ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DO PORTO

Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirlrgica

O PERFIL DE AUTOCUIDADO DOS CLIENTES: EXPLORACAO
DA SUA INFLUENCIA NO SUCESSO APOS TRANSPLANTE
HEPATICO

DISSERTACAO

Liliana Andreia Neves da Mota

Porto|2011






ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DO PORTO

Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirlrgica

O PERFIL DE AUTOCUIDADO DOS CLIENTES: EXPLORACAO
DA SUA INFLUENCIA NO SUCESSO APOS TRANSPLANTE
HEPATICO

DISSERTACAO

Dissertacao de Mestrado orientada pelo Professor Doutor Filipe Miguel Soares
Pereira e co-orientada pela Mestre Maria Alice Correia Brito

Liliana Andreia Neves da Mota

Porto|2011






Agradecimentos

Ao Professor Doutor Filipe Pereira por tudo o que me tem ensinado ao longo desta minha
caminhada na Enfermagem e pela sua enorme dedicac¢do.

A Professora Alice Brito pela sua disponibilidade e pertinéncia das suas observagdes.

Ao Conselho de Administragdo do Centro Hospitalar do Porto por ter permitido a realizacdo
deste trabalho de investigacdo.

Ao Conselho de Transplantacdo do Centro Hospitalar do Porto pelas condi¢Ges que
proporcionou a realiza¢do do estudo.

Aos clientes da Unidade de Transplantacdo pela sua colaboracdo, sem a qual o estudo ndo
seria viavel.

Aos enfermeiros da Unidade de Transplantacdo do Centro Hospitalar do Porto pelo apoio e
incentivo na concretizacao do estudo.

A Dona Eugénia pela sua colaboracdo e forte empenho na orientac3o dos participantes.

A Lidia e a Sénia pelo companheirismo demonstrado ao longo da concretizagio do curso de
Mestrado em Enfermagem Médico-Cirurgica.

Aos colegas e amigos do Centro Hospitalar do Porto pela amizade e ajuda.

Aos meus amigos pela compreensao das minhas auséncias.

A minha familia por acreditarem em mim.

Aos meus pais e irmdo porque sempre estdo ao meu lado.

Ao Carlos, pela forca de todos os dias, pela compreensdo, pelo estimulo, pela dedicacdo... e

por tudo o que ha-de vir.

A todos, o meu... MUITO OBRIGADA!






Abreviaturas

CHP — Centro Hospitalar do Porto

Cfr. — Confrontar

CIPE — Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem
cit. - citado

DEFI — Departamento de Ensino, Formacao e Investigacao
ESEP — Escola Superior de Enfermagem do Porto

F - Factor

FA — Fosfatase Alcalina

GGT - Gama Glutamil Transpeptidase

HSA — Hospital Santo Antdnio

ICN — International Council of Nurses

INR — International Normalized Ratio

KMO - Kaiser-Meyer-Olkin

LDQOL - Liver Disease Quality of Life

MELD - Model for End-stage Liver Disease

NOC - Classificagdo dos Resultados de Enfermagem
p.— pagina

PAF — Polineuropatia Amiloidética Familiar

Q - Questdo

SCHDE - Self-care of Home Dwelling Elderly
s.d.—sem data

SPSS — Statistical Packaged for the Social Sciences
TGO - Transaminase Glutamico Oxalacética

TGP - Transaminase Glutamico Pirdvica

UTHP — Unidade de Transplantagdo Hepatica e Pancreatica






0.
1.

indice

INTRODUGAD .....eceeeteteeeeeeteteee ettt et s et ettt ss st st e s ssssssesessssssesensasssesessssssessasanas 19
PROBLEMATICA ..ottt s st s st s ettt e ettt seasasenanenas 23
1.1. O autocuidado: desafios apds o transplante hepatico.........cccoeeeeeciiiieciieceennen. 23
1.1.1. A gestdo do regime teraplULICO .....ccccvueeeeeciiee ittt e e 32
1.2.  Apds o tranplante hepatico: indicadores de SUCESSO ......ccceeeeevveeeeciieeeecviee e, 37
IO T [V I 41 Tor- Tor=To e [ I =Ty ¥ o Lo TSR 39
METODOLOGIA. ...ttt ettt e s be e st et e et e sbe e sbeesaeesatesaseebeebeens 41
2.1.  Finalidade € ODJECHIVOS. ...cccvviiieciiiee ettt e et e e e enre e e e e 41
D A o Yo X e [l = U Lo [ T PSRRIt 42
2.3, Variaveis €M @STUTO......ccouiiiriieiiie ettt 43
2.4, CoNEEXLO O ESTUTOD......eiiiiiieiiieiite ettt ettt st e sar e sbe e e saees 43
PR T oo T o U] - Tor- T I [ 0o 1) - [ PPN 44
2.5.1.  Caracterizagdo da amOStra.....cccceecureeeeiiieeeeiireeeecire e e ecrre e e ssrre e e s srae e e e naneeeeas 45
2.5.1.1. Caracterizagao sdcio-demografica dos participantes .......cccccoceevvvvvveericnnennnn. 46
2.5.1.2. Caracterizagdo “clinica” dos participantes.......ccccccvueeeriiiveeeriiieeesiiieeeecieeens 48
2.6.  Estratégias de recolha de dados ......cccueiiieiiiiiiiciiiie e 53
2.6.1. Instrumentos de recolha de dados ........cccceeriiniiniiniinnicne e 55
2.6.1.1. Fidelidade e validade dos inStrumentos ........ccccceecueeieeieenienicrie e 56
2.7.  Tratamento e andlise dos dados........cccceerieriiniiniieeeee e 58
DR s TR Oo) o T [ =] = ol T=T <1 [or- LUt 59
APRESENTAGAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS ....cccvuvmieemmiiiaenieenneinneeneiessenneeensenns 61
3.1. Caracterizacdo dos perfis de autocuidado dos participantes.......c..cccceeveeeeinneennn. 61
3.1.1.  Distribuicdo dos participantes de acordo com o perfil de autocuidado........ 64

3.1.2. Exploragao da influéncia do perfil de autocuidado no sucesso, apds o

transplante NEPALICO ..eei i e 69
3.2. Factores emergentes da avalia¢cdo dos perfis de autocuidado...........ccccveeeinnennn. 74
3.2 10 “AUTONOMIA” oottt 76
3.2.2. “Condicdo de saude e percepcgao de suporte familiar” ........ccccoceveverveeennnen. 77



3.2.3. “Lidar com as actividades de vida diaria”.........ccccccciiiiiiiii 79

3.2.4.  “Vida de SACrifiCio” ..cceeeieeieeeee e 80
3.2.5.  “Envelhecimento significativo e estimulante” ..........ccccccerviiiiieeee e, 81
3.2.6. “Passado COM @amMargUra” .......occcueeeeiiureeeiiiieeeeiieeeesireeeesnreeesssseeeessaseeesensnens 82
3.2.7. “Independéncia para lidar com os problemas de saude” .........ccccceeeeeuurnneenn. 83
3.2.8. “Autoconhecimento e adaptacdo ao envelhecimento”........ccccccceeeeeeennnneenn. 83
3.2.9. “Capacidade de decisdo e responsabilidade” ..........cccccvviieeiiniineiiniiee e, 85
3.2.10. “Passividade face a0 cuidado” .........ccoceeerieeiiiiieiieeeie e 86
3.2.11. “Medo do fULUFO” oottt e 87
3.2.12. “Tratamento independente dos problemas” ..........cooceeeiiieeeeciieecccciiee e, 87
3.2.13. “Aceitacdo dos tratamentos” ........cccceieeciieiecciiee e 88

3.3. O nivel de competéncia dos participantes para gerir o regime terapéutico, apds o

TranSPlante NEPATICO ... ..uii i eeree e e e e e e e e atee e e e nres 90
3.3.1.  “Capacidade para gerir o regime dietético”............cccoouevvvveeeeeciineeeecreeeeenne 92
3.3.2.  “Capacidade para gerir o regime medicamentoso” ..........cccccccccvveeeecveeeennnn 93
3.3.3. “Disposicdo e capacidade para detectar complicagoes” .............ccccevvvveeeaennnn. 94
3.3.4. “Cumprir com o regime medicamentoSO” ........ccccueeeeeeeieciiveeeeeeeeececiieeeeeeeen 95

3.4. Exploracdo da influéncia das competéncias de gestdo do regime terapéutico no

SUCESSO APOS O traNSPIANTE ..eiiiciiiii i saae e s 96
B, CONCLUSOES ....ocveteteteteteieteiesieesestststsasts et sttt ettt sasasassse e s s s s s s sesesesesesesesesesesnnns 99
5. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.........ceveveeeeeeeteeeteseeeeesaesesesesesesasaesese s ssasaesesesesenanenns 103
ANEXOS ..ttt ettt ettt b et h et bt e he e b s bt et bt st bt sbe et e nteereeben 109

\

ANEXO I: Instrumento de “avaliagdo do perfil de autocuidado” e instrumento de

“avaliacdo das competéncias de gestdo do regime terap@utico”.........cccoveeeerveeeecnnnnn. 111
ANEXO Il: Operacionalizacdo das varidveis em estudo.........cccceecvieeeeeiieececiiee e 121
ANEXO lll: Caracterizacdo da amostra em funcdo da actividade profissional................. 127

ANEXO IV: Autoriza¢do para a utilizacdo da traducgdo (portuguesa) do instrumento de
“avaliacdo do perfil de autocuIdado” .........ocoeciiiiieiiiee e e 131
ANEXO V: Autorizagdo das autoras para utilizacdo do formuldrio SCHDE ...................... 135

ANEXO VI: Alpha de Cronbach dos instrumentos de “avaliagao do perfil de autocuidado”

e das “competéncias de gestdo do regime terap@utico “.........ccoveeeiiieieeiiiee e 139
ANEXO VII: Documento informativo ........ccccveeiieiieei ettt e 143
ANEXO VIII: Consentimento informado .........ccoocieiiiiiiii it 147



ANEXO IX: Autorizac3o do Conselho de Administragdo do CHP e Comiss3o de Etica..... 151
ANEXO X: Os quatro “perfis de autocuidado” e as questdes associadas..........ccceeenneeen. 161
ANEXO XI: Descricdo dos scores nos quatro perfis (tedricos) de autocuidado dos casos
QUE CONSEITUBIM @ @MOSTIA . ii ittt e e e e e e e s ree e e e e e s e seannnee 165
ANEXO XII: Diferencas entre os casos com um “autocuidado aderente ao perfil

IM

responsavel” e os “restantes casos” em funcdo das varidveis “idade”, “formacao” e
“LemPO de tranSPIANTE” ...ocii et saaeeeean 169
ANEXO XIll: Correlagdo entre os scores dos “perfis de autocuidado” e as varidveis
“idade”, “formacao” e “tempo de transplante”........cccceeiieiiiiiiee e, 173
ANEXO XIV: Diferencas entre os scores dos “perfis de autocuidado” em funcdo das
variaveis “sexo” e “situacao profissional” .......ccocee i 177
ANEXO XV: Diferencas entre os casos com um “autocuidado aderente ao perfil
responsavel” e os “restantes casos” em fun¢do das medidas de sucesso...................... 181
ANEXO XVI: Correlagdo entre os scores dos “perfis de autocuidado” e as medidas de
] U Tol 2] o J T PSP PPPTPPPPPPRPPRt 185
ANEXO XVII: Andlise factorial exploratéria focada no dominio da “avaliacdo do perfil de
LU Lo T ol ] e =T [ PSPPI 189
ANEXO XVIII: Correlacdo entre os factores emergentes da “avaliacdo do perfil de
autocuidado” e os scores dos “perfis de autocuidado” .........cccovveeeeiiieeiiiiinieeee e 193
ANEXO XIX: Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliacdo do perfil de
autocuidado” e as Medidas de SUCESSO.......cccuiiirieiriieeritieriee sttt eree et sre e s e e sabee s 197
ANEXO XX: Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliagdo do perfil de
autocuidado” e as varidveis “idade”, “formacdo” e “tempo de transplante” ................ 201
ANEXO XXI: Descricdo da competéncia dos participantes para “gerir o regime
L0CY 2 o110 4 [0l KSR 205
ANEXO XXIll: Analise factorial exploratéria focada no dominio da “avaliagdo das
competéncias de gestdo do regime terapeutico” .......cccoccieiiciiieececieee e 209
ANEXO XXIII: Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliacdo das competéncias
de gestdo do regime terapéutico” e os scores de perfil de autocuidado........................ 213
ANEXO XXIV: Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliagdo das competéncias
de gestdo do regime terapéutico” e as varidveis “idade”, formagdo” e “tempo de

10 =1 1Y o] = ] ] USSR 217

VI



ANEXO XXV: Correlacdo entre os factores emergentes da “avaliacdo das competéncias de

gestdo do regime terapéutico” e as medidas de SUCESSO.......cccvvvieeeeeiiieeeeiiieeeeeiiee e 221

VI



Lista de Tabelas

TABELA 1: Caracterizacdo da amostra em funcdo da idade ......cccceeeeciveeeeciiee e 46
TABELA 2: Caracteriza¢cdo da amostra em funcdo dos anos de formacgdo.........ccccceeecuvveeennns 47

TABELA 3: Distribuicdo da amostra em fungdo das varidveis socio-demograficas (nominais)

............................................................................................................................................... 48
TABELA 4: Distribuicdo dos participantes pela causa da doenga hepatica........cccceevecvveennnns 49
TABELA 5: Perfil analitico da fungdo hepatica dos participantes.......cccccevvcveeiiiciieeieciiieenenns 50
TABELA 6: Estatistica descritiva da “intensidade da alteracdo dos valores analiticos”......... 51

TABELA 7: Estatistica descritiva da “intensidade dos indicadores qualitativos do sucesso”. 52
TABELA 8: Estatistica descritiva da intensidade das complica¢des (indicadores qualitativos
Lo LI U ol =Ty« ) F SRR 52

TABELA 9: “Questées especificas” de cada perfil de autocuidado (adaptado de Sequeira,

TABELA 10: Exemplificagcdo da distribuicdo dos participantes pelos perfis de autocuidado,
com base na analise dos quatro scores calculados..........c..eeeeecieieiciiiee e 63
TABELA 11: Distribuicdo dos participantes em funcdo do “perfil de autocuidado” .............. 64

TABELA 12: Perfil de autocuidado dos casos inicialmente identificados como “indefinidos”

TABELA 13: Sintese da distribuicdao dos participantes pelos perfis de autocuidado ............. 66
TABELA 14: Distribuicdo dos participantes pelo “autocuidado aderente ao perfil
=Ty oToT 0= V7 PSPPSR 67
TABELA 15: Correlagdo entre o score do perfil de autocuidado responsavel e a intensidade
dos indicadores qUalitativos dO SUCESSO.....ciiiuiiieiiiiieeciiieeeeree et e st e e eree e e e aree e e e areeas 71
TABELA 16: Correlacdo entre o score do perfil de autocuidado responsavel e a intensidade
das sensagdes € COMProMISSOS MENTAIS ...ccouveriueerieeriierierieeie et et e sbeesbeestesbeebeesbeesaeesaeeeas 71
TABELA 17: Correlacdo entre o score do perfil de autocuidado responsavel e a intensidade

da alteracdo dos valores analitiCoS ......cccuueiieeiiieeeceee et 71



TABELA 18: Correlagdo entre o score do perfil de autocuidado formalmente guiado e a
intensidade das HEMOITAZIAS ....cccccuviii e e e saa e e e eaaa e e e e aaeeeas 72
TABELA 19: Correlagao entre o score do perfil de autocuidado de abandono e a intensidade
dos indicadores qualitativos dO SUCESSO ....uuiiiiiiiiiiiiiieeciiee ettt sree e e sree e s 72
TABELA 20: Correlagao entre o score do perfil de autocuidado de abandono e a intensidade
das sensagdes € COMPromMISSOS MENTAIS ....ueiiiiureeiriiieeeririeeeerireeeesreeeessreeeessreeeeesreeesssnnees 73
TABELA 21: Estatistica descritiva dos factores emergentes no dominio do autocuidado.....76
TABELA 22: Estatistica descritiva dos “dominios da gestdao do regime terapéutico” ............ 92
TABELA 23: Correlacdo entre a “capacidade para gerir o regime medicamentoso” e a
“intensidade dos indicadores qualitativos d0 SUCESSO” .......ccuvveeeiiiiieciiiee e 96
TABELA 24: Correlagdo entre a “disposi¢cdo e capacidade para detectar complicacbes” e a

intensidade dos indicadores qualitativos dO SUCESSO ........ccccuireeeiiieieeiiiee e et e e e cnaee e 97



QUADRO 1:
QUADRO 2:
QUADRO 3:
QUADRO 4:
QUADRO 5:
QUADRO 6:
QUADRO 7:
QUADRO 8:
QUADRO 9:
QUADRO 10

QUADRO 11:
QUADRO 12:
QUADRO 13:
QUADRO 14:
QUADRO 15:
QUADRO 16:
QUADRO 17:

Lista de Quadros

“AUTONOMIA” .ot st 76
“Condicdo de saude e percepgao de suporte familiar” .......ccccceeecieeeeicieeeeennnen. 78
“Lidar com as actividades de vida didria” ........cceoeerieriiniinnieeeeeeeeen 79
“Vida de SACTIfiCi” ...ccvieieeieeieereeee e 80
“Envelhecimento significativo e estimulante” ..........ccccoceeeeeviee e, 81
“Passado COM @amMargUIa” ........oie ettt et eetee e e tee e e ebee e e e s arae e e eeaneeas 82
“Independéncia para lidar com os problemas de salde” ..........ccccevevvcrieeennnen. 83
“Autoconhecimento e adaptagdo ao envelhecimento”.......cccceevecvevevcciieeecnneen, 84
”Capacidade de decisdo e responsabilidade” .........ccccovvveeeiieiiiciiiiieeee e 85
: “Passividade face a0 cuidado” .......coooiieiiiiiiiiiiee e 86

“MEO dO FULUIO” ..ottt et e 87

“Tratamento independente dos problemas”.......ccccceveieeeivciieeicciiee e 88
“Aceitacdo dos tratameENntos” .......cueie i i et 89
“Capacidade para gerir o regime dietétiCo”.........covvveeeeiieeieciiee e 93
“Capacidade para gerir o regime medicamentoso” .........ccccceveeeeciieeeeciieeeenns 94
“Disponibilidade e capacidade para detectar complicagdes”.........ccccccevveeennne 94

“Cumprir com o regime medicamentosS0” ........ccccovveeeeciieeeecieee et 95

XI






Lista de Figuras

FIGURA 1: Correlacdo entre os scores de perfil de autocuidado e as medidas de sucesso... 74

Xl






Resumo

No contexto da transplantacdo hepatica o individuo é desafiado a reformular e/ou a
integrar novos aspectos no seu autocuidado, por forma a que seja garantida a viabilidade
do ¢6rgdo e, portanto, a qualidade de vida. Neste ambito o autocuidado, enquanto
condicionalismo pessoal, surge como uma darea extremamente relevante para a pratica
clinica de enfermagem. A postura do individuo face ao seu autocuidado (“perfil de
autocuidado”) tem impacto significativo no transplante, pela necessidade do individuo
integrar comportamentos de autocuidado orientados para o “sucesso do transplante”.

O estudo visou identificar e descrever o perfil de autocuidado dos clientes submetidos a
transplante hepatico; explorar a natureza da influéncia do perfil de autocuidado no sucesso
do transplante hepatico.

A investigacdo alicercou-se numa abordagem quantitativa, do tipo descritiva e transversal;
com base numa amostra ndo probabilistica e de conveniéncia, constituida por 100
individuos. O instrumento utilizado na identificacdo e descricdo dos perfis de autocuidado
dos participantes resulta de um estudo desenvolvido por Rasanen, Backman e Kyngas, em
2007.0 instrumento de avaliagdo das competéncias de gestdo do regime terapéutico
resulta de um conjunto de indicadores da Classificacdo de Resultados de Enfermagem de
Moorhead, Johnson e Maas (2008).

O perfil de autocuidado dos clientes submetidos a transplante hepatico é
predominantemente do tipo “indefinido”. Contudo, foi possivel apurar 36 participantes
com autocuidado aderente ao perfil responsavel. A postura do individuo face ao
autocuidado é marcada pela percepcdo que o individuo tem das suas vivéncias pessoais e
de saude, do passado, do presente e do futuro. Os factores que emergiram da andlise
factorial aos itens do “perfil de autocuidado” apontam trés aspectos fundamentais: os
biograficos/passado dos individuos, os relacionados com a situacdo actual, assim como, os
focados nas atitudes e capacidades para gerir os problemas de saude.

No dominio da gestdo do regime terapéutico emergiram os seguintes factores: a
capacidade para gerir o regime dietético e medicamentoso, a adesdo ao regime terapéutico

e a capacidade e disponibilidade para detectar complicagdes. Os individuos com scores mais

XV



elevados no perfil de autocuidado responsavel tém uma menor percepcao de
complicagBes, assim como de alteragOes analiticas, revelam também uma maior capacidade
para gerir o regime dietético e medicamentoso. Os individuos com scores mais elevados no
perfil de autocuidado de abandono tém uma percepcao face aos indicadores qualitativos de
sucesso diametralmente oposta.

O acompanhamento destes clientes é fundamental, devendo este ser realizado ao longo do
tempo, adaptando as intervencdes de enfermagem as reais necessidades, tomando por
base a suas caracteristicas.

Palavras-Chave: autocuidado, perfil de autocuidado, gestdo do regime terapéutico,

transplante hepatico.
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Abstract

On hepatic transplantation context the individual is challenged to reformulate and/or to
integrate new aspects on its self-care, so that the organ viability is ensured and, therefore,
the life quality. In this area the self-care, while a personal conditionalism, arises as an
extremely relevant area to the nursing clinical practice. The individual’s posture relatively to
his self-care (“sel-fcare profile”) has a significant impact on the transplant, by the
individual’s need to integrate self-care behaviours that lead to the “transplant success”.

The study aim, was to identifiy and describe the self-care profile of the clients that were
submitted to an hepatic transplantation; explore the influence nature of the self-care
profile in hepatic transplant success.

The research was based on a quantitative approach, of descritive and transversal type;
based on a convenient and non-probabilistic sample, comprised by a hunred individuals.
The tool used on the description and identification of participants self-care profiles
proceeds from a study developed by Rasanen, Backman and Kyngas, in 2007. The
management skills evaluation tool of therapeutic regime, result from a set of Nursing
Classification Results Indicators, of Moorhead, Johnson e Maas (2008).

The client’s self-care profiles, which were submitted to a hepatic transplant, are mainly of
the type “undefined”. However, it was possible to find 36 participants with a self-care
profile of “responsible” type. Individual’s posture relatively to his self-care is defined by the
perception that the individual’s have of his own personal experiences and health, from the
past, the present and the future. The factors that emerged from the factorial analysis of the
self-care profile items, points to three fundamental aspects: biographical/(individual’s)
past, related to the current situation, as well as the ones focused on attitudes and
capabilities to manage health issues.

In the domain of therapeutic regime management, have emerged the following factors: the
ability to manage the dietetic and medication regime, the adhesion to the therapeutic
regime and the ability and availability to detect complications. The individuals with higher
scores in the “responsible” self-care profile, have a lower perception of complications, as

for analytical alterations, they also reveal a greater capacity to manage the dietetic and
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medication regime. The individuals with higher scores in the “abandonment” self-care
profile have a perception from the success qualitative indicators diametrically opposed.

The client’s supervision along the process is fundamental, adapting the nursing
interventions to the real needs, having by basis their own characteristics.

Key-words: self-care, self-care profile, therapeutic regime management, liver transplant.
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0. INTRODUCAO

O nosso exercicio profissional, desde hd alguns anos, tem vindo a estar ancorado na
assisténcia aos clientes que sdao submetidos a transplante hepdtico. Este é considerado um
tratamento de “Ultima linha”, em situacdo de doenca hepatica avancada. Enquanto
abordagem terapéutica, o transplante é tido como um importante contributo para a
melhoria da qualidade de vida dos clientes. Neste quadro, enquanto profissionais de
enfermagem, defendemos que tal objectivo — a melhoria da qualidade de vida -,
nitidamente abrangente, é muito condicionado pela forma como cada cliente é capaz de se
autocuidar, apds o transplante. Foi com este perspectiva que decidimos avancar para a
investigacdo que aqui se relata.

O conceito de sucesso apds um transplante hepatico pode ser delimitado por via de
multiplas perspectivas. Contudo, é incontorndvel considerar que o sucesso apds o
transplante hepdtico é conseguido quando o 6rgdo transplantado é estabelecido e,
portanto, apresenta uma funcdo hepatica normal (Mazariegos, et al., 2007). Assim, temos
sempre que considerar a viabilidade e funcionalidade do 6rgdo transplantado que
dependem de uma miriade de factores (clinicos, técnicos, pessoais, familiares, sociais...) e,
assim, importa evoluirmos na exploracdo do seu impacto no referido sucesso. Do conjunto
extenso de factores que podem ser equacionados, julgamos que é de extrema importancia
considerar as actividades executadas pelo cliente que foi transplantado, no sentido de “(...)
tratar do que é necessdrio para se manter, manter-se operacional e lidar com as
necessidades individuais bdsicas e intimas e as actividades da vida didria” (ICN, 2011, p. 41);
referindo-nos ao conceito de autocuidado.

Este conceito, muito caro a profissdo e disciplina de enfermagem, vai muito para
além das actividades bdsicas do quotidiano, como alimentar-se, vestir-se ou andar. Na
perspectiva de Orem (1983), o autocuidado pode ser concebido como as actividades auto-
iniciadas pela pessoa, que visam a manutencdo da vida, da saude e do bem-estar continuo.
Ora, é neste registo conceptual que nos importa considerar o autocuidado dos clientes,

apods transplante hepatico, na medida em que acreditamos que se expandirmos o nosso
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conhecimento neste dominio poderemos conceber e prestar cuidados mais significativos
para as pessoas; o mesmo é dizer: cuidados com (mais) qualidade.

Consideramos que os cuidados de enfermagem que dependem da tomada de decisao
dos enfermeiros podem e devem desempenhar um papel crucial na melhoria da capacidade
de adaptacdo, accao, transformacdo e optimizacdo de todas as condicdes e circunstancias
gue envolvem e influenciam a conduta dos clientes, tendo em vista desenvolver as suas
capacidades de desempenho no autocuidado.

Varios sdo os estudos que procuram criar evidéncias em torno dos contributos dos
cuidados de enfermagem no periodo pds-transplante, em particular na promocao da
adaptacdo do cliente e na criacdo e mobilizacdo de estratégias potenciadoras do sucesso.
De acordo com Forsberg, Backman e Svensson (2002), os cuidados de enfermagem sdo um
recurso mobilizador, estimulador e facilitador das actividades promotoras da salude e de
autocuidado.

Cada pessoa tem o direito e a responsabilidade de cuidar de si mesmo mas, quando
surge, por exemplo, um problema de salde, é possivel que as suas capacidades sejam
insuficientes para lidar com a situacdo, o que gera um défice de autocuidado. Neste
cenario, sera entdo necessaria a intervencdo de outras pessoas, como os profissionais de
saude — enfermeiros - ou familia, que procuram compensar aqueles défices (Orem, 1983).
Todavia, na sua acgdo profissional, os enfermeiros, sempre que julgado adequado e
desejavel, desenvolvem acg¢les terapéuticas com a intengao de promover e reabilitar as
capacidades de autocuidado dos clientes, indo muito para além da légica meramente
compensatoria.

Promover o autocuidado é promover a saude, a qualidade de vida e vidas com mais
qualidade (Soderhamn, 2000) e, por esta via, diminuir as necessidades em cuidados
diferenciados “altamente tecnoldgicos”, prestados em ambiente hospitalar (Department of
Health - UK, 2006). Mas, o autocuidado é algo que é condicionado pelas condig¢des sociais e
culturais que envolvem a pessoa, a sua biografia, os seus valores, as suas crencas e atitudes
(Backman & Hentinen, 1999; 2001).

Backman e Hentinen (1999; 2001) exploram a influéncia que os aspectos situados
no campo das atitudes, das disposi¢des e posturas dos clientes podem ter na forma como
se colocam face ao seu autocuidado. A predisposi¢ao ou perfil de autocuidado - nos termos
daquelas autoras - surge, assim, como uma aspecto crucial na abordagem do fendmeno do

autocuidado, na medida que pode condicionar as habilidades e comportamentos

20



individuais para promover a saude, prevenir a doenca, manter a salde e para lidar ou gerir
a doenga (WHO, 2009).

Dado que a enfermagem ¢é a profissionalizacdo da ajuda as pessoas nas transicoes,
é fundamental que o enfermeiro valorize o “(...) conhecimento das pessoas relativamente
aos fenomenos que as afectam, aos processos terapéuticos a que aderem, as doengas
diagnosticadas que ndo valorizam, aos riscos de saude que ndo provocam mudanga de
comportamento” (Silva, 2006, p. 25).

Nao restam duvidas que apds um transplante hepatico cada cliente vé-se perante
uma mudanga significativa na sua vida, vislumbrando no horizonte a necessidade de
desenvolver estratégias capazes de o ajudar a integrar no seu quotidiano um vasto
conjunto de comportamentos — de autocuidado — orientados para o “sucesso do
transplante”. Ora, estas mudangas, na perspectiva de Meleis, Sawyer, Messias e
Schumacher (2000) representam uma transicdo com relevancia para a enfermagem. Neste
sentido, é fundamental sermos capazes de aumentar o nosso conhecimento sobre os
factores capazes de condicionar o curso das referidas transi¢cdes (Cfr. Meleis, et al., 2000),
territério onde situamos o perfil de autocuidado dos clientes. Assim, no quadro desta
investigacdo, o perfil de autocuidado dos clientes, aspecto que aprofundaremos adiante, é
concebido como um factor pessoal que pode condicionar a forma como os clientes se
autocuidam/gerem os seus regimes terapéuticos, apds um transplante hepatico.

Deste modo, com este percurso de investigagdo pretendemos:

e Identificar e descrever o perfil de autocuidado dos clientes submetidos a
transplante hepatico;

e Explorar a natureza da influéncia do perfil de autocuidado no sucesso apds
transplante hepatico.

Em termos de organizacdo geral do documento, no primeiro capitulo é efectuada a
delimitacdo da problematica em que se insere o estudo. Neste capitulo, efectuamos uma
abordagem ao conhecimento disponivel sobre a problematica, sempre iluminados pelos
objectivos e limites que colocamos ao estudo. Para isso identificamos e discutimos os
conceitos centrais em que estd ancorada a pesquisa. Neste contexto, é feita uma alusao
geral a problematica do autocuidado, com especial relevancia no dominio da gestao do
regime terapéutico apds transplante hepatico. Além disso, é abordada a problematica dos
indicadores que, normalmente, sdo utilizados como medida do sucesso dos casos

submetidos a transplante hepatico.
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O segundo capitulo da dissertacdo explora as questdes metodoldgicas que
suportaram o desenvolvimento do percurso de investigacdo realizado. As questdes relativas
as estratégias de recolha e analise dos dados representam o dmago desta parte do
relatério.

A apresentacdo dos resultados ocupa o terceiro capitulo do relatério. A
apresentacdo dos resultados, desde logo, é complementada com a sua discussao, facto que
entendemos como facilitador da compreensao dos resultados. Nesta discussao, sempre que
oportuno, confrontamos os nossos resultados com aquilo que esta disponivel na literatura.
Para além disso, identificamos e discutimos as limitacdes do percurso efectuado, enquanto
via para a compreensdo da validade dos resultados alcangados.

O ultimo ponto do relatério — ConclusGes — inscrito no quarto capitulo, apresenta as
sinteses do estudo e aponta alguns aspectos relativos ao potencial de utilizacdo clinica dos

seus resultados, assim como, os principais desenvolvimentos futuros.
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1. PROBLEMATICA

Ao situarmos este estudo no dambito do autocuidado, com particular interesse nas
situagdes em que os clientes foram submetidos a um transplante hepatico, delimitamos a
problematica com conceitos como: autocuidado, gestdo do regime terapéutico e
indicadores de sucesso. Deste modo, a luz da melhor evidéncia, pretendemos compreender

os desafios colocados no dominio do autocuidado apds transplante hepatico.

1.1. O autocuidado: desafios apds o transplante hepatico

Desde o inicio dos anos 60 que a cirurgia de transplantes se tornou uma técnica
emblemadtica da medicina moderna de alta tecnologia, com evidente sucesso terapéutico.
Contudo, com a implementacao de cirurgias de elevada complexidade sdo colocados novos
desafios aos profissionais de salde para que seja garantido o sucesso e, portanto, a
qualidade de vida dos clientes. O primeiro factor a ser trabalhado com impacto nos
resultados da transplantacdo sdo os factores relacionados com o desenvolvimento
psicossocial e comportamental dos clientes (Redman, 2009).

Os enfermeiros enquanto membros da equipa multidisciplinar sdo um contributo
fundamental na assisténcia ao individuo, uma vez que preparam “(...) os clientes na vivéncia
de transicbes e sdo facilitadores do processo de aprendizagem de novas competéncias
relacionadas com as experiéncias de satide/doen¢a” (Meleis, et al., 2000, p. 13).

Nos processos de aprendizagem de novas competéncias é fundamental ter em
consideracdo que o transplante hepdtico surge na vida do individuo como forma de
resolugao da “situagdo limite” da sua doenca crénica. Mesmo apds o transplante, na gestao

da sua doenca (crdnica), é fundamental que o cliente utilize e optimize os seus préprios

1 ~ PN ~ ;. . o
Todas as tradugGes para portugués sdo exercicios livres da responsabilidade do autor.
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recursos na abordagem as diferentes situagdes que lhe vao surgindo, tendo por horizonte
as suas competéncias de autocuidado. O autocuidado pode ser encarado como uma forma
de gestdo da condicdo individual, pelo que é fundamental a implementacdao de programas
de orientacdo ao desenvolvimento de habilidades na gestdo da doenga crénica (Wrixon,
2009). Este aspecto tem sido destacado na literatura que se ocupa da problematica do valor
do autocuidado para a saude das pessoas.

De forma a promover a salde e a capacidade para o autocuidado, é importante que
o enfermeiro, no limite, descubra e explore com o cliente o seu sentido para a vida
(Forsberg, Backman & Moller, 2000). Neste quadro, assume-se que o sucesso a médio e
longo prazo de cada caso — cliente — apds um transplante hepdtico é mediado e
influenciado por um conjunto de aspectos que vao, naturalmente, para além das questdes
eminentemente técnicas e derivadas da pericia clinica mobilizada no periodo pds-
operatdrio mais imediato. Estes factores inscrevem-se no territorio do campo
fenomenolégico do cliente, no seio das suas experiéncias de vida, nos significados que lhes
atribuem, nas suas atitudes e nos seus projectos de natureza pessoal.

Para Backman e Hentinen (1999), investigadoras de enfermagem que se tém
dedicado a problematica central em que se inscreve este estudo, o autocuidado ndo é uma
forma apenas racional de manter a saude, mas reflecte, também, aspectos atitudinais do
cliente para com os cuidados de saude, a doenca e, em lato sentido, a vida. Na perspectiva
das referidas autoras, o autocuidado estd directamente relacionado com o passado ou
biografia de cada pessoa, mas também com o seu presente e futuro. Na realidade, pode
afirmar-se que o autocuidado é uma das habilidades definidoras da pessoa para lidar com a
vida, sendo o reflexo do estilo individual de cada um, das formas como lida com as suas
experiéncias, as circunstancias presentes e a visao (planos) para o futuro (Zeleznik, 2007).

Assim, os comportamentos do autocuidado ndo sdo uma parte isolada da biografia
das pessoas, mas estdo estritamente relacionados com os factores culturais, sociais e
psicossociais; pelo que as praticas comportamentais das pessoas estdo moldadas por
valores, disposi¢Bes, crencas e oportunidades/limitacdes sociais e econdémicas que as
envolvem. O conceito de tipo ou perfil (na nossa tradugdo) de autocuidado proposto por
Backman e Hentinen (1999; 2001) revela-se, assim, como uma dimensdo do conceito lato
de autocuidado que deriva dos estudos de Orem (1983). Falamos em “perfil de
autocuidado” ou, porque ndo, “atitude face ao autocuidado” para referir um conjunto de

aspectos de natureza pessoal de cada cliente, que é tradutor da sua postura, das suas
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disposicées e formas muito singulares de personalidade que moldam os seus
comportamentos de autocuidado.

Ora, apelando ao conceito de transicdo com relevancia para a enfermagem (Cfr.
Meleis et al., 2000; Meleis, 2007), podemos dizer que o perfil ou postura de cada cliente
face ao autocuidado é um condicionalismo pessoal com potencial de condicionar o curso
das transi¢des. E neste quadro que situamos teoricamente este nosso estudo.

Como ja tivemos oportunidade de referir, o conceito de autocuidado — central para a
disciplina e profissio — deriva dos estudos de Orem (1983). Para Orem (1983), o
autocuidado é definido como uma actividade auto-iniciada que visa a manutencao da vida,
salde e bem-estar continuo. Na mesma linha, o Conselho Internacional de Enfermeiras
(ICN, 2011) define autocuidado como uma acgdo realizada pelo préprio que visa “(...)tratar
do que é necessdrio para se manter, manter-se operacional e lidar com as necessidades
individuais bdsicas e intimas e as actividades da vida didria”(p. 41).

Apesar das definicdes apresentadas, com alguma frequéncia, o conceito é reduzido
ao espectro das necessidades — actividades — bdsicas e intimas, como o alimentar-se, o
tomar banho ou vestir-se. Contudo, quando voltamos aos termos de Orem, (re)situamos os
limites do conceito no ambito daquilo que estd associado a manutencdo da vida, a saude e
ao bem-estar. E neste territério que entendemos que, quase sempre, uma pessoa que foi
submetida a um transplante hepatico, a médio/longo prazo, vé-se desafiada a reconfigurar
ou a desenvolver comportamentos de autocuidado capazes de contribuirem para a
manutenc¢do e promogdo da (qualidade de) vida e do seu bem-estar. Aqui, inscrevem-se
aspectos relativos a incorporagdo no quotidiano de regimes medicamentosos e dietéticos
marcados por alguma complexidade, bem como a necessidade de desenvolver
comportamentos de protec¢do e auto-vigilancia (Acurcio, et al., 2009). Ndo existem duvidas
gue estes aspectos jogam um papel decisivo no sucesso de cada caso, apds um transplante
hepdatico. Também ndo restam duvidas que aquilo que cada cliente é desafiado a
desenvolver pode ser definido como “autocuidado”.

Contudo, mesmo quando altamente programado e preparado, o transplante
hepatico surge na vida do cliente como um factor gerador de mudangas duradoiras e
significativas. Frequentemente, os recursos que os clientes detém ou sdo capazes de
mobilizar, desde logo, demonstram ser insuficientes para a resolu¢do dos problemas que
Ihe vao surgindo. “A expectativa de um transplante desencadeia receio, medo, duvidas,

preocupagdo e ansiedade nos pacientes; estd associado a dor, a alteragdo da imagem
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corporal, a dependéncia dos imunossupressores e até a morte, devido a grande
complexidade da cirurgia” (Sasso, 2005, p. 482). Isto é particularmente sentido nos
momentos que envolvem a cirurgia. Mas, como sabemos, o transplante, enquanto
terapéutica médica, constitui-se como um evento que gera (a médio/longo prazo)
mudancas e diferencas marcantes na vida do cliente.

As mudancas experienciadas pelo cliente transplantado conduzem aquilo que
podemos designar como um quadro transicional marcado pela complexidade (Meleis, et al.,
2000), onde aspectos relativos a dindmica saide/doenca se fundem com a reconfiguracdo
de papéis e do “self” (“ser um transplantado”), factos a que se acrescenta, alguns meses
apos, a possibilidade de um eventual regresso ao trabalho e mundo laboral. Com efeito,
nada fica como antes, na vida de “um transplantado” (Muehrer & Becker, 2005). As
mudancas mais significativas reportam-se a mudangas fisicas, reconquista da autonomia e
gestdo da terapia medicamentosa, em particular a imunossupressora (Sargent & Steven,
2007).

Neste contexto, importa equacionar o perfil de autocuidado dos clientes sujeitos a
um transplante hepatico, na medida em que aquele perfil poderd ser um factor pessoal
capaz de condicionar o curso da(s) transicdo (6es). Embora o termo transicdo seja usado no
sentido de mudancga, ele denota “(...) um processo psicolégico que envolve a adaptacdo ao
evento ou a disrupg¢do” (Kralik, Visentin & Loon, 2006, p. 322). A transi¢cdo implica uma
redefinicdo do sentido do eu no contexto social, através da aprendizagem de novos
conhecimentos e competéncias que conduzem a alteragées no comportamento (Meleis,
2007).

Por conseguinte, quando a capacidade de ac¢do das pessoas ndo esta conforme as
suas necessidades estamos mediante uma situacdo que, nos termos de Orem (1983), pode
ser designada como “défice de autocuidado”. O défice ou compromisso no autocuidado,
naquilo que se reporta ao particular da gestdo do regime terapéutico, pode resultar da falta
de conhecimento, de habilidades, de motivacdo/volicdo ou interesse; de atitudes negativas
face ao regime terapéutico; crencas erréneas e baixa capacidade de tomar decisdes (Telles-
Correia et al.,, 2007) ou ainda, aos efeitos secundarios dos medicamentos, que sdo
desagradaveis para o cliente (Rehwaldt, et al., 2009).

O autocuidado efectivo tem fortes repercussdes nos resultados em saude, pelo que
€ uma caracteristica definidora de uma 6ptima gestdo da doencga crénica (Johnson, 2008).

Para esta autora, um plano de gestdo do autocuidado deve ter em consideragdo os
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objectivos e projectos, os recursos, a cultura, os estilos de vida e os tracos de personalidade
dos clientes. Ora, o perfil de autocuidado dos clientes, nos termos propostos por Backman
e Hentinen (1999; 2001), pode ser enquadrado no ambito dos aspectos que radicam nas
atitudes e/ou tracos identitarios do cliente. Neste enquadramento, incluir a abordagem e
exploracao do perfil de autocuidado dos clientes na concepc¢ao de cuidados de enfermagem
pode contribuir para cuidados com maior qualidade, promovendo, assim, mais saude, na
medida em que aquele aspecto pode beneficiar da adequacdo das intervencdes as
necessidades e caracteristicas especificas de cada cliente (Gordon, et al., 2005).

Segundo Meleis e colaboradoras (2000), para compreender inteiramente o
processo de transicdo, é necessario desvendar os efeitos e significados das mudancas que o
mesmo abarca, para o cliente. Assim, a natureza, a temporalidade, a gravidade percebida,
bem como as normas e expectativas pessoais do cliente, dos seus familiares e significativos,
sdo dimensdes das mudangas que devem ser exploradas.

Um dos aspectos que resulta como muito relevante para a abordagem em que se
alicerca este nosso estudo, deriva do conceito de temporalidade — horizonte temporal —
associado as transi¢cbes (Meleis et al., 2000). Com efeito, as transices sdo “(...)
caracterizadas por fluxos e movimentos ao longo do tempo, mais ou menos demorados,
associados a determinados marcos criticos” (Pereira, 2007, p. 46). Quer isto dizer que, ao
equacionarmos resultados no ambito das capacidades de autocuidado dos clientes sujeitos
a transplante hepatico, importa colocar o nosso horizonte a médio prazo, porque é muito o
que muda e o que fica diferente e, por esta via, aquilo que o cliente terd que desenvolver e
incorporar no seu quotidiano (Forsberg, Backman & Moller, 2000; Forsberg, Backman &
Svensson, 2002).

Na mudanca para um comportamento de saude é de extrema importancia
caracterizar a forma como o individuo esta a viver a situagdo. Numa situacdo de transplante
hepatico, para que o cliente operacionalize comportamentos de procura e manutengdo da
saude, é fundamental que o individuo se consciencialize (ou se va consciencializando) das
mudancas (Meleis, et al., 2000). A consciencializacdo, por vezes, é dificil, uma vez que ha
quadros de dificuldade na aceitacdo do estado de satide e da necessidade de transplante. E
importante, “(...) ajudar o cliente a tomar consciéncia dos seus receios e emogdes, de modo
a evitar uma md adesdo ao processo terapéutico e uma possivel rejei¢do (...)” (Abrunheiro,
Perdigoto & Sendas, 2005. p. 140). A percepc¢do do cliente do que é necessario mudar ira

ter forte impacto nos resultados (Rafii, Shahpoorian & Azarbaad, 2008). Neste sentido, a
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consciencializagdo envolve o conhecimento/reconhecimento de si, em si mesmo, e das
mudancas operadas ou necessarias.

A mudanga pode estar relacionada com eventos criticos ou destabilizadores, com
rupturas nas relagdes e rotinas, ou com ideias, percepc¢des e identidades (Meleis, et al.,
2000). O enfermeiro necessita ter uma visdo ampla, conhecimento e experiéncia de forma a
ser um facilitador do processo de transigao.

Os modelos explicativos dos comportamentos em salde podem servir de
fundamentacdo na implementacdo de estratégias terapéuticas e, sdo o ponto de partida na
identificacdo dos factores que influenciam a direccdo na implementacao das estratégias de
promoc¢do do autocuidado e adesdo ao regime terapéutico de clientes sujeitos a
transplante hepatico (Chisholm, 2002). A adesdo surge, neste contexto, como um resultado
ou “status” esperado face ao quadro de autocuidado: gestdo do regime terapéutico que
pode estar comprometido ou ter potencial de desenvolvimento. Este termo — adesdo —
para o ICN (2011) reporta-se a uma “acgdo auto-iniciada para promog¢do do bem-estar,
recuperacdo e reabilita¢do, sequindo as orientagbes sem desvios, empenhado num conjunto
de ac¢bes ou comportamentos...”, tendo em vista o cliente que “..cumpre o regime de
tratamento, toma os medicamentos como prescrito, muda o comportamento para melhor,
sinais de cura, procura os medicamentos na data indicada, interioriza o valor de um
comportamento de satide e obedece ds instrugdes relativas ao tratamento” (p. 38).

A forma como cada pessoa se envolve em comportamentos de procura e
manutenc¢do da saude, bem como no cumprimento dos regimes terapéuticos, aspectos
centrais no autocuidado de uma pessoa que foi sujeita a transplante hepatico, podera ser
influenciado ou estar associada ao seu perfil de autocuidado.

Em 1999, Backman e Hentinen realizaram um estudo (com recurso a Grounded
Theory) na Cidade de Oulu, na Finlandia, que lhes permitiu construir um modelo onde
identificaram e caracterizaram quatro perfis (gerais e tedricos) de autocuidado; cada um
com diferentes condi¢cbes para a accdo e diferentes significados; nomeadamente, o
autocuidado responsavel, o autocuidado formalmente guiado, o autocuidado independente
e o autocuidado de abandono (Backman & Hentinen, 1999). Posteriormente, Rasanen,
Backman e Kyngas, em 2007, realizaram um estudo quantitativo com o propdsito de
desenvolver um instrumento para testar a teoria ja referida e para, em ultima instancia, ser
atil em contexto clinico, de modo a identificar e descrever o perfil de autocuidado de idosos

em atendimento domiciliar e os factores que lhe estdo associados. Ainda em 2007, o
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instrumento desenvolvido em Finlandés foi objecto de um estudo metodolédgico, numa
populacdo Eslovena (Zeleznik, 2007). Em 2011, Sequeira no seu estudo realizado numa
Unidade de Saude Familiar, traduziu o instrumento para Portugués, colaborando no estudo
mais abrangente que esta a ser desenvolvido pela Escola Superior de Enfermagem do Porto
(ESEP), que visa explorar o potencial de utilizagdo clinica do referido instrumento. Neste
momento, existem alguns estudos que estdo a ser desenvolvidos por docentes da ESEP e
por estudantes de pds-graduacao da mesma escola, com o intuito de explorar o conceito de
perfil de autocuidado.

Com base nos estudos de Backman e Hentinen (1999; 2001), os quatro perfis de
autocuidado teoricamente definidos sao:

e Autocuidado responsavel

“O autocuidado responsdvel implica responsabilidade e uma atitude activa em
todas as actividades de vida didria, assim como no cuidado a satde/doengca” (Backman &
Hentinen, 1999, p. 567). Neste sentido, a pessoa responsabiliza-se pelo seu tratamento e
medicacdo e, na particularidade do transplante hepdtico, o cliente com um perfil
responsavel tenderd a desenvolver estratégias de forma a adquirir comportamentos que
visam o seu bem-estar e a qualidade de vida.

Assim sendo, pessoas com comportamentos responsaveis tém necessidade de
reconhecer toda a dimensdo associada a doenca e a possibilidade de tratamento, pelo que
evidenciardo niveis e competéncias de gestdo do seu regime terapéutico mais elevados
(Zeleznik, 2007). O autocuidado responsavel é um estilo ou uma postura face a vida
(Backman & Hentinen, 1999), na qual a pessoa assume um papel activo na tomada de
decisdo acerca dos seus comportamentos de procura de saude. A pessoa com um perfil de
autocuidado responsavel envolve-se numa variedade de comportamentos, nomeadamente
gerindo a sua medicacdo, exercicio; seguindo de forma envolvida e ponderada as indicagdes
dos profissionais de saude. A manutenc¢do dos projectos de vida e a vontade de continuar a
viver tém uma forte relagao com o perfil de autocuidado responsdvel. Estas pessoas pedem
ajuda quando precisam e desejam uma resposta positiva por parte dos outros (Backman &
Hentinen, 1999). Por conseguinte, tém necessidade de discutir com o enfermeiro e analisar
em parceria a melhor solugdo para a sua situagao clinica. Assim, sdo pessoas com grande
autonomia na decisdo. Embora muitas destas pessoas refiram ter tido uma vida ardua,
sentem que o envelhecimento é uma fase da vida positiva e desafiadora, apresentando

confianga no futuro, pelo que apresentam um forte desejo de serem agentes activos na
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vida. Contudo, reconhecem que poderdo necessitar de ajuda, o que encaram de forma
positiva, pela boas relagées sociais e familiares que possuem.
e Autocuidado formalmente guiado

“O autocuidado formalmente guiado consiste numa observagdo regular mas ndo
critica das instru¢des dos profissionais de saude e no desempenho das actividades de vida
didria” (Backman & Hentinen, 1999, p. 568). Neste contexto, as pessoas realizam todas as
acgoes que lhe foram indicadas, mas ndo sabem qual a razdo para as suas ac¢des, pelo que
é traco distintivo a obediéncia (passividade) das pessoas face as instrucdes relativas a sua
saude (dieta, medicacdo...). Por conseguinte, o autocuidado formalmente guiado é baseado
nas experiéncias de vida no cuidado aos outros. Estas pessoas tendem a aceitar a vida como
ela surge e, dai apresentarem uma atitude de passividade relativamente aos
comportamentos de salde (Zeleznik, 2007). Aceitam a vida como ela é, pelo que precisam
de tempo e compreensdo por parte do enfermeiro. Na exploracdo do passado destas
pessoas verifica-se uma vida marcada pelas rotinas e pela fraca capacidade de decisdo. O
quotidiano destas pessoas foi marcado pelo tomar conta dos outros (os filhos, o marido, os
pais). Assim, percebe-se alguma tendéncia para este perfil de autocuidado ser caracteristico
de algumas mulheres, com niveis de instrucdo mais baixos (Sequeira, 2011), facto que
coloca em destaque a influéncia dos aspectos culturais sobre as disposicGes para o
autocuidado. A medida que a idade avanca, estas pessoas tendem a isolar-se, vendo o
envelhecimento apenas como uma deterioracdo da condicdo fisica e perda da capacidade
de realizar “as tarefas” do quotidiano. Estas pessoas tendem a apresentar uma atitude
resignada face ao seu autocuidado (Backman & Hentinen, 1999; Sequeira, 2011). Os
enfermeiros e outros profissionais de salde sdo encarados como agentes de controlo da
sua saude, embora as suas expectativas e exigéncias para com os profissionais sejam muito
baixas. A relagdo destas pessoas com os enfermeiros é marcada por uma postura de
subalternidade.

e Autocuidado Independente

Caracteriza-se no desejo de viver a vida o mais independentemente possivel. As
pessoas tém uma forma original de cuidar das suas actividades didrias, salude e doenca, e
sdo normalmente pessoas independentes e determinadas na vida (Backman & Hentinen,
1999). A opinido dos profissionais de saude ¢, frequentemente, colocada em causa pelo
gue sdo normalmente mais cépticas relativamente a medicacdo (Segall & Goldstein (1989),

Strain (1991), cit. por Backman & Hentinen, 1999). Estas pessoas tém uma éptima auto-
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eficacia e auto-controlo e, portanto, quando tém um problema de salude, tendem a nao
procurar ajuda profissional, porque acreditam que a sua experiéncia da vida é a melhor
fonte de solugdes. Assim, preferem ficar em casa, em vez de recorrerem a uma instituicao
de saude (por exemplo: o hospital ou centro de saude). Além disso, quando se equaciona a
institucionalizacdo (por exemplo: num lar) ou internamentos prolongados, desejam manter-
se em casa para sempre (por considerarem mais seguro), ainda que isso possa significar o
isolamento social e degradacdo da sua salude. S3o pessoas com formas muito proprias e
“criativas” de suprir as suas necessidades, ndo compreendendo ou valorizando os sinais e
sintomas das suas doencas e, por isso, ndo os tém em conta. A avaliacdo que fazem das
suas condicGes de saude é “muito positiva”, sentindo-se muito mais sauddveis que os
outros (Sequeira, 2011).
e Autocuidado Abandono

Este tipo de autocuidado caracteriza-se pelo desamparo e falta de responsabilidade
e capacidade de decisdo. Pessoas com esta postura ou atitude face ao autocuidado tendem
a negligenciar o cuidado e até, o arranjo pessoal. Sdo pessoas com manifestas dificuldades
de gestdo do quotidiano. Sentem-se desamparadas por diferentes razGes e ndo sdo capazes
de responsabilizar-se, por exemplo, pela sua medica¢do. Sentem, frequentemente, vontade
de desistir, tendo uma rede de suporte social muito limitada. Face a um problema de
salde, estas pessoas acreditam que nunca mais vao recuperar, pelo que tém grande receio
do futuro (Zeleznik, 2007). As vidas das pessoas com este perfil de autocuidado sdo
assinaladas por sentimentos de amargura e tristeza, fruto de uma histéria de vida marcada
pela dor e o sofrimento. Na realidade, estas pessoas, quando sdo capazes de o expressar,
sentem que ninguém se preocupa com elas, pelo que se consideram inuteis. Referem medo
do futuro, desejando, muitas vezes, a morte. As pessoas com um perfil de autocuidado de
abandono tém, frequentemente, histérias de doengas graves, processos de luto
disfuncionais, em particular apds a morte do conjuge. Muitas destas pessoas, em particular
as mais idosas, evidenciam quadros de grande depressao.

Tendo em consideracdo aquilo que nos permite delimitar cada um dos quatro perfis
de autocuidado que emergiram dos estudos de Backman e Hentinen (1999; 2001), percebe-
se o potencial que este constructo pode ter na abordagem terapéutica de enfermagem a
clientes sujeitos a transplante hepatico. Contudo, todos os estudos disponiveis mostram-
nos que poucas s3o as pessoas com perfis de autocuidado que correspondam

integralmente a um dos quatro perfis (tedricos) descritos. Com efeito, o perfil de
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autocuidado de uma parte significativa das pessoas que participaram nos estudos de
Rasanen, Backman e Kyngas (2007); Zeleznik (2007) e; Sequeira (2011) configura-se como
uma mescla de aspectos associados as quatro posturas discutidas anteriormente. Neste
contexto, importa sublinhar a complexidade do constructo e a necessidade de identificar e
explorar os seus componentes, se dai quisermos extrair valor e potencial de utilizacdao
clinica.

Contudo, na perspectiva de Hoy, Wagner e Hall (2007), o autocuidado ou a forma
como cada pessoa se autocuida pode ser vista como um processo dindmico e um recurso
de saude, que reflecte a atitude do individuo para a salde e a sua capacidade para se
envolver e desenvolver préticas de autocuidado. Desta forma podemos, também, falar dos
processos de autocuidado dos clientes como algo que lhes permite identificar estratégias
de acc¢do, formas de modificar ou alterar as condi¢des de salde e, por este meio, expandir
as suas proprias capacidades de desempenho. Mobilizar e ajudar o cliente a envolver-se
e/ou reconfigurar os (seus) processos de autocuidado serd uma das metas principais dos
cuidados de saude, tendo por horizonte a promoc¢do das capacidades das pessoas
manterem e promoverem a sua propria saude (Hoy, Wagner & Hall, 2007).

Pelo exposto, importa sublinhar que as capacidades de promoc¢do da saude dos
clientes sujeitos a transplante hepatico deverdo ser dirigidas aos processos de “gestao do
seu regime terapéutico”, na medida em que compromissos ou quadros de ineficacia neste
dominio tém, a luz de toda a literatura disponivel, um forte impacto na qualidade de vida
das pessoas, pela maior probabilidade de surgimento de complicagbes associadas ao
transplante, chegando mesmo a cenarios de rejeicdo. Nao sendo de menor importancia,
valerd, ainda, a pena equacionar os custos directos e tangiveis que podem resultar de um
quadro de rejeicdo ou degradacdo da condi¢cdo de salde de uma pessoa que foi alvo de um

transplante hepatico.

1.1.1. A gestdo do regime terapéutico

De acordo com aquilo que fomos expondo no ponto anterior deste relatério, foi
ficando claro que um dos principais desafios que se colocam as pessoas sujeitas a

transplante hepatico, quando regressam a casa, passa pela “... integragdo no seu quotidiano
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de um programa de tratamento da doeng¢a e das suas consequéncias...” (NANDA, 2003, p.
188 - 193), definicdo que corresponde ao conceito de “gestdo do regime terapéutico”. No
guadro da ultima versdao da Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem
(CIPE©, versdo 2011), da autoria do ICN, a gestdo do regime terapéutico, enquanto termo,
ndo existe isoladamente, remetendo-nos para a utilizacdo de termos como: autocuidado;
regime; regime medicamentoso; regime dietético; regime de exercicio...

O conceito de gestdo do regime terapéutico, com grande acuidade surge lado a lado
com a ideia de “auto-gestdo da doenga”. Este ultimo conceito, de acordo com Lorig (1993);
Lorig, Mazonson e Holman (1993) e Redman (2004), transporta-nos para a capacitacdo das
pessoas com problemas de saude crdnicos para lidarem e manterem as orientagdes
terapéuticas que lhes sdo propostas, com minimo impacto nas suas “outras actividades de
quotidiano”, nas suas relacbes familiares, profissionais e sociais. A isto acresce a
manutenc¢do ou, até mesmo, aumento da satisfacdo pessoal e da qualidade de vida, dos
sentimentos positivos, e a manutencdo de projectos futuros.

Como vimos, frequentemente, na literatura focada na problematica da
transplantacdo, aquilo que é utilizado como indicador de sucesso na auto-gestdo ou na
forma como cada cliente incorpora no seu quotidiano o regime terapéutico é o conceito de
“adesdo/ndo adesdo”, para significar, essencialmente e, na nossa leitura, o grau de
“cumprimento das orientagdes terapéuticas”. Neste quadro, o conceito de “adesdo” ndo
quer, necessariamente, significar cenarios de ndo cumprimento voluntario ou intencional,
por parte do cliente, das orienta¢des terapéuticas. Na maior parte das situagdes, de acordo
com Telles-Correia e colaboradores (2007), a “ndo adesdo” resulta de défices de
conhecimento, crengas erréneas ou, até, baixo suporte familiar. Sabate (2003), para a
World Health Organization, refere que a adesdo corresponde a uma atitude
comportamental da pessoa — toma da medicacdo, seguimento de uma dieta e/ou mudancga
de estilos de vida, de acordo com as recomendacées dos profissionais de saude. Este é um
factor envolvido na gestdo do regime terapéutico, por parte dos clientes.

O modelo desenvolvimental de Kristeller e Rodin (1984, cit. por Ribeiro, 2007)
propdem um modelo da adesdo que decorre por fases. Por conseguinte, existem trés fases
na participagdo das pessoas nos comportamentos de procura de salude: concorddncia (fase
inicial em que o cliente concorda e segue as prescricbes de saude), adesdo (o cliente
continua o tratamento, com alguma vigilancia, mesmo quando situagdes adversas lhe

colocam alguma limitacdo) e manutencdo (o cliente continua a implementar o

33



comportamento de melhoria de saude, sem vigilancia, incorporando-o no seu estilo de
vida). Na evolugdo das diferentes fases denota-se que o cliente inicia com uma situagao de
maior vigilancia e termina numa maior expressdao da autonomia, conceito que na nossa
opinido traduz melhor aquilo que no referido modelo se designa por “manutencao”.
Contudo, a questdo que se coloca é esta: “Sera que todos os clientes sujeitos a transplante
hepatico podem ser desafiados a um objectivo do tipo autonomia, tendo presente as
caracteristicas definidoras dos quatro perfis de autocuidado propostos por Backman e
Hentinen (1999; 2001)?”

A este respeito vale a pena considerar aquilo que é a “taxa de adesao” dos clientes
transplantados. No transplante hepatico evidenciam-se taxas de “ndo adesdo ao regime
medicamentoso” na ordem de 25,28%, na qual estdo contempladas dimensdes como a
toma de medica¢do ndo prescrita, ndo completar o curso da medicacdo, desvios na dose e
frequéncia da prescricdo (Telles-Correia, et al.,, 2007). A “ndo adesdo” ao regime
medicamentoso tem uma grande influéncia na morbilidade e mortalidade apds o
transplante hepdtico, reduz a qualidade de vida e aumenta os custos em saude (Jindel, et
al., 2003; Telles-Correia, et al., 2008).

Como ja fomos discutindo ao longo deste relatério, na revisdo da literatura que
fizemos, muito focados no universo das pessoas sujeitas a transplantacao hepatica, varios
sdo os factores associados a “ndo adesdo” ou aos “compromissos no autocuidado: gestdo
do regime terapéutico”, dos quais se destacam factores centrados, por exemplo, nos
efeitos secundarios dos tratamentos, factores de caradcter demografico e socioeconémico;
assim como factores centrados nas caracteristicas da personalidade dos clientes; aos quais
se acrescentam aspectos relativos ao tipo de suporte (formal e informal) a que tém acesso
(Kahana, Frazier & Drotar, 2008). Os factores identificados facilmente sdo enquadrados no
ambito dos condicionalismos, quer pessoais quer da sociedade/comunidade, propostos por
Meleis e colaboradoras (2000), na abordagem as transi¢cBes vividas pelos clientes dos
cuidados de enfermagem. Aqui poderiamos, a titulo de exemplo, referir aspectos como os
significados atribuidos as mudancas; atitudes dificultadoras face as diferentes componentes
do regime terapéutico; quadros de consciencializa¢do dificultadora; crengas erréneas; baixa
percepcdo da auto-eficdcia ou ainda; a complexidade atribuida as orienta¢des terapéuticas.
Neste quadro de factores também se situam os aspectos relativos ao perfil de autocuidado

dos clientes; conceito central do estudo aqui reportado.
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E um facto, de acordo com a literatura consultada, que os clientes transplantados
necessitam de seguir regimes terapéuticos complexos, para garantir a viabilidade do drgao
transplantado e minimizar a possibilidade de ocorréncia de rejeicdo (Orr, Orr, Willis,
Holmes & Britton, 2007). A complexidade dos regimes terapéuticos pode ser relacionada
com varios factores (Acurcio, et al., 2009), entre os quais, o0 nimero de medicamentos, o
numero de tomas e os seus intervalos de administracao ou dificuldade na sua utilizacdo; ou
ainda, as alteragOes que as tomas provocam nas rotinas da pessoa, nas suas expectativas e
preferéncias (Horne, 2000). Em paralelo, muitos clientes ndo tomam correctamente a
medicagao prescrita pelas falsas crengas de saude associadas aos efeitos secunddrios da
medicacdo e a doenga (O Carroll, McGregor, Swanson, Masterton & Hayes, 2006).

Num estudo realizado por Acurcio e colaboradores (2009) verificou-se que
tratamentos com o mesmo numero de medicamentos podem ter graus de “complexidade
percebida” diferenciados, o que pode resultar em diferentes tipos de dificuldade para
cumprir a prescricdo e, portanto, resultar em menores niveis de adesdo ao regime
terapéutico. Os mesmos autores consideram ainda que os clientes que detenham uma pior
percepcdo da sua prépria saude e uma frequéncia mais elevada de consultas médicas
atribuem maior complexidade aos esquemas terapéuticos. Todos estes factores devem ser
considerados para que possa ser promovido o autocuidado do cliente e, portanto, se atinja
uma melhor saude e uma melhor qualidade de vida.

No entanto, no pés-transplante, os clientes sentem-se, muitas vezes, cansados
(Sargent & Steven, 2007), o que frequentemente produz dificuldades de gestdo do regime
terapéutico, por falta de energia para continuar “em frente”.

A natureza da relacdo terapéutica mantida com os profissionais também pode
influenciar a forma como a pessoa gere o seu regime terapéutico. De acordo com
Abrunheiro (s.d.), a confianca no profissional de saude e um bom apoio social (familia,
amigos) terd reflexo significativo na forma como o transplantado adere ao regime
terapéutico. A qualidade e intensidade da interacgdo do cliente com o enfermeiro é um dos
aspectos que pode funcionar como crucial na producdo de ganhos em salde sensiveis aos
cuidados de enfermagem (Meleis, et al., 2000).

Os compromissos de memoria e as quebras de rotinas, sdo factores que, de acordo
com a revisdao efectuada, podem condicionar a forma como os clientes transplantados
gerem o regime terapéutico. Segundo Orr e colaboradores (2007), os clientes esquecem

ocasionalmente a toma da medicagdo quando esta induz uma quebra das suas rotinas. No
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entanto, tém alguma relutancia em admitir esta situacdo mediante os profissionais de
saude, com quem mantiverem uma relacdo estreita, intensa e de confianca.

Como vimos, a crenga ou a confianca no desempenho das actividades de gestao do
regime terapéutico podem influenciar a adesao dos clientes transplantados. Neste quadro,
“os enfermeiros que est@o envolvidos no cuidado a clientes transplantados devem conceber
as intervengées ndo apenas baseados nos aspectos do autocuidado, mas também devem
fazer uma ligagdo forte com a auto-eficdcia” (Weng, Dai, Wang, Huang & Chiang, 2008, p.
1793). A auto-eficacia refere-se ao juizo que os individuos fazem da sua capacidade de
planear e implementar intervengdes em situa¢cdes desconhecidas geradoras de stress
(Bandura, 1997). O transplante hepatico surge na vida do individuo como um evento critico
gerador de stress para o qual o individuo terd necessidade de desenvolver estratégias
adaptativas. A adesdo ao regime terapéutico é um dos aspectos fundamentais do coping
centrado no problema. Segundo Weng e colaboradores (2008), a auto-eficacia, enquanto
juizo pessoal acerca da capacidade de sucesso tem uma correlagio moderadamente
negativa com os sintomas de depressdo e, uma correlagdo moderadamente positiva com os
comportamentos de autocuidado dos transplantados.

As emocdes ou sentimentos também jogam um papel decisivo no autocuidado:
gestdo do regime terapéutico das pessoas sujeitas a transplante hepatico. A evolucdo da
doenga causa grande stress, uma vez que ao longo deste processo a doenga torna-se real,
surge a faléncia do 6rgdo e a ansiedade torna-se evidente, no entanto, a causa mais comum
de ansiedade é o medo de morrer, isto mesmo apds a cirurgia (Pelgur, Atak & Kose, 2009).
Depois do transplante, muitas vezes, surge o medo da “rejei¢cdo do 6rgao”, o que, muitas
vezes é factor que promove comportamentos mais saudaveis; facto que se liga com a
percepcdo da vulnerabilidade desenvolvida pelos transplantados.

Os comportamentos de saude anteriores ao transplante, dos quais se destaca o
abuso de dlcool, podem ter um forte impacto na gestdo e adesdo ao regime terapéutico.
Com efeito, os clientes com comportamentos de risco, nomeadamente com histéria de
abuso de alcool, a priori, sdo mais predispostos a ndo adesdo a longo prazo (Neuberger, et
al., 2002).

O transplante hepatico pode ser entendido como um fendmeno com potencial para
desencadear um processo de atribuicdo de significado, de reconhecimento e integracao da

doenga na vida de uma pessoa, gracas a adopgao de estratégias de coping adequadas, tais
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como a procura de ajuda profissional e a assumpc¢do de uma conduta terapéutica orientada

para a saude e para o sucesso (Forsberg, Backman & Svensson, 2002).

1.2. Apos o tranplante hepatico: indicadores de sucesso

A producdo de indicadores relativos as condi¢des que influenciam os resultados em
saude foi desde sempre uma enorme preocupacao das Ciéncias da Saude. Deste modo, com
a producdo de medidas capazes de objectivamente demonstrar o estado de saude de uma
populacdo, é possivel, que as decisdes tomadas sejam baseadas na melhor evidéncia e,
portanto, se atinjam melhores resultados. Fruto dos “avancos exponenciais que se tém
obtido nas ultimas décadas em termos de controlo das doencas, da melhor compreensdo do
conceito de saude e dos seus determinantes, as andlises das condigées de saude tém vindo a
incorporar medidas cada vez mais complexas, especificas e diversificadas” (Pereira, 2007, p.
53). Por conseguinte, é necessario estar atento ao custo/beneficio e custo/efectividade,
pelo que os profissionais de saude devem equacionar as questdes relacionadas com a
qualidade do cuidado e efectividade do tratamento (ldvall, Rooke & Hamrin, 1997).

Os indicadores podem ser subdivididos em indicadores de estrutura, processo ou
resultado (Donabedian, 2003; Kunaviktikul, et al., 2005). No dmbito dos indicadores de
resultado, importa equacionar, para efeitos deste relatério, os indicadores clinicos de
resultado. Por serem indicadores de resultado, de acordo com Donabedian (2003),
traduzem modificagdes ou evolucdo no status de um fendmeno, neste caso de caracter
clinico.

E certo que Meleis e colaboradoras (2000) nos dizem que a monitoriza¢do do curso
das transi¢es se faz com indicadores de processo e resultado, dominio onde se destacam
aspectos como o cliente sentir-se envolvido, interagir, sentir-se situado, desenvolvendo
confianga e capacidade de desempenho. Contudo, antes de mais, no ambito do nosso
estudo, focamo-nos essencialmente naquilo que sao os indicadores que, a luz das préticas
actuais (certamente marcadas pelo paradigma biomédico) sdo utilizados para “medir” o
sucesso pds-transplante.

No entanto, reconhecemos e advogamos a importancia do desenvolvimento e

refinamento de indicadores inscritos no dominio da enfermagem, que sejam
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complementares aos anteriores. Neste ambito, no desenvolvimento do nosso estudo, como
veremos adiante na discussdo dos seus aspectos metodoldgicos, incorporamos, a partir da
Classificacdo de Resultados de Enfermagem — NOC (Nursing Outcomes Classification)
desenvolvida por Moorhead, Johnson e Maas (2008), alguns indicadores relativos as
competéncias de gestdao do regime terapéutico, julgados adequados as circunstancias de
clientes sujeitos a transplante hepatico.

Todavia, no dominio médico, a avaliacdo do sucesso do transplante hepatico esta
muito associada a um painel muito estavel e consensual de aspectos fisiopatoldgicos,
derivados de diferentes factores, muito centrados na preservacdo e eficiéncia do enxerto
hepatico (Lima, Boudjema, Alexandre, Takada & Savassi-Rocha, 2003). “O sucesso da
cirurgia depende, em principio, do diagndstico da doenca de base, da determinagéo da sua
extens@o e do grau de repercussdo sistémica” (Castro-e-Silva, et al., 2002, p. 83).

Dado que o transplante hepdtico é um dos procedimentos mais complexos da
cirurgia moderna, o seu sucesso depende de uma complexa infra-estrutura hospitalar e de
uma equipe multiprofissional altamente treinada no procedimento e no acompanhamento
dos clientes gravemente debilitados, ja imunossuprimidos pela doenca (Nogara,
Wiederkher, Benghir, Zalli & Helena, 2009).

Varios sdo os factores que influenciam a sobrevivéncia apés o transplante hepatico,
pelo que é fundamental um bom acompanhamento de follow-up (Bucuvalas, Alonso,
Magee, Talwalkar, Hanto & Doo, 2008). No acompanhamento é fundamental estar atento a
sobrevivéncia do enxerto com a monitorizagdo da imunossupressao e bioquimica, a adesdo
ao regime terapéutico, com grande impacto na qualidade de vida (Bucuvalas, et al., 2008).

Em varios estudos de follow-up com clientes transplantados hepdticos foram
utilizados critérios como a idade, sexo, tempo de isquemia quente e testes bioquimicos da
fungdo hepatica (bilirrubina, INR, albumina, creatinina, transaminases...) (Hickman, Potter &
Pesce, 1997; Bjornsson, et al., 2005; Marmur, Bergquist & Stal, 2010). Com a combinacdo
de testes bioquimicos com testes histoldgicos é possivel o despiste de qualquer
complicacdo pds-transplante.

As alteragdes verificadas nos parametros laboratoriais repercutem-se num conjunto
de sinais e sintomas clinicos (de natureza qualitativa), no dominio daquilo que para nés sdo
os processos corporais (Cfr. ICN, 2011), tais como a retengdo de liquidos (ascite e edemas),

a encefalopatia, o prurido, as perdas sanguineas, a dor abdominal; que sdo atribuiveis,
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frequentemente, a rejeicdo ou a degradacdo da funcdo do drgdo enxertado (Maddrey &
Sorrell, 1995).

Bjornsson e colaboradores (2005) referem que a avaliagdo dos clientes
transplantados hepaticos é muito similar nos diferentes protocolos, pelo que a nossa op¢ao
passou por incluir aspectos como resultados de testes da funcdo hepdtica e a
ocorréncia/intensidade de compromissos nos processos corporais, informacdo largamente
disponivel nos sistemas de informag¢ao em uso no contexto onde foi realizado o estudo

(Mota, 2010).

1.3. Justificacao do estudo

O autocuidado é um dos conceitos centrais da disciplina e, por forca de razdo, um
foco de atencdo de primordial importancia para a profissao.

E da competéncia do enfermeiro, no seu exercicio profissional, a promog3o da
autonomia do cliente. A promoc¢do do potencial de autonomia do individuo permite que
este se adapte as novas condicdes de forma mais auténoma e efectiva, o que se traduz
numa melhor salde e em niveis mais elevados de satisfagcdao e bem-estar.

“Os cuidados de Enfermagem tomam por foco de atengéo a promogéo dos projectos de
saude que cada pessoa vive e persegue. Neste contexto, procura-se, ao longo de todo o ciclo
vital, prevenir a doenga e promover os processos de readaptagéo apds a doenga. Procura-se,
também, a satisfagdo das necessidades humanas fundamentais e a mdxima independéncia
na realizagdo das actividades da vida didria, bem como se procura a adaptagdo funcional
aos défices e a adaptacdo a multiplos factores — frequentemente através de processos de
aprendizagem do cliente” (Ordem dos Enfermeiros, 2004, p. 5)

Na promoc¢do do potencial de autonomia, e na ajuda a vivéncia de transi¢cdes
sauddveis, é fundamental que o enfermeiro reconheca os multiplos aspectos da
fenomenologia do cliente, de forma a que a sua tomada de decisdo seja o mais ajustada
possivel as reais necessidades do cliente.

Dado o caracter “orientado para a pratica” da disciplina de enfermagem (Meleis,
2007), é crucial o desenvolvimento de trabalhos de investigacdo orientados para a pratica
clinica e focados nos fendmenos que delimitam os territérios da disciplina, que permitam a

prestacdo de cuidados, progressivamente, mais eficientes e de exceléncia.
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Por conseguinte, sendo o autocuidado uma acg¢do auto-iniciada e dependente do
estilo de vida e biografia do cliente, é primordial que os enfermeiros reconhecam o perfil de
autocuidado de cada individuo, para que possam tomar decisdes clinicas mais adequadas.
O perfil de autocuidado, nos termos propostos por Backman e Hentinen (1999; 2001) e a
luz da perspectiva tedrica que pretendemos colocar na concepcdo de cuidados (Meleis, et
al., 2000) corresponde a um condicionalismo pessoal que pode influenciar a forma como os
clientes desenvolvem mestria no autocuidado gestdo do regime terapéutico.

Na perspectiva de Meleis (2007), é de extrema importancia o desenvolvimento de
conhecimento de enfermagem que permita a caracterizacdo dos clientes e das suas
necessidades em cuidados. Para além da caracterizagdo dos clientes, é urgente evoluir para
um conhecimento focado nas terapéuticas capazes de aumentar o bem-estar dos clientes e
de maximizacdo dos seus recursos para lidar com as suas actividades diarias, tendo em vista
a melhoria da capacidade dos clientes para cuidarem de si.

Na perspectiva de Orem (1983), na formulagdo de uma exigéncia para o autocuidado,
€ necessario investigacdo e compreensdo de quais sdo os requisitos de autocuidado que
existem e, emitir um juizo do que se pode e deve fazer, tendo em consideracdo as
particularidades de cada pessoa.

Alicercados nestas premissas, e conscientes da importancia e potencial clinico de
desenvolvimento de estudos centrados na caracterizagdo do perfil de autocuidado dos
clientes sujeitos a transplante hepatico, fruto da nossa pratica clinica, decidimos enveredar
por um estudo de investigacdo que nos ajudasse na melhoria continua da nossa pratica
clinica.

Deste modo, este estudo pretende contribuir para a melhoria continua da
qualidade dos cuidados por via da construgao de “(...) uma base sélida que ajude a conhecer
as diferentes necessidades em cuidados de enfermagem e as melhores formas de cuidar das
pessoas (...)” (Pereira, 2007, p. 18).

A descricdo do perfil de autocuidado dos clientes submetidos a transplante
hepatico e a exploracdo da natureza da influéncia do perfil de autocuidado no sucesso do
apo6s transplante hepatico pode representar um singelo contributo para a melhoria dos

cuidados de enfermagem prestados no contexto onde exercemos profissionalmente.
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2. METODOLOGIA

Num trabalho de investigacao é primordial definir o caminho percorrido, no sentido
de clarificarmos as op¢des metodoldgicas utilizadas. A metodologia é uma fase do processo
de investigacdo dedicado a seleccao dos métodos mais apropriados a construcdo de um
discurso em resposta as questbes de investigacdo ou objectivos (Gil, 1999; Polit, Beck &
Hungler, 2004).

Deste modo, iniciamos por descrever a finalidade do estudo, seguida da definicao
do tipo de estudo e da descricdo das varidveis em estudo. Apds, delimitamos e
caracterizamos o contexto onde se realizou o estudo. No ponto seguinte tecemos as
consideragOes acerca da populacdo e natureza da amostra, que caracterizamos logo de
seguida. Este capitulo termina com a descricdo das estratégias de recolha e andlise dos

dados.

2.1. Finalidade e objectivos

Este percurso de investigacao visa identificar e descrever os perfis de autocuidado
dominantes (Backman & Hentinen, 1999; 2001; Rasanen, Backman & Kyngas, 2007;
Zeleznik, 2007) dos clientes submetidos a transplante hepatico, hd mais de 6 meses, no
Centro Hospitalar do Porto (CHP) — Hospital Santo Anténio (HSA). Pretendemos, ainda,
dentro das limitacdes de um estudo de mestrado, explorar a influéncia que o perfil de
autocuidado dos clientes tem no sucesso do transplante hepatico. As medidas de sucesso
utilizadas derivam da literatura disponivel sobre transplante hepatico. Com este tipo de
abordagem, acreditamos estar a dar um contributo para a melhoria continua do exercicio
profissional dos enfermeiros, a escala do contexto onde foi realizado o estudo e onde

exercemos profissionalmente.
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Todavia, o estudo aqui apresentado visa, ainda, contribuir para um estudo mais
abrangente, do tipo metodoldgico, que estd a ser desenvolvido por um conjunto de
docentes da ESEP, que pretende explorar a utilidade clinica do instrumento de descricao do
perfil de autocuidado dos clientes (Cfr. anexo 1).

Com base na finalidade exposta, tivemos como objectivos norteadores deste
percurso de investigacao:

e Identificar e descrever o perfil de autocuidado dos clientes submetidos a
transplante hepatico;

e Explorar a natureza da influéncia do perfil de autocuidado no sucesso apds
transplante hepatico.

Delimitada a finalidade do estudo e os seus objectivos, avangcamos na descricdo do

tipo de estudo que realizamos.

2.2. Tipo de estudo

Em consequéncia da finalidade e das questdes que orientaram esta pesquisa,
pareceu-nos pertinente enveredar por um estudo que assentasse num paradigma de
investigacdo quantitativo (Polit, Beck & Hungler, 2004), na medida em que estivemos muito
focados nas regularidades e aspectos caracteristicos da amostra.

Este estudo pode ser categorizado como descritivo, transversal e com uma
componente exploratéria. Descritivo e transversal, porque visa descrever o perfil de
autocuidado dos casos que compdem a amostra, num determinado momento (Fortin,
2003). Importa salientar que o constructo central em estudo — o perfil de autocuidado —, de
acordo com Backman e Hentinen (1999; 2001), é algo estavel e duradoiro, pelo que uma
Unica avaliagdo pode ser adequada. O caracter exploratério das relagbes e associagdes
entre as varidveis em estudo (Fortin, 2003) visou perceber de que forma o perfil de
autocuidado pode estar associado ao sucesso apds transplante.

No sentido de aumentar a compreensdo dos conceitos em estudo, urge

operacionalizar as varidveis utilizadas.
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2.3. Variaveis em estudo

Sendo uma variavel uma “(...) propriedade observdvel que varia e a qual sdo
atribuidos valores" (Fortin, 2003, p. 216), é fundamental, numa abordagem quantitativa, a
sua operacionalizacdo. Um plano de operacionalizacdo de varidveis é a chave para um bom
planeamento do estudo. As varidveis em estudo, enquanto aspectos obervaveis que
permitem a concretizacdo dos objectivos, foram operacionalizadas de acordo com a sua
natureza intrinseca e as possibilidades de recolha de dados. Neste processo procuramos
delimitar as fronteiras e os significados dos conceitos estudados (Cfr. anexo 2).

A operacionalizacdo de uma varidvel ou conceito “(...) significa defini-lo de maneira
que ele possa ser observado e medido” (Fortin, 2003, p. 217). Com este procedimento é
possivel escolher o tratamento estatistico mais adequado, pelo que é fundamental, a
identificacdo das escalas ou niveis de mensuracdo das varidveis em estudo (Pestana &
Gageiro, 2008).

Na literatura existem varias tipologias para categorizar as varidveis, as quais
alinham com as caracteristicas do préprio estudo. Neste relatdrio, optdmos por categorizar
como varidveis “independentes” ou de “atributo”; as que nos permitem caracterizar os
sujeitos em estudo e; como varidveis “dependentes” ou “em estudo”, aquelas que se
reportam aos principais conceitos em estudo (Polit, Beck & Hungler, 2004).

ApOds a operacionalizagdo das variaveis em estudo evoluimos na caracterizacdo do
contexto de realizagdo do estudo, enquanto realidade que nos permite a concretizacdo dos

objectivos a que nos propomos.

2.4. Contexto do estudo

O estudo desenvolveu-se no CHP - HSA, mais especificamente na Unidade de
Transplantagdo Hepatica e Pancreatica (UTHP).

O HSA tem o programa de transplanta¢do hepatica desde 1995. A UTHP recebe
clientes, essencialmente, do foro hepatico. E nesta unidade que é realizada a preparagdo

pré-transplante, assim como a recepcdo do cliente no pds-transplante e todos os
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reinternamentos posteriores do cliente transplantado. No pds-transplante o cliente é
recebido na Unidade apds desmame ventilatdrio e estabilizagdo hemodinamica na Unidade
de Cuidados Intensivos. Além disso, frequentemente, os clientes voltam ao servico para
consulta médica e de enfermagem.

A consulta de enfermagem pré-transplante e pds-transplante (até aos 6 meses), em
processo de progressiva sistematizacdo, visa ajudar os clientes a incorporarem no seu
qguotidiano, de uma forma eficaz, todo o conjunto de orientacdes terapéuticas que lhe sdao
propostas. Nesta consulta, temos vindo a apostar na avaliacdo da capacidade e
disponibilidade do cliente para gerir o seu regime terapéutico, assim como, para detectar
complicacOes, através da aplicagdo de um instrumento de avaliacdo destes parametros
concebido pelos enfermeiros especialistas com base na literatura disponivel. Além disso,
nos ultimos tempos, tem sido integrada uma abordagem de acompanhamento dos clientes
numa ldgica que alinha com os fundamentos do “case management” (Zander, 2002). Por
tudo isto, consideramos adequado avancar com estudos como aquele que aqui se relata,
enquanto estratégia de, progressivamente, ir melhorando a qualidade dos processos de
assisténcia de enfermagem.

Durante o ano de 2008 no CHP efectuaram-se 79 transplantes hepaticos, no ano de
2009 efectuaram-se 69 e no ano de 2010 efectuaram-se 71. Dos 71 transplantes hepdaticos
efectuados 31% eram clientes do sexo feminino e 69% do sexo masculino.

No ano de 2010 os clientes transplantados hepaticos distribuiam-se, na sua maioria,
por diagndsticos como PAF (19), cirrose alcodlica (15) e carcinoma hepatocelular (7).

O tempo médio de internamento destes clientes é de 15 dias. Ao todo, neste
momento, sdo acompanhados em regime de ambulatdrio (consulta de acompanhamento)

cerca de oitocentos clientes que foram sujeitos a transplante hepatico.

2.5. Populagao e amostra

Em func¢do daquilo que foi exposto a respeito do contexto do estudo, a populagdo
em estudo correspondeu a totalidade dos clientes que, tendo sido sujeitos a transplante
hepatico no HSA ha mais de seis (6) meses, sdo seguidos em regime de acompanhamento

ambulatério. “A populagdo alvo é constituida pelos elementos que satisfazem os critérios de
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seleccdo definidos antecipadamente e para os quais o investigador deseja fazer
generalizagbes” (Fortin, 2003, p. 202).

A nossa amostra, enquanto subconjunto da populagao, corresponde a um grupo de
clientes submetidos a transplante hepatico ha mais de seis meses, que recorreram ao HSA
para consulta (ndo sendo necessario qualquer deslocacdo extraordinaria ao hospital para
participar no estudo) no periodo de 2 de Janeiro a 30 de Abril de 2011 e que aceitaram
participar no estudo. Fica claro que, para além do critério temporal, a amostra foi
condicionada pela nossa capacidade e disponibilidade para realizar as “entrevistas”.

Na amostra foram apenas incluidos clientes fluentes na lingua portuguesa, maiores
de dezoito anos, submetidos a transplante hepatico ha mais de seis meses e que, no
momento da colheita de dados, evidenciavam capacidades cognitivas para responder ao
formulario. Consideramos os clientes submetidos a transplante apds os seis meses por
considerarmos ser o periodo a partir do qual o cliente assume ou devera assumir uma
maior expressao da sua autonomia, naquilo que se reporta a gestdao do regime terapéutico
(Forsberg, Backman & Svensson, 2002).

Deste modo, apds termos definido os critérios de inclusdo no estudo decidimos
estudar “todos” os casos que surgiram durante o periodo de colheita de dados. Assim, a
nossa amostra é ndo probabilistica e de conveniéncia, por critério temporal. “A
amostragem ndo-probabilistica é um procedimento de selec¢Go segundo o qual cada
elemento da populagGo ndo tem uma probabilidade igual de ser escolhido para formar a
amostra” (Fortin, 2003, p. 208). Este tipo de amostra coloca-nos perante alguns
condicionalismos, quer em termos de procedimentos de inferéncia estatistica quer em

termos do potencial de extrapolagdo dos resultados.

2.5.1. CaracterizacéGo da amostra

A amostra em que se suporta o estudo aqui relatado corresponde a 100 clientes
submetidos a transplante hepatico e que preenchem os requisitos ja referidos
anteriormente. O local de realizacdo do estudo, com todos os participantes foi a UTHP do

CHP — HSA, como ja tivemos oportunidade de referir.
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O tamanho da amostra é um dos aspectos que suscita maiores interroga¢des no
processo de investigacdo. Deve ser objectivo do investigador “(...) obter uma amostra
suficientemente grande para detectar diferengas estatisticas, considerando igualmente as
questdes de tempo e economia” (Fortin, 2003, p. 211). Na definicdo do tamanho da amostra
também ndo devem ser esquecidos os objectivos do estudo. Por imperativos temporais
associados a necessidade de concluir o mestrado, nao foi possivel alargar o tamanho da

nossa amostra.

2.5.1.1.  Caracterizagdo socio-demogrdfica dos participantes
No que se refere ao local de residéncia dos participantes, verificamos que 70% dos
participantes era oriundo de areas urbanas do nosso pais (Vilas, Cidades).
Em termos de idade, os participantes no estudo tém em média 51 anos, com um
desvio padrdao de aproximadamente 10 anos. O participante mais jovem tinha 26 anos de

idade e o participante mais idoso tinha 72 anos.

TABELA 1: Caracterizagao da amostra em fun¢do da idade

Maximo Mediana _ Desvio Padrao
26 72 50,64 50,50 48 10,31

No que se refere ao sexo, a maioria dos participantes eram homens (61%) e os
restantes (39%) eram do sexo feminino.

Em termos de estado civil, verificdAmos que a maioria (74%) dos participantes eram
casados ou em unido de facto, 12% eram divorciados, 12% solteiros e 2% apresentavam-se
no estado de viuvez.

Relativamente a formacdo escolar, na nossa amostra existem individuos com
formacdo escolar reduzida (2 anos), e individuos com formacgdo superior, sendo o valor
maximo obtido de 17 anos de escolaridade. Todavia, 45% dos participantes possui apenas
quatro (4) anos de escolaridade. Estes achados correspondem e derivam da realidade
sobejamente conhecida no nosso pais, naquilo que se reporta a formacdo escolar, para

grupos etdarios mais elevados.
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TABELA 2: Caracterizagao da amostra em funcdo dos anos de formacao

Mediana Desvio Padrao

2 17 6,75 6,00 4 3,58

Quando nos reportamos a situagdo profissional, enquanto indicador indirecto do
sucesso apos transplante hepatico (Bean, 2005), verificdmos que 71% dos clientes estavam
ja reformados. E um facto que apenas cerca de 5% da amostra tinha mais de 65 anos de
idade. Assim, podemos dizé-lo, o nimero de pessoas transplantadas que ja se encontrava
fora do mercado laboral era muito elevado. No que se refere a actividade profissional
desempenhada pelos participantes do estudo verificamos que grande parte dos individuos
(37%) eram/sdo operarios, artificies e trabalhadores similares (Cfr. anexo 3).

Contudo, nenhum dos casos que compdem a nossa amostra experimenta uma
situacdo de institucionalizacdo, num recurso do tipo lar ou unidade de cuidados
continuados, facto que de acordo com Bean (2005) pode representar um “bom indicador de
sucesso”.

Mais de 80% dos participantes vivia com o conjuge/companheiro e/ou filhos; 11%
viviam com outros familiares e apenas 7% viviam sozinhos. Por conseguinte, na amostra em
estudo temos uma percentagem reduzida de participantes com maior vulnerabilidade, em
termos de suporte familiar. “A familia é considerada como uma parte fundamental da vida
do individuo apds transplante” (Bean, 2005, p. 394), com impacto significativo nas
competéncias de autocuidado dos clientes.

Na tabela seguinte faz-se a sintese do exposto anteriormente.
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TABELA 3: Distribuicdo da amostra em funcdo das varidveis sdcio-demograficas (nominais)

Variaveis socio — demograficas (nominais)

Local de residéncia
Area urbana (Vila, Cidade) 70 % 70%
Area rural (Aldeia) 30% 100 %
Sexo
Masculino 61 % 61 %
Feminino 39 % 100 %
Estado civil
Casado(a) / em unido de facto 74 % 74 %
Solteiro(a) 12% 86 %
Vilvo(a) 2% 88 %
Divorciado(a) 12% 100 %
Actividade profissional
Trabalhador(a) activo(a) 24 % 24 %
Reformado(a) 71% 95 %
Desempregado(a) 5% 100 %
Residéncia
Casa 100 % 100 %
Agregado familiar
Sozinho(a) 7% 7%
Com cdnjuge/ companheiro(a) 22 % 29 %
Com cénjuge/ companheiro(a) e filhos(as) 53 % 82 %
Com filhos(as) 7% 89 %
Com outros familiares 11% 100 %

Realizada a descricao sécio — demografica dos participantes no estudo, importa
evoluir para a caracterizagao dos 100 casos, em fungdo da caracterizagdo clinica no dominio

do transplante hepatico.

2.5.1.2.  Caracterizagdo “clinica” dos participantes

Neste ponto interessa-nos caracterizar os participantes tendo em consideragao um
conjunto de parametros que, sendo directamente derivados de critérios médicos, nos
permitem ter uma ideia mais precisa das causas subjacentes ao transplante, do tipo de
cirurgia realizada, complicagbes (médicas) e niveis de fungdo hepatica (apds transplante).

Os participantes no estudo tém em média, aproximadamente, 5 anos de
transplante. O tempo de transplante dos participantes varia entre 6 meses e 14 anos, no
entanto, 50% dos participantes tém até 4 anos de transplante. Apenas 10% dos
participantes teve necessidade de retransplante. Este resultado alinha com os do ano de
2010 do HSA, uma vez que 7% dos clientes tiveram que ser retransplantados.

Na distribuicdo dos participantes pelos principais motivos da faléncia hepatica, que

conduziram a necessidade de transplante, verificdmos que 59% foi por cirrose; 30% devido
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a Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF) e 10% devido a tumores. A causa da doencga
mais comum foi o alcool, em 34% dos participantes, seguindo-se a mutacdo da
transtirretina em 30%; as hepatites em 20% dos casos, e o hepatocarcinoma em 6% dos

participantes.

TABELA 4: Distribuicdo dos participantes pela causa da doenga hepatica

Causa da doenga (%)
Alcool 34%

Mutagao da Transtirretina 30%
Hepatite 20%

Outra 7%
Hepatocarcinoma 6%
Intoxicagdo Medicamentosa 1%
Doenga de Wilson 1%
Colangite Esclerosante 1%

Relativamente ao transplante sequencial 44% recebeu um figado de um dador PAF,
e 48% recebeu de um dador cadaver. Em 8% dos participantes nao foi possivel apurar o tipo
de transplante. A técnica cirdrgica mais utilizada foi a de Piggy-back (44%).

No que se refere aos tempos cirdrgicos, nos casos em que foi possivel apurar o
tempo de isquemia fria, verificAmos tempos médios de 9 horas, variando entre 3 e 15
horas. Tempos de isquemia superiores a 12 horas representam um factor de pior
prognéstico imediato (Markmann & Markowitz, 1997; Adam, et al., 2003; Moore, et al.,,
2005). O tempo médio de isquemia quente foi de 46 minutos em 42% dos registos
encontrados, variando entre 30 minutos e 115 minutos. Tempos de isquemia quente
superiores a 60 minutos sdo significado de mau progndstico (Moore, et al., 2005).

No que se refere as complicagdes tardias no pds-transplante descritas e
identificadas pelos médicos no processo clinico, da amostra em estudo, verificdmos que
apenas 24% da amostra desenvolveu hipertensao arterial; 10% desenvolveu diabetes; 23%
tem estenose da anastomose e; 8% apresentou recidiva da doenca de base. O
aparecimento da hipertensdo arterial e da diabetes é uma complicagdo que estd
directamente relacionada com a toma prolongada de imunossupressores (Adam, Lucidi &
Karam, 2005).

Através da nossa observacdo dos participantes, durante a entrevista de recolha de
dados, verificdmos que apenas 9% estavam ictéricos.

Na tabela seguinte apresentamos os valores médios dos parametros da funcdo

hepdatica da amostra em estudo, que é uma das medidas do sucesso do transplante
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hepatico (Bjornsson, et al., 2005; Bucuvalas, et al., 2008; Marmur, Bergquist & Stal, 2010).
No sentido, de percepcionar a normalidade dos valores tomamos por referéncia os valores

preconizados no HSA, por ser o contexto de realizacdo do estudo.

TABELA 5: Perfil analitico da fungdo hepatica dos participantes

Parametros Valores Médios Valores de Referéncia

(HSA)

Alanina Aminotransferase (ALT/TGP) (U/L) 55,87 (7-382) 10-44
Aspartato Aminotransferase (AST/TGO) (U/L) 49,07 (9-542) 10-34
Fosfatase Alcalina (FA) (U/L) 150,51 (40-963) 45-122
Gamaglutamiltransferase (GGT) (U/L) 153,36 (6-2073) 10-66
Bilirrubina Total (mg/dl) 1,24 (0,18-16,97) 0,20-1,00
Albumina (g/dI) 4,09 (0,35-5,38) 3,5-5,0
INR 1,15 (0,87-6,08) 0,9-1,1
Creatinina Sérica (mg/dl) 1,14 (0,54-2,38) 0,7-1,2

Ao analisarmos os resultados analiticos verificdmos que, em termos médios, os
casos que compdem a nossa amostra apresentavam valores dos parametros analiticos da
funcdo hepatica acima dos valores de referéncia do HSA.

Estando conscientes das limitacdes que, por si s6, os valores da média encerram,
analisdmos cada um dos parametros analiticos no sentido de perceber a percentagem de
participantes com valores acima do valor maximo de referéncia. Assim, verificdmos que
32% dos participantes apresentavam valores acima do normal para a TGP, a TGO e a
fosfatase alcalina. Assim como, 46% apresentavam valores acima do normal no parametro
GGT; 26% na bilirrubina total; 2% na albumina; 33% no valor de INR e 35% na creatinina
sérica. Deste modo, apesar dos valores médios dos resultados analiticos, genericamente,
estarem acima dos valores normais, verificdmos que a maioria dos participantes tinha os
valores analiticos dentro dos parametros normais, sendo por isso, considerados, nesta
perspectiva, como “casos de sucesso”.

O célculo da “intensidade da alteracdo dos valores analiticos” foi conseguido com
recurso a recodificacdo das varidveis originais em novas variaveis (intermédias). Assim, a
cada um dos parametros analiticos (varidvel original) e, em cada “caso”, foi atribuido o
valor 1 quando o valor do parametro estava acima do normal e zero quando o valor estava
dentro dos valores de referéncia. A “intensidade da alteragdo dos valores analiticos” é igual
a média, ignorando os nulos, dos oito valores dos parametros que compde a nova varidvel.
Neste sentido, a “intensidade da alteragdo dos valores analiticos” varia entre zero e 1,

sendo que os “casos” com resultados proximos de 1 sdo os que analiticamente estdo
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piores. E certo que podemos falar numa “Taxa da intensidade da alteragdo dos valores
analiticos”, a qual varia entre 0% e 100%. Os casos com uma taxa de 100% apresentam

todos os parametros avaliados acima dos valores normais de referéncia.

TABELA 6: Estatistica descritiva da “intensidade da alteracdo dos valores analiticos”

Mediana Desvio Padrao

0 0,88 0,30 0,25 0,25 0,24

A “intensidade da alteracdo dos valores analiticos” demonstra-nos que os
participantes do estudo estdo analiticamente bem, com valores médios préximos de zero.

Com base nos dados analiticos poderemos predizer a sobrevida dos nossos
participantes com o recurso ao score MELD (Model for End-stage Liver Disease). No
entanto, o score MELD é utilizado em Portugal para priorizacdo dos clientes em lista de
espera. O score MELD descrito sob a forma de equagdao matematica utiliza a bilirrubina, INR
(International Normalized Ratio) e a creatinina, e sera prioritario o doente com maior score.
E calculado de acordo com a seguinte férmula: MELD = 3,78[Ln bilirrubina sérica (mg/dL)] +
11,2[Ln INR] + 9,57[Ln creatinina sérica (mg/dL)] + 6,43. Todavia ha estudos que utilizam
esta equacdo matematica para predizer a sobrevida apds o transplante hepatico (Habib, et
al., 2006). Em resultado, na amostra em estudo sé foi possivel calcular o score MELD em
95% dos participantes em virtude de nos restantes (5%) ndo se ter conseguido apurar o
resultado do INR. Por conseguinte, os participantes tinham em média um score MELD de
10,95 o que é indicativo de bom progndstico. Todos os participantes apresentavam um
score MELD inferior a 15, o que indica um baixo risco de morte (Habib, et al., 2006).

Na caracterizagao clinica do cliente transplantado hepatico consideramos, ainda,
uma outra varidvel (composta), que denominamos por “intensidade dos indicadores
qualitativos do sucesso”, que representa a percep¢ao do cliente acerca de um conjunto de
sinais/sintomas que s3o a expressdo das alteracdes da funcdo hepatica (prurido, ascite,
edema, sonoléncia..). Cada uma das varidveis originais (prurido, ascite...) foi
operacionalizada numa escala ordinal de frequéncia, que variava entre 1 — nunca e 5 —
sempre. O calculo da “intensidade dos indicadores qualitativos do sucesso” foi efectuado
com recurso a média, ignorando os nulos, dos itens que a compde. Os valores ou scores
desta nova variavel variam, também, tal como as varidveis originais entre 1 e 5 e, quanto
mais proximo de 5 for o score calculado, maior é a percepgdo que o individuo tem das
alteracbes nesse conjunto de sinais/sintomas. Assim, os individuos com scores mais

proximos de 1 estdo genericamente melhor.
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TABELA 7: Estatistica descritiva da “intensidade dos indicadores qualitativos do sucesso”

Minimo Maximo Mediana Desvio Padrao

1,00 3,00 1,50 1,42 1,00 0,48

Em média os individuos tém uma baixa percepc¢do da intensidade dos indicadores
qualitativos do sucesso, por apresentarem valores médios mais proximos de 1.

Contudo, constatou-se que 17% dos participantes ndo percepcionavam qualquer
complicagdo que fosse reflexo de uma altera¢do da fungao hepatica.

Para além da computacdo de uma varidvel que agregava a percepg¢do de cada
participante acerca da intensidade de todos os sinais e sintomas indicativos de algum
compromisso da fung¢do hepatica, procedemos a um processo semelhante, mas tendo em
considerac3o alguns aspectos da estrutura da CIPE® (ICN, 2011). Assim, denominados por
“intensidade das hemorragias” o constructo que agrega os itens originais relacionados com
as hemorragias e as epistaxis (as melenas foram excluidas uma vez que nado se verificou em
nenhum caso); “intensidade das sensagées” a variavel que agrega, para além das nduseas,
da dor, do prurido e do apetite, os vémitos e o cansaco; “intensidade da reten¢do de
liquidos” a agregacdo dos edemas e da ascite e; “intensidade dos compromissos mentais”
gue agrega a sonoléncia, alteragdes na concentragdo e compromissos na memdria.

O célculo da intensidade de cada um dos constructos foi efectuado com recurso a
média, ignorando os nulos, dos itens que os compde (tal como se procedeu no célculo da
“intensidade dos indicadores qualitativos do sucesso”). Os valores de cada um dos
constructos varia entre 1 e 5, sendo que quanto maior é o valor ou score, maior sera a

percepcdo que o individuo tem da intensidade das complicagGes.

TABELA 8: Estatistica descritiva da intensidade das complica¢des (indicadores qualitativos de

sucesso)
Intensidade das Intensidade das Intensidade da Intensidade dos
hemorragias sensacoes retengao de compromissos
liquidos mentais

Média 1,09 1,61 1,30 1,73
Mediana 1,00 1,40 1,00 1,67
Moda 1,00 1,00 1,00 1,00
Desvio Padrdo 0,37 0,71 0,61 0,75
Minimo 1,00 1,00 1,00 1,00
Maximo 3,50 3,80 4,00 3,33
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Tendo presente que o valor 1 representa auséncia da “complicacdo”, constata-se
que 50% dos participantes ndo evidenciam/percepcionam complicagdes ao nivel das
hemorragias e da retencdo de liquidos. Os valores médios apurados indicam,
genericamente, intensidades das alteracdes dos indicadores qualitativos de sucesso

bastante reduzidas.

2.6. Estratégias de recolha de dados

De forma a dar resposta aos objectivos a que nos propusemos, utilizamos como
estratégia de recolha de dados, para além dos dados sdcio — demogrdficos, das questdes
relacionadas com o transplante, das questGes centradas no regime terapéutico, uma parte
do formuldrio Self-Care of Home Dwelling Elderly (SCHDE) desenvolvido por Rasanen,
Backman e Kyngas (2007) que visou, entre outros aspectos, a descricdo do perfil de
autocuidado dos individuos (Cfr. anexo 1).

O SCHDE, como um todo, estd organizado em torno de cinco dimensdes: perfil de
autocuidado (com 42 itens), orientagcdo para o autocuidado (com 14 itens); auto-estima
(com 10 itens), satisfagdo com a vida (com 5 itens) e capacidade funcional (com 11 itens).

A versdo original do SCHDE é finlandesa, pelo que em 2007, Zeleznik realizou um
estudo focado no autocuidado dos idosos em atendimento domiciliar que viviam na
Eslovénia, utilizando (integralmente) o SCHDE, depois de traduzido e validado para a lingua
inglesa. Neste nosso estudo sé nos interessou a dimensao focada no perfil de autocuidado.
A versdo que foi por nds utilizada resulta de um processo de traducdo da versdao em inglés
para portugués, realizada por um grupo de docentes da ESEP, a partir da versdo de
Zeleznik, tal como sugerido pelas autoras originais do instrumento. A versdo obtida foi
utilizada num primeiro estudo, realizado por Sequeira (2011). Os resultados do estudo de
Sequeira, em termos de fidelidade, revelaram valores de consisténcia interna, a
semelhanca dos estudos originais, que podem ser considerados como “razoaveis”.

O estudo desenvolvido por Sequeira (2011) é um contributo para um estudo mais
abrangente que estd a ser desenvolvido na ESEP, para o qual o presente estudo também é,
de alguma forma, um contributo. Deste modo, foi pedida a autorizagao para a utilizagdo do

instrumento ao Presidente da ESEP, que deu parecer favordvel (Cfr. anexo 4). Importa
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referir que a utilizacdo do SCHDE foi aprovada pelas suas autoras (Cfr. anexo 5) para o
estudo mais abrangente da ESEP, para o qual o presente estudo é contributo, dai ndo ter
havido necessidade de novo pedido de autorizacdo as autoras.

O formulario global que utilizdmos foi aplicado quando os clientes (com mais de 6
meses de transplante) recorreram a UTHP para consulta médica e/ou para serem avaliados
pela equipa de enfermagem. Além disso, quando os clientes iam a consulta externa, era
estabelecido o contacto com os clientes que preenchiam os requisitos de inclusdo no
estudo e explicados os objectivos do estudo, sendo a sua participacdo totalmente
voluntdria.

O formulario foi aplicado pelo investigador principal, no periodo de 2 de Janeiro a
30 de Abril de 2011, num gabinete sediado na UTHP do HSA, cedido pela enfermeira-chefe
e director de servigo. A aplicacdo do formulario foi conseguida com recurso a entrevista
(altamente estruturada) que durou, em média, 30 minutos. Para além das questdes
propriamente ditas, alguns parametros foram recolhidos com base na observagdo, como,
por exemplo, a existéncia de ictericia. Importa realcar que os aspectos relativos aos
parametros analiticos, entre outros, foram obtidos através da consulta do processo clinico
do participante, nos termos definidos pelo HSA. Quer isto significar que, em tracos gerais,
recorremos a entrevista estruturada, com base num formuldrio, a analise documental e,
pontualmente, a observagao.

Segundo Fortin (2003) a recolha de dados através da entrevista estruturada requer
“(...) o mdximo controlo sobre o contetdo, o desenvolvimento, a andlise e a interpretagdo
da medida” (p. 246).

As questdes do formuldrio foram colocadas e, sempre que considerado oportuno e
necessario, explicadas, dado que se “(..) pode explicar a forma como elas estdo
formuladas” (Fortin, 2003, p. 246). Ao longo das entrevistas, com frequéncia, os
participantes evocavam e relatavam aspectos que estavam para além do objectivo da
investigacdo o que, apesar de aumentar a duragdo das entrevistas, foi considerado por nds
como estratégia facilitadora/indicadora do envolvimento do participante na interac¢do.

As questbes colocadas aos participantes distribuem-se, essencialmente, por dois
dominios: perfil de autocuidado e gestdo do regime terapéutico. Na realidade, podemos
considerar que o nosso formulario, no geral, agrega dois instrumentos de colheita de
dados: a dimensdo da avaliagao do perfil de autocuidado e as questdes relativas a avaliagdo

das competéncias de gestdo do regime terapéutico apds transplante (Cfr. anexo 1),

54



extraidas da Classificagdo de Resultados de Enfermagem — NOC (Moorhead, Johnson &

Maas, 2008).

2.6.1. Instrumentos de recolha de dados

As questdes relativas ao perfil de autocuidado estdo operacionalizadas numa escala
ordinal do tipo Likert (5 pontos), entre diferenciais semanticos (“Discordo Totalmente —
Concordo Totalmente”), tal como na versao original.

Existem vdrios instrumentos que visam avaliar a “qualidade de vida” dos clientes
com doenca hepatica crénica (LDQOL 1.0) (Casanovas, et al., 2003; Mucci, et al., 2010;
Younossi, 2010), que incluem algumas varidveis que sdo preditoras do sucesso do
transplante (medidas do sucesso) e, portanto, com potencial de utilizacdo no presente
estudo de investigacdo. Algumas das referidas questdes foram incluidas no nosso estudo,
centrando-se, essencialmente, na frequéncia das complicacdes percepcionadas pelos
clientes no dominio dos processos corporais (dor, ascite, edema, nduseas, vémitos...), que
consideramos como indicadores qualitativos do sucesso. Cada uma das questoes relativas
aos indicadores qualitativos de sucesso foi operacionalizada numa escala ordinal de
frequéncia do tipo Likert, entre diferenciais semanticos (“Nunca — Sempre”), tomando por
referéncia as quatro semanas anteriores a entrevista.

As competéncias de gestdo do regime terapéutico apds transplante foram outro
dos aspectos centrais em estudo. Tais competéncias foram concretizadas através 16
questdes retiradas da NOC (Moorhead, Johnson & Maas, 2008), depois de revistas por um
painel de docentes da ESEP com experiéncia de pesquisa no ambito do autocuidado: gestao
do regime terapéutico. Cada uma das 16 questdes definidas foi operacionalizada, em linha
com o exposto na NOC, numa escala ordinal de concordancia do tipo Likert (5 pontos),
entre diferenciais semanticos (“Discordo Totalmente — Concordo Totalmente”).

Depois de composto, o nosso formuldrio foi objecto de pré-teste numa amostra de
10 casos, também eles seguidos na unidade de transplante hepatico do HSA, de forma a
poderem ser detectadas necessidades de reformulacdo da sua estrutura. Como ndo foi
necessario proceder a nenhuma alteragdo, devemos referir, em abono da verdade, que

aqueles 10 casos acabaram por ser incluidos na nossa amostra final.

55



2.6.1.1.  Fidelidade e validade dos instrumentos

Como ja tivemos oportunidade de referir, o nosso estudo ndo corresponde a uma
abordagem metodoldgica. No entanto, para que se possa avaliar se os resultados de um
estudo com o perfil do nosso sdo fidedignos, é importante avaliar algumas propriedades
psicométricas dos instrumentos utilizados, nomeadamente a sua fidelidade e validade (Hill
& Hill, 2002). “A fidelidade e a validade sdo caracteristicas essenciais que determinam a
qualidade de qualquer instrumento de medida” (Fortin, 2003, p. 225).

Na perspectiva de Fortin (2003), a fidelidade corresponde a precisdo e constancia
dos resultados, pelo que, um determinado instrumento de medida é considerado fidedigno
se, em situacdes semelhantes produz resultados idénticos.

Dado que o nosso estudo recolhe informacdo junto do individuo através de um
Unico momento, numa relacdo de um investigador para todos os casos, a consisténcia
interna releva-se de extrema relevancia (LoBiondo-Wood & Haber, 2001; Polit, Beck &
Hungler, 2004). A consisténcia interna corresponde a homogeneidade dos enunciados de
um instrumento de medida, indicando como cada um deles esta ligado aos outros
enunciados da escala. Assim, quanto maior a correlacdo entre os diferentes enunciados
maior a consisténcia interna do instrumento. Segundo Fortin (2003), uma das principais
técnicas para avaliar a consisténcia interna é o Alpha Cronbach, o qual é utilizado quando
existem vdrias escolhas para o estabelecimento dos scores (Araujo et al., 2007).

Segundo Hill e Hill (2002), um Alpha Cronbach inferior a 0,6 é “inaceitavel” para
qualguer instrumento. Dado que o nosso formuldrio é multidimensional avaliou-se a
consisténcia interna de cada uma das principais dimens&es que compde o formulario: perfil
de autocuidado (42 itens) e competéncias de gestdo do regime terapéutico (16 itens).

O Alpha de Cronbach da dimensado de avaliagao do perfil de autocuidado, no nosso
estudo, é 0,64; valor que nos recomenda muita precaugdo na leitura dos resultados (Cfr.
anexo 6). Os valores originais da estatistica Alpha de Cronbach encontrados nos estudos ja
disponiveis e publicados situam-se na ordem dos 0,7 — 0,75.

Todavia, o valor de Alpha de Cronbach encontrado no nosso estudo podera ter sido
influenciado pela natureza da amostra e, fundamentalmente, pela sua dimensao (100 casos
para um instrumento com 42 itens). Acreditamos que, em termos de consisténcia interna,
os resultados do projecto mais alargado que esta em curso, orientado para a validacdo do
instrumento, poderdo tornar mais claras as questoes relativas a fidelidade da “medida”. No

entanto, assumimos que o conteldo global do instrumento de descricdo/avaliagdo dos
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perfis de autocuidado é valido. O valor de Alpha de Cronbach ndo aumenta se forem
retiradas algumas das questées do formuldrio, ensaio que levamos por diante (Cfr. anexo
6).

Na dimensao das competéncias de gestdo do regime terapéutico o valor de Alpha
de Cronbach encontrado foi de 0,74, o que se traduz numa boa consisténcia interna do
instrumento nesta dimensdo. Deste modo, o instrumento é fidedigno para avaliacao deste
dominio (Cfr. anexo 6).

A validade refere-se a capacidade dos instrumentos avaliarem, com propriedade,
aquilo que se propéem medir (LoBiondo-Wood & Haber, 2001; Hill & Hill, 2002; Polit, Beck
& Hungler, 2004). Existem trés tipos de validade que podem ser consideradas: a validade de
conteudo, a validade de constructo e a validade relacionada com critério (Hill & Hill, 2000).

A validade de conteudo, que aqui queremos realcar, reporta-se ao facto dos itens
em avaliacdo fornecerem uma estrutura sdlida e extensa que abrange o conteldo dos
aspectos em avaliagdo (LoBiondo-Wood & Haber, 2001).

Para efeitos deste estudo, o instrumento utilizado na identificacdo e descricdo do
perfil de autocuidado tem uma base tedrica muito sélida, o que reforca a sua validade de
conteddo. A construcdo original da escala foi suportada por estudos que visaram e
potenciaram a sua validade de contetddo (Backman & Hentinen, 1999; 2001). Para além do
mais, comegam a estar disponiveis estudos desenvolvidos em Portugal, quer de cariz
qualitativo quer quantitativo, que abonam em favor da qualidade do conteudo da teoria
que estd na base do instrumento de descri¢cdo do perfil de autocuidado dos clientes.

Naquilo que se reporta a validade de conteldo do instrumento de avaliagdo das
competéncias de gestdo do regime terapéutico, importa considerar a origem dos 16 itens —
a Classificacdo de Resultados de Enfermagem de Moorhead, Johnson e Maas (2008). Esta
classificacdo de resultados corresponde aquela com maior consenso e reconhecimento
entre a comunidade cientifica de enfermagem, a escala planetéria. Para além do mais, os
processos que lhe estdo na origem radicam em metodologias de investigacdo muito
rigorosas e auditadas, o que fomenta a sua validade.

Na posse de instrumentos com valores aceitaveis (razoaveis) de fidelidade e com
um forte suporte conceptual, importa evoluir na explanagao dos procedimentos concretos

adoptados, para efeitos do tratamento e andlise dos dados.
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2.7. Tratamento e analise dos dados

Recorreremos a procedimentos de analise estatistica descritiva e inferencial
capazes de responder aos objectivos do estudo, e adequados a natureza da amostra e das
variaveis em estudo. Desta forma, recorremos a ferramenta SPSS19.0°.

Os dados, a medida que foram sendo recolhidos foram lancados numa base de
dados SPSS, de forma a irem sendo auditados. Sempre que foram detectados dados
aberrantes foram feitas as necessarias correcgdes, essencialmente devidas a “erro na

I”

introducdo manual” dos dados documentados nos formularios.

Importa salientar que na andlise dos dados seguimos as estratégias de analise
estatistica efectuada em estudos anteriores, nomeadamente no de Rasanen, Backman e
Kyngas (2001), Zeleznik (2007) e Sequeira (2011). Esta op¢do visou aumentar o potencial de
discussdo e comparabilidade dos resultados apurados no nosso estudo.

No capitulo relativo a apresentacao e discussdo dos resultados faremos referéncia
mais especifica as opcdes estatisticas realizadas.

Tal como ja pode ser constatado, para efeitos da caracterizacdo da amostra
recorremos a medidas de estatistica descritiva, sempre adequadas a natureza das variaveis
em apreco. A identificagdo do perfil de autocuidado de cada participante no estudo foi feita
com base no célculo de scores médios, para cada um dos quatros perfis tedricos, definidos
por Backman e Hentinen (1999; 2001). Para isso, como discutido no préoximo capitulo,
utilizdmos conjuntos especificos de questdes de cada um dos quatro perfis tedricos.
Recorremos a procedimentos de andlise da fidelidade dos instrumentos, por via da
computacdo da estatistica Alpha de Cronbach. A estrutura factorial do instrumento de
descricdo dos “perfis de autocuidado” e das “competéncias de gestdo do regime
terapéutico apds transplante” baseou-se na andlise exploratoria.

Em termos genéricos, para efeitos dos procedimentos de estatistica inferencial,
recorremos, preferencialmente, a “testes ndo paramétricos”. Esta opgao foi ditada por um
conjunto de circunstancias, que assinalamos:

a) A amostra do estudo é “ndo probabilistica”; correspondendo a uma amostra de
conveniéncia, com 100 casos;
b) Muitas das varidveis originais em estudo sdo do tipo qualitativo, ainda que

ordinais;
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c) Apesar das varidveis computadas a partir das originais - consideradas como
“dependentes” - e envolvidas nos testes inferenciais serem quantitativas, nem
sempre aderem a normalidade.

Esta nossa opc¢ao alinha com a visdo dominante da literatura, apesar de existirem

varios autores que nao impde critérios tao restritivos para o recurso a testes paramétricos.

2.8. Consideragoes éticas

“A responsabilidade do investigador é uma no¢do ética que s6 tem sentido para um
sujeito consciente” (Morin, 1982, p. 63).

A consciéncia que iluminou o estudo aqui reportado baseou-se no consentimento
livre e informado dos participantes, na manutencao do sigilo, da confidencialidade e do seu
anonimato, para além do respeito integral pelos seus valores e opcdes pessoais. Para além
do mais, o estudo desenvolvido visa, em ultima instancia, gerar dados capazes de contribuir
para a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem, a escala do contexto onde foi
realizado.

A participagcdo neste estudo foi feita de forma completamente voluntaria, por parte
dos sujeitos que constituiram a amostra. A todos os participantes foi explicado o sentido do
estudo e, entregue um boletim informativo sobre o estudo (Cfr. anexo 7). No particular de
cada momento de aplicagdo do formuldario todos os implicados deram o seu consentimento
explicito (Cfr. anexo 8).

ApOds a aplicacdo do formulario foi dada a oportunidade aos participantes de se
auto-excluirem do estudo, no entanto, esta situagdo nunca se verificou.

A implementacdo do estudo também so foi possivel apds pedido de autorizacdo ao
CHP, formalizado ao DEFI (Departamento de Ensino, Formacdo e Investigacdo), com a
autorizagcdo do Director do Servico e do Director do Departamento de Transplante e,
posterior emissdao da autorizagdo para realizagdo do estudo pelo Conselho de

Administracdo do CHP e Comiss3o de Etica (Cfr. anexo 9).
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3. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Este capitulo esta organizado em funcdao dos objectivos do estudo. Optamos por
reunir no mesmo capitulo a apresentacdao e discussdo dos resultados, com o intuito de

construir uma abordagem mais compreensiva dos achados.

3.1. Caracterizagcao dos perfis de autocuidado dos participantes

Com base nos estudos de Backman e Hentinen (1999; 2001), Rasanen, Backman e
Kyngas (2007) e Zeleznik (2007) é possivel definir os conjuntos de questdes ou itens do
instrumento de avaliacdo do perfil de autocuidado que “caracterizam” cada um dos quatro
perfis tedricos de autocuidado (Cfr. anexo 10).

Na posse das questdes que “caracterizam” cada perfil de autocuidado calculdmos o
score médio de cada um dos quatro perfis, para cada um dos casos que compde a amostra.
Deste modo, cada um dos participantes passou a ter um novo score relativamente a cada
um dos perfis de autocuidado numa escala de Likert (compreendida entre 1 e 5).

Da andlise dos scores obtidos em cada um dos quatro perfis de autocuidado, para
cada um dos casos, constatdmos a existéncia de um grande nimero de casos com scores
altos nos quatro perfis de autocuidado, assim como, participantes com scores, ainda que
mais baixos, equivalentes em mais do que um dos perfis. Este resultado revela um elevado
numero de casos que poderemos categorizar como “indefinidos”; facto que também se
verificou nos estudos que nos serviram de base, nomeadamente, no estudo realizado na
Eslovénia (Zeleznik, 2007) e em Portugal (Sequeira, 2011).

Para aumentarmos o potencial de discriminacdo dos perfis de autocuidado dos
participantes no estudo, tal como em estudos que correm em paralelo ao nosso, evoluimos
para a definicdo das questGes “mais especificas” de cada um dos quatro perfis de

autocuidado definidos por Backman e Hentinen (1999; 2001). As questdes mais especificas
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de cada perfil de autocuidado foram definidas por consenso, por um grupo de peritos da
ESEP, com base nos pressupostos tedricos de Backman e Hentinen (1999; 2001). No estudo
realizado por Sequeira (2011), através de consenso com o grupo de peritos da ESEP foram

definidas as questdes especificas de cada perfil de autocuidado.

TABELA 9: “Questdes especificas” de cada perfil de autocuidado (adaptado de Sequeira, 2011)

Perfil de autocuidado Questaes especificas

22-Eu quero ser responsavel pela minha medicagdo.
24-A minha cooperagdo com os médicos e os enfermeiros é natural e de igual
para igual.
25-Eu conhego os meus problemas de saude e baseado(a) nessa informagdo,
dada por especialistas, também sei como os devo tratar.
37-0Os meus dias estdo cheios de actividades significativas e estimulantes.
27-Tomo obedientemente todos os medicamentos receitados pelos médicos.
28-Ndo preciso de saber para que doengas sdo os medicamentos que tomo,
confio no meu médico.
30-Uso os meus préprios meios para tratar as doengas diagnosticadas pelo
médico em vez de procurar ajuda.
45-Eu trato das minhas proprias necessidades e ndo necessito da ajuda de
ninguém.
48-Vou continuar a viver em minha casa, mesmo que fique muito doente.
21- A minha vida é dominada pela dor, sofrimento e outros problemas de saude.
Autocuidado de Abandono  46-Estou dependente da ajuda da minha familia e de amigos.

50-Sinto que ja ndo sirvo para nada.

Autocuidado Responsavel

Autocuidado Formalmente
Guiado

Autocuidado
Independente

Com base nas questdes muito especificas de cada perfil de autocuidado calculdmos
um novo score médio para cada perfil de autocuidado. Assim, tal como ja descrevemos
anteriormente, cada participante passou a ter um novo score (compreendido entre 1 e 5),
mas apenas com base naqueles grupos de questdes muito especificas.

A titulo de exemplo, o score no “perfil formalmente guiado” é a média, ignorando
os nulos, dos itens 27 e 28 do instrumento. Nos termos em que se baseou o nosso estudo,
assume-se que um cliente com um perfil de autocuidado do tipo “formalmente guiado”
devera ter um score elevado (mais proximo de 5) neste ambito e scores mais baixos nos
restantes trés perfis. Este aspecto é muito relevante para a compreensdo do processo que
nos permitiu, com base nos quatro scores (calculados para casa caso) evoluir para a
definicdo do perfil de autocuidado do participante. Assim, a identificacdo/definicdo do
perfil (final) de autocuidado de cada um dos participantes no estudo é o resultado da
anadlise conjunta dos quatro (4) scores calculados.

Os critérios que utilizdmos no processo de identificagdo do perfil de autocuidado

dos participantes sdo aqueles que a seguir se explicitam:
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e Perfil indefinido alto - casos que possuam scores nos quatro perfis de autocuidado
>3,5.

e Perfil indefinido baixo - casos que possuam scores nos quatro perfis de
autocuidado <3.

e Perfil puro - casos que possuam um score num perfil especifico de autocuidado 2
4,5 e, necessariamente, nos restantes perfis de autocuidado scores < 3;

e Perfil predominante (de um tipo) - casos que possuam score num perfil especifico
de autocuidado = 4 e, necessariamente, nos restantes perfis de autocuidado score
<3,5;

Os casos que nao se “encaixavam”em nenhuma das categorias anteriores foram
considerados apenas como “Perfil indefinido restantes”.

Com base nesta légica de categorizacdo, utilizada noutros estudos que
acompanham o nosso, no ambito da ESEP, passamos a ter, no plano tedrico, trés categorias
de casos indefinidos (os indefinidos “altos”, os “baixos” e os “restantes”), quatro perfis
puros, e quatro perfis predominantemente de um dos tipos, o que corresponde a onze (11)
categorias ou perfis (tedricos) de autocuidado

Com base em resultados apurados no nosso estudo, o quadro seguinte procura

ilustrar o processo a que aludimos.

TABELA 10: Exemplificacdo da distribuicdo dos participantes pelos perfis de autocuidado, com base

na analise dos quatro scores calculados

Score no
Score no perfil Score no Score no
Perfil perfil Perfil Perfil de autocuidado do cliente
. Formalmente
Responsavel ; Independente  Abandono
Guiado
12 2,50 4,50 3,00 2,00 Formalmente Guiado Puro
21 4,25 3,00 3,33 1,00 Predominante Responsavel
46 5,00 3,00 2,33 2,33 Responsavel Puro
63 4,00 5,00 4,00 4,00 Indefinido (Alto)

Da andlise dos scores que cada caso obteve (Cfr. anexo 11), em cada um dos quatro
perfis de autocuidado, verificdmos ainda a existéncia de um elevado nimero de
“indefinidos”, a semelhanca do estudo desenvolvido por Sequeira (2011).

De qualquer forma, foi com base no processo descrito que avan¢gdmos na

identificacdo do perfil de autocuidado de cada um dos participantes no nosso estudo.
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3.1.1. Distribuicéo dos participantes de acordo com o perfil de autocuidado

A caracterizacdo do perfil de autocuidado dos participantes no estudo estd
sintetizada na tabela que se apresenta de seguida. Tal como nos estudos ja disponiveis
(Zeleznik, 2007; Sequeira, 2011), a grande maioria dos participantes no nosso estudo
podem ser considerados como pessoas com um perfil de autocuidado “indefinido”.

Constatamos que o numero de casos com perfis “puros” é bastante reduzido (5
casos); facto ao qual podem ser associados oito casos com um perfil predominantemente

do tipo responsavel.

TABELA 11: Distribui¢ao dos participantes em fun¢do do “perfil de autocuidado”

Perfil de autocuidado N

Responsavel Puro 4
Formalmente Guiado Puro 1
Predominante Responsdvel 8
Indefinidos éltos ~ 1
Restantes 86
TOTAL 100

E interessante verificar que apenas um dos participantes apresenta scores elevados
nos quatro perfis tedricos de autocuidado, o que lhe confere o estatuto de “indefinido
alto”.

Dado o elevado numero de participantes com um perfil (final) de autocuidado
“indefinido”, decidimos avangar para um processo de andlise mais profunda dos casos com
“perfil indefinido”.

Deste modo, utilizamos os mesmos critérios que foram utilizados por Sequeira
(2011), com intuito e aumentar a descri¢cdo dos perfis de autocuidado.

Por conseguinte, consideramos que:

e Responsavel/Formalmente Guiado/Independente/Abandono - casos que

possuam um score 24 em todos os quatro perfis de autocuidado.

e Responsavel/Formalmente Guiado/Independente — casos que possuam um

score 24 nos perfis de Autocuidado Responsavel, Formalmente Guiado e

Independente e score <3,5 no perfil de Autocuidado de Abandono.

64



e Responsavel/Formalmente Guiado/Abandono - casos que possuam um score
24 nos perfis de Autocuidado Responsavel, Formalmente Guiado e de Abandono
e score <3,5 no perfil de Autocuidado Independente.

e Responsavel/Independente/Abandono - casos que possuam um score >4 nos
perfis de Autocuidado Responsdvel, Independente e de Abandono e score <3,5
no perfil de Autocuidado Formalmente Guiado.

¢ Formalmente Guiado/Independente/ Abandono - casos que possuam um score
>4 nos perfis de Autocuidado Formalmente Guiado, Independente e de
Abandono e score <3,5 no perfil de Autocuidado Responsavel.

e Responsavel/Formalmente Guiado — casos que possuam um score >4 nos perfis
de Autocuidado Responsavel e Formalmente Guiado e score <3,5 no perfil de
Autocuidado Independente e de Abandono.

e Responsavel/Independente — casos que possuam um score >4 nos perfis de
Autocuidado Responsavel e Independente e score <3,5 no perfil de Autocuidado
Formalmente Guiado e de Abandono.

e Responsavel/Abandono — casos que possuam um score >4 nos perfis de
Autocuidado Responsdvel e de Abandono e score <3,5 no perfil de Autocuidado
Independente e Formalmente Guiado.

e Formalmente Guiado/Independente — casos que possuam um score 24 nos
perfis de Autocuidado Formalmente Guiado e Independente e score <3,5 no
perfil de Autocuidado Responsdavel e de Abandono.

¢ Formalmente Guiado /Abandono — casos que possuam um score 24 nos perfis
de Autocuidado Formalmente Guiado e de Abandono e score <3,5 no perfil de
Autocuidado Responsavel e Independente.

¢ Independente/Abandono — casos que possuam um score >4 nos perfis de
Autocuidado Independente e de Abandono e score <3,5 no perfil de
Autocuidado Responsavel e Formalmente Guiado.

e Todos os casos que ndo foram categorizados em nenhuma das categorias
anteriores foram classificados como “Indefinidos finais”

Na tabela seguinte damos conta da distribuicdo dos participantes categorizados

inicialmente como “indefinidos” (87), em resultado da aplicacdo dos critérios referenciados.
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TABELA 12: Perfil de autocuidado dos casos inicialmente identificados como “indefinidos”

Perfil de autocuidado - Categorias especificas de “indefinidos”

Responsavel/ Formalmente Guiado 24

Responsavel/ Formalmente Guiado/ Independente
Formalmente Guiado/ Abandono

Responsavel/ Independente 1
Responsavel/ Formalmente Guiado/ Abandono 1
Indefinidos finais 56

TOTAL 87

Da analise dos resultados verificAmos que um nudmero consideravel de casos
continua a ser categorizado como “indefinido” (56). Importa sublinhar que 24 participantes
no estudo tém, em simultdneo, tracos predominantemente do tipo responsavel e
formalmente guiado.

Em sintese e com base nos critérios que foram sendo definidos, na tabela seguinte

expomos a distribuicdo dos participantes pelos perfis de autocuidado.

TABELA 13: Sintese da distribuicdo dos participantes pelos perfis de autocuidado

Perfil de autocuidado N

Indefinidos finais 56
Responsavel/ Formalmente Guiado 24
Predominante Responsdvel 8
Responsavel Puro 4
Responsavel/ Formalmente Guiado/ Independente 3
Formalmente Guiado/ Abandono 2
1
1
1

Formalmente Guiado Puro

Responsavel/ Independente
Responsavel/ Formalmente Guiado/ Abandono

TOTAL 100

O consideravel numero de casos com um perfil de autocuidado “indefinido” pode
levar-nos a colocar algumas questdes ao potencial de discriminagdo do instrumento
utilizado. Contudo, importa considerar que todos os estudos disponiveis, que se baseiam no
instrumento desenvolvido com base nos pressupostos de Backman e Hentinen (1999;
2001), revelam a mesma tendéncia. Julgamos que, naturalmente, as pessoas tendem a ter
tracos oriundos dos varios perfis; facto que nos recomenda cautela em qualquer exercicio
de categoriza¢do imediata de cada cliente num determinado perfil de autocuidado. Assim,
podera ser interessante considerar aspectos mais especificos como as capacidades de
tomada de decisdo e locus de controlo, a responsabilidade, a aceitacdo dos tratamentos ou

a forma como os clientes encaram a doenca e o envelhecimento na explorag¢do do seu perfil
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ou estilo de gestdao do regime terapéutico. Estes aspectos podem ser inferidos a partir da
estrutura factorial do instrumento que utilizdmos, em consonancia com os resultados
apurados noutros estudos, em particular o de Zeleznik (2007) e o de Sequeira (2011).

Na tabela sintese da distribuicdo dos participantes pelos perfis de autocuidado é
interessante verificar a “quase” auséncia de pessoas com tracos do perfil de autocuidado
de abandono e do perfil independente. Este resultado é curioso, se pensarmos nos
antecedentes que muitos dos participantes no nosso estudo tém e que justificaram a
necessidade de transplante hepdtico. Vale a pena equacionar, em que medida, o
transplante em si mesmo, nao terd sido uma experiéncia altamente marcante para muitos
dos participantes, desafiando-os e gerando modificagdes significativas nas suas posturas
face ao autocuidado. Admitimos, assim, que possam existir experiéncias na vida dos
clientes com potencial de modificar (ou ir modificando) o seu perfil de autocuidado.

Da andlise dos resultados relativos a distribuicdo dos participantes pelos perfis de
autocuidado é possivel identificar 36 participantes com um autocuidado “aderente ao perfil
responsavel”. Na realidade, se consideramos os quatro casos com um perfil “responsavel

Ill

puro”, em conjunto com os oito casos com um perfil “predominantemente responsavel”,
aos quais podem ser associados os 24 participantes com um perfil

“responsavel/formalmente guiado”obtemos 36 casos “aderentes ao perfil responsavel”.

TABELA 14: Distribui¢ao dos participantes pelo “autocuidado aderente ao perfil responsavel”

Perfil de autocuidado N

Responsavel/ Formalmente Guiado 24

Predominantemente Responsavel 8

Responsavel Puro

Outros (que ndo aderentes a um perfil responsavel) 64
TOTAL 100

Esta agregacdo — autocuidado aderente ao perfil responsdvel - podera ser Util ao
considerarmos um conjunto de pessoas transplantadas com maior predisposicdo para um
estilo ou forma de gestdo do regime terapéutico mais consonante com as orientagdes dos
profissionais de salde. Por oposi¢ao, podemos admitir que os restantes 64 casos poderao
ser pessoas com maior vulnerabilidade ou risco de evidenciarem formas de gerir o seu

regime terapéutico, apds o transplante hepatico, mais expostas aos riscos e complicagdes.
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Tomando em consideragao a ldgica de categorizar os participantes em dois grandes
grupos, fomos estudar a natureza das diferencgas entre os dois grupos, naquilo que se refere
as varidveis de atributo (Cfr. anexo 12).

Assim, através do resultado do teste U Mann Whitney, verificdmos que os clientes
com um “autocuidado aderente ao perfil responsdvel” tém um nivel médio de formacao
escolar (8,22 anos) superior aos outros individuos (5,92 anos; p = 0,017), facto que alinha
com os pressupostos tedricos de Backman e Hentinen (1999; 2001) e os resultados de
Sequeira (2011).

Dado o reduzido numero de participantes a viverem sozinhos (7 casos) ndo
realizdmos a exploracdo das diferencas nas distribuicGes dos dois grupos, em funcdo da
referida variavel.

N3o se verificam diferengas com significado estatistico entre os individuos com um
“autocuidado aderente ao perfil responsavel” e os restantes em termos de idade. A
natureza das diferengas na distribuicdo dos dois grupos de clientes, em fun¢do do sexo e da
situacdo profissional, também ndo revelou resultados estatisticamente significativos.

Tomando em consideracdo os scores isolados nos quatro perfis tedricos de
autocuidado (ja ndo o perfil de autocuidado — leitura conjunto dos quatro scores) e as
caracteristicas socio-demogrdaficas dos participantes, constatamos a tendéncia dos
resultados dos estudos em que nos temos apoiada nesta discussdo (Cfr. anexo 13).

Assim, correlacionando os scores nos quatro perfis de autocuidado com a idade e
formagdo escolar dos participantes verificdamos que os individuos com scores mais elevados
no perfil de autocuidado responsavel tendem a ter niveis de formagdao escolar mais
elevados (Rho Spearman = 0,262; p=0,008). Os individuos com scores mais elevados no
perfil de autocuidado formalmente guiado tendem a ter niveis de escolaridade mais baixos
(Rho Spearman = -0,255; p = 0,010). Estes achados sdo consistentes com os pressupostos de
Backman e Hentinen (1999; 2001). Assim, somos levados a afirmar que a formacdo dos
individuos, aspecto muito marcante das suas biografias, é factor importante para a
definicdo de posturas face ao autocuidado mais préximas do perfil responsavel.

Para perceber se as diferencas encontrados nos scores de perfil de autocuidado
estavam associadas as varidveis nominais de atributo, verificAmos a existéncia de
diferengas com significado estatistico entre os scores no perfil de autocuidado em fungao
das variaveis atributo dos participantes (a um nivel de significancia de 0,05), com recurso ao

teste estatistico U Mann Whitney.
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Através do teste U Mann Whitney exploramos as diferencas nos scores isolados dos
quatro perfis de autocuidado, em fung¢do da actividade profissional. Assim, os participantes
gue sdo trabalhadores activos tém scores mais elevados no perfil de autocuidado
responsavel que aqueles que sdo reformados (Trabalhador activo - Mean Rank = 61,04,
Reformados - Mean Rank = 43,59; p = 0,007). Com base no mesmo teste constatdmos que
nao existem diferengas estatisticamente significativas nos scores, em fun¢do do sexo (Cfr.
anexo 14).

Tomando em consideracdo aspectos relativos a caracterizacdo dos participantes em
funcdo de aspectos de natureza “clinica”, verificAmos que quanto maior é o tempo de
transplante, maior é o score que os individuos apresentam no perfil de autocuidado
independente (Rho Spearman = 0,223; p = 0,026) (Cfr. anexo 13). Esta premissa é
concordante com o modelo desenvolvimental de Kristeller e Rodin (1984, cit. por Ribeiro,
2007) que postula que o acompanhamento do cliente inicia com maior vigilancia e termina
numa maior expressdo de autonomia. Todavia, como sabemos, posturas do tipo
independente ndo significam, necessariamente, autonomia responsavel. No entanto, de
acordo com aquilo que emergiu no decurso das entrevistas para a recolha de dados, varios
transplantados de longa duragdo tendiam a concordar com as questdes associadas ao perfil
independente, muitas vezes, como forma de afirmar a sua seguranca e auto-conhecimento
na gestao da doenga. Ndo por causa destes apontamentos, mas julgamos que podera ser
atil, noutros estudos, avangar com o refinamento das sintaxes dos diferentes itens do
instrumento de identificagao do perfil de autocuidado, com o intuito de “eliminar” este tipo
de viés.

Com o intuito de irmos construindo um discurso dirigido aos nossos objectivos,
avancamos na exploracdo da influéncia do perfil de autocuidado nas medidas de sucesso,

apos transplante hepatico.

3.1.2. Exploracdo da influéncia do perfil de autocuidado no sucesso, apds o

transplante hepdtico

Tomando por referéncia as medidas gerais de sucesso do transplante hepatico,

sobejamente reconhecidas pela comunidade cientifica e ja por nés referenciadas (dados
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bioguimicos da funcdo hepatica e um conjunto de sinais/sintomas que resultam das
alteracOes da funcdo hepatica) recorremos ao teste U Mann Whitney para verificar a
existéncia de diferencas com significado estatistico entre o grupo de participantes no nosso
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estudo com um “autocuidado aderente ao perfil responsavel” e os “restantes casos”, nos
valores das medidas do sucesso que adoptamos (Cfr. anexo 15).

O grupo de participantes com um “autocuidado aderente ao perfil responsdvel”
tem scores mais baixos na percepcdo da intensidade (global) dos indicadores qualitativos
do sucesso (Responsaveis - Mean Rank = 42,20; Restantes casos Mean Rank = 55,05; p =
0,036), aspecto que significa melhor condicdo. Como vimos, o célculo da “intensidade
(global) dos indicadores qualitativos do sucesso” foi efectuado com recurso a média,
ignorando os nulos, dos itens como o prurido, a ascite, os edemas... O score da intensidade
dos indicadores qualitativos do sucesso poderia variar entre 1 e 5. Quanto mais proximo de
5 era o score calculado, maior era a percepg¢do que o individuo tinha das alteragbes no
conjunto dos sinais/sintomas de complica¢des da fun¢do hepatica.

Continuando a olhar para os valores dos indicadores qualitativos do sucesso,
tomando em consideracdo uma agregacdo mais granulada (intensidade das sensac¢es, das
hemorragias, da retencdo de liquido e compromissos nos processos mentais), constatamos
gue os participantes com um “autocuidado aderente ao perfil responsavel” também tém
uma menor percepg¢do da intensidade das sensagbes desagraddveis, como a dor, o prurido
ou o cansago (Responsaveis - Mean Rank = 42,90; Restantes casos - Mean Rank = 54,77; p =
0,046)

Naquilo que se refere as diferengas entre o grupo dos participantes com um
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“autocuidado aderente ao perfil responsavel” e o “restantes casos”, no ambito da
intensidade da alteragdo dos valores analiticos, considerada como indicador quantitativo do
sucesso, através do teste U Mann Whitney ndo foi possivel detectar diferengas com
significado estatistico, apesar dos casos com maior intensidade de alteracdes analiticas
estarem no grupo daqueles que ndo aderem a uma postura face ao autocuidado do tipo
responsavel.

Tal como ja tinhamos feito, tomdmos em consideragdo os scores isolados nos
quatro perfis tedricos de autocuidado (ja ndo o perfil de autocuidado — leitura conjunto dos
quatro scores); valores que correlacionamos com a intensidade dos indicadores qualitativos

do sucesso e a intensidade da alteragdao nos valores analiticos da fun¢do hepdtica. Nesta

exploragdo recorremos ao teste de Rho de Spearman (Cfr. Anexo 16).
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Assim, os participantes com scores mais elevados no perfil de autocuidado
responsavel tendem a ter uma menor percepc¢ao da intensidade das altera¢des a nivel dos
indicadores qualitativos de sucesso; o que significa que sdo pessoas que, globalmente, se

sentem melhor.

TABELA 15: Correlagdo entre o score do perfil de autocuidado responsavel e a intensidade dos

indicadores qualitativos do sucesso

Correlagao Intensidade dos Indicadores qualitativos
do sucesso
Score do perfil Responsavel Rho Spearman -0,369
p <0,001

Olhando para os quatro (sub) dominios dos indicadores qualitativos de sucesso —
hemorragias; sensac¢oes; retencdo de liquidos e; compromissos nos processos mentais -
verificamos que sé existem correlagGes estatisticamente significativas no ambito das

sensagdes e dos compromissos mentais.

TABELA 16: Correlagdo entre o score do perfil de autocuidado responsavel e a intensidade das

sensagdes e compromissos mentais

Correlagao Intensidade das SensagGes Intensidade dos
compromissos mentais
Score do perfil Responsavel Rho -0,376 -0,296
Spearman
p <0,001 0,003

Em linha com os resultados ja apurados, constata-se que os scores mais elevados no
perfil de autocuidado responsdvel estdo associados a uma menor intensidade das
sensacles (desagraddveis) e dos compromissos nos processos mentais.

Além disso, os individuos com scores mais elevados no perfil de autocuidado
responsavel estdo analiticamente melhores, por apresentarem uma menor intensidade da

alteragdo dos valores analiticos (Rho Spearman = -0,198; p = 0,048).

TABELA 17: Correlagdo entre o score do perfil de autocuidado responsavel e a intensidade da

alteragdo dos valores analiticos

Correlagao Intensidade da alteragdo dos valores
analiticos
Score do perfil Responsavel Rho Spearman -0,198
p 0,048
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Importa destacar que olhando para os diferentes parametros analiticos, apenas o
valor de GGT tem uma correlagdo estatisticamente significativa com o score do perfil de
autocuidado responsavel (Rho Spearman =-0,272; p = 0,006).

Continuando com a exploracdo da correlagdo entre os scores nos quatro perfis de
autocuidado e os indicadores de sucesso apds transplante, constatamos que os casos com
scores mais elevados no perfil de autocuidado formalmente guiado tém uma maior

percepcao da intensidade das hemorragias.

TABELA 18: Correlagdo entre o score do perfil de autocuidado formalmente guiado e a intensidade

das hemorragias

Correlagao Intensidade das hemorragias
Score do perfil Formalmente Rho Spearman 0,223
Guiado P 0,026

Conforme se depreende da leitura da tabela seguinte, os participantes com scores
mais elevados no perfil de autocuidado de abandono evidenciam uma maior percepcdo da
intensidade dos indicadores qualitativos de sucesso; o que significa que, globalmente,

apresentam mais complicagdes ou compromissos nos processos corporais.

TABELA 19: Correlagdo entre o score do perfil de autocuidado de abandono e a intensidade dos

indicadores qualitativos do sucesso

Correlagdo Intensidade dos Indicadores qualitativos
do sucesso
Score do perfil Abandono Rho Spearman 0,345
p <0,001

Tomando em consideragdao os diferentes aspectos que compdem a varidvel
“intensidade dos indicadores qualitativos do sucesso” ou complicagdes, percebemos,
através desta andlise mais granulada, que é no ambito das sensag¢des (dor, prurido,
cansaco...) e dos compromissos dos processos mentais que existem correlagdes

estatisticamente significativas.
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TABELA 20: Correlagdo entre o score do perfil de autocuidado de abandono e a intensidade das

sensagdes e compromissos mentais

Correlagao Intensidade das Sensagdes Intensidade dos
compromissos mentais
Score do perfil Abandono  Rho Spearman 0,344 0,244
p <0,001 0,014

Os resultados apurados relativamente ao score no perfil de autocuidado de
abandono tendem a alinhar com os pressupostos tedricos de Backman e Hentinen (1999;
2001). Teoricamente, as pessoas com tracos de “abandono” tendem a fazer avaliagGes mais
negativas da sua condigdo fisica e capacidade funcional. Esta leitura podera ser corroborada
pelo facto de ndo serem evidentes correlagdes com significativo estatistico entre o score no
perfil de abandono e os diferentes valores dos parametros analiticos, quer globalmente
quer considerando cada um isoladamente.

No que se refere ao score do perfil de autocuidado independente apenas se
verificam correlagdes com significado estatistico com o valor da creatinina (Rho Spearman =
-0,223; p = 0,026). Tomando por referéncia a intensidade das altera¢des nos indicadores
qualitativos de sucesso e a intensidade (global) da alteracdo dos valores analiticos,
percebemos que ndo existem correlagdes estatisticamente significativas com o score no
perfil de autocuidado independente.

Em sintese, aquilo que julgamos valer a pena realcar é o facto de, em tracgos globais,
tal como ilustrado na figura seguinte, quanto mais elevado é o score no perfil de
autocuidado responsavel menor é a intensidade ou frequéncia das alteragdes nos
indicadores qualitativos de sucesso.

Pelo contrario, scores mais elevados no perfil de abandono e no perfil formalmente
guiado tendem a estar associados a maior intensidade ou frequéncia de complicagdes como

hemorragias, sensagdes desagradaveis ou alteragdes nos processos mentais.
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FIGURA 1: Correlacdo entre os scores de perfil de autocuidado e as medidas de sucesso
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Ao longo desta apresentacdo e discussdao dos resultados fomos utilizando na
computacdo dos scores de cada participante nos quatro perfis de autocuidado, apenas
alguns dos 42 itens do instrumento desenvolvido por Rasanen, Backman e Kyngas (2007).
Tal agregacao foi feita com critérios tedricos. Por outro lado, com o intuito de aumentar a
comparabilidade dos nossos achados com os estudos ja disponiveis e que foram baseados
no mesmo instrumento, decidimos ensaiar uma analise factorial exploratéria. Esta analise
teve por objectivo perceber quais os factores que emergiam da avaliacdo dos perfis de

autocuidado.

3.2. Factores emergentes da avaliagcao dos perfis de autocuidado

O grande objectivo da andlise factorial (exploratdria) é agregar um grande numero
de variaveis em constructos mais abrangentes e com maior potencial explicativo (Polit,
Beck & Hungler, 2004; Pestana & Gageiro, 2008). A andlise factorial baseia-se no estudo das
relacdes entre as varidveis originais, identificando aquelas que se “agrupam”, possibilitando
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a identificagdo de uma “varidvel” conceptualmente superior (Pestana & Gageiro, 2008). Na
opinido destes autores, a analise factorial permite “(...) organizar a maneira como os
sujeitos interpretam as coisas, indicando as que est@o relacionadas entre si e as que ndo

estdo... permite avaliar a validade das varidveis constitutivas dos factores, indicando em

74



que medida se referem aos mesmos conceitos, através da correlacdo existente entre elas”
(p. 389).

De forma a podermos verificar a adequacdo da realizacdo da analise factorial
recorremos ao Kaiser-Meyer-Olkin (KMQ). O KMO é um procedimento estatistico associado
a andlise factorial que permite aferir a qualidade das correlagdes entre as varidveis de
forma a prosseguir com a anadlise factorial. “O KMO perto de 1 indica coeficientes de
correlagcdo parciais pequenos, enquanto valores proximos de zero indica que a andlise
factorial pode ndo ser uma boa ideia, porque existe uma correla¢do fraca entre as
varidveis” (Pestana & Gageiro, 2008, p. 493). No nosso estudo o valor de KMO na sub-
escala de identificacdo do perfil de autocuidado é de 0,62, pelo que a ideia da andlise
factorial é aceitavel, pois existe uma correlacdo razodvel entre as variaveis.

O procedimento utilizado neste ensaio baseou-se na andlise das componentes
principais, com valores préprios (Eigenvalues > 1), com recurso ao método de rotacao
Varimax, com normalizacdo Kaiser (Pestana & Gageiro, 2008). Consideramos os valores de
correlagdo acima de 0,40.

Do processo matematico foram extraidos inicialmente catorze (14) factores (Cfr.
anexo 17), no entanto ficamos com treze (13) factores, uma vez que, por um critério tedrico
associamos o factor 13 do processo de extraccdo matematica (que continha apenas uma
questdo) ao factor 12. No estudo de Zeleznik (2007) e Sequeira (2011) foram extraidos 12
factores. No entanto, procuramos, sempre que possivel, interpretar os resultados do nosso
estudo a luz dos estudos que o precederam.

Para cada um dos treze factores (varidveis) extraidos foi efectuada a computagdo
de um score. O score de cada um dos factores corresponde a média, ignorando os nulos, de
cada um dos itens que o compdem.

Na tabela seguinte apresentamos as principais medidas da estatistica descritiva dos

factores extraidos.
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TABELA 21: Estatistica descritiva dos factores emergentes no dominio do autocuidado

Factores Média Mediana  Moda Desvio

Padrao
“Autonomia” 2,58 2,50 1,80° 0,85
“Condigdo de saude e percepgdo de suporte familiar” 3,76 3,80 3,80 0,77
“Lidar com as actividades de vida diaria” 4,52 4,75 5,00 0,62
“Vida de sacrificio” 3,45 3,67 5,00 1,35
“Envelhecimento significativo e estimulante” 4,13 4,25 5,00 0,85
“Passado com amargura” 3,32 3,50 5,00 1,34
“Independéncia para lidar com os problemas de satde” 4,52 5,00 5,00 0,71
“Autoconhecimento e adaptagdo ao envelhecimento” 3,83 4,00 4,00 1,03
“Capacidade de decisdo e responsabilidade” 3,79 4,00 4,67° 0,94
“Passividade face ao cuidado” 3,61 3,75 5,00 1,11
“Medo do futuro” 2,94 4,00 1,00 1,62
“Tratamento independente dos problemas” 1,63 1,00 1,00 0,96
“ Aceitacdo dos tratamentos” 4,77 5,00 5,00 0,45

2 Existem varias modas. Apresentado valor mais baixo.

Relativamente a composicdo dos 13 factores, por principio, quando um item
(variavel original) se correlacionava de forma aprecidvel com mais do que um dos factores
extraidos, optamos por inclui-lo no factor em que a sua saturagao fosse mais elevada. Na
posse dos treze factores retidos, avangcamos na sua interpretacdo. Neste processo,
utilizdmos uma sistematica de correlacionar cada um dos factores com os scores nos
quatros perfis (tedricos) de autocuidado (Cfr. anexo 18) e os valores das medidas

(qualitativas e quantitativas globais) de sucesso, apds transplante hepatico (Cfr. anexo 19).

3.2.1. “Autonomia”

O primeiro dominio que emergiu da avaliagdo do perfil de autocuidado que
denominamos como “autonomia”, corresponde ao “factor 1” do processo de analise

factorial exploratéria, e agrega as questdes 21, 23, 40, 46 e 50 do instrumento.

QUADRO 1: “Autonomia”

“Autonomia”

Questdo Item de Informagao
Q21 A minha vida é dominada pela dor, sofrimento e outros problemas de saude
Q23 Consulto os profissionais de saude, assim que sinto que necessito de ajuda
Q40 A medida que envelhego, passo inevitavelmente menos tempo na companhia de outras pessoas
Q46 Estou dependente da ajuda da minha familia e de amigos
Q50 Sinto que ja ndo sirvo para nada
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Em funcdo dos itens que compdem este dominio, podemos perceber que este
constructo esta focado na satisfacdo com a vida dos clientes e na sua percepcao de
preservacao da autonomia.

E certo que algumas das questdes ou itens incluidos neste constructo sdo muito
caracteristicos de um perfil de autocuidado do tipo abandono. Referimo-nos aos itens 21,
46 e 50.

Pelo exposto é compreensivel que scores elevados neste constructo estejam

correlacionados de forma significativa e marcada com o score do perfil de autocuidado de
abandono (Rho Spearman = 0,891; p<0,001). Estes resultados alinham com os postulados
de Backman e Hentinen (1999; 2001). Com efeito, os sentimentos de perda de autonomia
sdo um trago muito caracteristico de posturas face ao autocuidado do tipo abandono.
Em sentido oposto e de acordo com os mesmos pressupostos de Backman e Hentinen
(1999; 2001), constata-se que o score deste constructo se correlaciona negativamente com
o score no perfil de autocuidado responsavel (Rho Spearman = -0,323; p = 0,001) e o score
no perfil de autocuidado do tipo independente (Rho Spearman = -0,308; p = 0,002).

Quando consideramos os indicadores de sucesso apds transplante, constatamos
gue os casos com sentimentos de perda de autonomia mais elevados tendem a evidenciar
uma maior intensidade (global) dos indicadores qualitativos do sucesso (Rho Spearman =
0,323; p = 0,001). Como vimos, quanto mais intensos (frequentes) forem estes indicadores,

pior é a condicdo do cliente.

3.2.2. “Condicdo de saude e percepg¢do de suporte familiar”

O segundo dominio que aqui apresentamos e denominamos como “Condi¢do de
saude e percepg¢do de suporte familiar” é o resultado da agregacao das questdes 19, 20, 36,
39 e 48. Estes itens, de acordo com a sua natureza, reflectem a opinido e avaliagdo que
cada pessoa faz da sua condicdo de salde e do suporte familiar que tem disponivel. Este

constructo corresponde ao integralmente “factor 2” da analise factorial exploratodria.
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QUADRO 2: “Condicdo de saude e percep¢do de suporte familiar”

“Condig¢do de saude e percepg¢ao de suporte familiar”

Questdo Item de Informacgao
Q19 Considero-me relativamente saudavel, apesar de tomar medicamentos
Q20 Encontro-me nas mesmas condigdes fisicas de quando era mais novo(a)
Q36 Eu tenho um relacionamento préximo e caloroso com os meus filhos e/ou com as pessoas que
me sdo proximas
Q39 Estou confiante no futuro e acredito que as pessoas vao cuidar de mim
Q48 Vou continuar a viver em minha casa, mesmo que fique muito doente

Este constructo incorpora, essencialmente, questdes tipicas do perfil de
autocuidado responsavel e do perfil independente.

A matriz de correlacdo deste constructo com os scores nos perfis de autocuidado é
consonante com os postulados de Backman e Hentinen (1999; 2001). Na realidade, o score
deste constructo tem uma correlacdo significativa e positiva com o score do perfil de
autocuidado responsavel (Rho Spearman = 0,438; p<0,001) e com o score do perfil do tipo
independente (Rho Spearman = 0,413; p<0,001). As pessoas com tracos derivados daqueles
dois perfis de autocuidado tendem a fazer juizos mais positivos da sua condicdo de saude.
Por outro lado, daqui resulta que a qualidade do suporte familiar percepcionado tende a
ser mais alta em pessoas de perfil responsavel e/ou independente. Em sentido oposto,
guanto mais alto é o score no perfil de autocuidado de abandono mais fraca é avaliagdo
que os participantes fazem da sua condicdo de saude e do seu suporte familiar (Rho
Spearman = -0,265; p = 0,008).

Quando consideramos os valores dos indicadores (globais) de sucesso apds
transplante, constatamos que ndo existem correlagdes estatisticamente significativas com o
score deste constructo. Contudo, como seria natural, os participantes com scores mais
elevados neste factor tém, nalguns dominios dos compromissos dos processos corporais
(indicadores qualitativos de sucesso mais especificos), valores mais baixos (intensidade da
retengdo de liquidos - Rho Spearman = -0,201 e p = 0,045; intensidade das sensagdes
desagradaveis - Rho Spearman = -0,207 e p = 0,039). Estes aspectos significam melhor
condicdo de saude. Na mesma linha, quanto maior for a avaliacdo feita pelos participantes
acerca da sua condicdo de saude e suporte familiar, menor é a intensidade da alteracdo do

valor da enzima hepatica GGT (Rho Spearman = -0,200; p = 0,046).
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3.2.3. “lLidar com as actividades de vida didgria”

O terceiro dominio que emerge da avaliacdo do perfil de autocuidado é muito
sobreponivel a um dos factores que emergiu no estudo de Zeleznik (2007) e de Sequeira
(2011) o qual agrega as questdes 22, 33 e 45. Por conseguinte, mantivemos a mesma
denominacdo daquelas autoras - “Lidar com as actividades de vida didria”.

Zeleznik (2007) refere que neste factor emergem as questdes relacionadas com a
preservacdo da capacidade e desejo do individuo em gerir, controlar e satisfazer as suas

actividades de vida diaria, nomeadamente, a medicacdo e as tarefas didrias em casa.

QUADRO 3: “Lidar com as actividades de vida didria”

Questdo Item de Informagao
Q22 Eu quero ser responsavel pela minha medicagdo
Q26 Eu gosto de fazer as minhas tarefas diarias em casa
Q33 Eu ainda sou capaz de cuidar de mim
Q44 Devo aceitar as coisas que o futuro me reserva

Scores mais elevados neste constructo sdo tradutores de um estilo ou forma de
lidar com as actividades do quotidiano mais efectiva e auténoma.

Em linha com os pressuposto de Backman e Hentinen (1999; 2001), constata-se que
0 score neste constructo estd positivamente correlacionado com os scores no perfil de
autocuidado do tipo responsavel (Rho Spearman = 0,517; p<0,001) e do perfil
independente (Rho Spearman = 0,311; p = 0,002); pelo contrario, o score deste constructo
estd negativamente correlacionado com o score do perfil de autocuidado de abandono
(Rho Spearman =-0,295; p = 0,003).

Importa ainda destacar que, os participantes com scores mais elevados no
constructo em aprego, o que significa que lidam de forma mais efectiva com as actividades
do quotidiano, tendem a evidenciar menor intensidade na alteragao dos valores analiticos
associados ao compromisso da fungdo hepatica (Rho Spearman = -0,215; p = 0,032). Nao

existem correlagdes significativas com os indicadores qualitativos do sucesso.
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3.2.4. “Vida de sacrificio”

O quarto dominio que emerge da analise factorial exploratéria e que denominamos
por “Vida de Sacrificio” descreve uma analise retrospectiva que a pessoa faz do curso da
sua vida, tendo por referenciais o trabalho duro, o sacrificio e o abdicar de projectos
pessoais. Este constructo corresponde integralmente ao “factor 4” da analise factorial
exploratoria.

No estudo de Sequeira (2011) também emerge um factor equivalente ao aqui

apresentado, do qual adaptdamos a designagao.

QUADRO 4: “Vida de sacrificio”

“Vida de sacrificio”

Questdo Item de Informagao
Qlo Eu tive de comegar a trabalhar no inicio da adolescéncia
Ql1l Sacrifiquei a minha vida para cuidar da casa e dos filhos
Q12 Tive uma vida de trabalho duro

Como se depreende da andlise dos itens que compdem este constructo, quanto
maior é o score neste constructo, mais marcada pelo sacrificio e amargura foi a vida da
pessoa.

A matriz de correlagdes deste constructo com os scores nos quatro perfis (tedricos)
de autocuidado ndo revela correlagdes estatisticamente significativas. Contudo, a luz de
Backman e Hentinen (1999; 2001), seria expectdvel, por exemplo, uma correlagdo positiva
com o score do perfil de autocuidado de abandono, onde a resignagdo e o “desistir de si”
sdo tracos marcantes. Ndo se verificam correlagdes significativas com as medidas do
sucesso.

Curiosamente, constatamos que, quanto maior é o nivel de formacdo escolar dos
participantes menor é a sua percepc¢do de uma “vida de sacrificio” (Rho Spearman = -0,506;

p<0,001). Este achado é consistente que o referencial tedrico que estd na base do nosso

estudo.
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3.2.5. “Envelhecimento significativo e estimulante”

O quinto dominio que emerge da avaliacao do perfil de autocuidado foi designado
por “Envelhecimento significativo e estimulante”. Este factor agrega as questdes 35, 37, 38
e 49 do instrumento e, corresponde integralmente ao “factor 5” da analise factorial
exploratdria. Olhando para a sua composicdao, podemos dizer que este constructo traduz a
postura ou atitude da pessoa face ao envelhecimento.

Quer no estudo de Zeleznik (2007) quer no de Sequeira (2011) é extraido um factor
muito equivalente a nosso “factor 5”. Por esta razdo optdmos por manter a designacao
original daquelas autoras.

Os scores mais elevados neste factor sdo tradutores de uma forma de encarar o
envelhecimento com algo estimulante, desafiante e agradavel. Este facto é reforcado pela
circunstancia das questdes que compdem o factor serem muito caracteristicas do perfil de
autocuidado do tipo responsavel, onde a atitude face ao envelhecimento é favoravel e

facilitadora da adaptacgdo (Backman & Hentinen, 1999; 2001).

QUADRO 5: “Envelhecimento significativo e estimulante”

“Envelhecimento significativo e estimulante”

Questdo Item de Informagdo
Q35 Aprecio a companhia de outras pessoas
Q37 Os meus dias estdo cheios de actividades significativas e estimulantes
Q38 Mesmo ao envelhecer sinto-me a avangar na vida
Q49 Tenho algumas relagGes interpessoais que me ajudam a lidar com as dificuldades

Em linha com o exposto por Backman e Hentinen (1999; 2001), individuos com
valores mais altos neste factor tendem a ter scores mais elevados no perfil de autocuidado
responsavel (Rho Spearman = 0,709; p<0,001) e no perfil de autocuidado independente
(Rho Spearman = 0,321; p = 0,001). Pelo contrario, existe uma correlacdo significativa e
negativa entre o valor do factor 5 e o score no perfil de autocuidado de abandono (Rho
Spearman =-0,342; p<0,001).

Quanto mais estimulante e significativo é o envelhecimento para os participantes,
menor é a intensidade (global) dos indicadores qualitativos do sucesso (Rho Spearman = -
0,217; p = 0,030), assim como, das complica¢cdes observadas/documentadas (Rho Spearman
=-0,206; p = 0,040). Estes resultados querem dizer que os transplantados que encaram o

envelhecimento como algo altamente estimulante tém melhores indicadores de sucesso.
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Além disso, os individuos que encaram o envelhecimento como algo altamente estimulante

tém niveis de escolaridade mais elevados (Rho Spearman = 0,204; p = 0,042).

3.2.6. “Passado com amargura”

O sexto constructo que denominados por “passado com amargura” e que
corresponde ao “factor 6 da analise factorial exploratéria é muito préximo, do ponto de
vista da sua composicdo, com um factor denominado por Zeleznik (2007) como “Eventos
passados”.

Quanto mais elevado é o score neste constructo, mais amarga é a avaliacdo que o
transplantado faz do seu passado. De acordo com a literatura que sustenta este nosso
estudo, podemos associar scores elevados neste constructo a um perfil de autocuidado de
abandono. Também no estudo de Sequeira (2011) surge um factor semelhante a este,

denominado por “Amargura e renuncia”, englobando as questdes 15 e 43.

QUADRO 6: “Passado com amargura”

“Passado com amargura”

Questdo Item de Informagdo
Q15 Acontecimentos passados deixaram-me amargo(a)
Q16 Ha acontecimentos tristes no meu passado recente

Apesar dos pressupostos tedricos de Backman e Hentinen (1999; 2001), a matriz
das correlagdes do valor deste constructo com os scores dos quatro perfis de autocuidado
nao evidencia resultados estatisticamente significativos.

No entanto, os individuos que encaram o passado com mais amargura apresentam
uma maior intensidade dos indicadores qualitativos do sucesso (Rho Spearman = 0,221; p =

0,027); o que significa que tém, por exemplo, mais dores, cansaco, diminuicdo do apetite...
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3.2.7. “Independéncia para lidar com os problemas de satide”

O constructo “Independéncia para lidar com os problemas de saude” traduz o
conhecimento do individuo sobre o que Ihe causa problemas na area da saude, assim como,
de alguma forma, a relevancia que este atribui a preservacdo da sua autonomia. Este

constructo corresponde ao “factor 7” da analise factorial exploratéria.

QUADRO 7: “Independéncia para lidar com os problemas de saude”

“Independéncia para lidar com os problemas de satude”

Questdo Item de Informacgao
Q32 Eu conhego bem o que me causa problemas
Q47 E importante para mim n3o ser um fardo para ninguém

De acordo com Rasanen, Backman e Kyngas (2007) e Zeleznik (2007), as questdes
agregadas sob este constructo sdo muito caracteristicas de um perfil de autocuidado
independente, facto corroborado pela sua matriz de correlagées com os scores nos quatro
perfis (tedricos) de autocuidado.

Com efeito, este constructo revela uma correlagdo positiva e significativa com o
score do perfil de autocuidado independente (Rho Spearman = 0,262; p = 0,008) e com o
score do perfil de autocuidado responsavel (Rho Spearman = 0,406, p<0,001). Em sentido
oposto, os participantes com valores mais baixos no factor “Independéncia para lidar com
os problemas de satude” tendem a ter scores mais elevados no perfil de autocuidado de
abandono (Rho Spearman =-0,221; p = 0,027).

A independéncia para lidar com os problemas de saude é maior nos transplantados
com mais escolaridade (Rho Spearman = 0,292; p = 0,003), facto que reforca o papel da
formacdo na moldagem dos estilos de autocuidado das pessoas (Backman & Hentinen,

1999; 2001).

3.2.8. “Autoconhecimento e adaptacdo ao envelhecimento”

O oitavo dominio que designamos por “autoconhecimento e adaptacGo ao

envelhecimento” reporta o nivel de conhecimento da pessoa sobre a sua saude e formas de
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lidar com a mesma, a partir de informacdo valida. Além disso, incorpora a capacidade de
adaptacdo do individuo aos desafios colocados pelo processo de envelhecimento. No
estudo de Sequeira (2011) também emergiu um factor com uma designa¢do semelhante
(“Adaptacdo ao envelhecimento”) que agrega, entre outras questdes, a questdo 41. Este

constructo corresponde ao “factor 8” da analise factorial exploratéria.

QUADRO 8: “Autoconhecimento e adaptag¢ao ao envelhecimento”

“Autoconhecimento e adaptagao ao envelhecimento”

Questdo Item de Informagdo
Q25 Eu conhego os meus problemas de salide e baseado(a) nessa informagdo, dada por especialistas,
também sei como os devo tratar

Q41 Tenho apenas de me adaptar a ideia de envelhecer

Conforme se percebe da composicdo do constructo, pessoas com scores mais
elevados neste factor tém maior conhecimento e convic¢do sobre como lidar com os seus
problemas de salude. Este factor tem uma correlacdo significativa e positiva com o score de
perfil de autocuidado responsavel (Rho Spearman = 0,486, p<0,001).

Com efeito, o autoconhecimento é um aspecto nuclear no estilo ou perfil de
autocuidado de um cliente. Um elevado nivel de autoconhecimento, aspecto que tem que
ver com a consciéncia que a pessoa tem de si (Cfr. Meleis et al, 2000), pode ser entendido
como uma caracteristica de um perfil de autocuidado responsavel; identificando individuos
com Jlocus de controlo interno e com elevados padrdes de auto-estima (Backman &
Hentinen, 1999; 2001).

No nosso estudo, tal como naqueles que tém vindo a ser publicados com base no
mesmo marco tedrico, constata-se que os clientes com maior nivel de formagdo escolar
tém um maior nivel de autoconhecimento (Rho Spearman = 0,288; p = 0,004).

Naquilo que se reporta a associagdo deste factor com os indicadores de sucesso,
apods transplante hepatico, verificamos que os participantes com niveis mais elevados de
autoconhecimento sdo aqueles com menor intensidade dos indicadores qualitativos do
sucesso (Rho Spearman = -0,202; p = 0,044); o que quer dizer que experimentam menos

complicagdes, como hemorragias, dor ou cansaco.
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3.2.9. “Capacidade de decisdo e responsabilidade”

O nono constructo que denominamos “Capacidade de decisdo e responsabilidade”
engloba as questdes 13, 14 e 17, que corresponde, em rigor, ao “factor 9” do processo de
analise factorial exploratéria. Este factor, dada a natureza da sua composicdo, foca-se na
capacidade dos individuos para tomar decisdes e assumir responsabilidades. Quer no
estudo de Zeleznik (2007) quer no estudo de Sequeira (2011) emergiram factores

semelhantes a este.

QUADRO 9: ”"Capacidade de decisdo e responsabilidade”

“Capacidade de decisdo e responsabilidade”

Questdo Item de Informagao
Q13 Fui sempre o principal sustento da minha familia
Ql4 Decidi sempre tudo sobre a minha vida
Q17 Ainda me sinto relativamente novo(a)

Quanto maior é o score neste factor maior serd a capacidade de assumir
responsabilidades e de tomar decisdes, por parte dos participantes.

Na exploracdo das correlagdes deste constructo com os scores dos quatro perfis de
autocuidado ndo se verificam resultados estatisticamente significativos; isto, apesar das
questdes 13 e 17 poderem ser entendidas como caracteristicas do perfil de autocuidado
responsavel. Também nado se verificam correlagdes estatisticamente significativas entre o
score deste factor e os valores das medidas de sucesso apds transplante hepatico.

Todavia, é interessante verificar que sdo os participantes do sexo masculino que
evidenciam scores mais elevados relativamente a capacidade de decisdo e
responsabilidade, quando comparados com os participantes do sexo feminino (teste U
Mann Withney; sexo Feminino - Mean Rank = 39,79; sexo Masculino - Mean Rank = 57,34; p
= 0,003). Este resultado podera ser explicado por aspectos derivados dos modelos de
educacdo que, durante varias décadas, imperaram entre nds. Por outro lado, no contexto
deste estudo, quanto mais velho é o transplantado, maior é a sua capacidade de decisdo

(Rho Spearman =0,217; p = 0,030).
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3.2.10. “Passividade face ao cuidado”

O décimo constructo que denominamos como “passividade face ao cuidado” é
resultado da agregacao das questdes 28 e 43, refere-se a uma postura face aos cuidados
marcada pela passividade. Este constructo corresponde, em rigor, ao “factor 10” do

processo de analise factorial exploratdria.

QUADRO 10: “Passividade face ao cuidado”

_ “Passividade face ao cuidado”

Questdo Item de Informacgao
Q28 N&o preciso de saber para que doengas sdo os medicamentos que tomo, confio no meu médico
Q43 Na velhice, tenho de deixar outras pessoas tratarem das minhas necessidades

Como seria expectdvel, dada a sua composi¢cdo, este factor apresenta uma
correlacdo significativa e positiva (forte) com o score do perfil de autocuidado formalmente
guiado (Rho Spearman = 0,854; p<0,001). Uma pessoa com tragos desta postura “(...)
obedece a todas as instrugbes relacionadas com a sua saude” (Backman & Hentinen, 1999,
p. 568), na realidade, sdo pessoas que necessitam de alguém (um familiar ou profissional)
gue funcione como “voz de comando”.

A passividade face aos cuidados também pode ser vista como um trago
caracteristico de posturas desligadas, desprendidas de sentido, projectos e objectivos. E
neste quadro que se percebe a correlagao significativa e positiva do nosso décimo factor
com o score do perfil de autocuidado de abandono (Rho Spearman = 0,245; p = 0,014). De
acordo com Backman e Hentinen (1999; 2001), posturas passivas podem indicar alguma
rendncia. E muito interessante chamar para esta discussdo os conceitos de envolvimento e
interaccdo propostos por Meleis e colaboradoras (2000), quando se abordam clientes em
transi¢cdo. Aqui, importara assinalar que a formacao escolar parece ter alguma relevancia na
discussdo deste factor. Os resultados que temos disponiveis mostram-nos que o0s
participantes com mais anos de escolaridade tém posturas mais activas e envolvidas face
aos cuidados (Rho Spearman =-0,297; p = 0,003).

Em tragos globais, ndo existem associagGes assinalaveis entre o score deste factor —
passividade face ao cuidado - e os valores da intensidade dos indicadores de sucesso apds
transplante. A excepc¢do é a intensidade das hemorragias, que é maior nos participantes

mais passivos face aos cuidados (Rho Spearman = 0,247; p = 0,013).
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3.2.11. “Medo do futuro”

Este constructo - “Medo do futuro” - em rigor, corresponde a questdo 51 que
compde integralmente o “factor 11” da analise factorial exploratéria. No quadro dos
pressupostos tedricos que estdo na base deste estudo, este tipo de emogdo negativa é
caracteristica de posturas face ao autocuidado de perfil de abandono. Com efeito, “no que

se refere ao futuro eles sentem apenas medo” (Backman & Hentinen, 1999, p. 569).

QUADRO 11: “Medo do Futuro”

“Medo do Futuro”

Questdo Item de Informagao
Q51 Tenho medo do futuro

Como seria de esperar este factor tem uma correlagdo significativa e positiva com o
score do perfil de autocuidado de abandono (Rho Spearman = 0,298; p = 0,003) e uma
correlagao significativa e negativa com o score do perfil de autocuidado responsavel (Rho
Spearman = -0,204; p = 0,041). Importa considerar que nao se verificam correlagbes
estatisticamente significativas entre o “medo do futuro” e as medidas do sucesso apds

transplante.

3.2.12. “Tratamento independente dos problemas”

O constructo que aqui apresentamos e denominamos por “Tratamento
independente dos problemas”, é o resultado da agregacdo tedrica de dois factores (“factor
12” e “factor 13”). O factor “13 inicial” correspondia a um Unico item do instrumento —
questdo 29. Contudo, apds analise, dado que o factor “12 inicial” também correspondia a
uma so pergunta — questao 30 -, consideramos adequado proceder a agregagao tedrica dos

dois itens num mesmo factor, dada a proximidade conceptual dos itens.
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QUADRO 12: “Tratamento independente dos problemas”

“Tratamento independente dos problemas”

Questdo Item de Informagao
Q29 Tomo medicamentos, por minha iniciativa, quando sinto que preciso
Q30 Uso os meus proprios meios para tratar as doengas diagnosticadas pelo médico em vez de
procurar ajuda

Importa destacar que a anadlise factorial apenas nos da apontamentos, que nao
substituem o processo de decisdo dos investigadores (Pestana & Gageiro, 2008). Quer isto
significar que a decisdo final de associacdo das varidveis (originais) em conceitos mais
abrangentes inclui decisdes iluminadas por principios tedricos. Na realidade, apesar daquilo
gue foram os resultados verificados na extraccdo dos componentes principais, é verdade
gue tomar medicamentos por iniciativa propria também é uma forma independente de
tratamento dos problemas.

Em resultado, este factor apresenta uma correlacdo significativa e positiva com o
score de perfil de autocuidado independente (Rho Spearman = 0,322; p = 0,001). Este perfil
de autocuidado caracteriza pessoas muito independentes e determinadas na vida,
colocando até em causa as orientagdes dos profissionais de saide (Backman & Hentinen,
1999; 2001).

Contudo, sdo os participantes que assumem de forma mais independente o
tratamento dos seus problemas de salde, aqueles que percepcionam uma maior
intensidade dos indicadores qualitativos do sucesso (Rho Spearman = 0,267; p = 0,007);
nomeadamente, aqueles que sentem mais frequentemente hemorragias e sensagGes

desagradaveis, como dores ou cansago.

3.2.13. “Aceitagdo dos tratamentos”

O ultimo constructo, denominado por “Aceitacdo dos tratamentos”, que no modelo
de andlise factorial exploratdria correspondia ao 142 factor extraido foca-se no conceito de
“aceitacdo ou concordancia com o regime medicamentoso”. De acordo com Backman e
Hentinen (1999; 2001), posturas ou estilos de adesdo obediente as orientagdes dos
profissionais de satide sdo um traco do perfil (tedrico) de autocuidado do tipo formalmente

guiado.
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No estudo de Sequeira (2011) também emergiu um factor conceptualmente
semelhante ao aqui apresentado; desigando por aquela autora como “Aceita¢Go dos
tratamentos e resigna¢do face ao futuro”. A resignacdo e a obediéncia parecem ser

elementos distintivos de um determinado estilo ou forma de gerir o regime terapéutico.

QUADRO 13: “Aceitacao dos tratamentos”

“Aceitagao dos tratamentos”

Questdo Item de Informagdo
Q27 Tomo obedientemente todos os medicamentos receitados pelos médicos
Q31 Acredito que os tratamentos que me foram prescritos sdo os melhores

Como seria de esperar, este factor apresenta uma correlacao significativa e positiva
com o score do perfil de autocuidado formalmente guiado (Rho Spearman = 0,224; p =
0,025).

O estudo da correlacdo deste factor com as medidas de sucesso mostrou-nos uma
correlacdo significativa e negativa com a intensidade das complicacbes
observadas/documentadas (Rho Spearman = -0,301; p = 0,002). Assim, os individuos que
tém uma menor aceitagdo dos tratamentos tém uma maior predisposicdo para estarem
mais ictéricos, terem hipertensdo arterial, diabetes... Ndo se verificam correlagbes
estatisticamente significativas com as restantes medidas de sucesso.

A natureza dos factores que emergiram desta nossa analise e a sua proximidade
com os resultados dos estudos de Zeleznik (2007) e de Sequeira (2011) fornecem
importantes apontamentos acerca dos principais aspectos a considerar na identificacdo da
postura face ao autocuidado dos clientes e da sua disponibilidade e potencial de
desenvolvimento da capacidade para gerir o regime terapéutico. Neste momento, julgamos
que na pratica clinica, mais do que “aplicar uma escala”, importard ter em consideragao
alguns “factores” envolvidos na definicdo da “atitude do cliente face ao seu regime
terapéutico” (Cfr. ICN, 2011). No imediato, é este o sentido que retiramos dos resultados
aqui apurados. Em paralelo, em futuros estudos de refinamento do instrumento, estes
achados poderao dar contributos significativos.

Olhando para a natureza dos 13 factores apresentados, percebemos que existe um
pequeno grupo de constructos focado na biografia e experiéncias (passadas) da pessoa.
Referimo-nos aos factores “passado com amargura” e “vida de sacrificio”. Para além disso,
existe um outro grupo de aspectos centrados na avaliacdo que a pessoa faz da sua condicdo

7

(actual), onde se incluem os factores: “autonomia”, “condicGo de saude e suporte familiar”,
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“lidar com as actividades de vida didria”, “autoconhecimento e adaptacGo ao
envelhecimento”; “envelhecimento significativo e estimulante” e “medo do futuro”. Para
além dos dois grupos de factores apresentados, pode ser equacionado um terceiro grupo
de factores mais focados nas atitudes e capacidades para auto-gerir os problemas de saude
e o seu tratamento. Aqui podem ser incluidos os factores: “independéncia para lidar com os
problemas de saude”; “capacidade de decisGio e responsabilidade”; “passividade face ao
cuidado”; “tratamento independente dos problemas ” e; “aceita¢do dos tratamentos”.

Em rigor, valerd a pena considerar se alguns dos constructos identificados nao
podem, também, funcionar como indicadores Uteis na monitorizacdo do curso do processo
de desenvolvimento das “capacidades para gerir o regime terapéutico”. Com efeito,
aspectos como a “passividade face ao cuidado” ou a “aceitag¢lo dos tratamentos” podem

dar apontamentos importantes na leitura da forma com o cliente constréi as suas

competéncias e capacidades para gerir o regime terapéutico.

3.3. O nivel de competéncia dos participantes para gerir o regime

terapéutico, apds o transplante hepatico

O instrumento utilizado para efeitos de avaliacdo das competéncias de gestdo do
regime terapéutico dos participantes no estudo, como vimos, deriva de um conjunto de
indicadores extraidos da Classificacdo de Resultados de Enfermagem — NOC —, desenvolvida
por Moorhead, Johnson e Maas (2008).

Ao analisarmos os resultados relativos ao nivel de competéncia dos participantes
para gerir o regime terapéutico (Cfr. anexo 21), tendo em consideracdo as respostas
obtidas para cada uma das 16 questdes que constituem o instrumento utilizado;
verificamos que, genericamente, os participantes no estudo apresentam niveis elevados de
competéncias cognitivas e habilidades para gerirem o seu regime terapéutico. Contudo,
importa considerar, dada a natureza do instrumento utilizado, a possibilidade dos clientes,
por forca do “efeito da desejabilidade social” (Oliveira, 2004), ainda mais quando o
formulario era aplicado por um profissional de saude identificado com o servigo, tenderem
a dar respostas mais préoximas daquilo que pode ser definido como o “desejavel”. Com

efeito, em estudos com pessoas transplantadas, este é um fendmeno identificado. A este
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respeito, Orr e colaboradores (2007) perceberam a dificuldade dos participantes no seu
estudo em assumir comportamentos “desviantes” ou menos consonantes com a saude,
mediante os profissionais de saude/investigadores. Conscientes desta realidade, podemos
afirmar que, no contexto do nosso estudo, os niveis mais baixos de conhecimentos e
habilidades situam-se no dominio do regime dietético ou alimentar.

Quando estivemos ocupados com a elaboracdo do instrumento focado nas
competéncias de gestdao do regime terapéutico fomos iluminados por trés dimensdes: o
regime medicamentoso; o regime dietético e a deteccdo de complicacdes. Todavia,
entendemos por adequado proceder a uma andlise factorial exploratéria, tendo por
horizonte perceber que indica¢Ges tal procedimento nos dava, para efeitos do processo de
agregacao dos 16 itens num numero mais reduzido de constructos. O valor do teste Kaiser-
Meyer-Olkin (KMOQO) de 0,72 deu-nos boas indicacdes para avangcarmos com o
procedimento. Para efeitos da analise factorial exploratéria, consideramos os valores de
correlagdo acima de 0,30.

Do processo matemadtico exploratdrio foram extraidos, inicialmente, seis (6)
factores (Cfr. anexo 15). Os resultados da analise factorial influenciaram as nossas decisdes
mas ndo as determinaram. Como ja tivemos oportunidade de referir, as andlises factoriais
exploratérias podem dar boas indicacdes ao investigador, mas ndo tém que,
necessariamente, determinar o curso do processo de agregacdo dos itens (varidveis
originais) em apreco. Foi o que aconteceu nesta fase do nosso percurso de investigagdo.

Assim, agregamos 15 dos 16 itens originais em quatro (4) constructos ou conceitos
mais abrangentes. Como é possivel constatar ao longo dos pardgrafos seguintes, os
aspectos emergentes gravitam em torno da “medicacdo”, da “dieta” e da auto-vigilancia e
gestdo das “complicagGes”. A Unica questdo original que deixamos de fora do exercicio de
agregacdo foi questdo 7, na medida em que a sua correlagdo com os factores extraidos era
fraca (Cfr. anexo 22), para além de ao longo da colheita de dados, dada a ldgica da sua
formulagdo, entendermos que, muitas vezes, as respostas dos participantes eram
hesitantes, carecendo de clara explicacdao do seu sentido.

Para cada um dos quatro constructos definidos, foi efectuada a computagao de um
score (variavel), que corresponde a média (ignorando os nulos) dos itens (originais)
agregados (Pestana & Gageiro, 2008). Os quatro constructos definidos foram denominados

como “dominios da gestdo do regime terapéutico”.
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TABELA 22: Estatistica descritiva dos “dominios da gestdo do regime terapéutico”

Dominio Média Mediana Moda Desv:o

Padrio
“Capacidade para gerir o regime dietético” 2,88 3,13 1,00 1,46
“Capacidade para gerir o regime medicamentoso” 4,16 4,33 4,33 0,69
“Disponibilidade e capacidade para detectar complicagdes” 4,07 4,33 5,00 0,82
“Cumprir com o regime medicamentoso” 4,76 5,00 5,00 0,40

O primeiro facto a ressalvar, fruto da interpretacao dos valores obtidos, é o elevado
nivel de cumprimento do regime medicamentoso, por parte dos participantes; facto
reforcado pelos resultados da “questdo 7”, conforme se percebe da consulta do anexo
vinte e um (21). Na realidade, apesar da complexidade do regime medicamentoso (Acurcio,
et al., 2009) e das taxas de “ndo cumprimento do regime medicamentoso” na ordem dos
25% (Telles-Correia, et al., 2007), em estudos com transplantados hepaticos, 0os nossos
participantes referem niveis de cumprimento da medicacdo bastante assinaldveis. Esta
tendéncia mantém-se naquilo que se refere a “capacidade para gerir o regime
medicamentoso” e para “detectar complicagGes”, o que se repercutira nas taxas globais de
sucesso que o HSA tem tido no ambito da transplantacdo. Apesar do exposto, é no dominio
da gestdo do “regime dietético” que é possivel detectar um valor médio significativamente
mais baixo. A investigacdo focada no autocuidado e na gestdo do regime terapéutico tem
demonstrado que, no dominio da “alimentacdo”, os clientes tendem a evidenciar
comportamentos menos consentaneos com a manuteng¢ao e promog¢ao da saude.

Para além de apresentarmos cada um dos quatro dominios da gestdo do regime
terapéutico e os itens que os compéem, procedemos a exploragdo da sua relacdo com os
principais aspectos que resultam do percurso de investigacdo realizado (Cfr. anexos 23 e

24).

3.3.1. “Capacidade para gerir o regime dietético”

O primeiro dominio da gestdo do regime terapéutico foi denominado como
“Capacidade para gerir o regime dietético”. Este constructo corresponde, em rigor, ao
“factor 1” do processo de andlise factorial exploratdria, no qual, estdo englobadas questdes

focadas na accdo (comportamento) e no conhecimento.
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QUADRO 14: “Capacidade para gerir o regime dietético”

“Capacidade para gerir o regime dietético”

Questao Item de Informagdo
Qi1 Selecciono os alimentos recomendados para a minha dieta
Q12 Ha alimentos que foram excluidos da minha dieta
Q13 Desenvolvi estratégias para mudar os meus habitos dietéticos
Qil4 Considero que existem vantagens no cumprimento da dieta prescrita

Importa destacar que, com base no estudo das correlagGes, os participantes com
scores mais elevados no dominio da capacidade para gerir o regime dietético sdao aqueles
com scores mais altos no perfil de autocuidado responsavel (Rho Spearman = 0,273; p =
0,006). Todavia, é interessante verificar que, a medida que aumenta o “tempo de
transplante” a capacidade para gerir o regime dietético tende a diminuir (Rho Spearman = -
0,250, p = 0,012). Este resultado alerta-nos para a necessidade de manter evidente a
necessidade de cumprimento do regime dietético, uma vez que o facto das restricdes
dietéticas diminuirem a medida que aumenta o “tempo de transplante” poderda criar nos

transplantados um sentimento de “ndo é preciso tanto cuidado com a alimentac¢do”, tal

como a nossa experiéncia clinica nos diz.

3.3.2. “Capacidade para gerir o regime medicamentoso”

Este dominio emergente da avaliagdo das competéncias de gestdo do regime
terapéutico, em rigor, corresponde ao “factor 2” da andlise factorial exploratéria, ao qual
foi associada a questdo 8.

Este dominio da gestdo do regime terapéutico foi denominado por “Capacidade
para gerir o regime medicamentoso”; agregando as questdes 1, 2, 3, 8, 9, 10 do
instrumento.

Importa referir que a questdo 10 foi recodificada, uma vez que na escala de Likert,
dada a forma como a questdo era colocada, a melhor resposta era contrdria as outras
(Discordo totalmente), o que nos colocava algumas questdes de interpretacdo dos

resultados.
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QUADRO 15: “Capacidade para gerir o regime medicamentoso”

“Capacidade para gerir o regime medicamentoso”

Questao Item de Informagdo
Ql Sei 0 nome dos medicamentos prescritos pelo meu médico
Q2 Reconhego a importancia de informar o profissional de satide sobre os medicamentos que
tomo actualmente
Q3 Reconhego a forma dos meus medicamentos
Q8 Utilizo estratégias que me ajudam a lembrar da toma dos medicamentos
Q9 Sinto que sou capaz de concretizar o tratamento prescrito
Q10 O cumprimento do tratamento prescrito é um grande esforgo

De acordo com os postulados de Backman & Hentinen (1999; 2001), os individuos
com perfis de autocuidado responsavel tém estilos ou formas de gerir o regime
medicamentoso mais adequadas. Os resultados do nosso estudo vao de encontro a essas
permissas, uma vez que o score deste dominio tem uma correlagao significativa e positiva
com o score de perfil de autocuidado responsavel (Rho Spearman = 0,486, p<0,001). Em
sentido oposto, apresenta uma correlagao significativa e negativa com o score do perfil de
autocuidado de abandono (Rho Spearman = -0,324; p = 0,001). Melhores scores neste
dominio estdo associados a niveis mais altos de escolaridade (Rho Spearman = 0,286; p =
0,004), facto que coloca em destaque a influéncia deste aspecto biografico dos clientes nas

capacidades de autocuidado.

3.3.3. “Disposicdio e capacidade para detectar complicacbes”

O terceiro dominio emergente refere-se a “Disposi¢do e capacidade para detectar
complicacbes”; agregando as questbes 6, 15 e 16 do instrumento de avaliacdo das
competéncias de gestdo do regime terapéutico dos transplantados. Este constructo
corresponde a agregacdo do “factor 3” que resultou da analise factorial associado a
“questdo 6” - “Reconhegco que os medicamentos que tomo tém efeitos adversos”- que

compunha o “factor 4” do processo de extraccdo matematica.

QUADRO 16: “Disponibilidade e capacidade para detectar complicagcdes”

“Disponibilidade e capacidade para detectar complicagoes”

Questao Item de Informagao
Q6 Reconhego que os medicamentos que tomo tém efeitos adversos
Q15 Compreendo a necessidade de realizagdo de exames complementares de diagndstico...
Ql6 Sou capaz de detectar complicagées da minha doenga
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A “disponibilidade e capacidade para detectar complicagées” tem uma correlacdo
significativa e negativa com o score do perfil de autocuidado formalmente guiado (Rho
Spearman = -0,224; p = 0,025). Ndo se verificam outras correlacdes significativas com os
restantes scores dos perfis de autocuidado. Olhando para a composicao deste dominio da
gestdo do regime terapéutico fica compreensivel a referida correlacao negativa com o score
no perfil de autocuidado formalmente guiado. De acordo com Backman e Hentinen (1999;
2001), pessoas com estilos de autocuidado formalmente guiado tém uma fraca confianca
nas suas capacidades de desempenho e ndo se reconhecem como competentes para lidar
sozinhas com os tratamentos e problemas de saude. Mais uma vez, os niveis mais elevados
de formacdo escolar surgem associados a maiores capacidades de deteccdo de

“complicagbes” (Rho Spearman = 0,271; p=0,006).

3.3.4. “Cumprir com o regime medicamentoso”

O quarto dominio emergente da avaliacdo das competéncias de gestdao do regime
terapéutico corresponde integralmente “factor 5” do processo de extrac¢do matematica.
Este dominio foi designado como “Cumprir com o regime medicamentoso” e agrega as

questdes 4 e 5 do instrumento utilizado.

QUADRO 17: “Cumprir com o regime medicamentoso”

“Cumprir com o regime medicamentoso”

Questao Item de Informacgdo
Q4 Tomo sempre os medicamentos prescritos
Q5 Tomo os medicamentos a hora certa

Ndo existem correlacGes significativas entre o score deste dominio e os scores dos
quatro perfis de autocuidado. Contudo, através do teste de U Mann Withney, verificdmos
gue os participantes com um “autocuidado aderente ao perfil responsdvel” tém um maior
nivel de cumprimento do regime medicamentoso (Mean Rank = 57,89) quando comparados
com os “restantes participantes” no estudo (Mean Rank = 46,34; p = 0,024). Por outro lado,
é interesante verificar, em linha com os resultados de outros estudos com transplantados

(Greenstein & Siegal, 1998; Charbit, et al., 1999; Raiz, et al., 1999), que os participantes
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mais velhos tendem a ter scores mais elevados neste dominio (Rho Spearman = 0,243; p =

0,015).

3.4. Exploragao da influéncia das competéncias de gestao do

regime terapéutico no sucesso apds o transplante

Entendemos por adequado proceder a exploracdo da influéncia dos quatro
dominios que emergiram no ambito da avaliacdo das competéncias de gestdo do regime
terapéutico com as medidas do sucesso, apds transplante, que adoptamos neste estudo
(Cfr. anexo 25). Dada a natureza dos factores em apreco, recorremos ao estudo das

correlagOes, através do teste Rho Spearman.

Tal como descrito na tabela seguinte, os participantes no nosso estudo com
maiores capacidades para gerir o regime medicamentoso tém uma menor intensidade dos
indicadores qualitativos do sucesso. Quer isto dizer que sdo pessoas com menos dores,

cansaco, edemas ou hemorragias.

TABELA 23: Correlagdo entre a “capacidade para gerir o regime medicamentoso” e a “intensidade

dos indicadores qualitativos do sucesso”

Correlagdo Intensidade dos indicadores

qualitativos do sucesso

Capacidade para gerir o regime Rho Spearman -0,389

medicamentoso p <0,001

Contudo, naquilo que se reporta a intensidade da alteracdao dos valores analiticos,
nao se verificaram correlagbes significativas com a capacidade para gerir o regime
medicamentoso.

E interessante verificar que, quanto maior é a disposicdo e capacidade do individuo
para detectar complicagbes maior é a sua percep¢do da intensidade dos indicadores
qualitativos do sucesso. Este aspecto leva-nos para um aspecto muito importante da gestdo

do regime terapéutico, que se relaciona com o “realismo” das avaliagbes realizadas e

relatadas pelos clientes.
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TABELA 24: Correlacdo entre a “disposicdo e capacidade para detectar complicacdes” e a intensidade
dos indicadores qualitativos do sucesso

Correlagao Intensidade dos indicadores

qualitativos do sucesso

Disponibilidade e capacidade para detectar Rho Spearman 0,259

complicagdes p 0,009

Mais uma vez, ndo se verificam correlagGes significativas entre este dominio da
gestdo do regime terapéutico e a intensidade da alteragdo dos valores analiticos da funcgdo
hepatica.

Naquilo que se reporta a correlacdo entre a “capacidade para gerir o regime
dietético” e as medidas de sucesso adoptadas, ndo se apuraram resultados
estatisticamente relevantes.

Em sintese, aquilo que importa destacar é o facto de ndo serem evidentes
resultados (globais) que correlacionem de forma significativa as competéncias de gestdo do

regime terapéutico e a intensidade da alteragao dos valores analiticos da fungdo hepatica.
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4. CONCLUSOES

Com este percurso de investigacdo foi-nos possivel compreender o potencial de
utilidade clinica de uma subescala do instrumento orientada para a avaliacdo dos perfis de
autocuidado dos clientes, assim como, do instrumento de avaliacdo de competéncias para
gerir o regime terapéutico.

A interpretacdo dos resultados apresentados deve ser efectuada com as devidas
cautelas pelos valores da estatistica Alpha de Cronbach que obtivemos no dominio da
avaliacdo do perfil de autocuidado (0,64). Contudo, esta subescala deve ser olhada como
um guia orientador da pratica clinica no ambito da avaliacdo da “postura” do individuo face
ao autocuidado. A subescala podera ndo ser utilizada na totalidade, mas os diferentes itens
podem ser um recurso a pratica clinica do enfermeiro por permitir a identificagdo, com
maior propriedade, das “caracteristicas definidoras” do perfil de autocuidado dos seus
clientes.

No dominio da avaliacdo das competéncias de gestdo do regime terapéutico o
Alpha de Cronbach foi de 0,74, o que nos permite utilizar com maior consisténcia esta
escala.

Tendo por base os objectivos que nortearam este percurso de investigacdo
verificdAmos que a maioria dos casos estudados podem ser categorizados como pessoas com
um perfil de autocuidado “indefinido”, o que se repercute num “(...) mix de caracteristicas
dos diferentes perfis (tedricos)” (Sequeira, 2011, pag. 4). No que se refere ao perfil de
autocuidado apenas cinco individuos apresentam um perfil de autocuidado “puro”, dos
quais quatro sdo “responsaveis”, e um é “formalmente guiado”; oito individuos apresentam
um perfil de autocuidado do tipo “predominantemente responsavel”; e, vinte e quatro um
perfil de autocuidado “responsavel/formalmente guiado”. Em resultado verificdmos que
trinta e seis individuos apresentam um autocuidado marcadamente “aderente ao perfil
responsavel”. Estes individuos apresentam um nivel de formagdo substancialmente
superior aos outros individuos que ndo responsaveis.

Do processo de analise factorial exploratdria extraimos treze factores no dominio

da avaliagao do perfil de autocuidado e, verificAmos que a postura do individuo face ao
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autocuidado ¢é influenciada pelas suas vivéncias pessoais/salde do passado, presente e
futuro. Contudo, também verificdmos que na postura do individuo face ao autocuidado
emergem trés aspectos fundamentais: os aspectos biograficos/passado dos individuos, os
aspectos referentes a situacdo actual, assim como, aspectos focados nas atitudes e
capacidades para gerir os problemas de saude.

No dominio da avaliacgdo das competéncias de gestdo do regime terapéutico
também realizamos uma analise factorial exploratéria com intuito de perceber quais os
conceitos implicitos nos nossos dados. Por conseguinte, verificamos que a gestao do regime
terapéutico no ambito do transplante hepdtico encerra quatro conceitos chave: a
capacidade para gerir o regime medicamentoso e o regime dietético; a disponibilidade e a
capacidade para detectar complicacGes; e, o cumprimento do regime medicamentoso.

Ao procurarmos a resposta ao objectivo que previa descrever o impacto do perfil
de autocuidado no sucesso do transplante hepdatico verificdmos que os individuos com
scores mais elevados no perfil de autocuidado responsdvel tém uma menor percepc¢ao da
intensidade dos indicadores qualitativos do sucesso (menos nauseas, dor, sonoléncia...) e
tém uma maior capacidade para gerir o regime dietético e medicamentoso. Por outro lado,
os individuos com scores mais elevados no perfil de autocuidado de abandono tém uma
percepcdo diametralmente oposta relativamente aos indicadores qualitativos do sucesso.
Além disso, verifica-se que os individuos com scores mais elevados no perfil de autocuidado
responsavel tém uma menor intensidade da alteragdo dos valores analiticos. Neste
contexto, a probabilidade de um individuo com um perfil de autocuidado
predominantemente responsavel ser um sucesso é maior.

Os individuos com scores mais elevados no perfil de autocuidado formalmente
guiado tém uma maior percepgdo das hemorragias, no entanto, tém uma menor disposicdo
e capacidade para detectar complicagdes.

Os individuos com mais tempo de transplante apresentam um maior score no perfil
autocuidado independente e uma menor capacidade para gerir o regime dietético.

Os resultados demonstram-nos que os clientes necessitam de um bom
acompanhamento ao longo do tempo, independentemente da fase do cuidado em que se
encontram (Shyu, 2000), uma vez que, ndo é pela via da auséncia de competéncias que os

individuos precisam de acompanhamento.
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Estes resultados fornecem-nos directrizes para o cuidado ao cliente, por forma, a
que o enfermeiro percepcione melhor o sentido da transi¢cdo dos clientes e intervenha de
forma mais adequada as reais necessidades dos clientes.

Com o percurso tracado neste trabalho pensamos ter dado resposta aos objectivos
a que nos propusemos, acima de tudo tomamos consciéncia da necessidade de
desenvolvimento de investigacdo na darea do autocuidado no cliente transplantado
hepatico, de forma a desenvolver um cuidado mais sustentado e tradutor de uma melhor
gestdo das necessidades em saude das pessoas.

Contudo é de salientar algumas limitacdes que dificultaram a concretizacdo dos
objectivos. E importante ressalvar que a recolha de dados sendo efectuada pelo enfermeiro
(investigador principal) com quem estabeleceram parcerias estreitas de confianca no seu
percurso de salde, faz com que este responda as questGes da forma que considera ser a
mais adequada (expectavel ouvir) e, ndo propriamente, a sua real percepc¢do; o que pode
introduzir algum viés. A nossa amostra ndo ser suficiente para validar o instrumento, e
corresponder apenas a um numero reduzido de casos (100) reporta uma grande limitacdo
ao nosso estudo no que se refere a fidelidade dos resultados. No nosso estudo o nivel de
escolaridade dos participantes é substancialmente mais baixo do que no estudo original, o
gue na aplicacdo do formuldrio introduz alguma complexidade. Os individuos que
participaram no estudo original sdo substancialmente mais velhos (mais de 75 anos) do que
os participantes no nosso estudo, pelo que, o instrumento podera sofrer adaptagdes numa
vertente transcultural.

Importa ainda referir que o maior condicionalismo na realizagdo deste estudo se
deveu essencialmente ao reduzido tempo util, para a concretizagdo do mestrado, que nos
limitou o tamanho da amostra. Acreditamos que a validacdo do instrumento, com um
numero de casos superior ao do nosso estudo, permitira alcancar um Alpha de Cronbach
superior e mais seguro.

Em termos de desenvolvimentos futuros era de extrema relevancia o
desenvolvimento de estudos que percepcionassem a ocorréncia de transi¢cbes simultaneas
apdés o transplante, nomeadamente, as do tipo desenvolvimental. A identificacdo de
ocorréncia de transi¢cGes simultaneas permite ao enfermeiro ter uma visdo mais
integradora da realidade do cliente. Também era relevante o desenvolvimento de estudos
longitudinais que permitissem a avaliacdo do processo transaccional destes clientes ao

longo do tempo, desde o pré ao pds transplante.

101



Este percurso ndo é facil, mas deve ser sempre encarado como um desafio pois s6

assim a Enfermagem crescera enquanto disciplina do conhecimento.
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ANEXO I: Instrumento de “avaliacao do perfil de autocuidado” e
instrumento de “avaliagao das competéncias de gestao do regime

terapéutico”
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Formuldrio: tipos de autocuidado

Dados pessoais

i

Contexto

1. Hospital

2. Centro de Saude
3. Lar

Logal de residéncia
1. Area urbana (Vila, Cidade)
2. Area rural (Aldeia)

Sexo
1. Masculino

2. Feminino

Idade anos

Estado civil
1. Casado(a) / em unido de facto

2. Solteiro(a)
3. Viuvo(a)

4. Divorciado(a)

Formacéo anos

Actividade profissional
1. Trabalhador activo
2. Reformado

3. Desempregado

1. Membros das for¢as armadas

2. Quadros superiores da

administrag@o publica, dirigentes e
quadros superiores de empresa

3. Especialistas das profissdes
intelectuais e cientificas
4. Técnicos e profissionais de nivel
intermédio
5. Pessoal administrativo e similares
6. Pessoal dos servigos e vendedores
7. Agricultores e trabalhadores
qualificados da agricultura e pescas
8. Operdrios, artificies e trabalhadores
similares
9. Operadores de instalagdes e
maquinas e trabalhadores da
montagem
10. Trabalhadores ndo qualificados
11. Doméstico
12. Estudante
13. Outra:

8. Residéncia

1.
2

Casa
Institui¢do

9. Com quem vive

iz
2.
3.

Sozinho(a)
Com conjuge/ companheiro(a)
Com conjuge/ companheiro(a) e filhos

(as)

4. Com filhos (as)
S:
6. Com amigos (as)

Com outros familiares
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Tipos de autocuidado

Discordo Discordo Nao Concordo | Concordo
Totalmente | Parcialmente | concordo | Parcialmente | Totalmente
nem
discordo

10. Eu tive de comegar a trabalhar no inicio da
adolescéncia

11. Sacrifiquei a minha vida para cuidar da casa
e/ou dos filhos

12. Tive uma vida de trabalho duro

13. Fui sempre o principal sustento da minha
familia

14. Decidi sempre tudo sobre a minha vida

15. Acontecimentos ~ passados  deixaram-me
amargo(a)

16. HA acontecimentos tristes no meu passado
recente

17. Ainda me sinto relativamente novo(a)

18. Os problemas do envelhecimento ndo me
transtornam a vida

19. Considero-me relativamente saudavel, apesar
de tomar medicamentos

20. Encontro-me nas mesmas condigdes fisicas de
quando era mais novo(a)

21. A minha vida é dominada pela dor, sofrimento
e outros problemas de saide

22.Eu quero ser responsivel pela minha
medicacdo

23. Consulto os profissionais de saiide, assim que
sinto que necessito de ajuda

24. A minha cooperagdo com os médicos € 0s
enfermeiros é natural e de igual para igual

25. Eu conhego os meus problemas de saude e
baseado(a) nessa informagdo, dada por
especialistas, também sei como os devo tratar

26. Eu gosto de fazer as minhas tarefas dirias em
casa

27. Tomo obedientemente todos os medicamentos
receitados pelos médicos

28. Nao preciso de saber para que doengas sdo 0s
medicamentos que tomo, confio no meu
médico

29. Tomo medicamentos, por minha iniciativa,
quando sinto que preciso
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30. Uso os meus proprios meios para tratar as
doencas diagnosticadas pelo médico em vez
de procurar ajuda

31. Acredito que os tratamentos que me foram
prescritos sdo os melhores

32. Eu conhego bem o que me causa problemas

33. Eu ainda sou capaz de cuidar de mim

34. Deixo outras pessoas tratarem das minhas
tarefas didrias

35. Aprecio a companhia de outras pessoas

36.Eu tenho um relacionamento proximo e
caloroso com os meus filhos e/ou com as
pessoas que me sdo proximas

37.0s meus dias estio cheios de actividades
significativas e estimulantes

38. Mesmo ao envelhecer sinto-me a avangar na
vida

39. Estou confiante no futuro e acredito que as
pessoas vo cuidar de mim

40.A medida que envelhego  passo
inevitavelmente menos tempo na companhia
de outras pessoas

41. Tenho apenas de me adaptar a ideia de
envelhecer

42. A medida que envelhego, tenho de abdicar das
coisas que ja ndo consigo fazer

43.Na velhice tenho de deixar outras pessoas
tratarem das minhas necessidades

44. Devo aceitar as coisas que o futuro me reserva

45. Eu trato das minhas proprias necessidades e
ndo necessito da ajuda de ninguém

46. Estou dependente da ajuda da minha familia e
de amigos

47. E importante para mim néio ser um fardo para
ninguém

48. Vou continuar a viver em minha casa, mesmo
que fique muito doente

49, Tenho algumas relagdes interpessoais que me
ajudam a lidar com as dificuldades

50. Sinto que j& nio sirvo para nada

51. Tenho medo do futuro
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O transplante

52. Data do Transplante: / /

53. Retransplantado?
1. Sim: Data: / /
2. Nio

54. Doenga que o conduziu ao transplante:
1. PAF (Polineuropatia Amiloidética Familiar/doenga dos pezinhos)
2. Cirrose
3. Tumor
4. Outra: Qual?

55. Causa da doenga hepética:
Alcool
Medicamentos: Qual?

Hepatite: Qual?

Doenca de Wilson

Colangite Esclerosante

Doenga de Budd Chiari
Hepatocarcinoma

Mutagdo da Transtirretina (TTR)
Outra: Qual?

D SO RO e

56. Transplante Sequencial (ou domind):
1. Sim
2. Néo

57. Factores de Risco relacionados com a cirurgia:
1. Técnica Cirtrgica:
i. Tradicional (bypass)

ii. “Piggy-back”
Tempo de isquemia fria:
Tempo de isquemia quente:
Tempo de isquemia arterial:
Outra: Qual?

Al el L

58. Complicagdes no pos-operatorio:
1. Hipertensdo arterial: mmHg
2. Diabetes
Estenose da Anastomose
Ictericia
Recidiva da doenga (causa do transplante)
Outra: Qual?

e R
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59. Durante as tltimas 4 semanas com que frequéncia sentiu os seguintes problemas:

Indicadores de compromisso

ao nivel dos processos

Nunca

)

Raramente

@

Algumas
vezes

(©))

Quase
Sempre

@

Sempre

®)

corporais
1. Prurido
2. Acumulagfo de Liquidos a
nivel abdominal (ascite)
3. Edema dos membros
inferiores
4. Néuseas/vomitos
5. Falta de apetite
6. Dor abdominal
7. Epistaxis
8. Gengivorragias
9. Fezes escuras (Melenas)
10. Cansago
11. Sonoléncia (durante o dia)
12. Dificuldades de
concentragdo
13. Memoria (esquecimento
com facilidade das
“coisas”)
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60. Apés o transplante hepético, no que se refere a gesto do regime terapéutico prescrito:

Discordo Discordo Néo concordo Concordo Concordo
Totalmente | Parcialmente | nem discordo | Parcialmente Totalmente

1. Sei o nome dos
medicamentos prescritos
pelo meu médico

2. Reconheco a importancia
de informar o profissional de
satude sobre os
medicamentos que tomo
actualmente

3. Reconhego a forma dos
meus medicamentos

4. Tomo sempre 0s
medicamentos prescritos

5. Tomo os medicamentos a
hora certa

6. Reconhego que os
medicamentos que tomo
tém efeitos adversos

7. Devido aos efeitos
adversos dos
medicamentos deixei de os
tomar

8. Utilizo estratégias que me
ajudam a lembrar da toma
dos medicamentos

9. Sinto que sou capaz de
concretizar o tratamento
prescrito

10. O cumprimento do
tratamento prescrito é um
grande esfor¢o

11. Selecciono os alimentos
recomendados para a
minha dieta

12. Ha alimentos que foram
excluidos da minha dieta

13. Desenvolvi estratégias para
mudar os meus héabitos
dietéticos

14. Considero que existem
vantagens no cumprimento
da dieta prescrita

15. Compreendo a necessidade
de realizagdo de exames
complementares de
diagnostico (ex: andlises
clinicas...)

16. Sou capaz de detectar
complicagdes da minha
doenca
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61. Perfil Analitico Sanguineo (a data da colheita de dados — o mais recente):

Alanina Aminotransferase (ALT/TGP)

Aspartato Aminotransferase (AST/TGO)

Fosfatase Alcalina (FA)

Gamaglutamiltransferase (GGT)

Bilirrubina

Albumina

INR

Creatinina sérica
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ANEXO IlI: Operacionalizacao das variaveis em estudo
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Operacionalizacao das varidveis em estudo

Variavel Tipo de Variavel Valores Observagoes
. . . , Recolhido no
Contexto Qualitativa Nominal 1 — Hospital; 2 — Centro de Saude; 3 - Lar .
Hospital
Local de ualitativa Nominal p p uestionado ao
A . Q . 1 - Area Urbana; 2 — Area Rural Q .
Residéncia Dicotémica cliente
ualitativa Nominal - .
Sexo Q . 1 - Feminino; 2 — Masculino
Dicotomica
Calculada pela
diferenga entre
o ano actualeo
Idade Quantitativa Continua Numeéricos ano de
nascimento/
Questionado ao
cliente
L . 1 — Casado/Unido de Facto; 2- Solteiro; 3- uestionado ao
Estado Civil Qualitativa Nominal /, 3 . : Q .
Viuvo; 4 — Divorciado cliente

Escolaridade

Quantitativa Continua

Numéricos

Numero de anos
completos de
escolaridade/

Questionado ao

cliente
Situagdo L . 1 - Trabalhador activo; 2 — Reformado; 3- Questionado ao
. . Qualitativa Nominal .
Profissional Desempregado; cliente

Actividade
Profissional

Qualitativa Nominal

1 - Membros das for¢as armadas; 2 -
Quadros superiores da administracdo
publica, dirigentes e quadros superiores
de empresa; 3 - Especialistas das
profissGes intelectuais e cientificas; 4 -
Técnicos e profissionais de nivel
intermédio; 5 - Pessoal administrativo e
similares; 6 - Pessoal dos servigos e
vendedores; 7 - Agricultores e
trabalhadores qualificados da agricultura
e pescas; 8- Operarios, artificies e
trabalhadores similares; 9 - Operadores
de instalagGes e maquinas e
trabalhadores da montagem; 10 -
Trabalhadores nao qualificados; 11 —
Doméstico; 12 — Estudante;

Questionado ao
cliente

Residéncia

Qualitativa Nominal
Dicotémica

1 —Casa; 2 - Instituicao

Questionado ao
cliente

Agregado Familiar

Qualitativa Nominal

1 - Sozinho(a); 2 - Com conjuge/
companheiro(a); 3 - Com cénjuge/
companheiro(a) e filhos (as); 4 - Com
filhos (as); 5 - Com outros familiares; 6 -
Com amigos (as)

Questionado ao
cliente

Tipo de
Autocuidado

Qualitativa Ordinal — tipo

Likert

1- Discordo Totalmente; 2 — Discordo
Parcialmente; 3 — Ndo Concordo nem
discordo; 4 — Concordo Parcialmente; 5 —
Concordo Totalmente

Questionado ao
cliente. Os
varios itens

incluidos nesta

variavel
assumem 0s
mesmos valores
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Tempo de
Transplante

Quantitativa Continua

Calculada pela
diferenga entre
adataactualea
data do
transplante
Recolhido no
Relato
operatorio e/ou
cliente

Numeéricos

Retransplante

Qualitativa Nominal
Dicotédmica

Recolhido no
Relato
operatorio

1-Sim; 2 — Nao;

Recolhido no

Motivo do Qualitativa Nominal 1- PAF; 2 — Cirrose; 3 — Tumor; 4 — Outra Re’la.to
Transplante operatorio e/ou
cliente
1-Alcool; 2 - Medicamentos; 3 — Hepatite;
Causa da Doenca 4 - Doenga de Wilson; 5 - Colangite Recolhido no
s ¢ Qualitativa Nominal Esclerosante; 6 - Doenga de Budd Chiari; Relato
Hepatica . ~ 2
7 — Hepatocarcinoma; 8 - Mutagdo da operatorio
Transtirretina (TTR) 9 - Outra;
Tipo de Qualitativa Nominal . . Recolhido no
. 1-Sim; 2 — Nao; Relato
Transplante Dicotomica .
operatorio
Recolhido no
litativa Nominal - .
Técnica Cirargica Qualitativa Nomina 1- Tradicional (bypass); 2 - “Piggy-back”; Relato

Dicotomica

operatorio

Tempo de
isquemia fria

Quantitativa Continua

Os valores sdo
expressos na
respectiva
unidade de
medida.
Recolhido no
Relato
operatorio

Numéricos
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Hipertensao
arterial

Estenose da
Anastomose

Recidiva da
doenga

Perfil Analitico

Qualitativa Nominal
Dicotémica

Qualitativa Nominal
Dicotomica

Qualitativa Nominal
Dicotomica

Quantitativa Continua

1-Sim; 2 - Nao;

1-Sim; 2 — Nao;

1-Sim; 2 - Nao;

Numéricos

Recolhido no
Processo Clinico

Recolhido no
Processo Clinico

Recolhido no
Processo Clinico

Os valores de cada
parametro sdo
expressos na
respectiva unidade
de medida.
Recolhido no
Processo Clinico
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ANEXO IlI: Caracterizagcao da amostra em fungao da actividade

profissional
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Caracterizacdo da amostra em funcdo da actividade profissional

__________AdividadeProfissionat N

Operarios, artificies e trabalhadores similares 37
Pessoal dos servigcos e vendedores 20
Trabalhadores ndo qualificados 12
Doméstico 8
Especialistas das profissdes intelectuais e cientificas 5
Técnicos e profissionais de nivel intermédio 5
Pessoal administrativo e similares 5
Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura e pescas 5
Membros das forgas armadas 2
Operadores de instalagdes e maquinas e trabalhadores da montagem 1
TOTAL 100
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ANEXO IV: Autorizagao para a utilizagdo da tradugao (portuguesa) do

instrumento de “avaliagao do perfil de autocuidado”
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ssunto: Pedido de autorizacdo para utilizacg¢do do instrumento SCDHE

Exma. Senhora

Liliana Andreia Neves da Mota

Em referéncia ao assunto em epigrafe, cumpre-nos informar que por
despacho do Presidente da ESEP, o mesmo foi autorizado.

Com os melhores cumprimentos.

O Secretariado da ESEP
Teresa Teixeira
(Coordenadora Técnica)

E-mail:teresa@esenf.pt

logotipo ESEP

ESEP - Escola Superior de Enfermagem do Porto

R. Dr. Antdénio Bernadino de Almeida

4200-072 Porto, Portugal
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ANEXO V: Autorizagao das autoras para utilizacao do formulario

SCHDE
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From: paivi.rasanen@pp5.inet.fi

To: duda_sequeira@hotmail.com
Subject: Permission to use the instrument
Date: Mon, 29 Mar 2010 11:28:56 +0300

Dear Eduarda,

| have discussed with my supervisor Professor Helvi Kyngds about permission to use the
SCHDE-instrument. She says that there is no need to ask any official permission when the
instrument has once been published. However it is polite to inform the holders of copyright
before using the instrument - and of course the references should be mentioned while
using the istrument anywhere.

| have only the Finnish version of the instrument, but you can find an english version from
the doctoral dissertation (in english) of Danica Zeleznik

http://herkules.oulu.fi/isbn9789514286377/isbn9789514286377.pdf

About the process of developing the original Finnish version you can get more information
from the article written by me and my colleagues

http://www3.interscience.wiley.com/journal/118520705/abstract?CRETRY=1&SRETRY=0

About meeting in Portugal - it would be nice to visit Portugal (I haven't been there ever
before). There is only little problem with the timing and financing of that kind of trip.
Maybe | could make a holiday tour to Portugal in June or July and meet you besides?

Kind regards,

Paivi Rasanen
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ANEXO VI: Alpha de Cronbach dos instrumentos de “avaliagao do
perfil de autocuidado” e das “competéncias de gestao do regime

terapéutico “
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Alpha de Cronbach do instrumento de “avaliacdo do perfil de autocuidado”

Alpha Cronbach
0,635

10 0,631
11 0,615
12 0,613
13 0,614
14 0,631
15 0,630
16 0,624
17 0,627
18 0,615
19 0,616
20 0,624
21 0,632
22 0,631
23 0,626
24 0,629
25 0,637
26 0,627
27 0,637
28 0,629
29 0,629
30 0,639
31 0,628
32 0,622
33 0,628
34 0,659
35 0,637
36 0,628
37 0,628
38 0,621
39 0,621
40 0,640
41 0,642
42 0,627
43 0,625
44 0,624
45 0,654
46 0,632
47 0,635
48 0,625
49 0,624
50 0,642
51 0,637
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Alpha de Cronbach do instrumento de “avaliacdo das competéncias de gestdo do regime
terapéutico”

Alpha Cronbach
0,738

Item Alpha de Cronbach sem o item

1 0,742
2 0,718
3 0,726
4 0,742
5 0,731
6 0,738
7 0,745
8 0,762
9 0,724
10 0,740
11 0,683
12 0,684
13 0,702
14 0,675
15 0,735
16 0,731
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ANEXO VII: Documento informativo
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DOCUMENTO INFORMATIVO

O impacto do Autocuidado no sucesso do
transplante hepatico — um estudo num Hospital do

grande Porto

O estudo de investigacdo acima mencionado destina-se contribuir para um estudo mais
abrangente, que estd a ser desenvolvido por um grupo de docentes da Escola Superior de
Enfermagem do Porto (ESEP), que visa traduzir e validar o formulario Self-care of Home
Dwelling Elderly (SCHDE) para portugués e ainda; contribuir para a melhoria continua do
exercicio profissional dos enfermeiros através da validacdo do potencial de utilidade clinica

do instrumento supra citado.

Neste estudo esta prevista a aplicacdo de um formuldrio SCHDE, que visa identificar e
descrever o tipo de autocuidado do cliente transplantado hepatico e qual o impacto desse

tipo de autocuidado no “sucesso” do transplante hepatico.
Os dados relativos a identificagdo dos participantes neste estudo sdao confidenciais.

A qualquer momento da participagdo no estudo, é possivel recusar a participagdo ou

interromper sem nenhum tipo de penalizagdo por este facto.
Os resultados obtidos serdo divulgados no meio cientifico, garantindo-se o anonimato.

Grata pela colaboragao.

Com os melhores cumprimentos,

145






ANEXO VIII: Consentimento informado
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TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

O impacto do tipo de Autocuidado no “sucesso” do Transplante
hepatico —um estudo num Hospital do Grande Porto

Eu, abaixo-assinado fui

informado de que o estudo de investigacdo acima mencionado contribuir para um estudo
mais abrangente, que esta a ser desenvolvido por um grupo de docentes da Escola Superior
de Enfermagem do Porto (ESEP), que visa traduzir e validar o formulério Self-care of Home
Dwelling Elderly (SCHDE) para portugués e ainda; contribuir para a melhoria continua do
exercicio profissional dos enfermeiros através da validacao do potencial de utilidade clinica
do instrumento supra citado.

Sei que neste estudo esta prevista a aplicacdo de um formulario, tendo-me sido explicado
qgue SCHDE, que este estudo visa identificar e descrever o tipo de autocuidado do cliente
transplantado hepdtico e qual o impacto desse tipo de autocuidado no “sucesso” do
transplante hepatico.

Foi-me garantido que todos os dados relativos a identificagdo dos Participantes neste
estudo sdo confidenciais.

Sei que posso recusar-me a participar ou interromper a qualquer momento a participagado
no estudo, sem nenhum tipo de penalizagdo por este facto.

Compreendi a informacdo que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as
minhas duvidas foram esclarecidas.

Também autorizo a divulgagdo dos resultados obtidos no meio cientifico, garantindo o
anonimato.

Nome do Participante no estudo

Data Assinatura

A —

Nome do Investigador Responsavel: Liliana Andreia Neves da Mota

Data Assinatura

Y —
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ANEXO IX: Autorizagao do Conselho de Administracao do CHP e

Comiss3o de Etica
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centro hospitalar
DEFI do Porto

PEDIDO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Utilize os modelos que forem aplicaveis ao Estudo de Investigacdo em causa, acrescentando a informac8o que considerar pertinente.

O impacto do tipo de Autocuidado no “sucesso” do Transplante hepatico — um estudo

num Hospital do Grande Porto

Presidente do Conselho de Administragdo do CHP

Exmo(a). Senhor(a) Presidente do Conselho de Administragdo do CHP
Liliana Andreia Neves da Mota, na qualidade de Investigador Principal, vem por este meio, solicitar a Vossa
Exa. autorizacdo para realizar no Centro Hospitalar do Porto o Estudo de Investigacdo acima mencionado, de

acordo com o programa de trabalhos e os meios apresentados.

Assinatura

Data :
D}_\S/{ﬁ_‘O_ %b{ko\ma 2 Arndaina ane__ da v\/w[?a

Presidente da Comissdo de Etica para a Satide do CHP

Exmo(a). Senhor(a) Presidente da Comissdo de Etica para a Satide do CHP
Liliana Andreia Neves da Mota, na qualidade de Investigador Principal, vem por este meio, solicitar a Vossa
Exa. autorizagdo para realizar no Centro Hospitalar do Porto o Estudo de Investigagdo acima mencionado, de

acordo com o programa de trabalhos e os meios apresentados.

Data Assinatura /
O?iﬂ_i/ 10 \CjOL "Or0O QAMMA”G( A A S Q,./Lc/&

Director(a) do Departamento de Ensino, Formagdo e Investigagio do CHP

Exmo(a). Senhor(a) Director(a) do Departamento de Ensino, Formag&o e Investigagio do CHP
Liliana Andreia Neves da Mota, na qualidade de Investigador Principal, vem por este meio, solicitar a Vossa
Exa. autorizagdo para realizar no Centro Hospitalar do Porto o Estudo de Investigacdo acima mencionado, de

acordo com o programa de trabalhos e os meios apresentados.

Data Assinatura 7
CENTRO HOSPITALAR DO PORTC
SECKETARIADO
ESTUDOS INVESTIGACAO

23 DEL 148

Guia de Boas Praticas em Investigagdo Clinica, 2010 4
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centro hospitalar
do Porto

Largo Professor Abel Salazar
4099 - 001 PORTO

Hospital de Santo Anténio Maternidade Jiilio Dinis  Hospital Maria Pia www.hgsa.pt
Para: ENF. LILANA ANDREIAN MOTA  pe: ~ PEDRO ESTEVES
Unidade de  Transplantacdo PRESIDENTE DQ CONSELHO DE
Hepdtica e Pancredtica ADMINISTRACAO
Fax: Data: 10 DE MARCO DE 2011
Tel.: P&gs.:
Ref.: N/ REF.° 265/10(177-DEFI/242-CES) ccC:
X Urgente O Apreciar p.f. O Comentar p.f [ Responder p.f. O Fazer circular p.f.

ASSUNTO: Trabalho Académico no dmbito do Mestrado - “O impacto do tipo de
autocuidado no "sucesso" do fransplante hepdtico - um estudo num hospital do
grande Porto”

Em resposta ao solicitado por V.? Ex.%, em carta datada de 23 de Dezembro de
2010, informo que, apds apreciacdo por parte do Gabinete Coordenador de
Investigac&o/DEFl e da CES, foi emitido parecer favordvel sobre o assunto em
epigrafe pelo que nada hd a opor a readlizagdo do mesmo nesta Instituicdo, na
Unidade de Transplantacdo Hepdtica e Pancredtica, sendo Investigadora Principal,
a Enf.? Liliana Andreia Neves Mota.

Cu "P
Pedro Esteves
Presidente do Conselho de Administragdo

* Em todas as eventuais comunicagdes posteriores sobre este estudo ¢é indispensavel indicar
a nossa ref.2.
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& de registo institucional

o hoz%a;ﬁ; Eéfudoé de Investiaagéo

N.° Interno: 265/10(177-DEFI/242-CES)
Titulo: “O impacto do tipo de autocuidado no "sucesso” do transplante hepético - um estudo num hospital do grande Porto”

SECRETARIADO PARA ESTUDOS DE INVESTIGAGAO (SEI)

o Recepgao no SEI

2, § / x!\ / ZA)!Q Ass. slg &;‘{4
o Enviado ao DEFI p/ parecer o Recebido parecer do DEFI

23 BELIN0 _f@f; AU @00 s
o Enviado a CES p/ parecer o Rgcebido parecer da CES
_&/&M Ass. \@ ' % 5 _MO_/QJM Ass.

o Recebido parecer da Direccéo Clinica

o Epviado a Direcgao Clinica p/ parecer
uy QZ[ MIS\ Ass. igi& OL MAR- Zﬂﬂ Ass.
o Enviado ao GIAD p/ gestdo financeira o Recebido no GIAD

/ / Ass. / /. Ass.

o Enviado ao CA p/ autorizagéo o Recebida autorizagdo do CA

\E;/ Sﬁ/ K )\i Ass. k§5 /Q% }]@_\_\_ Ass.
o Devolvido ao proponente s/ critérios de aceitagao o Informado proponente da decisao
/ / Ass. '\g / g > 1855\ Ass. §§[§%§§_/_

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE (CES)
o Recepgéo na CES

L AN/ TR

Enviado a CEIC, p/ parecer (se aplicavel) o Recebido parecer da CEIC
e e i s Ass. / / Ass.
o Enviado a CFT, p/ parecer (se aplicavel) o Recebido parecer da CFT

/ it i Ass. SR ek Ass.
Parecer da CES a(Eavorével o Sob condic;éo‘u Desfavoravel o Reenviado ao SEl, p/ proceder
_&h/ﬁ_/_m\ Ass. § S 2% ﬁ/_ﬂ‘lj)@_\_\ Ass. E\X%
Observagoes
COMISSAC DE FARMACIA E TERAPEUTICA (CFT)
o Recepgao na CFT o Reenviado a CES

/ / Ass. [ Ass.
Parecer da CFT o Favoravel o Sob condigéo o Desfavoravel Observacdes

/ / Ass.

CONSELHO DE ADMINISTRACAO (CA)

o Recepgég no CA o Reenviado ao SEl, p/ proceder
Parecer do CA “& Autorizado o N&o autorizado
Observagdes
DEFI - Folha de rosto para Estudo de Investigagéo - Edicéo 1/ Vers&o 1 - Aprovado em CA em 09-05-2007 Pagina 1 de 2
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centro hospitalar Estudos de Investigacao

DEPARTAMENTO ENSINO, FORMAGAO E INVESTIGACAO (DEFI)

o Recebido no Secretariado do GCI

_Z;\_'/ _KL/M Ass. T E%
o Reenviado ao SEI \
MRS Dty nes E?_Q &

GABINETE COORDENADOR DA INVESTIGAGAQ (GCI)
Apreciagao do GCI o Favoravel o Sob condigdo o Desfavoravel
w SW wil
G Ccinu\oﬁl Cotcloa o & bfuacaﬁao\c;i wqﬂ»w
o @x@gz&}(l’m&o»\m Jug oo R Gy MM&%_ ;
@&O Rguw e agxu_uo L Rerecs uas &0, GAC
\ &\().g.\_x -Qu\/tc—c&r: S>
S CL}”O,&.Q.. we b X
2nalone & vrssstns EM o, %ewé
Aepcens. Gru el gedoma <3 Goads s
O\)\_L; e,\hk:;@ 6)&(\(&_

2 Leovesaie 20 o |
6 GG T ﬂ.@c\;}(zwuvx« o }’D/LDX;&& SYC»LQ [€R% M&c_'\fu =
Qursaein )\Qc,gv{&o Qe @uys Jana SNt Cas (B, Qs
Quant,  due v den o & Golih 2 (@»\D@—sw oI
= o e ; dlc. o Cacis S GineeuS N
’%L“-C Mh'ﬂ)ﬁg)ﬂ—k r—\ig&zﬁ&: ed=coon (@ LLL&\'\B cad

ef fu%muz_a_c&e @w e . wradl. Qe,..,;aee_y;k:.-_o 6:\1{\'—2_-
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centro hospitalar
do Porto

Largo Professor Abel Salazar
4099 - 001 PORTO
Hospital de Santo Anténio Maternidade [dilio Dinis  Hospital Maria Pia www.hgsa.pt

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

APRECIAGAO E VOTAGAO DO PARECER

r

| Deliberagzo [Data: [l [20(] | Orgéo: Reunido Plenaria |
I

AY

Titulo: “O impacto do tipo de autocuidado no "sucesso" do | Ref.?: 265/10(177-DEFI/242-CES)
transplante hepatico - um estudo num hospital do grande
Porto”

Protocolo/Vers&o: Investigador:
Enf. Liliana Andreia Neves Mota

A Comissdo de Etica para a Satde — CES do CHP, ao abrigo do disposto no Decreto-Lei n.° 97/95,
de 10 de Maio, em reunido realizada nesta data, apreciou a fundamentagéo do relator sobre o
pedido de parecer para a realizagéo de Trabalho Académico - Mestrado acima referenciado:
Ouvido o Relator, o processo foi votado pelos Membros da CES presentes:

Presidente: Dr.? Luisa Bernardo
Vice-Presidente: Dr. Paulo Maia

Dr.@ Pauliny@iar, Enf.? Paula Duarte, Dr.? Fernanda Manuela, Prof.2 Doutora Maria Manuel Aradjo
Jorge

Resultado da votagéo:

PARECER FAVORAVEL
A deliberag&o foi aprovada por unanimidade. L( ’3 ’ T
Pelo que se submete a consideragéo superior. DR. SEVERO 1
Adjunto do Dipé
Patag * [1C [ & [ 2o (
A Presidente da CES
S N > 2R 2 o\g
Dr.2 Luisa Bernardo
Imp.10/2009

159






ANEXO X: Os quatro “perfis de autocuidado” e as questdes associadas
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Os quatro “perfis de autocuidado” e as questdes associadas (adaptado de Backman &
Hentinen 1999; 2001; Rasanen, Backman & Kyngas, 2007; Zeleznik, 2007)

Responsavel

Formalmente Guiado

Independente

De Abandono

13-Fui sempre o principal
sustento da minha familia

10-Eu tive de comegar a
trabalhar no inicio da
adolescéncia

14-Decidi sempre tudo
sobre a minha vida

15- Acontecimentos
passados deixaram-me
amargo(a)

17-Ainda me sinto
relativamente novo(a)

11-Sacrifiquei a minha vida
para cuidar da casa e dos
filhos

18-Os problemas do
envelhecimento ndo me
transtornam a vida

16- Ha acontecimentos
tristes no meu passado
recente

19-Considero-me
relativamente saudavel,
apesar de tomar
medicamentos

12-Tive uma vida de trabalho
duro

20-Encontro-me nas
mesmas condiges fisicas
de quando era mais novo(a)

21- A minha vida é

dominada pela dor,
sofrimento e outros
problemas de saude

22-Eu quero ser responsavel
pela minha medicagdo

27-Tomo obedientemente
todos os medicamentos
receitados pelos médicos

26-Eu gosto de fazer as
minhas tarefas didrias em
casa

34-Deixo outras pessoas
tratarem das minhas
tarefas diarias

23-Consulto os profissionais
de saude, assim que sinto
que necessito de ajuda

28-Ndo preciso de saber para
gue doengas sdo os
medicamentos que tomo,
confio no meu médico

29-Tomo medicamentos,
por minha iniciativa,
guando sinto que preciso

46-Estou dependente da
ajuda da minha familia e de
amigos

24-A minha cooperagdo com
os médicos e os enfermeiros
é natural e de igual para igual

31-Acredito que os
tratamentos que me foram
prescritos sdo os melhores

30-Uso os meus proprios
meios para tratar as
doengas diagnosticadas
pelo médico em vez de
procurar ajuda

50-Sinto que ja ndo sirvo
para nada

25-Eu conhego os meus
problemas de saude e
baseado(a) nessa informagao,
dada por especialistas,
também sei como os devo
tratar

41-Tenho apenas de me
adaptar a ideia de envelhecer

32-Eu conhego bem o que
me causa problemas

51-Tenho medo do futuro

35-Aprecio a companhia de
outras pessoas

42-A medida que envelhego,
tenho de abdicar das coisas
que ja ndo consigo fazer

33-Eu ainda sou capaz de
cuidar de mim

36-Eu tenho um
relacionamento préximo e
caloroso com os meus filhos
e/ou com as pessoas que me
sdo proximas

43-Na velhice, tenho de
deixar outras pessoas
tratarem das minhas
necessidades

40-A medida que
envelhego, passo
inevitavelmente menos
tempo na companhia de
outras pessoas

37-0s meus dias estdo cheios
de actividades significativas e
estimulantes

44-Devo aceitar as coisas que
o futuro me reserva

45-Eu trato das minhas

préprias necessidades e ndo

necessito da ajuda de
ninguém

38- Mesmo ao envelhecer
sinto-me a avangar na vida

47-E importante para mim
ndo ser um fardo para
ninguém

39-Estou confiante no futuro
e acredito que as pessoas vao
cuidar de mim

48-Vou continuar a viver
em minha casa, mesmo que
figue muito doente

49-Tenho algumas relagGes
interpessoais que me ajudam
a lidar com as dificuldades
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ANEXO XI: Descrigao dos scores nos quatro perfis (tedricos) de

autocuidado dos casos que constituem a amostra

165






Autocuidado Autocuidado Autocuidado Autocuidado de

Responsavel Formalmente Independente Abandono
Score Guiado Score Score
Score

1 3,00 5,00 2,00 5,00
2 3,00 3,50 1,67 1,67
3 4,25 3,50 3,67 1,33
4 4,75 4,50 3,33 1,00
5 4,75 4,50 3,67 1,00
6 4,50 3,50 2,33 2,67
7 4,75 5,00 2,67 1,33
8 5,00 4,50 3,67 1,67
9 4,50 5,00 3,67 1,00
10 4,25 4,50 3,67 1,00
11 4,50 4,50 3,67 1,00
12 2,50 4,50 3,00 2,00
13 4,75 3,50 3,33 1,67
14 5,00 1,00 3,67 1,00
15 3,50 4,50 3,00 2,00
16 5,00 3,50 3,33 1,00
17 3,75 3,50 2,67 5,00
18 4,00 3,50 3,00 1,67
19 3,75 2,50 2,00 1,00
20 3,75 5,00 2,33 4,00
21 4,25 3,00 3,33 1,00
22 5,00 5,00 3,00 2,33
23 2,75 5,00 3,67 3,33
24 4,50 4,50 2,67 2,33
25 4,25 4,50 3,67 1,00
26 3,75 5,00 3,33 3,67
27 4,00 3,50 3,00 1,33
28 3,75 3,00 3,67 4,33
29 4,25 5,00 4,00 1,00
30 4,75 4,50 4,67 2,33
31 3,75 5,00 5,00 2,33
32 3,75 5,00 2,00 1,67
33 5,00 3,00 3,67 1,00
34 3,75 5,00 4,67 1,33
35 4,25 4,50 3,33 2,00
36 5,00 5,00 2,33 2,33
37 4,50 5,00 2,67 3,33
38 4,00 2,00 3,33 2,00
39 4,75 3,50 3,00 1,33
40 3,00 5,00 3,33 5,00
41 5,00 4,00 3,67 2,33
42 5,00 5,00 3,67 1,00
43 5,00 5,00 3,67 2,33
44 4,25 5,00 4,67 1,00
45 4,50 4,00 3,67 2,00
46 5,00 3,00 2,33 2,33
47 3,75 5,00 3,67 3,00
48 3,75 4,50 3,00 4,67
49 5,00 3,50 5,00 1,00
50 4,25 3,00 2,33 2,00
51 4,50 5,00 3,00 1,33
52 5,00 4,50 3,67 1,00
53 5,00 5,00 3,67 1,00
54 5,00 5,00 3,67 1,00
55 5,00 3,00 2,67 1,67
56 4,00 4,50 2,33 2,67
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(Continuagdo)

Autocuidado Autocuidado Autocuidado Autocuidado de
Responsavel Formalmente Independente Abandono
Score Guiado Score Score
Score
57 4,50 5,00 2,67 2,33
58 5,00 5,00 3,67 1,00
59 4,75 4,00 2,67 3,00
60 4,25 5,00 3,67 2,33
61 3,75 5,00 2,33 2,00
62 5,00 5,00 3,67 1,00
63 4,00 5,00 4,00 4,00
64 3,25 3,00 2,33 2,67
65 3,75 5,00 3,33 1,00
66 4,50 4,50 3,00 2,33
67 4,00 3,00 3,00 2,00
68 5,00 4,50 2,67 1,00
69 4,50 4,50 3,00 2,33
70 4,00 5,00 2,33 3,33
71 3,50 3,50 3,00 3,00
72 3,50 3,50 3,00 2,00
73 4,25 3,00 3,33 1,33
74 4,25 4,50 2,33 4,00
75 5,00 3,00 3,33 1,33
76 4,50 3,00 3,00 1,00
77 5,00 3,00 3,67 1,00
78 4,50 5,00 3,67 3,33
79 4,75 3,00 2,67 2,33
80 4,00 5,00 3,67 1,00
81 3,75 3,50 4,33 3,33
82 4,00 4,50 3,33 1,33
83 4,25 3,00 3,67 1,00
84 4,25 5,00 3,67 2,00
85 4,25 4,00 2,67 1,67
86 5,00 5,00 3,67 1,00
87 4,00 5,00 2,33 2,33
88 4,00 3,00 2,67 2,33
89 4,75 4,50 3,33 1,33
20 3,25 3,00 3,00 1,00
91 5,00 3,50 3,00 3,00
92 4,00 3,00 3,67 3,33
93 4,00 3,00 4,67 1,33
94 4,00 3,00 3,00 1,67
95 5,00 4,50 3,67 1,33
926 4,25 4,00 2,33 1,33
97 4,00 5,00 3,00 2,33
98 4,50 4,50 3,33 1,33
929 4,50 4,50 2,67 1,67
100 4,50 4,50 2,67 2,33
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ANEXO XlI: Diferengas entre os casos com um “autocuidado aderente
ao perfil responsavel” e os “restantes casos” em fungao das varidveis

“idade”, “formacao” e “tempo de transplante”
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Diferencas entre os casos com um “autocuidado aderente ao perfil responsavel” e os
“restantes casos” em funcdo da idade, formacdo e tempo de transplante

(teste U Mann Whitney)

Formagao Tempo de

transplante

Mean Rank Responsdveis

Outros 49,12 52,24

p 0,525 0,423
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ANEXO XllI: Correlagao entre os scores dos “perfis de autocuidado” e

as variaveis “idade”, “formacao” e “tempo de transplante”
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Correlagdo entre os score dos “perfis de autocuidado” e as varidveis “idade”, “formacdo” e

Score Perfil Responsavel

“tempo de transplante”

Correlagao

Rho Spearman

Formagao Tempo de
transplante

p 0,286
Score Perfil Formalmente Guiado Rho Spearman 0,009
p 0,929
Score Perfil Independente Rho Spearman -0,102
p 0,311
Score Perfil Abandono Rho Spearman 0,069
p 0,496
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ANEXO XIV: Diferencgas entre os scores dos “perfis de autocuidado” em

funcao das varidveis “sexo” e “situagao profissional”
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Diferencas entre os scores dos “perfis de autocuidado” em func¢do da varidvel sexo (teste U
Mann Whitney)

Score perfil Score perfil Score perfil Score perfil
responsavel Formalmente independente abandono
guiado
Mean Rank Masculino 49,52 52,44 51,82 51,05
Feminino 52,04 47,46 48,44 49,64
p 0,668 0,386 0,562 0,810

Diferenca entre os scores de perfil de autocuidado em funcdo da actividade profissional
(teste Kruskal-Wallis)

Situagdo Score perfil Score perfil Score perfil Score perfil
Profissional responsavel formalmente independente abandono
guiado

Mean Rank Trabalhador activo
Reformado 50,32 48,01 53,36
Desempregado 52,40 60,10 64,20

p - 0,987 0,375 0,060

Diferenca entre os scores de perfil de autocuidado em fungao da actividade profissional
(teste U Mann Whitney)

Situagdo Profissional Score perfil responsavel

Mean Rank Trabalhador activo
Reformado
p
Situagdo Profissional Score perfil responsavel
Mean Rank Trabalhador activo 15,31
Desempregado 13,50
p 0,655

Situagdo Profissional Score perfil responsavel

Mean Rank Reformado 38,33
Desempregado 40,90
p 0,799
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ANEXO XV: Diferengas entre os casos com um “autocuidado aderente
ao perfil responsavel” e os “restantes casos” em fung¢ao das medidas

de sucesso
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Diferencas entre os casos com um “autocuidado aderente ao perfil responsavel” e os “restantes casos” em fun¢do das medidas de sucesso

(teste U Mann Whitney)

albumina creatinina Intensidade Intensidade Intensidade Intensidade Intensidade dos Intensidade Intensidade das
dos das das da Retencdo compromissos da alteragdo complicagGes
indicadores hemorragias Sensagoes liquidos mentais dos valores observadas/
qualitativos analiticos documentadas
do sucesso

Perfil Bilirrubina

47,83

49,97 48,35

Mean Rank 49,90 49,69

Responsdveis 49,46 50,14

52,00 51,21 53,95 51,14 48,59

0,143

Outros 51,09 50,70 52,51 50,84 50,95 50,73 46,80 51,71

14 0,788 0,926 0,356 0,877 0,835 0,914 0,586 0,578 0,675 0,103 0,765 0,340

183






ANEXO XVI: Correlagao entre os scores dos “perfis de autocuidado” e

as medidas de sucesso
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Score

Correlagdo

Rho

Correlagdo entre os scores dos “perfis de autocuidado” e as medidas de sucesso

Bilirrubina

albumina

creatinina

Perfil Spearman

Respons P 0,721 0,634 0,426
avel

Score Rho 0,105 0,053 0,062
Perfil Spearman

Guiado P 0,300 0,598 0,541
Score Rho 0,166 0,124 -0,008
Perfil Spearman

Indepen P 0,099 0,219 0,933
dente

Score Rho -0,009 -0,034 0,015
Perfil Spearman

Abando p 0,933 0,741 0,882
no

Intensidade
dos
indicadores
qualitativos
do sucesso

Intensidade Intensidad
das edas
hemorragias Sensacoes

-0,119

0,238

Intensidade Intensidade dos Intensidade
[E] compromissos da alteragdo
Retengdo mentais dos  valores
liquidos analiticos

0,117

0,247

Intensidade das
complicagGes
observadas/
documentadas
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ANEXO XVII: Analise factorial exploratoria focada no dominio da

“avaliagao do perfil de autocuidado”
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Matriz de Correlagdes dos Itens (10 a 51) com Factores extraidos (rotacdo de Varimax com
normalizacdo Kaiser)

Factores Extraidos

10 0072 0,022 0,010 0,791 0011  -0034  -0,139  -0,093  -0,121  -0010  -0,235 0242  -0,108 0,135
11 0,061 0,098 -0,045 0691  -0,024 0,183 0,041  -0,067 0,135 0,047 0472 0,018  -0,083  -0,011
12 0,167 0,071 0,063 0,817  -0,063 0,095 0,052  -0,087 0,115 0,114 0,002  -0,128 0,060  -0,037
13 0,165 0,142 -0,040 0366  -0,072 0,069 0,048  -0,109 0642  -0038  -0,108  -0,130 0,198  -0,039
14 0,09 0,019 -0,005  -0051  -0,077 0,201 0,011 0,097 0,775 0,022  -0,029 0122  -0,105  -0,035
15 0,076 0,116 -0,052 0022  -0,077 0,767 0,120  -0,167 0,127 0,177 0141  -0,078 0,060  -0,017
16 0,085 0,090 0,172 0,167  -0,016 0,686 0,023 0,003 0115  -0111  -0,131 0,134 0,083  -0,126
17 0302 0326 0245  -0,011 0228  -0,184 0,127  -0,170 0506  -0071  -0036  -0,118 0,138 0,069
18 0,047 0,293 0,180 0,129 0,138 0,343 0,090  -0,041 0,084 0007  -0630 -0,157  -0074  -0,123
19 0028 0,786 0,032 0,040 0131  -0,097 0,078  -0,062 0149  -0062  -009  -0045 -0131  -0,037
20 0218 0,637 0230  -0,062 0,009  -0092  -0,028 0,096 0,123 0,277 0215  -0,066  -0,120 0,068
21 0,669 0,094 0,037 0021  -0,012 0,205 0,054  -0227  -0,012 0,187 0,092 0173  -0061  -0,010
22 0287 0,078 0,431 0,086 0,182 0.279 0,285  -0027  -0,094 0275  -0,071 0177  -0,236 0,086
23 0,405 0,149 0,128 0,115 0404  -0,183 0279  -0,302 0016  -0,275 0147 0,141  -0,101 0,104
24 0070 0,171 0,257 0,095 0,239 0,116 0,363 0,092 0,061  -0,107 0,295 0,108  -0300  -0,310
25 0,041 0042 -0091  -0,108  -0,015 0,011 0,279 0,699 0,056 0031  -0,168 0,018  -0,168 0,138
26  -0,009 0,082 0,734 0,039 0,058 0113  -0085  -0,031 0057  -009  -0015  -0,028  -0,072 0,112
27 0028 0,056 0,047 0,051 0,078  -0,074 0,005 0,051  -0,027 0,147 0,046  -0,108  -0,050 0,746
28 0,086 0,103 -0,121 0,099 0,011 0,066  -0067  -0,042 0,002 0,734  -0,025 0,113 0,064 0,168
29 0,023 0,044 -0,053  -0,041 0,062 0,128 0,024 0,009 0,027 0,065 0,053 0,131 0816  -0,031
30 0,188 0,132 0,000 0,084  -0,048 0,040  -0,058 0,077 0,029 0,130 0,058 0,804 0198  -0,153
31 0,216 0,349 0,295 0,133 0,091  -0,251 0,073 0,003 0,055  -0229  -0,038 0,287 0,026 0,424
32 0,035 0,159 0,078  -0,142 0,026 0,177 0,694 0,127 0,094  -0194 009  -0,042 0,210 0,302
33 0464 0,084 0426  -0,020 0,327 0,158 0,291 0,053 0,115 0,226 0,090 0,077 0,040 0,168
34 0255 0,010 -0,772 0,033  -0,033 0,089  -0009  -0023  -0,079 0,133 0,035  -0,027 0,032 0,040
35 0,147 0,068 0171  -0,175 0,678 0,000  -0092  -0029  -0,181 0,001  -0093  -0039  -0,013 0,233
36 0,029 0,467 -0,155  -0,004 0,178 0379  -0,073 0271 0205  -0,372 0129  -0,015 0,132 0,221
37  -0466 0401 0,91  -0,036 0,486 0,088  -0,019 0,000 0091  -0139  -0084  -0,115 0,137 0,073
38 0241 0326 0,423 0,105 0,554  -0,076  -0,088 0,049 0,010 0,056  -0,090 0,065  -0021  -0,070
39 -0201 0,648 0,106 0,034 0,153  -0043  -0,034 0,110  -0,009 0,066  -0085  -0,103 0,265  -0,170
40 0,580 0,171 0,072 0,105  -0212  -0,097 0,026 0,108 0124  -0110  -0,172 0,108 0213  -0,293
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(continuacdo)

Factores Extraidos

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14
41 0,005 0,133 0,047 -0,154 0,116 -0,153 -0,114 0,766 -0,060 -0,078 0,163 0,011 0,127 -0,047
42 0,358 -0,091 0,140 0,265 -0,052 -0,009 -0,080 0,354 0,022 0,131 0,007 -0,405 0,154 -0,026
43 0,453 0,050 0,074 0,130 0,036 -0,106 -0,016 0,179 -0,199 0,461 -0,166 -0,292 0,197 -0,049
44 0,012 0,214 0,584 0,009 0,189 0,059 0,205 -0,047 -0,249 0,168 0,026 -0,141 0,131 -0,048
45 -0,729 0,069 0,282 -0,003 0,052 -0,087 0,129 -0,108 -0,098 0,057 -0,062 -0,100 -0,025 -0,096
46 0,700 -0,031 -0,248 0,093 -0,013 0,099 -0,165 0,142 0,165 0,061 -0,008 -0,086 -0,036 0,082
47 -0,204 -0,036 -0,008 0,037 -0,029 0,010 0,763 -0,006 0,014 0,029 -0,035 -0,019 -0,070 -0,121
48 0,135 0,530 0,007 -0,109 -0,043 -0,048 0,270 -0,244 -0,095 0,130 -0,178 0,295 0,195 0,231
49 0,021 0,132 -0,084 0,003 0,563 -0,163 0,321 0,341 0,000 0,133 0,089 0,042 0,265 -0,139
50 0,617 -0,021  -0,062 -0,015 -0,509 -0,033 -0,040 -0,117 -0,100 0,074 0,193 0,020 0,061 0,033
51 0,352 0,017 -0,080 0,049 -0,092 0,306 -0,092 -0,003 -0,223 -0,145 0,567 -0,061 0,070 -0,027

Variancia Explicada

Fact Eigenvalue AEE L]
1 6,289 14,973
2 3,326 7,919
3 2,768 6,591
4 2,068 4,925
5 1,965 4,679
6 1,732 4,123
7 1,700 4,046
8 1,590 3,786
9 1,503 3,579

10 1,405 3,344
11 1,284 3,056
12 1,247 2,969
13 1,098 2,614
14 1,001 2,382
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ANEXO XVIII: Correlagao entre os factores emergentes da “avaliagao

do perfil de autocuidado” e os scores dos “perfis de autocuidado”
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Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliacdo do perfil de autocuidado” e os scores dos “perfis de autocuidado”

Correlagdo F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10 F11 F12 F13
Score perfil Rho Spearman 0,122 -0,084 -0,108 0,166

responsavel P 0,227
Score perfil Rho Spearman 0,045 0,085 0,033 0,069 0,021 0,080 -0,082 -0,050
formalmente guiado p 0,658 0, 398 0,743 0,497 0,837 0,427 0,417 0,624

Score perfil Rho Spearman 0,023 0,056

independente p 0,820 0,577

Score perfil abandono Rho Spearman -0,120 0,015

p 0,232 0,883
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ANEXO XIX: Correlagao entre os factores emergentes da “avaliacao do

perfil de autocuidado” e as medidas de sucesso
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Factor

Correlagdo

Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliacdo do perfil de autocuidado” e as medidas de sucesso

Bilirrubina

albumina

Creatinina

Intensidade Intensidade
dos das
indicadores hemorragias
qualitativos

do sucesso

Intensidade
das
sensagoes

Intensidade
da Retengdo
liquidos

Intensidade dos
compromissos
mentais

Intensidade
da alteragdo
dos valores
analiticos

Intensidade

das

complicagées
observada/
documentada

Rho 0,168 0,083 0,019 0,003 0,162 0,005 0,080
Spearman 0,847 0,519 0,701 0,095 0,412 0,850 0,974 0,106 0,960 0,430 0,085 0,231
14
F2 Rho 0,068 0,011 -0,039 -0,076 0,037 -0,117
Spearman 0,501 0,912 0,701 0,453 0,712 0,260
14
F3 Rho -0,065 -0,075 -0,097 -0,194 -0,054 0,029 -0,022
Spearman 0,519 0,457 0,337 0,053 0,594 0,773 0,830
14
F4 Rho -0,175 -0,034 -0,028 -0,072 0,012 0,094 -0,089
Spearman 0,081 0,739 0,781 0,474 0,903 0,366 0,376 0,851 0,895 0,979 0,698 0,837 0,466 0,835
14
F5 Rho -0,033 -0,118 -0,074 -0,155 0,047 -0,067 -0,166 -0,096 -0,105 -0,192
Spearman 0,748 0,242 0,467 0,125 0,640 0,516 0,100 0,344 0,298 0,056
14
F6 Rho -0,140 -0,123 0,050 0,095 -0,088 -0,108 0,137 -0,021 0,012 0,100 0,026
Spearman 0,163 0,223 0,619 0,346 0,386 0,284 0,186 0,833 0,906 0,323 0,800
14
F7 Rho -0,018 -0,021 -0,088 -0,144 -0,059 -0,109 0,013 -0,062 -0,117 0,025 -0,110 -0,135
Spearman 0,856 0,838 0,385 0,153 0,560 0,282 0,899 0,542 0,620 0,168 0,204 0,247 0,809 0,276 0,182
14
F8 Rho 0,194 0,153 0,014 -0,090 -0,039 -0,111 0,146 -0,130 -0,129 -0,188 -0,157 -0,001 -0,101
Spearman 0,053 0,127 0,892 0,374 0,704 0,282 0,148 0,198 0,201 0,061 0,119 0,991 0,315
14
F9 Rho -0,097 -0,066 0,035 0,155 0,031 0,033 -0,005 0,025 -0,010 0,017 -0,012 -0,093 -0,033 -0,018 0,106
Spearman 0,339 0,517 0,727 0,124 0,757 0,746 0,960 0,803 0,920 0,863 0,906 0,358 0,746 0,858 0,294
14
F10 Rho 0,122 0,076 0,068 0,098 0,170 0,043 -0,070 0,123 0,077 0,074 -0,051 0,083 0,110 0,133
Spearman 0,225 0,452 0,503 0,332 0,091 0,674 0,502 0,225 0,446 0,465 0,617 0,409 0,276 0,188
14
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Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliacdo do perfil de autocuidado” e as medidas de sucesso

(continuacdo)

Factor Correlagdo Bilirrubina albumina Creatinina Intensidade Intensidade Intensidade Intensidade Intensidade dos Intensidade Intensidade
dos das das da Retengdo compromissos da taxa de das
indicadores hemorragias sensagdes liquidos Mentais alteragdo dos complicagdes
qualitativos valores [ L EA
do sucesso analiticos documentadas

F11 Rho 0,096 0,035 -0,045 -0,005 -0,086 -0,100 0,137 0,013 0,071 -0,028 0,100 -0,107 0,036 0,118 0,069

Spearman 0,341 0,726 0,660 0,960 0,397 0,325 0,185 0,897 0,483 0,784 0,324 0,290 0,725 0,242 0,494
14
F12 Rho 0,035 0,094 0,105 0,051 0,005 -0,181 -0,119 -0,121 0,072 0,145 0,047 0,022
Spearman 0,731 0,352 0,297 0,611 0,964 0,072 0,250 0,231 0,474 0,150 0,641
14
F13 Rho 0,060 -0,063 -0,098 -0,127 -0,067 0,117 -0,052 -0,015 -0,036 0,024 -0,041 -0,092 0,085 -0,103
Spearman 0,552 0,531 0,332 0,209 0,506 0,248 0,616 0,884 0,724 0,811 0,688 0,362 0,401 0,307
14
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ANEXO XX: Correlagao entre os factores emergentes da “avaliagao do
perfil de autocuidado” e as variaveis “idade”, “formacao” e “tempo de

transplante”
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Correlagdo ente os factores emergentes da “avaliacdo do perfil de autocuidado” e as variaveis “idade”, “formacdo” e “tempo de transplante”

Correlagdo F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10 F11 F12 F13
Idade Rho Spearman 0,128 -0,034 -0,105 0,037 -0,058 -0,053
p 0,203 0,737 0,299 0,715 566 0,599
Formagéo Rho Spearman -0,086 -0,038 0,026 -0,014 -0,111 -0,059
p 0,392 0, 710 0,799 0,892 0,270 0,562
Tempo de transplante Rho Spearman -0,032 0,000 0,134 -0,023 0,056 -0,060 0,013 -0,011 -0,173 0,077 -0,057 0,133 0,058
p 0,754 0,996 0,183 0,822 0,578 0,553 0,896 0,910 0,085 0,447 0,515 0,186 0,564
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ANEXO XXI: Descricdo da competéncia dos participantes para “gerir o

regime terapéutico”
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Descritiva do nivel de competéncia dos participantes para gerir o regime terapéutico

Nao
concordo

Discordo Discordo nem Concordo Concordo
Totalmente Parcialmente discordo parcialmente  Totalmente
(%) (%) (%) (%) (%)

Sei 0 nome dos medicamentos
prescritos pelo meu médico
Reconhego a importancia de
informar o profissional de
saude sobre os medicamentos
gue tomo actualmente
Reconhego a forma dos meus
medicamentos

Tomo sempre 0s
medicamentos prescritos
Tomo os medicamentos a hora
certa

Reconhego que os
medicamentos que tomo tém 31 2 8 17 42
efeitos adversos

11 9 3 19 58

Devido aos efeitos adversos

dos medicamentos deixei de os 87 3 6 1 3
tomar

Utilizo estratégias que me

ajudam a lembrar da toma dos 48 0 1 16 35
medicamentos

Sinto que sou capaz de

concretizar o tratamento 2 1 0 15 82
prescrito

O cumprimento do tratamento
prescrito é um grande esforco
Selecciono os alimentos
recomendados para a minha 43 3 3 29 22
dieta

Ha alimentos que foram
excluidos da minha dieta
Desenvolvi estratégias para
mudar os meus habitos 56 5 6 21 12
dietéticos

Considero que existem

vantagens no cumprimento da 33 2 4 21 40
dieta prescrita

Compreendo a necessidade de
realizagdo de exames
complementares de
diagndstico

Sou capaz de detectar
complicagOes da minha doenga

67 7 3 14 9

34 9 1 27 29
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ANEXO XXII: Andlise factorial exploratoria focada no dominio da

“avaliacao das competéncias de gestao do regime terapéutico”
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Matriz de Correlagdes dos Itens (16) com Factores extraidos (rotacdo de Varimax com
normalizacdo Kaiser)

Itens F1 F2 F3 F4 F5 F6
1 0,054 0,506 -0,202 0,320 0,127 -0,513
2 0,071 0,875 0,277 -0,061 0,077 0,053
3 0,118 0,819 -0,147 0,096 -0,022 -0,003
4 -0,158 0,067 -0,016 0,026 0,806 -0,132
5 0,293 0,043 0,072 -0,034 0,675 0,250
6 0,211 0,125 0,196 0,780 0,112 -0,046
7 0,102 -0,227 0,261 -0,144 0,215 -0,343
8 0,117 0,036 -0,008 0,061 0,114 0,815
9 0,113 0,824 0,152 -0,146 0,047 0,048
10 0,211 0,368 -0,047 -0,656 0,215 -0,177
11 0,891 0,064 0,136 0,026 0,024 -0,051
12 0,850 0,106 0,163 -0,112 0,035 0,018
13 0,782 0,024 -0,125 0,232 -0,021 0,144
14 0,872 0,156 0,166 -0,027 0,060 -0,002
15 0,052 0,069 0,817 0,058 0,074 0,095
16 0,189 0,087 0,742 0,146 -0,048 -0,111

Variancia explicada

Factor Eigenvalue %\Variancia
1 3,900 24,376
2 2,244 14,026
3 1,445 9,032
4 1,298 8,116
5 1,167 7,297
6 1,114 6,964

211






ANEXO XXIlI: Correlagao entre os factores emergentes da “avaliagao
das competéncias de gestao do regime terapéutico” e os scores de

perfil de autocuidado
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Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliacdo das competéncias de gestdo do
regime terapéutico” e os scores de perfil de autocuidado

Score perfil
formalmente
Guiado

Score perfil

Score perfil Score perfil

Factor Correlagdo
o ¢ Independente Abandono

Responsavel

Rho Spearman
p

Rho Spearman
p

Rho Spearman
p

Rho Spearman 0,188 0,061 -0,150 0,134

p 0,061 0,549 0,136 0,185

F2

F3

F4
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ANEXO XXIV: Correlagao entre os factores emergentes da “avaliacao
das competéncias de gestao do regime terapéutico” e as varidveis

“idade”, formagao” e “tempo de transplante”
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Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliacdao das competéncias de gestdo do

regime terapéutico e as variaveis “idade”, “formacdo” e “tempo de transplante”

VELEIT Correlagdo

1dade Rho Spearman
p

~ Rho Spearman
Formagao o

Tempo de Rho Spearman
transplante p
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ANEXO XXV: Correlagao entre os factores emergentes da “avaliacao
das competéncias de gestao do regime terapéutico” e as medidas de

sucesso
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Correlagdo entre os factores emergentes da “avaliacdo das competéncias de gestdo do regime terapéutico” e as medidas do sucesso

Factor Correlagdo Bilirrubina albumina creatinina Intensidade
dos
indicadores
qualitativos
do sucesso
F1 Rho 0,067 -0,006 0,023 -0,046 0,043 -0,110 -0,042 -0,065 -0,038
Spearman 0,508 0,954 0,817 0,652 0,673 0,274 0,686 0,522 0,707
P
F2 Rho 0,073 0,061 -0,108 -0,110 -0,074 0,079 -0,087 -0,095
Spearman 0,472 0,548 0,284 0,277 0,467 0,436 0,404 0,349
P
F3 Rho 0,025 -0,068 0,009 -0,085 -0,086 -0,035 -0,093
Spearman 0,802 0,503 0,932 0,399 0,394 0,730 0,369
p
F4 Rho -0,047 -0,110 -0,057 -0,028 -0,126 0,032 0,158
Spearman 0,644 0,276 0,575 0,781 0,212 0,754 0,126
p

Intensidade
das
hemorragias

-0,057
0,570

-0,010
0,919

Intensidade
das
sensacées

-0,100
0,321

Intensidade
da Retengdo
liquidos

-0,024
0,814

Intensidade dos Intensidade Intensidade
compromissos da alteragdao das
mentais dos valores complicagées
analiticos observadas/
documentadas
0,094 -0,045 -0,029
0,352 0,658 0,773
-0,192 -0,117 -0,087
0,056 0,247 0,387
-0,112 0,044
0,265 0,667
0,080 -0,034
0,429 0,741
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