior envolvéncia do
que os demais familiares (Almeida et al., 2017). O papel do cuidador torna-se, assim,
fundamental em todos os sentidos. Para além de todo o apoio fisico e emocional que é
prestado, ha também toda uma preocupacdo no que concerne ao bem-estar, ao
autocuidado, a atividades diarias e a promocdo de saude e de autonomia, com o intuito de
proporcionar ao doente uma qualidade de vida digna atendendo a sua condicdo (Almeida
et al., 2017). Perante esta nova realidade a que o cuidador esta sujeito, resta-lhe apenas
ter de lidar, ndo s6 com o facto de o individuo estar doente, mas também com todas as

alteracdes que dai advém (Martins, Ribeiro & Garret, 2003).

Consequentemente, ser um cuidador informal exige ter de encarar diariamente as
adversidades que este trabalho implica, tendo em conta a multiplicidade das tarefas
(Almeida et al., 2017). Por conseguinte, estas fun¢bes arduas que requerem esforco,

dedicacéo, foco, paciéncia, empenho, brio e responsabilidade, podem trazer repercussdes



para a vida do cuidador (Onwumere et al., 2015). Assim, o ato de cuidar e 0 processo que
este acarreta pode afetar negativamente o bem-estar ndo s6 do préprio cuidador como
também da pessoa cuidada, tendo impacto tanto ao nivel fisico e psicoldgico (depresséo,
exaustdo, culpabilidade, ansiedade, sofrimento, stress, angustia, frustracdo e tristeza),
como ao social e econdmico (Onwumere et al., 2015). Destaca-se ainda que esta mudanca
na vida do familiar ndo permite a vivéncia ativa que o mesmo estava habituado, o que
obrigada a modificar a sua rotina em prol do doente, devido as grandes responsabilidades
a que o cuidador é submetido diariamente (Almeida et al., 2017). No decorrer do tempo,
alguns dos cuidadores até podem mesmo comegar a negligenciar o seu autocuidado,
devido a sobrecarga de exigéncias impostas por esta funcdo, o que acaba por provocar

uma reducéo na sua qualidade de vida (Martins, Ribeiro & Garret, 2003).

A Qualidade da Relagdo Pré-Morte entre o Cuidador e o Recetor de Cuidados

Um relacionamento entre familiares diverge ao nivel da histéria pessoal e na sua
qualidade. Desta forma, e tendo em conta que ha mudanca de papéis na vida destes
sujeitos, aquando da presenca de um problema de satde que requer auxilio e cuidados
diarios, podem existir alteragdes significativas na ligacao entre o doente e o seu familiar
(Zarit & Edwards, 2008). Por essa razdo, torna-se possivel distinguir a relacdo que o
cuidador e o recetor de cuidados estabeleciam antes e depois, na doenca (Zarit & Edwards,
2008). Por conseguinte, pretende-se assim salientar que, ap0s o aparecimento de uma
doenca, tanto a prdpria relacdo como a qualidade da mesma podem modificar-se,
provocando um impacto bastante significativo, principalmente no que diz respeito a

prestacdo de cuidados (Montgomery & Williams, 2001).

Consequentemente, as inevitaveis mudancas que se sucedem podem causar um efeito
substancial na relacdo entre cuidador e pessoa cuidada. Neste sentido, ndo deixa de ser
deveras importante ter em consideracdo que, a partir do momento em que se da esta
alteracdo na relacdo, cada um tera de ajustar o seu papel em conformidade com a nova
realidade (Quinn, Clare & Woods, 2009). Posto isto, os cuidadores redefinem a ligacao
gue possuem com o doente, que apesar de se manter proxima e pessoal, torna-se numa

relacdo com maior protecao e auxilio (Quinn, Clare & Woods, 2009).

O ato de cuidar encontra-se intimamente associado ao modo como a prestagdo de

cuidados é vista. Noutros termos, torna-se crucial entender como sdo encarados 0s



cuidados prestados pelo cuidador, ou seja, se por um lado é visto como sendo uma
obrigacdo, ou se por outro, é tida em conta uma perce¢do positiva face a situacdo (Zarit
& Edwards, 2008). Isto porque a qualidade atual do relacionamento vai ter repercussoes,
tanto no bem-estar do préprio cuidador, como no sujeito que € recetor desses mesmos
cuidados, podendo determinar o modo como é prestado o apoio (Quinn, Clare & Woods,
2009). Por se tratar de um papel exigente e desafiante, pode causar sobrecarga, pelo que
0 cuidador deixa de ter capacidade de manter a assisténcia ao doente (Quinn, Clare &
Woods, 2009).

De forma a que os cuidados prestados pelo cuidador informal sejam eficazes e eficientes,
é fundamental estabelecer uma relagdo que seja favoravel e reciproca entre cuidador e
recetor de cuidados (Spruytte et al., 2002). Um bom relacionamento facilita tanto a
comunicagdo, como o auxilio que é proporcionado (Spruytte et al., 2002). Numa fase
inicial, em que ainda é possivel o apoio mutuo, tanto o cuidador como o doente véo
empenhar-se de forma a conseguirem manter um equilibrio entre a ajuda dada e a
recebida, tal como defende a teoria da equidade (Kulik, 2002). Segundo o autor Kulik
(2002), se um relacionamento equitativo tivesse uma longa duracdo, este seria
imensamente benéfico para a relacdo entre ambos, visto que a desigualdade sé traz
desentendimentos e acaba por dificultar a tarefa de cuidar do outro. No entanto, é
necessario ter em atencédo que o auxilio que é concedido pelo cuidador vai gradualmente
aumentando consoante o nivel de dependéncia do doente. Assim, h4 uma perda na
reciprocidade, pois a contribuicdo que é feita por parte do recetor de cuidados vai
desvanecer-se ao longo do tempo, a medida que este vai perdendo capacidades (Kulik,
2002). Néo obstante, neste tipo de situacdes, é de esperar que o cuidador presuma e
reconheca gque as condigdes em que o doente se encontra sdo impeditivas de manter o seu
papel igualitario no relacionamento (Kulik, 2002). Assim, e apesar de ambos se sentirem
responsaveis pelo bem-estar um do outro e pela ajuda mdtua que € exigida por este cargo,
é do conhecimento do cuidador e da pessoa cuidada que mais tarde essa igualdade na
relacdo vai desaparecer, ficando o cuidador o total responsavel por assegurar todos 0s
cuidados (Kulik, 2002).

Tal como tem vindo a ser mencionado, sdo irrevogaveis as mudancgas que ocorrem num
relacionamento. Por esse mesmo motivo, é de extrema relevancia manter uma relacéo
positiva. Como tal, ha clara evidéncia de que uma relagdo satisfatoria & imprescindivel

para uma benévola continuidade dos cuidados prestados (Quinn, Clare & Woods, 2009).



E de salientar que, como contributo para a obtenc&o de um resultado proveitoso, a rede
social a que pertencem o cuidador e recetor de cuidados é de grande importancia, ndo s6
porque reduz a carga excessiva de fungdes, como permite uma relacdo diadica mais
calorosa e afetiva (Martins, Ribeiro & Garret, 2003). Para além disso, e de acordo com
0s autores Zarit e Edwards (2008), quando os cuidadores sdo confrontados com situacoes
mais positivas e agradaveis (como a gratificacéo, a afetividade ou o crescimento pessoal),
apercebem-se que o ato de cuidar torna-se mais acessivel, e dessa forma encaram 0s seus
deveres com maior facilidade. No que concerne ao nivel psicoldgico, apresentam um
nivel inferior de sofrimento emocional e de stress (Sequeira, 2010), fazendo prevalecer
sentimentos satisfatorios e recompensadores (Zarit & Edwards, 2008). Porém, e caso a
qualidade da relacdo seja conflituosa, ha consequéncias tanto para a vida do cuidador,
como para os cuidados que sdo prestados ao doente (Quinn, Clare & Woods, 2009). Assim
sendo, pode ter impacto ao nivel fisico, em termos de exaustdo, cansaco, tensdo ou
esgotamento, como também ao nivel psicologico, nomeadamente sintomatologia
depressiva e ansiosa (Quinn, Clare & Woods, 2009). Todas estas alteracGes, que mostram
ser significativas para a relacéo, sdo percebidas especialmente pelo cuidador, visto que
vai assumindo cada vez mais responsabilidades (Quinn, Clare & Woods, 2009). E, ent3o,
natural que ao longo da prestacéo de cuidados, o cuidador vivencie uma diversidade de
sentimentos (Couto, Castro & Caldas, 2016), visto que a qualidade da relacéo entre ambos
pode oscilar entre aspetos positivos (por exemplo, a proximidade, o apoio, 0 apego ou 0
afeto) e aspetos negativos (como o conflito, a ambivaléncia, desentendimentos ou
discussdes) (Sekowski & Ludwikowska-Swieboda, 2021).

Proximidade e Conflito

Na avaliacdo da qualidade da relacdo, a proximidade e o conflito sdo construtos de
elevada relevancia (Bottomley, Smigelsky, Floyd & Neimeyer, 2019). Foram os autores
Bottomley et. al. (2019) os responsaveis pela designacdo e distingdo dos termos das
variaveis Proximidade e Conflito. Deste modo, define-se proximidade pelo grau em que
o relacionamento pré-morte entre cuidador e doente € intimo, de ajuda e de protecdo
(Bottomley, Smigelsky, Floyd & Neimeyer, 2019). Um tipo de relacdo pré-perda baseado
no conflito é caracterizado pela presenca frequente de uma certa tenséo e friccdo entre

ambos (Bottomley, Smigelsky, Floyd & Neimeyer, 2019).



E fundamental ter em consideragio o impacto que um relacionamento, quer ele seja de
proximidade ou conflito, pode ter no auxilio prestado pelo cuidador ao recetor de
cuidados (Keser, Ar-Karci & Gokler-Danisman, 2021). E ainda de extrema importancia
salientar que o termo proximidade, que se articula ao relacionamento pessoal entre ambos,
ndo tem de se referir obrigatoriamente a um grau de parentesco, mas sim ao tipo de relacéo
criada entre o cuidador e o recetor dos cuidados (Bottomley, Smigelsky, Floyd &
Neimeyer, 2019). Assim, uma relacdo de grande proximidade esta positivamente
correlacionada com a percecdo de apoio, confianca, vinculacdo e conforto que €
estabelecida entre o cuidador e o doente (Keser, Ar-Karc1 & Gokler-Danisman, 2021).
Um relacionamento saudavel e afavel, para além dos inGmeros beneficios que acarreta,
torna também o ato de cuidar mais acessivel e simples, e ndo tdo sobrecarregado,
principalmente, para o prestador de cuidados (Zarit & Edwards, 2008). Neste tipo de
ligagdo, onde predomina o consenso e a coesdo, 0 foco direciona-se para 0s aspetos
positivos da relacdo (Sekowski & Ludwikowska-Swieboda, 2021). Em termos de luto, e
segundo os autores Bottomley e Neimeyer (2021), as caracteristicas de um tipo de perda
ligadas a proximidade, estdo associadas, sobretudo, a algo mais angustiante e doloroso,
tendo em consideracdo toda a intimidade, afeto e apego, que tanto o prestador como o
recetor de cuidados possuem. Por conseguinte, quanto maior a proximidade entre os dois
sujeitos, maior sera o sofrimento sentido, tendo em conta também as possiveis e provaveis
reacOes somaticas e depressivas que podem surgir (Bottomley, Smigelsky, Floyd &
Neimeyer, 2019).

Tanto o conflito, como as emog¢des ambivalentes, como a culpa e o mal-estar sdo variaveis
que tém um impacto bastante significativo e negativo para a relagdo (Keser, Ar-Karci &
Gokler-Danisman, 2021). Este tipo de relacdo que engloba desentendimentos, discussdes,
conflitos ou discordancias, torna o ato de cuidar mais exigente, trabalhoso, arduo e
complicado para o prestador de cuidados (Bottomley, Smigelsky, Floyd & Neimeyer,
2019). Isto implica, ao cuidador, ter de lidar diariamente com a frustracdo, raiva, com
sentimentos de impoténcia, de culpabilidade, falta de vontade em ajudar o doente, medo
de falhar, e sensacdes recorrentes de ndo ser capaz de fornecer o auxilio necessario e
adequado as necessidades do recetor de cuidados (Bottomley, Smigelsky, Floyd &
Neimeyer, 2019). Os relatos de cuidadores informais indicam que é angustiante viver
constantemente com estes sentimentos e que, por isso, a tarefa de cuidar passa a ter uma

dificuldade acrescida, tendo em conta todos os conflitos e questdes mal resolvidas que



acabam por ter um impacto bastante significativo na forma de estar e de cuidar
(Bottomley, Smigelsky, Floyd & Neimeyer, 2019). Além do mais, quem se encontra nesta
posicdo apresenta um elevado nivel de ansiedade e exaustdo associadas a sintomatologia
depressiva, comparativamente aos que se encontram numa relacéo equilibrada e de maior
proximidade (Bottomley, Smigelsky, Floyd & Neimeyer, 2019). Tudo isto leva a que,
regularmente, o proprio cuidador seja confrontado com um conflito interpessoal, o qual
deve gerir da melhor forma, de forma a que interfira 0 menos possivel com a prestacdo
de cuidados (Bottomley, Smigelsky, Floyd & Neimeyer, 2019). No entanto, é importante
ter em consideracdo que nem sempre é facil executar essa autogestdo (Bottomley,
Smigelsky, Floyd & Neimeyer, 2019).

O sofrimento que é percecionado e sentido pelos cuidadores diverge consoante a pessoa
e o tipo de relacdo estabelecida. Como tal, este sentimento inerente ao ser humano esta
presente tanto em relacionamentos de grande proximidade como de conflito, mesmo que
estes sejam totalmente distintos (Bottomley & Neimeyer, 2021). Tal como ja foi referido
anteriormente, os sentimentos de culpa, irritabilidade, raiva ou frustracdo tém tendéncia
a aumentar neste tipo de relacGes, provocando em simultaneo uma elevada ineficacia nos
cuidados prestados pelo cuidador (Bottomley & Neimeyer, 2021). No entanto, e através
de uma visdo mais profunda e longinqua desta tematica, é de salientar que o proprio
cuidador, apos a perda do seu familiar doente, pode evidentemente desenvolver um tipo
de luto complicado, tendo em conta toda a pressao sentida, bem como a culpa, a ideia de
fracasso, e a sensacdo de impoténcia que esta envolvida e subjacente (Bottomley &
Neimeyer, 2021). Assim, pode concluir-se que os relacionamentos pré-morte conflituosos
estdo associados a dificuldades de ajustamento a perda (Sekowski & Ludwikowska-
Swieboda, 2021).

Avaliacao da Qualidade da Relacéo

Para que fosse possivel entender a qualidade da relacdo, os autores Pierce, Sarason &
Sarason (1991) foram os primeiros a criar uma escala com o propdsito de compreender o
tipo de relacionamento estabelecido. O Quality of Relationships Inventory (QRI) é uma
escala de auto-relato composta por vinte e nove itens que pretende avaliar as percecdes
baseadas em relacionamentos entre duas pessoas (familiares ou pares), através das
dimensdes proximidade, apoio interpessoal e conflito (Pierce, Sarason & Sarason, 1991).

Os autores pretendiam entender a disponibilidade percebida de apoio social; e se o
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relacionamento era visto como sendo proximo, positivo, importante e seguro, ou se por
outro lado como uma fonte de conflito e ambivaléncia. Esta escala destina-se a adultos,
sendo que foi aplicada numa amostra composta por 116 mulheres e 94 homens estudantes
americanos do curso de psicologia (Pierce, Sarason & Sarason, 1991). Relativamente as
caracteristicas psicométricas, foi utilizada uma andlise fatorial, e uma estimativa de
maxima verossimilhanca com rotacdo obliqua. Os resultados obtidos mostram uma
elevada consisténcia interna nas trés dimensdes avaliadas: Apoio interpessoal (a= .88),
Conflito (0=.88) ¢ Proximidade (0= .86) que explicaram 48.9% da variancia total (Pierce,
Sarason & Sarason, 1991). Verificou-se que as percecOes de apoio social nos
relacionamentos sdo distintas; e que as duas dimensGes (proximidade e conflito) tém
impacto separadamente, e distinguem-se no ajustamento pessoal (Pierce, Sarason &
Sarason, 1991).

Uns anos mais tarde, os autores Bottomley & Neimeyer (2021) decidiram utilizar a escala
de Pierce, Sarason & Sarason (1991), com o intuito de criar uma versdo do Quality of
Relationships Inventory (QRI) para contexto de luto. Neste seguimento, o QRI foi
adaptado a experiéncia de perda interpessoal, e por essa razdo, o Quality of Relationships
Inventory-Bereavement Version (QRI-B) tem como objetivo avaliar a relacdo pré-morte
entre enlutado e falecido (Bottomley, Smigelsky, Floyd & Neimeyer, 2019). Esta escala
tenciona medir o nivel de proximidade e conflito no relacionamento antecedente a perda
(Bottomley & Neimeyer, 2021). Para tal, foi necessario adaptar a linguagem do
inventério, apropriando-a & tematica do luto (Bottomley & Neimeyer, 2021). E um
questionario de autorresposta do tipo Likert de quatro dimensdes, constituido por treze
itens em que oito correspondem a dimensdo da proximidade, e cinco ao conflito. Em
relacdo a estas duas subescalas, a de proximidade inclui itens acerca do apoio, confianca
e suporte sentido no relacionamento pré-morte (por exemplo: “Até que ponto, poderia
contar com a ajuda dessa pessoa?”; “Que importdncia teve essa pessoa na sua vida?”).
Os itens que representam a variavel conflito sdo o desentendimento, dificuldades,
discussbes e angustia (por exemplo: “Com que frequéncia precisou de fazer algo
diferente para evitar conflitos com essa pessoa?”’) (Bottomley & Neimeyer, 2021). Este
inventario foi aplicado a uma amostra de 386 estudantes universitarios americanos
enlutados, que sofreram recentemente uma perda significativa (Bottomley & Neimeyer,
2021).



No que concerne & pontuacao, quando sao atingidos niveis consideraveis na escala QRI-
B do construto de proximidade, revela-se que a relagdo entre enlutado e falecido foi
intima, de apoio, de alto suporte e dedicacdo (Bottomley & Neimeyer, 2021). Quando as
pontuacbes sdo elevadas na variavel conflito, esta evidencia que o tipo de relagdo pré-
morte estabelecida era de grande conflito, desentendimento e discussdes (Bottomley &
Neimeyer, 2021). No entanto, os itens de cada uma das subescalas séo codificados de
forma inversa, 0 que denota que pontuacfes mais altas na variavel conflito sdo indicativas
de uma relacdo pré-morte de grande proximidade e concordancia; e que classificacdes
elevadas nos itens correspondentes a proximidade sdo reveladoras de um tipo de
relacionamento pré-perda marcado por conflitos e um determinado distanciamento entre
0s sujeitos (Bottomley & Neimeyer, 2021). Deste modo, é de salientar que o QRI-B

apresenta boas propriedades psicométricas (Bottomley & Neimeyer, 2021).

Contudo, os autores responsaveis pela constituicdo desta escala revelaram ser importante
e necessario validar o inventario da qualidade de relagdo — versdo luto em amostras
culturalmente e etnicamente distintas (Bottomley & Neimeyer, 2021). Por essa razéo,
foram testadas duas versdes do QRI-B, sendo que uma foi aplicada na populacéo polaca
e outra em habitantes turcos (Bottomley & Neimeyer, 2021). Em relacdo a versdao da
Polonia, esta foi administrada a 244 familiares polacos enlutados que tinham sofrido uma
perda recente significativa (Sekowski & Ludwikowska-Swieboda, 2021). Verificou-se
uma boa validade discriminante da escala, bem como a confirmacéo de altas propriedades
psicométricas do QRI-B na versdo polaca (Sekowski & Ludwikowska-Swieboda, 2021).
No que concerne a versao administrada na Turquia, participaram cerca de 447 adultos
que se encontravam de luto apds perda de um ente querido nos Gltimos seis meses (Keser,
Ar-Karc1 & Gokler-Danigsman, 2021). Os resultados obtidos revelaram que esta versao do
QRI-B apresenta propriedades psicomeétricas validas e fiaveis (Keser, Ar-Karc1 & Gokler-
Danigman, 2021).

Em modo sintese, a proximidade e o conflito demonstram ser dois construtos especificos
da qualidade da relacdo com o falecido, independentemente da cultura, etnia, ou grau de

parentesco estabelecido (Sekowski & Ludwikowska-Swieboda, 2021).



Presente Estudo

Apesar da escala anterior também avaliar retrospetivamente a qualidade da relacdo, ndo
existe, até a data, nenhum instrumento que permita aferir as alteracdes na qualidade da
relacdo decorrente da situacdo de doenga avancada, considerando as mudancas
relativamente & fase anterior & doenca. Deste modo, estabeleceu-se como principal
objetivo do presente estudo, desenvolver e validar um instrumento para avaliar a
qualidade da relacdo entre o cuidador familiar e o doente, na fase antecedente e atual a

doenca.
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11l. METODO

Participantes

Foi constituida uma amostra de conveniéncia composta por cuidadores familiares de
doentes acompanhados na Unidade de Medicina Paliativa do Centro Hospitalar Lisboa
Norte. A recolha de dados foi realizada entre 2016 e 2018. Como critérios de inclusdo
considerou-se: ser cuidador informal e maior de 18 anos. Os critérios de exclusdo foram:

a dificuldade em ler e escrever na lingua portuguesa e a presenca de défice cognitivo.

Material e Procedimentos
Este estudo é parte integrante de uma investigacdo longitudinal mais ampla que visava

avaliar as trajetorias do luto pré e pés-morte.

O desenvolvimento e validacdo do instrumento de avalia¢do da qualidade da relacdo com
0 doente incluiu duas etapas distintas: numa primeira fase, a criacdo dos itens da escala;
na segunda fase, a andlise das caracteristicas psicométricas do instrumento,

nomeadamente a validade de construto e fidelidade.

O instrumento de Avaliacao da Qualidade da Relacéo entre Cuidador Informal e Doente
foi criado através do método dedutivo, ou seja, com base na revisdo da literatura e nos
instrumentos existentes sobre a qualidade da relagdo. Os itens foram gerados por um
comité de profissionais com experiéncia clinica e de investigacdo na area do luto (um
psiquiatra e quatro psicélogos), tendo em conta as principais dimensdes do construto:
proximidade e conflito. Alguns exemplos de itens sdo: “A rela¢do com o seu familiar era
proxima?”’; “A relagdo com o seu familiar era marcada por muitas discussdes e
conflitos?”’; “Sentia que para viverem bem tinha que fazer tudo a maneira do seu
familiar?”’; “Sentia-se magoado/a com coisas que o seu familiar fazia ou dizia?”. O
participante é instruido a pensar como era a relacdo com o familiar antes da doenca e
como é atualmente, e responder a cada item em duas colunas separadas, relativas a cada
um dos momentos. O formato das respostas é de tipo Likert, de cinco pontos, desde

1“Nada’, a5 “Muito”.

A versdo inicial inclui oito itens em cada dimensdo, no total de 32 itens (16 em cada
subescala: relagdo anterior e atual). Esta versdo foi sujeita a uma entrevista cognitiva para

avaliacdo da adequacéo e compreensibilidade dos itens da escala, com dez familiares de
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doentes acompanhados em cuidados paliativos. Daqui resultou a eliminagéo de dois itens
por serem considerados desadequados, perfazendo assim um total de 24 itens (12 em cada

subescala: relacdo anterior e atual).

Adicionalmente, foi administrado um instrumento de caracterizacdo sociodemografica e

aplicados os seguintes instrumentos de auto-relato:

Brief Symptom Inventory (BSI), Subsescalas de Depressdo, Ansiedade e Somatizagdo —
O BSI ¢é uma escala composta por 53 itens distribuidos por nove dimensbes de
sintomatologia e trés indices globais (avaliacbes sumarias de perturbacdo emocional). O
objetivo desta escala é avaliar sintomas psicopatolégicos (Canavarro, 2007). Para este
estudo, o foco incidiu nas subescalas de depressdo, ansiedade e somatizacdo. No que
concerne a subescala da depressdo, esta € composta por seis itens que abordam as
tematicas do afeto e humor disforico, perda de energia vital, falta de motivacéo e interesse
pela vida (Canavarro, 2007). Relativamente a ansiedade, também constituida por seis
itens, pretende avaliar o nervosismo, a tensdo, ataques de panico e ansiedade
generalizada. Para além disso, foram igualmente contempladas componentes cognitivas
que envolvem apreensao e alguns correlatos somaticos ligados a sintomatologia ansiosa
(Canavarro, 2007). Na somatizacdo, o objetivo passa por avaliar, através de sete itens, o
mal-estar resultante da percecdo do funcionamento somatico. Isto €, queixas centradas
nos sistemas cardiovascular, gastrointestinal ou respiratorio. Dores localizadas na
musculatura e outros equivalentes somaticos da ansiedade sdo igualmente componentes
da somatizacdo (Canavarro, 2007). Alguns exemplos de itens: “Nervosismo ou tensdo
interior”; “Aborrecer-se ou irritar-se facilmente”’; “Dores sobre o corag¢do ou no peito”,
“Perder o apetite”; “Sentir-se sozinho quando estd com mais pessoas” (Canavarro,
2007). O formato de resposta € composto por cinco niveis, desde “Nunca” até
“Muitissimas vezes . Numa perspetiva clinica, a pontuacdo obtida nas dimens6es permite
entender o tipo de sintomatologia que predominantemente perturba mais o sujeito
(Canavarro, 2007).

Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit — Composta por 22 itens, € um instrumento
que permite avaliar a sobrecarga do cuidador informal (Zarit & Zarit, 1983). As questdes
sdo referentes a salde, vida pessoal e social, situacdo financeira, parte emocional e ao
tipo de relacionamento estabelecido com o recetor de cuidados (Zarit & Zarit, 1983). O
formato de resposta é do tipo Likert de 5 niveis, desde “Nunca” até “Sempre” (Zarit &

Zarit, 1983). Tendo em conta os valores normativos portugueses, o0 seu ponto de corte foi
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fixado em 17 (Ferreira et. al., 2010). Este instrumento € fivel, e apresenta boas
propriedades psicométricas para avaliar a sobrecarga associada ao ato de cuidar (Zarit &
Zarit, 1983).

Prolonged Grief Disorder — Pre-death (PG-12) — O PG-12 é um questionario de auto-
relato constituido por 12 itens (Coelho, Silva & Barbosa, 2017). Este instrumento
pretende avaliar a frequéncia com que 0s entrevistados experienciam sintomas
angustiantes em contexto de luto (Coelho, Silva & Barbosa, 2017). O seu formato de
resposta é do tipo Likert de 5 pontos em que 1 corresponde a “Quase Nunca” € 5 a
“Sempre”. Um exemplo de item é: “No ultimo més, com que frequéncia teve sentimentos
intensos de dor emocional ou tristeza relacionadas a doenga (do paciente)?” (Coelho,
Silva & Barbosa, 2017). O ultimo item desta escala € dicotdmico, pelo que os
participantes devem responder para atender ao critério de disfuncionalidade (Coelho,
Silva & Barbosa, 2017). O PG-12 provou ser preditivo de prolongamento p6s-morte,
depressdo e ansiedade, tornando-se assim um instrumento confiavel para detetar
cuidadores familiares em risco de desajustamento a perda (Coelho, Silva & Barbosa,
2017).

Relativamente as questdes éticas, os participantes foram abordados, presencialmente ou
por telefone, pela psicologa do servico de Medicina Paliativa, e convidados a participar
no estudo. Aqueles que aceitaram colaborar, assinaram o consentimento informado, onde
era explicitado o carater voluntario e confidencial da sua participacdo. Em seguida, 0s
participantes preencheram 0s questionarios, em formato papel ou por via online, de

acordo com a sua preferéncia.

Anélise dos dados

A analise estatistica foi realizada através do programa SPSS, versdo 29. Numa primeira
fase, procedeu-se a analise descritiva para caracterizacdo sociodemogréafica da amostra.
De seguida, realizou-se a Analise Fatorial Exploratéria (AFE). Segundo Costello e
Osborne (2005) o método de Maxima Verossimilhanca permite obter os melhores
resultados. De acordo com Mar6co (2014), se for possivel assumir que os dados provém
de uma distribui¢do normal deve considerar-se 0 método Maximum Likelihood (Mé&xima
Verosimilhanga). Como todos os itens da Escala Qualidade da Relac&o entre Cuidador

Informal e Doente demonstraram valores de assimetria e curtose adequados apontando
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para distribuicdo normal univariada, tendo em conta o critério liberal [-2; 2] (Field, 2009),
foi tomada a decisdo de utilizar o método Maximum Likelihood (Méaxima

Verosimilhanga).

Utilizou-se a rotacdo Varimax, para identificar a estrutura latente do conjunto de itens e
em que medida as relag6es internas entre os itens séo internamente consistentes (Cattell,
1978). Foi aplicado um ratio de cinco participantes por item. As condic¢des para aplicagdo
da AFE foram verificadas através do Teste de Esfericidade de Bartlett e Kaiser-Meyer-

Olkin (KMO). Valores de KMO maiores que 0.70 s&o considerados aceitaveis.

Para a extracdo dos fatores, foram utilizados a visualizacdo do screeplot e o critério de
Kaiser-Guttman (Guttman, 1954; Kaiser, 1960), que estabelece que valores superiores a

1 devem ser retidos.

A extracdo dos fatores também pode ser usada para reduzir o numero de itens.
Consideram-se adequados os itens cuja carga fatorial é de 0.40 ou superiores (Ford,
MacCallum & Tait, 1986). De igual forma, aqueles itens que saturam em mais do que um

fator também podem ser retirados (Byrman & Cramer, 1992).

Para a analise da fidelidade, ou consisténcia interna da escala e subescalas, foi calculada
através do coeficiente a de Cronbach. Valores superiores a 0.7 sdo considerados

razoaveis.

A analise da validade convergente e divergente foi calculada usando a correlagéo do valor
total de cada dimensdo com a Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit e o Instrumento

de Avaliacdo de Perturbacdo de Luto Prolongado (PG-12).
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IV. RESULTADOS

Numa primeira sec¢do a andlise determinada incide sobre as duas subescalas da Escala
da Qualidade da Relagéo entre Cuidador Informal e Doente, sendo que a primeira
subescala diz respeito a “Antes da Doenga”, e a outra subescala “Depois, na Doenga”.
Cada uma destas subescalas é composta por duas dimens@es diferentes designadas por

“Proximidade” e “Conflito”.

Na tabela 1 encontram-se os dados relativos a caracterizacdo sociodemogréfica dos
participantes. Conforme é possivel observar, participaram neste estudo 139 sujeitos,
sendo que a maioria é do género feminino (n=114) com média das idades de 51.73
(D.P.13.4). No que concerne ao estado civil, uma parte significativa da amostra encontra-
se casada (69.8%). Relativamente ao parentesco, predomina “filho/a” (56.8%), seguindo-
se 0 “Conjuge” (31.7%). Para além destes, o tipo de relacao estabelecida entre o doente e
0 cuidador informal era de “Mae/Pai” (2.2%), “Irmao/a” (3.6%), “Neto/a” (0.7%),
“Nora/Genro” (0.7%), “Sobrinha” (0.7%), ou ainda “Outro” (3.6%). Relativamente a
escolaridade, a grande parte dos participantes apresenta como habilitaces literarias a

licenciatura (25.9%).
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Tabela 1

Caracterizacdo Sociodemografica dos Participantes

N=139
N %
Género
Feminino 114 82.0
Masculino 25 18.0
Estado Civil
Solteiro 17 12.2
Casado 97 69.8
Divorciado 14 10.1
Viavo 2 1.4
Unido de Facto 9 6.5
Parentesco
Conjuge 44 31.7
Filho/a 79 56.8
Maie / Pai 3 2.2
Irmao/ Irma 5 3.6
Neto/a 1 0.7
Outro 5 3.6
Nora / Genro 1 0.7
Sobrinha 1 0.7
Escolaridade
Nenhuma 1 0.7
Sabe ler e escrever 1 0.7
1° Ciclo 10 7,2
2° Ciclo 14 10.1
3° Ciclo 23 16.5
Ensino Secundario 33 23.7
Curso Tecnolédgico 13 9.4
Licenciatura 36 259
Mestrado 6 4.3
Idade Média (D.P.) 51.73 (13.40)
Amplitude 18-79
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Atraveés do Grafico 1, que representa “Antes da Doenga”, € possivel identificar o nimero
de fatores a extrair, identificando o ponto em que a linha comeca a estabilizar, designado
de ponto deflexdo, isto é, o ponto que determina onde comecam os fatores
estatisticamente ndo relevantes. Deste modo, e de acordo com o gréfico o nimero de
fatores a extrair é dois, visto que, antes do ponto de deflexdo encontram-se identificados
dois pontos no grafico. Os resultados obtidos no grafico de declividade estdo de acordo

com o critério dos valores prdprios e da variancia explicada.

Autovalor

Namero de fator

Gréfico 1: Grafico de Declividade (Screeplot) - Antes da Doenca

Variancia Total Explicada — Antes da Doenca

O valor de KMO de .81 apoiou a adequacdo da amostra. A significancia do teste de
esfericidade de Bartlett [%2(66) =795.939; p<.001] revelou que as correlagdes entre 0s

itens sdo adequadas a realizacdo da analise fatorial exploratoria.

Com o objetivo de identificar o namero adequado de fatores a extrair, avaliou-se a
percentagem de variancia explicada. A analise fatorial exploratdria foi realizada
apontando para uma estrutura bifatorial constituida por 12 itens, que explicaram 61,59%
da variancia total. Como é possivel observar na tabela 2, o fator Proximidade (fator 1) é
composto pelos itens 1, 4, 5, 6, 7, 10, 11 e 12, explicando 36,34% da variancia da escala.
O fator Conflito (fator 2) agregou os itens 2, 3, 8 e 9 explicando 25,25% da variancia da

escala.
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Tabela 2

Matriz de Fatores — Antes da Doenga

Fator

1 2
12.Sentir que a presenca dele lhe trazia conforto Antes da .89
doencga
11.Sentir que a presenca dele o/a faz sentir seguro/a_Antes da 81
doenga
4.Sentir-se acarinhado na relagao Antes da doenga 78
7.Precisar do outro para se sentir bem_ Antes da doenca 73
1.Proximidade Antes da doenca .66
6.Conversar sobre o que sentiam intimamente Antes da doenca .61
10.Sentir que s6 o outro € que se preocupa consigo Antes da Sl
doenga
5.Precisar do outro para assuntos praticos_ Antes da doenga 43
9.Sentir-se magoado com algumas coisas que o outro dizia ou .83
fazia Antes da doenga
2.Discussodes e conflitos Antes da doenga .76
8.Tinha que fazer tudo a maneira do outro_Antes da doenca .66
3.Gostar muito do doente, apesar de estarem muitas vezes .55

zangados Antes da doenga

Nota: N = 139. Método de extracdo: Maxima Verossimilhanga com rotacdo ortogonal (Varimax).

A tabela 3, que diz respeito a Matriz de CorrelacGes, permite entender que as correlactes

entre itens oscilam entre 1.000 e -.471 dentro da mesma subescala. Todos aqueles que

apresentam valores igual a 1 sdo referentes a correlaces perfeitas positivas entre as

mesmas duas variaveis. Para além disto, esta tabela indica também que a maioria das

correlacbes expostas foram significativas a um nivel de significancia de 0.01.

Relativamente aos valores que se apresentam abaixo de .2, estes ndo sdo considerados

significativos. Assim, a maioria dos valores apresentam uma correlacdo significativa, o

que indica a sua adequacdo para a analise fatorial.
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Tabela 3

Matriz de CorrelacGes — Antes da Doenca

1

2

3

4

8

9

11

12

1.Proximidade Antes 1.000
da doenga

2.Discussdes e -.350
conflitos Antes da

doenca

3.Gostar muito do -.005
doente, apesar de

estarem muitas vezes
zangados_Antes da

doenca

4.Sentir-se 720
acarinhado na

relacdo Antes da

doenca

5.Precisar do outro .061
para assuntos

praticos_Antes da

doenca

6.Conversar sobre o 491
que sentiam

intimamente _Antes

da doenga

7.Precisar do outro .397
para se sentirem

bem_Antes da

doenga

8.Tinha que fazer -.052
tudo a maneira do

outro_Antes da

doenga

9.Sentir-se magoado -425
com algumas coisas

que o outro dizia ou

fazia Antes da

doenga

10.Sentir que s6 o 259
outro ¢ que se

preocupa

consigo_Antes da

doenga

11.Sentir que a 353
presenca dele o/a faz

sentir seguro/a_Antes

da doenga

12.Sentir que a .550
presenca dele lhe

trazia conforto_Antes

da doenga

-.350

1.000

584

-418

.009

-.327

-.050

451

.690

128

077

-.106

-.005

584

1.000

-.055

.166

-.167

-.022

497

431

179

132

.013

720

-418

-.055

1.000

280

.590

482

-.168

-471

257

478

644

.061

.009

.166

280

1.000

207

367

.083

.073

.345

466

392

491

-.327

-.167

.590

207

1.000

446

-.202

-.298

.283

415

466

397

-.050

-.022

482

367

446

1.000

.085

-.100

473

.670

.661

-.052

451

497

-.168

.083

-.202

.085

1.000

ST7

.266

223

154

-.425

.690

431

-471

.073

-.298

-.100

ST77

1.000

.146

.083

-.069

259

128

179

257

.345

.283

473

266

.146

1.000

.550

463

353

077

132

478

466

415

.670

223

.083

.550

1.000

.800

.550

-.106

.013

.644

392

466

.661

154

-.069

463

.800

1.000
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Atraveés do Grafico 2, que representa o periodo “Depois, na Doenga”, é possivel observar
0 numero de fatores a extrair, identificando o ponto em que a linha comeca a estabilizar,
Ou seja, 0 ponto que determina o comeco dos fatores estatisticamente néo relevantes.
Assim, o numero de fatores a extrair é dois, uma vez que, antes do ponto de deflexao
encontram-se identificados dois pontos no grafico. Os resultados obtidos no grafico de

declividade estdo de acordo com o critério dos valores préprios e da variancia explicada.

Autovalor
]

1 2 3 4 5 ] 7 g8 9 10 11

Numero de fator

Gréfico 2: Gréafico de Declividade (Screeplot) - Depois, na Doenga

Variancia Total Explicada — Depois, na Doenca

O valor de KMO de .77 apoiou a adequacdo da amostra. A significancia do teste de
esfericidade de Bartlett [}2(55) =582.245; p<.001] revelou que as correlagdes entre 0s

itens sdo adequadas a realizacdo da analise fatorial exploratoria.

Com o objetivo de identificar o namero adequado de fatores a extrair, avaliou-se a
percentagem de variancia explicada. O processo interativo até a estrutura bifatorial final
estavel, levou a remocao do item 5, visto que apresentava um valor fatorial abaixo de .40.
A anélise fatorial exploratoria foi realizada novamente apontando para uma estrutura
bifatorial constituida por 11 itens, que explicaram 57,81% da variancia total. Como é
possivel observar na tabela 4, o fator Proximidade (fator 1) é composto pelos itens 1, 4,
6, 7, 10, 11 e 12, explicando 34,59% da variancia da escala. O fator Conflito (fator 2)

agregou os itens 2, 3, 8 e 9 explicando 23,22% da variancia da escala.
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Tabela 4

Matriz de Fatores — Depois, na Doenca

Fator

12.Sentir que a presenca dele lhe trazia conforto Depois, na .83
doencga

11.Sentir que a presenca dele o/a faz sentir seguro/a_Depois, na .79
doenga

7.Precisar do outro para se sentir bem_Depois, na doenga .76
4.Sentir-se acarinhado na relagdo Depois na doenga 72
1.Proximidade Depois, na doenga .61
10.Sentir que s6 o outro ¢ que se preocupa consigo Depois, na .55
doenga

6.Conversar sobre o que sentiam intimamente Depois, na 49

doenga

9.Sentir-se magoado com algumas coisas que o outro dizia ou
fazia Depois, na doenca

2.Discussoes e conflitos Depois, na doenca

8.Tinha que fazer tudo a maneira do outro_Depois, na doenca

3.Gostar muito do doente, apesar de estarem muitas vezes
zangados Depois, na doenca

.80

71
53
44

Nota: N = 139. Método de extracdo: Maxima Verossimilhanca com rotacdo ortogonal (Varimax).

A tabela 5 relativa a Matriz de Correlacgdes, que permite entender que as correlacoes entre

itens oscilam entre 1.000 e -.372 dentro da mesma subescala. Todos aqueles que

apresentam valores igual a 1 sdo referentes a correlacGes perfeitas positivas entre as

mesmas duas variaveis. Para além disto, esta tabela indica também que a maioria das

correlacbes expostas foram significativas a um nivel de significancia de 0.01.

Relativamente aos valores que se apresentam abaixo de .2, estes ndo sdo considerados

significativos. Assim, a maioria dos valores apresentam uma correlacdo significativa, o

que indica a sua adequacdo para a analise fatorial.
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Tabela 5

Matriz de CorrelacGes — Depois, na Doenca

1

11

12

1.Proximidade Depois, 1.000
na doenga

2.Discussodes e -.188
conflitos_Depois, na

doenga

3.Gostar muito do .049
doente, apesar de

estarem muitas vezes
zangados_Depois, na

doenga

4.Sentir-se acarinhado 710
na relagdo Depois, na

doenga

6.Conversar sobre 0 292
que sentiam

intimamente Depois,

na doenga

7.Precisar do outro 483
para se sentir

bem Depois, na

doencga

8.Tinha que fazer tudo .042
a maneira do

outro_Depois, na

doenga

9.Sentir-se magoado -.284
com algumas coisas

que o outro dizia ou

fazia Depois, na

doenga

10.Sentir que s6 o 258
outro € que se

preocupa

consigo_Depois, na

doenga

11.Sentir que a 326
presencga dele o/a faz

sentir seguro/a_Depois,

na doenga

12.Sentir que a 414
presencga dele lhe trazia
conforto_Depois, na

doenga

-.188

1.000

520

-.290

-.113

-.133

355

.566

134

122

.022

.049

520

1.000

-.032

-.012

.104

323

323

201

027

.004

710

-.290

-.032

1.000

433

573

-.080

-.372

233

425

509

292 483 042 -284 258

-113  -133 355 566 .134

-012 104 323 323 .201

433 573 -080 -372 233

1.000 312 .022 -101 274

312 1.000 .179 -.124 469

022 179 1.000  .480 .209

-101 -124 480 1.000 .187

274 469 209 187 1.000

345 595 133 A15 523

429 586 158 -.027 499

326

122

.027

425

.345

.595

133

15

.523

1.000

773

414

.022

.004

.509

429

.586

158

-.027

499

773

1.000
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Fiabilidade

Relativamente a fiabilidade, os valores de Alfa de Cronbach (o) devem ser no minimo
.60 para serem considerados adequados (DeVellis, 2012; Hair et al., 2019). Em relacdo a
homogeneidade (correlacdo média inter-item) os valores critério de aceitacdo sdo entre
.15 e .50 (Clark e Watson, 1995).

A consisténcia interna global da EQR na versdo Antes da Doenca e na versdo atual é
aceitavel (o =.77; a=.75 respetivamente). Os valores de correlacdo média inter-item em
ambas as versdes foram iguais a .22 e valores de correlacdo item-total corrigida entre .15
e .75 (na versdo Antes da Doenga) e entre .18 e .63 (na vers@o Depois, na Doenca). A
tabela 6 sumariza os resultados relativos a fiabilidade para os dois fatores latentes em
ambas as versdes da escala. Como demonstrado, o alfa de Cronbach revelou valores
satisfatorios (DeVellis, 2012; Hair et al., 2019). Os valores de correlagdo meédia inter-
item encontram-se dentro do intervalo adequado (Clark & Watson, 1995) e ambos o0s
fatores da escala revelaram valores de correlagdo item-total corrigida > .30. Ambos 0s
construtos da Escala da Qualidade da Relagdo entre Cuidador Informal e Doente séo
constituidos por itens razoavelmente homogéneos e com poder discriminativo (Piedmont,
2014).

Tabela 6

Medidas de Fiabilidade e Homogeneidade dos dois fatores da versdo portuguesa da

Escala da Qualidade da Relacéo entre Cuidador Informal e Doente

Fatores o Correlacdo média inter-item Correlacdo item-total corrigida

Versao Antes da Doenca
Proximidade .86 43 >30
Conflito .82 52 >.30

Versao Depois, na Doenga
Proximidade .85 45 >.30
Conflito 74 42 >.30
Nota: a: Alfa de Cronbach;

23



Validade Convergente e Divergente
Validade Convergente

Como demonstrado na Tabela 7, foi encontrada uma correlacdo moderada entre o fator
conflito da Escala Qualidade da Relagéo entre Cuidador Informal e Doente na versdo
“Depois, na Doenga” e o score total da Escala de sobrecarga do cuidador de Zarit, r (137)
=.30, p <.001. Os resultados também revelaram uma correlagdo moderada entre o fator
proximidade da Escala Qualidade da Relag&o entre Cuidador Informal e Doente com o
doente na versao “Depois, na Doenga” e o score total da escala PG-12, r (137) = .36, p <
.001. demonstrando evidéncia de validade convergente da escala Qualidade da relagédo

com o doente.
Validade Divergente

Como demonstrado na Tabela 7, os resultados demonstraram a auséncia de correlagédo
significativa entre o fator proximidade da Escala Qualidade da Relacéo entre Cuidador
Informal e Doente (EQR) e o score total da escala de sobrecarga do cuidador de Zarit, r
(137) = -.06, p=.470. Os resultados também revelaram uma correlacdo nao significativa
entre o fator conflito da Escala Qualidade da Relagédo entre Cuidador Informal e Doente
(EQR) e a escala PG-12, r (137) =.10, p=.222. Demonstrando evidéncia de validade
divergente da EQR, valores semelhantes foram encontrados para a versdo Depois, na

Doenca da Escala Qualidade da Relacdo, tal como se pode verificar na tabela 7.

Tabela 7

Correlagdes de Pearson entre o score total da Escala da Qualidade da Relacdo e das

suas subescalas com medidas de luto prolongado e sobrecarga do cuidador

PG-12  Escala de sobrecarga do Cuidador de Zarit

QRA Total 39%E* .08
QRA Proximidade .38%** -.06
QRA Conflito .10 25%*
QRD Total 39k .05
QRD Proximidade .36%** -.14
QRD Conflito .16 30%**

Nota: QRA: Escala Qualidade da Relagdo entre Cuidador Informal e Doente Versao Antes da
Doenca, QRD: Escala Qualidade da Relacéo entre Cuidador Informal e Doente Verséo Depois,
na Doenca; PG-12: Prolonged Grief Disorder — Pre-death. * p <.05. **p <.01. ***p <.001
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V. DISCUSSAO
O presente projeto de investigacao teve como principal objetivo desenvolver e validar a
Escala da Qualidade da Relacéo entre Cuidador Informal e Doente — Antes e Depois da
Doenga (EQR). Para esta escala foram criadas duas subescalas relativas as fases anterior
e atual a doenca, com o intuito de compreender as diferencas na qualidade da relacdo

entre o doente e o seu familiar cuidador.

A andlise fatorial revelou, em consisténcia com a literatura, duas dimensdes: a
proximidade e o conflito (Bottomley & Neimeyer, 2019). Estes dois construtos sao
observaveis noutras escalas desenvolvidas em estudos anteriores. Por exemplo, o QRI
original (Pierce, Sarason & Sarason, 1991) mostrou ter também uma estrutura bifatorial
avaliando a proximidade e o conflito, mas com o intuito de compreender como era
percebido o relacionamento entre duas pessoas. Este instrumento foi aplicado numa
amostra de estudantes universitarios (Pierce, Sarason & Sarason, 1991). De seguida, no
estudo de Bottomley e Neimeyer (2021) estes dois construtos foram também utilizados,
mas em contexto de luto. A escala Quality of Relationships Inventory-Bereavement
Version (QRI-B) foi aplicada numa amostra de pessoas enlutadas, com o propdsito de
avaliar a relacdo pré-morte entre o enlutado e falecido (Bottomley e Neimeyer, 2021).
Neste seguimento, este estudo é o primeiro a explorar a Qualidade da Relagdo mas
decorrente da situacdo de doenca. Assim, o que distingue este instrumento dos outros ja
existentes, ¢ a criacdo das subescalas “Antes da Doenga” e “Depois, na Doenga”, que
permite entender a relacdo entre cuidador e doente, nos periodos anterior e posterior ao
aparecimento de uma doenca. Nesse sentido, foi usada uma amostra de cuidadores

informais de doentes durante a fase de doenca.

Os resultados demonstraram que ambas as subescalas da EQR possuem uma consisténcia
interna aceitavel. Para isso, foi necessario proceder a remocéo do item cinco da subescala
“Depois, na Doenga”. A subescala “Depois, na Doenga” apresenta uma correlacdo
moderada com a Escala de Zarit, que avalia a sobrecarga do cuidador. A associacdo entre
o conflito e a sobrecarga € consistente com os resultados obtidos pelos autores Bottomley
et. al. (2019), que sugerem que uma relacdo marcada por ambivaléncia e conflitos torna
0 ato de cuidar mais exigente e trabalhoso para o prestador de cuidados. O cuidador vai
assumindo cada vez mais responsabilidades, ficando sobrecarregado com mdltiplas
tarefas que se tornam dificeis de executar, tendo em conta o tipo de relacdo estabelecida
(Quinn, Clare & Woods, 2009).
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Por outro lado, o fator proximidade da EQR da subescala “Depois, na Doenga”
correlaciona-se moderadamente com o PG-12. Tendo em conta a proximidade com o
doente em contexto de luto antecipatério, o cuidador informal é mais propenso a
experimentar sintomas angustiantes, bem como dor emocional e tristeza (Coelho, Silva
& Barbosa, 2017). O facto destas escalas se correlacionarem significa que aferem
construtos semelhantes, o que constitui evidéncia de validade convergente, e por essa

razdo, torna a EQR fiavel.

Observou-se também auséncia de correlacdo significativa entre o fator proximidade da
EQR e a Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit. Visto que ambas avaliam construtos
opostos, isso explica o facto de ndo se correlacionarem. Tal como defendem os autores
Zarit & Edwards (2008), quando um relacionamento é proximo e saudavel, o ato de cuidar
torna-se mais acessivel, pratico e simples, e ndo tao sobrecarregado, principalmente, para
0 prestador de cuidados. Também o fator conflito da EQR e o PG-12 ndo se
correlacionaram. Valores semelhantes foram encontrados para a versdao “Depois, na

Doenga”, demonstrando assim evidéncia de validade divergente na EQR.

Para além de ser utilizada com o intuito de se perceber as alteracfes na qualidade da
relacdo com o doente, esta escala apresenta a vantagem de conseguir avaliar eventuais
dificuldades relacionais advindas da prestacdo de cuidados em contexto de doenca
avancada. Assim, este instrumento torna-se uma ferramenta util para a identificacao
precoce de questdes relativas a possiveis complicacdes de relacionamento que poderédo

contribuir para comprometer a qualidade de cuidados e futuras complicac6es no luto.

A EQR mostrou ser consistente, valida e fiavel. Assim, este instrumento de facil
aplicacdo, pode ser administrado a cuidadores informais com o intuito de compreender as
diferencas na qualidade da relacdo entre cuidador informal e doente, quer nas fases

anterior como atual a doenca.

LimitacGes e Sugestdes para Futuras Investigacoes

Uma limitacdo do presente estudo consiste no nimero reduzido da amostra. Além disso,
o facto da subescala “Antes da Doenga” ser retrospetiva pode ter impacto nos resultados,
tendo em conta o viés de memoria. E possivel que as atuais circunstancias de doenca

interfiram com a avaliacdo que o cuidador faz da qualidade da relagdo anterior. Outra
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limitagdo diz respeito ao facto de ndo ter sido aplicado outro instrumento para avaliar a

qualidade da relagéo, com o intuito de confirmar a validade convergente.

Para futuras investigacoes, sugerimos a realizacdo de um estudo sobre a diade cuidador-
doente no intuito de perceber eventuais diferengas na perce¢éo da qualidade da relagéo.
Igualmente interessante seria comparar a perce¢cdo da qualidade da relacdo, nas fases
anterior e posterior ao falecimento do doente através de um estudo longitudinal. Outra
investigacdo diz respeito a associacdo entre a qualidade de relacdo e o estilo de
vinculacdo. Apesar desta Ultima ser uma caracteristica que tem tendéncia a manter-se,
poderdo existir alteracbes em situacdo de doenca, pelo que se poderia avaliar se mudancas
na qualidade da relacdo antes e depois da doenca se traduzem em alteracdes no estilo de

vinculagdo especifico com o doente.

Conclusao

Este estudo teve como finalidade desenvolver e validar a Escala da Qualidade da Relacéo
entre Cuidador Informal e Doente — Antes e Depois da Doenca (EQR) que tem por
objetivo avaliar as diferencas na qualidade da relacdo entre cuidador familiar e recetor de
cuidados. Esta escala aplica-se a cuidadores familiares de doentes durante a fase de
prestacdo de cuidados e é composta por duas subescalas que avaliam a fase anterior e
durante a doenca. Através da andlise fatorial foi possivel verificar que a EQR, composta
por uma estrutura bifatorial que avalia a proximidade e o conflito, é fiavel e apresenta um
nivel de consisténcia interna aceitavel, o que a torna valida. Este instrumento, de facil
aplicacdo, permite detetar precocemente questdes referentes a possiveis complicacdes na
relacdo que possam comprometer a qualidade dos cuidados e também possibilita a

identificacdo de cuidadores informais em risco de desajuste a perda.
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Anexo A — Escala da Qualidade da Relagdo entre Cuidador Informal e Doente —

Antes e Depois da Doenga

[WMMM

5. Gostariamos agora que respondesse a algumas perguntas sobre aspectos especificos da
sua relagdo com o seu familiar. Por favor, tente lembrar-se de como era a vossa relagdo antes
do seu familiar ter ficado doente e como é atualmente.

Antes N5/ E actualmente? NS/
Nada Muito | NR | Nada Muito | NR
1 l2]slals el i1]2]3]4]s e
5.1. A relagio com o seu familiar era [ ]
proxima? | l

5.2. A relagio com o seu familiar era | '

marcada por muitas discussées e
conflitos?

5.3. Sentia que gostava muito do seu
familiar, apesar de estarem muitas
vezes zangados? |
S4. A relacdo com o seu familiar
fazia-o/a sentir-se acarinhado/a?

5.5. Precisava dele{a} para aspectos |
praticos (ajudar nas lides domésticas . ’
ou realizar pagamentos ou tratar de |
assuntos burocriticos )? |
56. Conversavam sobre o que ‘
sentiam intimamente?

5.7. Precisava de estar perto dele/a
para se sentir bem?

5.8. Sentia que para viverem bem |
tinha que fazer tudo & maneira do |
seu familiar? i {
5.9. Sentia-se magoado/a com coisas
que o seu familiar fazia ou dizia?
5.10. Sentia que 56 o seu familiar é
QUE Se preccupava consigo?

5.11. Sentia que a presencga dele/a
o/a fazia sentir-se seguro/a?

5.12. Sentia que a presenga dele/fa
Ihe trazia conforto?

| Rewgiosioaoe/Espisiruaupane |
Muit
Nada : NS/NR
6.1. A fé e a religido sao importantes na sua vida? 1 2(31]|4 5 6

[Nada | | | | Muito | NS/NR |
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