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RESUMO

A necessidade de avaliacdo permanente dos servicos de saude mental tem sido enfatizada
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), incluindo a participagdo dos pacientes,
familiares e profissionais destes servi¢os. Tem-se destacado a importancia da avaliagdo dos
resultados do tratamento, na percepcdo dos pacientes e familiares. Uma das medidas de
resultado, recentemente elaborada, consiste na avaliagdo da percepcdo de mudancas
ocorridas na vida do paciente, em funcdo do tratamento recebido. Entretanto, existe uma
caréncia de estudos empiricos sisteméaticos que comparem a percep¢do de mudanca desses
dois tipos de avaliadores, utilizando escalas de medida validadas. Este estudo visou
comparar a percepcdo de mudanca dos pacientes e dos seus familiares, identificando
pontos de convergéncia e divergéncia. Realizou-se um estudo correlacional, de corte
transversal, com amostra de 100 pacientes psiquiatricos e 100 familiares destes pacientes,
atendidos em servicos publicos de saude mental. Foram realizadas entrevistas estruturadas
com aplicacdo da Escala de Mudanca Percebida (EMP) e um questionario de avaliacédo de
variaveis sdcio-demogréficas e clinicas. Foi realizada a comparacdo dos dois grupos para
os itens da escala, através de testes estatisticos ndo-paramétricos. Uma andlise qualitativa
foi realizada para as respostas dos dois grupos a questdo aberta da escala. Os resultados
mostraram uma concordancia na percepc¢do de mudanca pelos pacientes e seus familiares,
para a maioria dos itens, tanto na analise da distribuicdo da média de postos de Friedman,
quanto nas analises correlacionais, coeficiente de contingéncia e porcentagens de
concordancias entre pares paciente-familiar. Ndo se observou diferencas significativas
entre medianas das respostas dos dois grupos aos itens da escala. Na analise da questdo
aberta, as mesmas categorias de respostas emergiram em ambos o0s grupos. Os resultados
confirmaram dados de alguns estudos que compararam pacientes e familiares, com relagao
a outros aspectos, tais como a satisfacdo. A concordancia obtida na presente pesquisa foi
maior, provavelmente porque a escala de EMP avalia aspectos mais observaveis da vida do
paciente. A falta de estudos precedentes sobre percep¢do de mudanca limita o &mbito da
discussdo dos resultados. Torna-se, portanto, necessario ampliar as pesquisas nesta
tematica para aumentar a compreensdo da percepcdo de mudanca sob diferentes

perspectivas, em servigos de satide mental.

PALAVRAS-CHAVE: pacientes psiquiatricos, familiares cuidadores, resultados relatados

pelo paciente, percepcdo de mudanga.



ABSTRACT

The need for ongoing evaluation of mental health services has been emphasized by the
World Health Organization (WHO), including the participation of patients, families and
professionals. It has emphasized the importance of assessing treatment outcomes as
perceived by patients and relatives. One of the outcome measures, recently developed, is
based on the patient perceived life changes, according to treatment received. However,
there is a lack of systematic empirical studies that compare the perception of change in
these two types of evaluators, using validated scales of measurement. This study aimed to
compare the perception of change of patients and their families, identifying points of
convergence and divergence. A cross-sectional and correlational study was conducted,
with a sample of 100 psychiatric patients receiving treatment in public mental health
settings and 100 relatives of these patients. Structured interviews were conducted with
application of Perceived Change Scale (EMP) and a questionnaire assessing socio-
demographic and clinical variables. A comparison between the two groups for the items of
the scale was applied, through non-parametric statistical tests. A qualitative analysis was
performed for the two groups' responses to the open question of scale. Results showed
agreement in perception of change by patients and their families, for most items, both in
the analysis of the distribution of Friedman rank test, as the correlational analysis,
coefficient of contingency and the percentage of concordance between patient-family pairs.
There was no significant difference between average of two groups' responses to scale
items. On the open question analysis, the same categories of responses emerged in both
groups. The results confirmed data from some studies that compared patients and families,
with other aspects such as satisfaction. The agreement obtained in this study was higher,
probably because the EMP scale evaluates the most observable aspects in the life of the
patient. The lack of previous studies on perception of change limits the scope of the
discussion results. It is therefore necessary to extend (the) research on this topic to increase
the understanding of the perception of change from different perspectives in mental health

services.

KEY-WORDS: psychiatric patient, family caregivers, patient-reported outcome,

perception of change.
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INTRODUCAO

Com o processo da desinstitucionalizacdo psiquiatrica, desenvolvido nas Gltimas
cinco décadas, houve uma mudanca na forma de tratar o doente mental. Os servicos
prestados pelos hospitais psiquiatricos, caracterizados por longos periodos de internacdes,
passaram a ser realizados pelos servi¢cos comunitarios de saide mental, com atendimento
ambulatorial e, quando necessario, periodos curtos de internacdo. O tratamento oferecido
por estes servigos passou a priorizar a reinsercao social e a promocéo da qualidade de vida
dos pacientes (Bandeira, Lesage, & Morissete, 1994; Bandeira, Gelinas, & Lesage, 1998;
Lougon, 2006).

Entretanto, os servigos comunitarios de salde mental tém sido alvo de muitas
criticas, com base nos resultados de estudos avaliativos da &rea, por apresentarem
dificuldades em fornecer um atendimento satisfatério aos seus usuarios, tendo em vista a
multiplicidade de suas necessidades no processo de reinsercdo social (Morgado & Lima,
1994; Bandeira et al., 1998; Lougon, 2006; Cavalcanti, Dahl, Carvalho, & Valencia, 2009).
Além disso, com a énfase no tratamento comunitario, as familias dos pacientes tém
participado cada vez mais como as principais provedoras de cuidado aos pacientes. Porém,
sem 0 apoio e preparo necessarios para isto, elas tém enfrentado dificuldade com o papel
de cuidadores, apresentando, muitas vezes, um sentimento de sobrecarga (Maurin & Boyd,
1990; Tessler & Gamache, 2000; Bandeira & Barroso, 2005; Barroso, 2006).

Desde entdo, tornou-se crescente a necessidade de avaliacdo e melhoria da
qualidade dos servigcos de saude mental. A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), que
também se manifestou quanto a necessidade de aumentar a qualidade destes servigos,
destacou a importancia da incorporacdo da avaliagdo como prética sistematica nos diversos
niveis destes servigcos, ou seja, quanto a sua estrutura, funcionamento e resultados. A
abordagem avaliativa recomendada pela OMS inclui a participacdo do conjunto das
pessoas envolvidas nestes servicos: pacientes, familiares e profissionais da area de saide
mental (WHO-SATIS, 1996; WHO, 2001).

A literatura da area tem ressaltado cada vez mais a importancia da participacéo dos
usuarios (pacientes e familiares), como parte integrante e necessaria, no processo de
avaliacdo da qualidade dos servicos de saude mental (Mercier, Landry, Corbiere &
Perreault, 2004; Donabedian, 1992). Segundo Perreault, Katerelos, Sabourin, Leichner and
Desmarais (2001), incluir a perspectiva dos pacientes representa um dos principais meios

de melhorar a qualidade da assisténcia, visto que eles estdo envolvidos diretamente com o
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tratamento e sdo os principais interessados a melhoréd-lo. N&o considerar o seu ponto de
vista e utilizar apenas da avaliacdo dos administradores e profissionais poderia levar a uma
deterioracdo da qualidade e da pertinéncia dos servicos (Sabourin, Perusse, & Gendreau,
1989).

Nas Ultimas trés décadas, a participacdo dos usuarios na avaliagdo dos servigos tem-
se destacado, quando se trata de avaliar sua percepg¢do sobre os resultados do tratamento
através de escalas de medida validadas (Fadhoury, Kaiser, Roeder-Wanner, & Priebe,
2002; Mercier et al., 2004; United States Food and Drugs Administration [FDA], 2006;
McCabe, Saidi, & Priebe, 2007). Até o momento, o principal indicador de qualidade dos
servicos comunitarios de saude mental, que envolve a percepcdo dos usuarios sobre os
resultados do tratamento, tem sido as medidas de satisfacdo (Mercier et al., 2004). No
entanto, as medidas de satisfacdo sdo apenas um dos aspectos das percepcbes e
expectativas dos usuarios, sendo, portanto, necessario incluir outras medidas para avaliar a
qualidade dos servigos (Ruggeri, 1994; Mercier et al., 2004).

Por esse motivo, Mercier et al. (2004) destacaram a importancia de uma nova
medida de avaliacdo da percepcao dos pacientes sobre os efeitos do tratamento. Trata-se da
avaliacdo da percepcdo de mudancas ocorridas na vida do paciente em funcdo do
tratamento recebido, de forma a identificar em quais aspectos de sua vida ocorreram
melhora, piora ou ndo ocorreram mudancas e em que grau o tratamento atingiu os efeitos
visados. Este novo indicador de qualidade se refere a avaliacdo exclusiva dos resultados ou
efeitos do tratamento pela perspectiva do proprio paciente e do seu familiar.

A OMS recomenda que sejam incluidas ambas as perspectivas, dos pacientes e de
seus familiares na avaliacdo dos servicos de saude mental (WHO, 2001). Hanssom (2001)
faz igualmente a recomendacdo de que os servicos sejam avaliados sob multiplas
perspectivas, incluindo a participacdo dos pacientes e familiares, além de observadores
independentes. Apesar destas recomendacdes, 0s estudos tendem a incluir apenas a
percepcao dos pacientes, quando o fazem. Ha poucos estudos na literatura que incluam a
perspectiva de ambos, pacientes e familiares. Fisher, Shumway and Owen (2002) apontam
que pacientes e familiares tendem a expressar opinides diferentes com relagdo as suas
prioridades sobre os resultados do tratamento, evidenciando a importancia de se incorporar
maultiplas perspectivas no processo de planejamento dos servicos. Segundo Holley, Hodges
and Jeffers (1998), os pontos em que houver acordo entre as opinides podem constituir
uma base sélida para o atendimento das necessidades dos pacientes, enguanto que 0s

pontos de desacordo podem fornecer informacGes para o planejamento estratégico, a
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definicdo de prioridades de servico e identificagdo das areas que necessitam de
reformulacbes nas intervengdes terapéuticas e medicamentosas, adaptando-as as
necessidades dos pacientes e dos seus familiares, em funcdo dos efeitos do tratamento.

Outra importante vantagem de analisar as percepces dos pacientes e dos seus
familiares € que isso poderia aumentar as chances de reabilitacdo social dos pacientes,
tendo em vista que facilitaria a comunicagéo entre 0s usuarios e o servico de satde mental.
Poderia ainda, servir para melhorar a satisfacdo dos usuarios com o servico de salde
mental. Além disso, pode servir para divulgar aos profissionais dos servigcos a importancia
de se avaliar continuamente os resultados do servico, proposta que Se insere nas
recomendacdes da OMS (WHO, 2001).

Estudos comparativos das perspectivas de pacientes, familiares e profissionais dos
servigos de salde mental sdo raros. Em uma busca nas bases de dados, principalmente do
Medline, Lilacs e Scielo, foram encontrados nove estudos que compararam a percepgéo de
pelo menos dois dos agentes a respeito de algum aspecto dos servigos. Trés dos estudos
encontrados compararam a percepcdo dos pacientes e familiares quanto a: sua satisfacdo
com os servicos (Gigantesco, Chiaia, Balbib, & Morosinia, 2002; Vicente, Vielma, Jenner,
Mezzina, & LLiapas, 1993) e seus conceitos de salde, doenca mental e assisténcia
psiquiatrica (Osinaga, 2004). Quatro estudos compararam pacientes e equipe de
profissionais dos servi¢os quanto a identificacdo das necessidades de ajuda e da ajuda
recebida (Crane-Ross, Roth, & Lauber, 2000; Gibbons, Bédard, & Mack, 2005), as
necessidades dos pacientes e 0 uso dos servigcos comunitérios de saide mental (Rosenheck
& Lam, 1997) e sobre as agressdes ocorridas nas unidades de saude mental (Ilkiw-Lavalle
& Grenyer, 2003). Dois estudos avaliaram a percepg¢do tanto dos pacientes, quanto dos
familiares e dos profissionais dos servicos sobre as prioridades dos resultados do
tratamento e as prioridades dos servigos prestados (Fischer et al., 2002) e suas opinides a
respeito da mudanca do tratamento psiquiatrico do hospital para a comunidade (Holley et
al., 1998).

Entretanto, ndo foram encontradas pesquisas que tenham comparado a percepcgao
de mudangas ocorridas na vida do paciente sob a perspectiva do proprio paciente e do seu
respectivo familiar, provavelmente porque a avaliacdo da percepcdo de mudanca é muito
recente na literatura (Mercier et al., 2004). No contexto brasileiro, estudos sobre a
percepcdo de mudanca pelos usuarios estdo apenas comegando, tendo sido realizada uma
pesquisa de adaptacdo transcultural de uma escala de medida na versdo para 0s pacientes e

outra versdo para os familiares (Bandeira, Calzavara, Costa, & Cesari, 2009), um estudo da
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validacdo deste instrumento de medida (Costa, Bandeira, & Andrade, 2009, julho; Cesari,
Bandeira, & Felicio, 2009, julho) e uma pesquisa sobre os fatores associados & percepcao
de mudanca de pacientes (Silva, Bandeira, & Calzavara, 2007) e dos familiares (Mussi &
Bandeira, 2009). Ndo h4, entretanto, estudos de comparacdo das percep¢des de mudancas
dos pacientes e familiares. O presente estudo visa suprir essa lacuna e comparar a
percepcdo de mudanca de pacientes e familiares, com relagéo aos efeitos do tratamento
recebido em servicos de saude mental.
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REVISAO DE LITERATURA

O processo da desinstitucionalizacdo psiquiatrica no contexto internacional

A partir da década de 50 do século XX, comegou a surgir no cenario mundial um
processo de reforma na politica de saude mental, que ficou conhecido como 0 movimento
da desinstitucionalizacdo psiquiatrica. Esse movimento teve como objetivo realizar uma
reforma no antigo modelo de atencdo psiquiatrica, que era caracterizado por longos
periodos de internagdo, para o tratamento oferecido na comunidade, promovendo a
humanizacdo dos cuidados aos doentes mentais. O tratamento comunitario deveria ser
realizado por equipes multidisciplinares e ainda deveria ser construida uma infra-estutura
residencial e de servigos, incluindo os hospitais-dia, as residéncias terapéuticas, servigos de
emergéncia para internagbes de curta duragdo, visitas domiciliares e os ateliers
ocupacionais e de lazer para atendimento dos pacientes (Bandeira et al., 1998; Bandeira,
1991; Lougon, 2006).

Uma série de fatores contribuiu para o surgimento do processo de
desinstitucionalizacdo. Os principais deles foram: as péssimas condi¢cbes em que se
encontravam 0s hospitais psiquiatricos e o precario atendimento que eles ofereciam aos
pacientes, 0 movimento humanitario em prol dos direitos civis e pelos direitos humanos, o
surgimento de psicofarmacos mais eficazes, como os neurolépticos, (Bandeira, 1991;
Lougon, 2006) e a crenca de que o tratamento comunitario seria menos oneroso do que o
tratamento hospitalar (Lougon, 2006; Andreoli, Almeida-filho, Martin, Mateus, & Mari,
2007).

O processo de desinstitucionalizacdo teve inicio na Inglaterra, com as experiéncias
de Comunidades Terapéuticas, tendo se desenvolvido posteriormente em outros paises.
Dentre eles, pode-se destacar a Psiquiatria Preventiva, nos EUA, a Psiquiatria de Setor, na
Franca e a chamada Psiquiatria Democraética Italiana, na Italia (Lougon, 2006).

Assim, o processo de desinstitucionalizacdo redefiniu as praticas terapéuticas e o
objetivo da assisténcia em saude mental. O novo modelo assistencial visava diminuir,
progressivamente, os leitos nos hospitais psiquiatricos e, ao mesmo tempo, desenvolver na
comunidade os servigos comunitarios adequados ao atendimento dos pacientes (Bandeira
et al., 1994; Bandeira et al., 1998; Lougon, 2006).

Quanto a diminuicdo dos leitos nos hospitais psiquiatricos, esta ocorreu de forma

marcante em paises como a Inglaterra e os Estados Unidos. Na Inglaterra, a partir dos anos
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50, o numero de pacientes hospitalizados passou de 4 para 1,5 pacientes/1.000 habitantes
da populacdo. Nos Estados Unidos, a diminuicdo de leitos foi posterior, porém mais forte,
sendo que, de 1955 a 1983, foram reduzidos 80,00% dos leitos psiquiatricos (Bandeira,
1991; Bandeira et al., 1998).

Entretanto, ndo foram desenvolvidos paralelamente 0s recursos comunitrios
suficientemente numerosos e adequados para atender a todas as necessidades dos pacientes
e promover 0 sucesso de sua reintegracdo social (Bandeira et al., 1994; Lougon, 2006).
Isso porque a criacdo de estruturas alternativas na comunidade, realmente efetivas e que
atendam as mdaltiplas necessidades dos pacientes, implica em equipes e servicos
dispendiosos 0 que aumenta o custo da assisténcia, ao contrario do que se imaginava,
segundo Lougon (2006) e Andreoli et al. (2007).

Estudos como o de Bandeira et al. (1994), realizado no Canada, destacam a
importancia da implantagdo de uma infra-estrutura adequada na comunidade para receber o
paciente desospitalizado. Segundo estes autores, para que as chances de reabilitacdo
psicossocial dos pacientes sejam aumentadas, é necessario que o paciente: desenvolva as
habilidades basicas necessarias ao convivio social; seja acompanhado regularmente e
individualmente, tanto no ambulatério quanto em seu domicilio; seja acolhido nos
momentos de crise e rapidamente reinserido na comunidade; seja atendido por uma equipe
de profissionais que esteja em continuidade com o programa de reinsercdo do hospital;
resida em ambientes que incentivem a participacdo ativa dos pacientes e que estimulem
atividades de lazer e ocupacionais; seja acompanhado quanto ao uso da medicacdo para
garantir a adesao ao tratamento medicamentoso e evitar recaidas. A pesquisa destes autores
mostrou um melhor resultado da reinsercéo social do grupo de pacientes que tiveram uma
infra-estrutura e acompanhamento mais adequado na comunidade do que o grupo controle
que ndo contou com este aparato.

O que se pode notar, portanto, é que sem a infra-estrutura basica adequada para o
tratamento e a reinsercdo social do paciente na comunidade, muitas vezes o doente mental
acaba sendo apenas desospitalizado (Morgado & Lima, 1994; Lougon, 2006). Ou seja, 0s
pacientes sdo retirados dos hospitais e “colocados” na sociedade sem receber um cuidado
pautado nos conceitos de reinsercéo e reabilitacdo psicossocial, segundo Lougon (2006).

A simples desospitalizacdo do doente mental tem graves conseqiiéncias, ndo so para
0 paciente, mas para a sua familia e a comunidade como um todo. Dentre essas
conseqiiéncias estdo: 1. altas taxas de re-hospitalizacbes dos pacientes, fendmeno

conhecido como porta giratoria (revolving door); 2. desamparo aos pacientes graves que
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acabam indo morar nas ruas; 3. roubos e agressdes levando a problemas com a justica; 4.
desemprego; 5. abuso de &lcool e drogas; 6. custo ndo monetério da doenca, causado pelo
estigma da loucura; 7. itinerancia (Bandeira et al., 1994; Morgado & Lima, 1994; Lougon,
2006); 8. transinstitucionalizacdo (Bandeira, 1991) e 9. sobrecarga dos familiares
cuidadores de pacientes psiquiatricos (Maurin & Boyd, 1990; Tessler & Gamache, 2000;
Bandeira & Barroso, 2005).

Essas consequéncias sdo decorrentes tanto da falta de recursos materiais para
desenvolver uma rede de servicos diversificados, quanto da falta de um atendimento
satisfatorio as necessidades dos pacientes na comunidade (Andreoli et al., 2007). Por
exemplo, ha falta de acompanhamento meédico freqliente e continuo, dificuldades de
adesdo ao tratamento medicamentoso e falta de insercdo do paciente em atividades
ocupacionais significativas e de suporte social satisfatério para seu convivio na
comunidade. Além disso, os servigos ndo fornecem informacdes suficientes as familias
sobre a doenca mental e sua sintomatologia, sobre o tratamento do paciente, nem orientam
os familiares a desenvolver estratégias de enfrentamento para lidar com o0s
comportamentos problematicos do paciente (Bandeira et al., 1994).

Cavalcanti (1991), em sua revisdo sobre o tratamento de pacientes esquizofrénicos
cronicos, concluiu que, apesar de ser importante, a medicacdo sozinha ndo é suficiente para
promover a insercdo social destes pacientes. Além disso, € de extrema importancia que
sejam oferecidos tratamentos psicoeducacionais a familia e ao paciente.

Um estudo realizado por Bandeira (1993) confirma as necessidades levantadas
acima. O estudo examinou os fatores associados as re-hospitalizagdes de pacientes
psiquiatricos no Brasil, onde as condicdes para reinsercdo social dos pacientes ainda eram
minimas. Para isso, comparou um grupo de pacientes recidivistas com um grupo nao-
recidivista e constatou que o grupo de pacientes que ndo sofreram re-hospitalizagdes, nos
ultimos quatro anos, apresentou: maior adesdo ao tratamento medicamentoso, presenca de
suporte social necessario ao seu funcionamento e ao controle dos momentos de crise,
acompanhamento continuo e permanente ao longo da sua vida, abstinéncia de alcool e de
drogas e mostrou-se mais conformado com a propria doenga do que o grupo de pacientes
recidivista.

Outro estudo realizado por Bandeira e Dorvil (1996), examinando o fenbmeno da
“porta-giratoria”, mostrou a importancia do acompanhamento médico constante. Foram
estudados os pacientes atendidos na urgéncia psiquiatrica de um hospital do Brasil e a

clientela atendida na urgéncia psiquiatrica de um hospital de Montreal, no Canada. Os
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resultados mostraram que, nos dois paises, as variaveis relacionadas ao fen6bmeno da porta
giratoria eram muito semelhantes. Quase metade dos pacientes de ambas as amostras
(46,70%) nao estava tomando remédio. Além disso, 34,24% dos pacientes ndo estavam em
dia com a prescricdo médica, apenas 23,28% dos pacientes estavam em dia e 0s demais
deixaram este item em branco ou ndo souberam responder. Com relacdo a frequéncia do
acompanhamento médico nos seis Ultimos meses, quase a metade dos pacientes (42,46%)
ndo tinha acompanhamento nenhum.

Ao avaliar os fatores associados a sobrecarga familiar de cuidadores de pacientes
psiquiatricos no Brasil, Barroso (2006) confirma a necessidade de oferecer apoio aos
familiares. Os resultados desta pesquisa indicaram que os fatores que mais contribuiram
para a sobrecarga dos familiares cuidadores foram: a gravidade do quadro clinico dos
pacientes, as caracteristicas soécio-demograficas dos familiares e dos pacientes, as
dificuldades das condigdes de vida dos familiares, as dificuldades financeiras, os tipos de
atividades e a falta de estratégias de enfrentamento eficazes dos familiares, o
comprometimento do relacionamento do familiar com o paciente e a relacdo com o servico
de satde mental.

Um estudo desenvolvido por Hanson and Rapp (1992) apontou a necessidade da
melhoria da relacdo entre familiares e profissionais ao avaliar as expectativas dos
familiares de pacientes psiquiatricos. Concluiu-se que a familia espera dos servicos de
salde mental elementos basicos como, por exemplo: um lugar seguro e decente para seu
familiar viver, acessibilidade, cuidado e flexibilidade. Além disso, os familiares desejam
ser incluidos em todos os niveis de esforgcos para ajudar os pacientes a levar uma vida

normal, na medida do possivel, dentro das limitacdes da doenca.

Portanto, conclui-se que o processo da desinstitucionalizacdo do doente mental vem
apresentando uma série de dificuldades e limitagcGes na sua implementacdo. Na tentativa de
contornar essas dificuldades, foram desenvolvidos, nos EUA, a partir da década de setenta,
programas pioneiros de acompanhamento psiquiatrico intensivo na comunidade. Estes
programas tinham como objetivo dar uma resposta as limitagdes do acompanhamento
tradicional anterior, que estava sendo criticado por ser passivo, de curta duracdo e sem
continuidade no atendimento (Bandeira et al., 1998; Machado, Dahl, Carvalho, &
Cavalcanti, 2007). Os trés modelos de acompanhamento psiquiatrico intensivo que foram
criados nos Estados Unidos (EUA) sdo: o modelo Case Management, o modelo de
Madison, descritos por Bandeira et al. (1998) e Machado et al. (2007) e o programa
Bridge, descrito por Bandeira et al. (1998).
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O Case Management foi desenvolvido pelo governo americano com o objetivo de
integrar e coordenar 0s diversos servigos que O paciente necessitava, garantir que o
paciente utilizasse estes servicos e que eles satisfizessem suas necessidades. Para isso, cada
paciente psiquiatrico deveria ser assistido por um agente (case manager) que era
responsavel por realizar a reinser¢do do paciente na comunidade, colocando-o0 em contato
com 0s servicos ja existentes (Bandeira et al., 1998; Machado et al., 2007). Machado et al.
(2007) diferenciam duas modalidades das abordagens terapéuticas do case management: o
case management de agenciamento (brokering case management) e 0 case management
clinico (clinical case management). No primeiro tipo, a equipe é responsavel pela insercédo
do paciente no meio extra-hospitalar através do monitoramento da evolucdo do paciente,
articulacdo entre os servicos da rede de salde comunitaria e representacdo de seus
interesses na comunidade. JA no case management clinico, os profissionais sdo mais
qualificados e atuam como terapeutas primarios, realizando intervencdes clinicas
terapéuticas, além das acGes de agenciamento. Na pratica, porém, esta divisdo ndo € téo
nitida, pois os programas acabam adotando tanto praticas de manejo clinico quanto de
agenciamento. Além disso, hd uma tendéncia ao deslocamento cada vez maior do case
management para o perfil clinico.

No entanto, 0 modelo Case Management encontrou muitas limitacGes no alcance de
seus objetivos, dentre elas, o fato de, muitas vezes, 0s servigos necessarios ao atendimento
dos pacientes ndo existirem na comunidade ou se encontrarem de maneira precaria. Outra
séria limitacdo consistia no tratamento dos pacientes ser realizado por apenas um
profissional, o que limitava o suprimento de todas as necessidades do paciente (Bandeira et
al., 1998).

O modelo de Madison, atualmente conhecido como PACT (Program for Assertive
Community Treatment), foi elaborado pela equipe de Test e Stein no Mendota State
Hospital, em Madison, capital do estado de Winsconsin. Este programa tem como objetivo
ser mais abrangente e intensivo, envolvendo o atendimento de todas as dimensdes da vida
do paciente (Bandeira et al., 1998; Machado et al., 2007). O paciente & acompanhado
diariamente e individualmente, por tempo ilimitado, por uma equipe multidisciplinar. O
paciente € treinado quanto as habilidades da vida cotidiana e social, no proprio ambiente
em que estas habilidades sdo requeridas; € auxiliado quanto a prevencdo de crises, e
assistido quando estas ocorrem; recebe ajuda para administrar a tomada de medicacgéo e é

ajudado na procura de moradia ou um trabalho ou atividade ocupacional. Esse programa
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foi denominado assertivo porque os profissionais devem procurar 0S pacientes na
comunidade e ndo esperar que eles o procurem para atendimento. As equipes sdo formadas
por cerca de 10 profissionais, incluindo enfermeiros, assistentes sociais, psiquiatras,
psicologos, educadores e especialistas em orientacdo profissional. Cada equipe é
responsavel pelo acompanhamento de 100 pacientes, em todos os contatos que eles
estabelecem com os servicos sociais, clinicos, juridicos e até mesmo no periodo em que é
necessaria a hospitalizacdo do paciente. A equipe atua ainda junto a todas as pessoas
envolvidas no dia-a-dia do paciente, como a familia, os vizinhos e os funcionarios do
comércio frequentado pelo paciente. Uma condicdo para que este programa funcione
adequadamente € que o governo disponibilize verbas prioritariamente para 0s servicos
comunitarios (Bandeira et al., 1998).

Finalmente, o programa Bridge, que foi desenvolvido em Chicago por Witheridge
and Dincin (1985), seguiu as mesmas diretrizes do modelo citado acima. Porém, este
programa € voltado para pacientes psiquiatricos itinerantes e com altas taxas de
rehospitalizacdes, que sdo 0s casos mais graves. Outra caracteristica deste programa é que
a equipe pode encaminhar os pacientes para utilizar servigos de satide mental que existem
na comunidade, ao invés de fornecer todos os servicos diretamente por uma mesma equipe,
como no caso do programa PACT. O programa Bridge utiliza ainda uma equipe de
generalistas, e ndo profissionais de salde mental, para 0 acompanhamento do paciente na
comunidade. Esses profissionais, ao contrario dos demais programas, ndo precisam ter
formacdo especifica para atender os pacientes, pois se dad mais prioridade ao engajamento

dos profissionais do que a sua formacéo (Bandeira et al., 1998).

Apesar dos resultados positivos dos programas de acompanhamento intensivo do
paciente na comunidade, eles ndo sdo amplamente disponiveis. Por exemplo, segundo
Bandeira et al. (1998), o PACT se desenvolveu principalmente nos Estados do leste e
meio-oeste dos EUA. No Brasil, este tipo de atendimento ainda ndo foi desenvolvido.
Tendo em vista a precariedade do atendimento que geralmente é oferecido na maioria dos
servicos de saude mental, em diversos paises, a OMS tem se manifestado quanto a
necessidade de avaliacdo continua dos servigos comunitarios de saude mental, para
melhorar a sua qualidade (WHO-SATIS, 1996; WHO, 2001).
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A reforma psiquiatrica brasileira

No Brasil, 0 movimento da desinstitucionalizacdo psiquiatrica teve inicio no
comeco da década de 80 do século passado e ficou conhecido como Reforma Psiquiétrica.
A principal influéncia da Reforma Psiquiatrica brasileira, inicialmente, foi dos EUA, onde
0 processo da desinstitucionalizacdo ja havia comecado ha trés décadas. Posteriormente,
outras correntes como a Psiquiatria Democrética Italiana, idealizada por Franco Basaglia,
passaram a influenciar o movimento brasileiro (Lougon, 2006).

A Reforma Psiquiatrica foi delineada a partir de uma série de eventos que
contribuiram para o seu desenvolvimento. Destaca-se entre eles: a formacdo de
movimentos populares que questionavam o tratamento oferecido pelos hospitais
psiquiatricos e reivindicavam os direitos dos doentes mentais; o estabelecimento de uma
rede assistencial no setor de salde, principalmente a partir dos anos 90, que apresentou
alternativas a internacdo em hospitais psiquiatricos; o surgimento de legislacdes que
determinaram um novo modelo assistencial para o atendimento dos problemas de salde
mental da populacdo e garantiram os direitos de cidadania aos portadores dos transtornos
mentais (Amarante, 1995; Lougon, 1996; Delgado et al., 2007).

O inicio do processo de Reforma Psiquiatrica no Brasil foi marcado pela criacdo do
Movimento dos Trabalhadores em Saide Mental (MTSM), em 1978. Esse movimento
surgiu a partir da organizacdo de associacOes de profissionais como enfermeiros e
psicologos, familiares, sindicalistas e pessoas com longo histérico de internagdes
psiquiatricas, que denunciavam as praticas violentas realizadas nessas instituicoes
(Amarante, 1995; Delgado et al., 2007).

Alguns anos depois, outros dois acontecimentos marcaram a trajetoria deste
movimento. O primeiro, ocorrido em 1989, foi a intervencdo, pela prefeitura de Santos na
“Casa de Satde Anchieta”, um hospital psiquiatrico cujos internos sofriam maus tratos. A
intervencdo resultou no fechamento deste hospital e na constru¢cdo de uma rede de
cuidados efetivamente substitutiva (Amarante, 1995; Delgado et al., 2007).

Ocorreu, neste mesmo ano, a elaboracdo do Projeto de Lei (PL 3657/89) do
deputado Paulo Delgado, que entre as propostas, previa a substituicdo progressiva dos
manicomios por uma rede de recursos assistenciais extra-hospitalares, incluindo os Centros
de Atencédo Psicossial (CAPS), os Servicos Residenciais Terapéuticos (SRT), os Centros

de Convivéncia e Cultura e os leitos de atencéo integral (em Hospitais Gerais e nos CAPS
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I11). Além disso, propunha o restabelecimento dos direitos civis e politicos dos doentes
mentais, a regulamentacdo da internacdo psiquiatrica compulsoria e a proibicdo de se
construir novos hospitais psiquiatricos. Este Projeto de Lei foi de fundamental importancia
para o processo de reforma psiquiatrica, uma vez que colocou em evidéncia a realidade da
assisténcia psiquiatrica brasileira e suscitou decisGes importantes para a consolidacdo da
reforma psiquiatrica no pais (Lougon, 2006; Delgado et al., 2007).

Apenas no ano de 2001, foi aprovada a Lei federal 10.216, que consiste no
substitutivo do Projeto de Lei original do deputado Paulo Delgado. Este novo projeto, que
foi elaborado pelo senador Lucidio Portela, traz importantes modificagdes no texto
normativo. Esta lei privilegia o oferecimento de tratamento em servigos comunitarios,
dispde sobre a protecdo e os direitos dos pacientes psiquiatricos, mas ndo explicita
mecanismos claros para a progressiva extingdo dos manicomios (Delgado et al., 2007,
Amarante, 2007).

A partir da aprovacdo da Lei 10.216, a rede comunitaria de atencdo destinada aos
pacientes psiquiatricos aumentou em ritmo acelerado. Linhas especificas de financiamento
foram criadas pelo Ministério da Salde para 0s servi¢cos comunitarios de saide mental e
novos mecanismos foram criados para a fiscalizacdo, gestdo e reducdo de leitos

psiquiatricos no Brasil (Delgado et al., 2007).

As diferentes modalidades dos CAPS foram instituidas pelas Portarias Ministeriais
189-91 e 224-92 e, posteriormente, reestruturadas pelas portarias n. 336-2 e 189-2
(Ministério da Saude, 2009). Foram estabelecidas as normas para a criacdo e
funcionamento de cinco tipos de CAPS, séo eles: CAPS I, CAPS II, CAPS I, CAPSi e
CAPSad, cuja implantacdo ocorre de acordo com o nimero de habitantes dos municipios

brasileiros.

Os diferentes tipos de CAPS se diferenciam pelo porte, pela capacidade de
atendimento e pelo tipo de paciente que atende. Os CAPS I, Il e 11l atendem a pessoas com
transtornos mentais severos e persistentes, maiores de 18 anos, porém, os CAPS | tém
capacidade para atender municipios com populacdo entre 20.000 e 70.000 habitantes, os
CAPS 1l em municipios com populacdo entre 70.000 e 200.000 habitantes e os CAPS IlI
devem ser implantados em municipios com populacdo acima de 200.000 habitantes. Os
CAPSI atendem a criangas e adolescentes com transtornos mentais e 0s CAPSad atendem a
populacdo com transtornos decorrentes do uso e dependéncia de substancias psicoativas.

Tanto o CAPSi como o CAPSad sdo previstos para dar cobertura a municipios com
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populacdo acima de 200.000 habitantes (Amarante, 2007; Ministério da Saude, 2009).
Dados do Ministério da Saude indicaram que, em junho de 2009, o Brasil tinha 1.394
CAPS funcionando, sendo 660 CAPS 1, 338 CAPS I, 41 CAPS IlI, 105 CAPSi e 200
CAPSad (Ministério da Saude, 2009).

Outro importante servico criado pelo Ministério da Salde, através da Portaria 106-
2000 e regulamentado pela portaria n. 1220-2000, foi a implantacdo dos Servigos
Residenciais Terapéuticos (SRT), conhecidos como Residéncias Terapéuticas (Ministério
da Saude, 2009). Tratam-se de casas implantadas na cidade, destinadas a moradia de
pessoas portadoras de transtornos mentais graves, egressas de longos periodos de
internacdo psiquiatrica e que ndo possuem familiares ou suporte social necessario para sua
reinsercdo social. O objetivo dessas residéncias € auxiliar o0 morador em seu processo de
reintegracdo na comunidade. Cada residéncia deve ser vinculada a um CAPS para
acompanhamento dos pacientes e conta também com uma equipe de profissionais que
auxilia os moradores na propria residéncia. Apesar da implantacdo destes servicos ser
recente no pais, tem-se observado o seu crescimento (Delgado et al., 2007). No ano de
2002, o pais contava com apenas 85 Residéncias Terapéuticas, enquanto que em 2006 esse
namero era de 475, com cerca de 2.500 moradores (Ministério da Saude, 2007a). Em junho
de 2009 o ndimero de Residéncias Terapéuticas subiu para 671, com 2.829 moradores
(Ministério da Saude, 2009).

Outro recurso criado pelo Ministério da Saude para auxiliar o paciente no processo
de sua reinsercdo social foi o programa “De Volta para Casa”, criado no ano de 2003, por
meio da Lei 10.708, de 2003. Este programa visa favorecer a reinsercdo social das pessoas
egressas dos hospitais psiquiatricos, por meio do pagamento mensal de um auxilio-
reabilitacdo (Delgado et al., 2007). A literatura mundial do campo da Reforma Psiquiétrica
considera este programa como um dos principais instrumentos no processo de reabilitagcdo
psicossocial dos pacientes, na medida em que potencializa sua emancipagao e autonomia.
No ano de 2006, apenas 2.519 pessoas recebiam o auxilio-reabilitacdo no Brasil
(Ministério da Saude, 2007a). Dados do Ministério da Saide mostraram que em junho de
2009 o numero de pessoas beneficiadas aumentou para 3.346 (Ministério da Saude, 2009).

Porém, este programa tem enfrentado sérias dificuldades em seu processo de
implantagdo. A principal delas é a falta da documentagdo minima exigida para o cadastro
dos pacientes no programa, como a certiddo de nascimento e a carteira de identidade. Essa

questdo apresenta-se como uma consequéncia dos longos anos de internagéo e segregacgéo
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a que foram submetidos os pacientes, deixando esquecida a sua identidade (Delgado et al.,
2007).

No que se refere as estratégias para a reducdo de leitos psiquiatricos no Brasil, 0
Ministério da Saude implantou em 2004, por meio da Portaria GM n° 52/04, o Programa
Anual de Reestruturacdo da Assisténcia Hospitalar (PRH), cuja funcéo € reduzir, de forma
progressiva e pactuada, os leitos dos macro-hospitais. Esta redugdo deve ser realizada de
forma planejada, de modo a evitar que os pacientes desospitalizados fiquem sem
assisténcia na comunidade. Assim, o PRH deve promover a reducdo dos leitos
psiquiatricos e ao mesmo tempo garantir que os pacientes sejam tratados na comunidade.
Este programa busca ainda garantir que os recursos que deixam de ser utilizados nos
hospitais, em funcdo da reducdo de leitos, continuem sendo investidos na area de saude
mental, especialmente para 0s servicos substitutivos (Delgado et al., 2007).

Entretanto, Andreoli et al. (2007) chamam a atencéo para o fato de que este repasse
ndo estd sendo realizado, de fato. Um estudo feito por estes autores constatou que, com 0
processo da Reforma Psiquiatrica, houve uma reducdo de investimentos na érea.
Analisando o banco de dados do SUS, no periodo de 1995 a 2005, eles observaram que,
em 1995, as despesas gastas com satde mental foram de US$ 2.66 per capita, ao passo que,
em 2005, esse investimento foi de US$ 1.95 per capita. Isso implica em uma diminuicéo de
26,70% dos investimentos. A porcentagem de recursos destinados a area de saude mental
em relacdo aos recursos destinados para a saude foi reduzida de 5,80% para 2,30%. Além
disso, apesar da progressiva reducdo de leitos e do aumento dos servigos comunitarios, 0s
hospitais tradicionais ainda recebem a maior parte das verbas destinadas a saide mental
(Almeida & Escorel, 2001; Andreoli et al., 2007). Foi constatado que, durante o periodo de
10 anos analisados na pesquisa de Andreoli et al. (2007), houve uma reducao significativa
(de 95,50% a 49,30%) na porcentagem de financiamento para admissdes nos hospitais.

A diminuicdo dos leitos psiquiatricos ocorreu de forma expressiva no pais. Dados
do Ministério da Saude apontam que entre 0s anos de 1995 e 2005 houve uma diminui¢ao
de 41,00% dos leitos psiquiatricos, incluindo leitos alternativos como os de hospitais
gerais, hospitais-dia e servicos comunitarios (Andreoli et al., 2007; Delgado et al., 2007).
Segundo Lovisi (2000), enquanto acontecia a reducdo dos leitos psiquiatricos publicos, o
numero de leitos psiquiatricos privados aumentou consideravelmente. Em 1941, o Brasil
tinha 21.079 leitos psiquiatricos publicos e 3.034 privados. Ja em 1998, a situagdo foi
invertida e o nimero de leitos privados em comparacdo com os leitos publicos passou a ser

muito maior. Com isso, muitos dos pacientes que foram desospitalizados ndo passaram a
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ser atendidos pelos servicos comunitarios, mas foram transferidos para clinicas

conveniadas, num processo de transinstitucionalizagao.

Portanto, as Gltimas trés décadas foram marcadas por grandes transformagfes no
sistema psiquitrico brasileiro, decorrentes de mudancas nas politicas de satde mental e na
propria sociedade. No entanto, estes avancos ainda ndo séo suficientes, pois existem no
Brasil mais de 10 milhdes de portadores de doenca mental severa e mais de 5 milhdes de
pessoas com doenga mental persistente (Mari, Jorge, & Kohn, 2007) para serem atendidos
por um reduzido numero de servicos substitutivos ao hospital psiquiatrico, aliado a
pequena populacdo beneficiada pelo projeto De Volta para Casa (Delgado et al., 2007).
Além disso, de um modo geral, o processo da Reforma Psiquiatrica brasileira ndo é
devidamente financiado, pois, segundo Andreoli (2006) e Andreoli et al. (2007), houve
uma diminuicdo dos recursos alocados para area, o que limita o desenvolvimento das
politicas publicas de satude mental.

Um estudo realizado nos CAPS do municipio do Rio de Janeiro (RJ), por
Cavalcanti et al., (2009), constatou a dificuldade dos servigos em promover a continuidade
do tratamento dos pacientes na comunidade. Isto porque, ainda ndo ha uma rede de atengédo
a salde mental articulada e bem estruturada, principalmente com a atencdo primaria, onde
se encontra o Programa de Saude da Familia (PSF) e ha uma escassez de outros servicos de
salde mental que possam atender aos pacientes que ndo necessitam de tratamento no
CAPS. O estudo apontou ainda a necessidade de um profissional de ligagdo entre o CAPS
e o territorio, que seria responsavel por realizar a articulacdo do paciente aos diversos

setores da comunidade, conforme a sua necessidade.

O processo da Reforma Psiquiatrica também ndo foi acompanhado por uma
correspondente avaliacdo da rede de cuidados na comunidade, o que dificulta a analise do
processo e dos resultados da implantagdo desses servigos (Almeida & Escorel, 2001,
Lougon, 2006). Os programas de avaliagdo dos servicos, que podem promover a sua
melhoria ao apontar as suas falhas, sdo ainda muito recentes no pais e, portanto, de alcance

ainda limitado. Este tema sera abordado a seguir.

A avaliacdo dos servicos de saude e de satide mental

A avaliacdo dos servigos de satde mental incorporou alguns dos critérios utilizados

na avaliacdo dos servigos de saude em geral. Por esse motivo, inicialmente serdo expostas
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algumas consideracfes sobre a avaliacdo dos servi¢os de saude em geral, cuja prética
sistematica € ainda muito recente no cendrio mundial. As primeiras tentativas de
sistematizar a avaliacdo dos servigos de saude ocorreram por volta de 1910 e foram
direcionadas as praticas médicas e ao controle do exercicio profissional. Os estudos de
avaliacdo se desenvolveram lentamente, de forma fragmentada, ja que ndo eram
considerados como essenciais ao funcionamento dos servicos (Reis et al., 1990). A
expansdo das pesquisas sobre avaliacdo de programas publicos ocorreu somente apos a
Segunda Guerra Mundial, em funcdo da necessidade de monitorar a eficacia dos
investimentos feitos pelo Estado na area de saude (Almeida & Escorel, 2001; Uchimura &
Bosi, 2002).

Atualmente, devido a grande complexidade do sistema de saude, ha consenso de
que qualquer decisdo deve ser acompanhada de avaliagcdes sistematicas. O ciclo planejar,
executar, avaliar e agir no sentido de readaptar os conhecimentos em funcdo dos dados
produzidos pela avaliacdo deve fazer parte da rotina dos servigos. Por esse motivo,
Contandriopoulos (2006) defende a necessidade de que a avaliacdo em todos 0s niveis do
sistema de saude seja implantada e institucionalizada, gerando uma verdadeira cultura de
avaliacdo para verificar continuamente a qualidade dos servicos.

Para abordar a questdo da avaliagdo da qualidade dos servigos de salde, destaca-se
0 modelo desenvolvido por Avedis Donabedian, autor reconhecido na area de avaliacdo
destes servicos, segundo o qual existem trés dimensdes a serem avaliadas: avaliacdo da
estrutura, do processo e do resultado. Na avalia¢dao da “estrutura”, analisam-Se 0S recursos
utilizados nos servicos (fisicos, humanos, materiais, etc.) bem como as condi¢des fisicas e
organizacionais dos servigos. A avaliagdo de “processo” enfoca as atividades terapéuticas
desenvolvidas pela equipe em beneficio do usuario e as atividades desenvolvidas na
relagdo entre profissionais e pacientes. Finalmente, a avaliagdo de “resultados” busca
identificar as possiveis relagcdes entre intervencbes e mudancas observadas, ou seja, 0
impacto que determinado programa teve sobre a salde do paciente. As avaliacdes de
“resultado” podem incluir outros aspectos, tais como conhecimento sobre a doenca,
mudancas de conduta que promovam saude, producdo de indicadores do nivel de satde de
determinada populacdo e satisfacdo dos usuarios. A utilizacdo do modelo integrativo, que
retne indicadores das trés abordagens, € a melhor estratégia para a avaliacdo dos servigos
de saude (Reis et al., 1990; Silva & Formigli, 1994; Almeida & Escorel, 2001; Almeida,
2002; Donabedian, 2005; Espiridido & Trad, 2006).
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Além da triade “estrutura, processo e resultado”, Donabedian formulou a “Teoria
dos Sete Pilares da Qualidade”. Estes pilares consistem em atributos a serem considerados
na avaliacdo dos servicos de salde. S&o eles: eficacia, efetividade, eficiéncia, otimizacdo,
aceitabilidade, legitimidade e equidade (Donabedian, 1990).

Segundo Donabedian (1990), a “eficacia” do servigo consiste no melhor que se
pode obter em melhorias na salde e no bem estar, como efeito de um tratamento, em
condi¢gdes mais favoraveis, enquanto que a “efetividade” ¢ o melhor na satide que se pode
obter ou esperar obter, em condicdes ordinarias da pratica cotidiana. A “eficiéncia” ¢é a
capacidade de uma determinada melhoria na saude ser alcangada ao menor custo. J& a
“otimizagdo” refere-se @ melhor forma de equilibrar os custos e os beneficios dos cuidados
prestados pelos servigos de saude. A “aceitabilidade” ¢ a adaptacdo do cuidado prestado
aos desejos e expectativas do paciente e da sua familia, no que se refere ao acesso, relacdo
paciente-profissional, instalacdes, efeitos e custos dos cuidados prestados. A
“legitimidade” consiste na aceitabilidade do cuidado pela comunidade em geral em relagéo
aos aspectos descritos anteriormente. Finalmente, a “eqiiidade” se refere a justa
distribuicdo do cuidado e de seus beneficios entre os membros da comunidade.

Com relacdo aos servicos de salude mental, ainda ndo h4 um modelo tedrico
definido para a sua avaliacdo (Almeida & Escorel, 2001). De um modo geral, 0s aspectos a
serem avaliados também seguem o “modelo” criado por Donabedian, descrito
anteriormente.

A OMS apresentou dez recomendacdes para a salde mental no mundo e, dentre
elas, destaca-se a importancia do desenvolvimento da pesquisa e do monitoramento dos
servigcos, com indicadores da qualidade do acesso, da adequacdo da assisténcia, da
qualidade das intervengdes preventivas e terapéuticas e da avaliacdo dos resultados do
tratamento (WHO, 2001). Quanto & avaliacdo dos resultados do tratamento, Smith, Fischer,
Nordquist, Mosley and Ledbetter (1997), apresentaram em seu estudo sete importantes
questdes a serem consideradas no planejamento da implementacdo deste trabalho: 1.
envolver os gestores do servigo na elaboragdo e execucdo do projeto; 2. garantir o apoio de
médicos e pacientes; 3. selecionar pessoal para operar o sistema; 4. escolher instrumentos
para avaliacdo dos resultados; 5. desenvolver procedimentos para coleta de dados; 6.
selecionar técnicas para anélise de dados; e 7. utilizar os dados para melhorar os resultados
do tratamento.

Segundo estes autores, os instrumentos utilizados para avaliacdo dos servigos de

salude mental devem ter trés caracteristicas basicas, que consistem em: facilidade de uso,
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contemplar todos os dominios do tratamento e possuir propriedades psicométricas de
validade e fidedignidade, que irdo permitir a comparacdo dos resultados entre diferentes
contextos e populacdes. Esta tltima também € uma recomendacdo da OMS para avaliagédo
da qualidade dos servigos de saude mental (WHO, 2001).

A OMS ainda recomenda a utilizacdo de uma abordagem integrativa para avaliar a
qualidade dos servigos de saude mental (WHO, 2001). Assim, o processo de avaliagdo
deve incluir as perspectivas dos trés principais atores envolvidos no tratamento oferecido
pelos servigos: pacientes, familiares e profissionais (Donabedian, 1992; Hansson, 2001;
WHO, 2001). Donabedian (1992) enfatiza que, para a garantia da qualidade dos servicos
torna-se necesséria a participacdo dos usuarios em seu processo avaliativo, pois estes sdo
indispensaveis para a definicdo dos servicos e para o fornecimento de informacdes acerca
de sua experiéncia com relacdo ao cuidado que esta recebendo.

Em seu estudo, Hansson (2001), apresenta um panorama da avaliagéo de resultados
nos servicos de saude mental, baseado em algumas propostas sobre o conteldo e a
metodologia de avaliacdo dos resultados. Dentre estas propostas, 0 autor chama a atencéo
para a importancia de avaliar os mdltiplos niveis do servico, incluindo variaveis tanto ao
nivel do servigo, quanto ao nivel do paciente. O autor também destaca a importancia da
utilizacdo de uma abordagem integrativa de avaliagdo, incluindo ndo s6 os principais atores
envolvidos no tratamento oferecido (pacientes, familiares e profissionais), mas sugere
ainda a necessidade de incluir outro avaliador externo ao servigo, além dos mencionados
acima.

Outra importante questdo, abordada por Hansson (2001), foi a necessidade de se
avaliar maltiplas dimensbes dos resultados do tratamento, destacando quatro grandes
dimens@es: medidas clinicas de psicopatologia, funcionamento social, necessidades dos
pacientes e qualidade de vida. Além disso, para ter acesso as experiéncias subjetivas dos
pacientes e dos seus familiares sobre os cuidados de saude, devem ser incluidas como
medidas de resultados, as medidas da satisfacdo dos pacientes e dos familiares e as
medidas relacionadas com a sobrecarga do familiar.

Visando fornecer, aos pesquisadores e profissionais dos servigos, instrumentos
adequados para avaliacdo destas dimensdes, a OMS desenvolveu um estudo em 19 paises,
para elaboracdo de escalas de medida. Estas escalas visavam avaliar a satisfacdo dos
pacientes, familiares e profissionais e a sobrecarga dos familiares e profissionais dos
servicos de saude mental (WHO-SATIS, 1996).
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A avaliacdo dos resultados do tratamento pelos usuarios

Historicamente, a avaliacdo dos resultados do tratamento oferecido era restrita aos
profissionais de salude mental atraves de medidas objetivas, que incluiam o nimero de
internacBes, o numero de crises, 0 numero de visitas a urgéncia e a dosagem dos
medicamentos (Ministério da Saude, 2004), e através de medidas subjetivas da percepcao
do profissional sobre a melhora observada na sintomatologia do paciente, medida através
de escalas de medida, em entrevista semi-estruturada antes e ap0s o tratamento (FDA,
2006). Mais recentemente, passou a ser dada maior énfase a uma abordagem inclusiva e
participativa no processo de avaliacdo dos servicos, incluindo, para isto, a perspectiva dos
usudrios na avaliacdo dos resultados do tratamento (Almeida & Escorel, 2001; Fadhoury et
al., 2002; Mercier et al., 2004; FDA, 2006; McCabe et al., 2007).

Trata-se da avaliagdo dos “resultados relatados pelos proprios pacientes” (patient-
reported outcome) (McCabe et al., 2007), também denominadas como ‘“instrumentos
PRO” (FDA, 2006). Este tipo de investigacdo ainda é conhecido como “avaliagdo
subjetiva” dos resultados do tratamento, por se tratar de medidas de auto-relato feitas
diretamente pelo proprio paciente, refletindo suas opinides, sentimentos e julgamentos,
sem qualquer interferéncia do clinico ou pesquisador (Fadhoury et al., 2002; McCabe et
al., 2007).

McCabe et al. (2007) realizaram uma revisao de literatura na qual distinguiram dois
grupos de medidas dos resultados na perspectiva dos pacientes. O primeiro deles diz
respeito a avaliacdo que os pacientes fazem de sua doenca e do tratamento, envolvendo a
avaliacdo dos seguintes aspectos: necessidade de cuidados, satisfacdo com 0s servicos,
relacdo terapéutica, comunicacdo clinica, sintomas e insight. O segundo grupo esta
relacionado as medidas do bem-estar psicoldgico do paciente, incluindo medidas de:
empoderamento (empowerment), auto-estima, senso de coeréncia e recuperacao.

A avaliacdo dos resultados do tratamento pelo préprio paciente é necessaria por
varias raz6es. Segundo McCabe et al. (2007) e o 6rgdo do governo americano FDA (2006)
existem quatro importantes motivos para se incluir a perspectiva do paciente na avaliagcdo
dos servicos: 1. o fato de que alguns efeitos do tratamento sé@o conhecidos apenas pelo
paciente e, portanto, ndo podem ser medidos por outros observadores, tais como melhora
na sua sintomatologia de pensamentos parandicos, por exemplo; 2. os pacientes fornecem
uma perspectiva Unica sobre a eficacia do tratamento, pois uma melhora do quadro clinico

medida por um avaliador externo pode nao corresponder a uma melhora na forma como o
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paciente se sente; 3. a auto-avaliagao dos pacientes por meio de instrumentos pode ser mais
confidvel do que as medidas avaliadas pelo observador, pois ela elimina a variabilidade
inter-avaliadores; 4. a utilizacdo de resultados relatados por pacientes reflete o papel do
paciente como agente ativo e consumidor de cuidados.

De modo especial, Kazdin (1999), considerando a importancia das medidas
subjetivas dos resultados, destacou a “Significancia Clinica” de tais resultados tal como
avaliados pelos pacientes. A significancia clinica refere-se a relevancia do efeito de uma
intervencao, isto é, se a intervencdo faz uma diferenca real na vida cotidiana dos pacientes
ou na de outras pessoas com as quais eles interagem. Isto porque nem sempre ha uma
correspondéncia entre o0 que 0s usuarios percebem como mudanca desejavel e os resultados
objetivos obtidos com o tratamento medidos por um avaliador externo. Pequenas mudancas
produzidas pelo tratamento podem fazer uma grande diferenca para os usuarios, enquanto
que mudangas significativas em medidas clinicas objetivas podem ser consideradas
irrelevantes na percepcao dos usuérios. Assim como Kazdin (1999), Mercier et al. (2004)
também destacaram a necessidade de se avaliar o impacto real de mudancas produzidas
pelo tratamento na vida dos pacientes, percebidas por ele, o que serviria para calibrar as
medidas objetivas de resultados do tratamento e constituir um indicador da validade social
das intervencdes efetuadas.

Do mesmo modo, a avaliacdo dos resultados do tratamento pelos familiares, apesar
de ser pouco abordada pela literatura, € considerada igualmente importante e recomendada
pela OMS (WHO, 2001). Segundo Hanson and Rapp (1992), os familiares possuem um
conhecimento Unico acerca do paciente, que representa um inestimavel recurso para 0s
profissionais dos servicos de salde mental, tanto para a avaliacdo dos servicos quanto para
0 tratamento dos pacientes. O envolvimento das familias no tratamento dos pacientes
também é importante para ajuda-los a compreender a doenca, a adquirir habilidades de
cuidado e apoio, incentivar a tomada da medicacdo pelos pacientes e reconhecer 0s
primeiros sinais de recaida para conduzir a uma melhor recuperacdo do paciente (WHO,
2001). Além disso, incluir os familiares no processo de avaliagdo dos servigos pode ter um
efeito potencializador, aumentando a sua motivagao para participar do tratamento, podendo
melhorar o grau de satisfacdo dos familiares e contribuir para diminuir a sobrecarga sentida
por eles nas atividades cotidianas de cuidar dos pacientes (Bandeira & Barroso, 2005).

Apesar da importancia das medidas de resultados na perspectiva dos pacientes e
familiares, Ruggeri (1994) ressalta que este tipo de avaliagéo deve ser considerado como

uma parte integrante e necessaria, porém néo suficiente, da avaliacdo dos servicos de saude
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mental. Trata-se de uma informacdo que deve complementar, e n&o substituir, o
conhecimento obtido com a avaliagdo das demais variaveis indicadoras da eficicia do
tratamento, tais como as mudancas observadas no funcionamento social dos usuérios e
seus sintomas.

Dentre os indicadores dos resultados do tratamento, a satisfacdo tem sido o mais
utilizado nas pesquisas de avaliacdo dos servi¢os de saude mental (Bandeira, Pitta, &
Mercier, 2000; Mercier et al., 2004; McCabe et al., 2007). A maior parte destes estudos se
dedicou a avaliacdo da satisfacdo dos pacientes, enquanto que poucos deles mediram
também a satisfacéo dos seus familiares (Ruggeri, 1994).

A satisfacdo € um construto dificil de conceituar (Ruggeri, 1994). Segundo Silva e
Formigli (1994) e Espiridido e Trad (2005), a satisfacdo se refere a percepc¢éo subjetiva que
o0 individuo tem do atendimento que recebe nos servigos de saude. Porém, de acordo com
Ruggeri (1994), a subjetividade causa problemas em formular uma definicdo clara e
generalizavel de satisfacdo. Por outro lado, avaliar varidveis subjetivas parece ser uma
oportunidade Unica na avaliacdo dos servicos de se considerar e examinar a perspectiva dos
usuarios.

Em geral, a grande maioria das pesquisas que mede a satisfacdo utiliza
instrumentos elaborados pelo pesquisador para o contexto especifico do seu estudo, sem
mesmo submeté-los a processos de validacao, o que dificulta a comparacao dos resultados
(Espiridido & Trad, 2005). Estudos que utilizam questionarios padronizados para medir a
satisfacdo com os servicos de saide mental comegaram a surgir a partir do ano de 1983,
quando o Servico Nacional de Salude da Inglaterra publicou o Relatério Griffith, no qual se
recomendava a andlise das percepcdes e expectativas dos pacientes e da comunidade na
avaliacdo de servicos publicos de saude (Uchimura & Bosi, 2002).

Nos Estados Unidos da América - EUA - a avaliagdo continua dos servicos de
salde mental é obrigatoria. Dentre os varios aspectos que devem ser avaliados, a avaliagdo
da satisfacdo dos usuarios com o servico tem sido o mais utilizado até o momento
(Holcomb, Parker, Leong, Thiele, & Higdon, 1998).

No Brasil, o primeiro programa de avaliagdo de servicos de salde mental,
direcionado para os hospitais psiquiatricos, o Programa Nacional de Avaliacdo do Sistema
Hospitalar/Psiquiatria (PNASH/Psiquiatria), foi criado apenas recentemente, em 2002
(Delgado et al., 2007). Posteriormente, este programa foi reformulado e passou a ser
aplicado na avaliagdo dos servigos de salde em geral, passando a se chamar: Programa
Nacional de Avaliacdo de Servicos de Saude (PNASS). Os objetivos do programa
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seguiram as diretrizes da literatura internacional, baseando-se nos principais eixos de
avaliacdo destacados por Donabedian, descritos acima, a saber: a estrutura, 0 processo, 0s
resultados, incluindo neste ultimo, a satisfacdo do usuario (Ministério da Saude, 2004;
Ministério da Saude, 2007b).

Alguns paises tém realizado estudos sobre a satisfacdo dos usuérios, através da
elaboracdo de instrumentos de avaliacdo da satisfagdo tanto do paciente, quanto do seu
familiar com os servicos de salde mental. Dentre eles estdo o Client Satisfaction
Questionnaire — CSQ (Larsen, Attkisson, Hargreaves, & Nguyen, 1979), o Service
Satisfaction Scale - SSS-30 (Greenfield & Attkison, 1989), e o Client Assessment of
Treatment (Priebe & Gruiters, 1995), desenvolvidos para avaliagdo do paciente e 0 Verona
Service Satisfaction Scale - VSSS-EU (Ruggeri et al., 2000), que avalia tanto a satisfacédo
do paciente quanto do seu familiar. No Brasil, foram validadas as escalas elaboradas pela
OMS para avaliar a satisfacdo dos usuérios e profissionais em servicos de saude mental
(WHO-SATIS, 1996). Séo as Escalas Brasileiras de Avaliacdo da Satisfacdo, SATIS-BR,
nas versoes para o paciente, familiar e profissional (Bandeira et al., 2000).

Diversos aspectos dos servi¢os devem ser considerados na avaliacdo da satisfacdo
dos usuarios, que podem variar de acordo com o tipo de servico avaliado (Espiridido &
Trad, 2005). Alguns dos itens que estdo incluidos em escalas brasileiras de satisfacdo com
servicos de saude mental sdo: a agilidade no agendamento da consulta, a agilidade no
atendimento, o acolhimento, a estrutura fisica do servi¢co, a alimentacdo, a gratuidade,
(Ministério da Saude, 2004), a satisfacdo com a compreensdo da equipe a respeito dos
problemas do paciente, a qualidade do atendimento oferecido pelos profissionais, a
privacidade durante o atendimento, a competéncia da equipe, os resultados do tratamento
recebido e as expectativas sobre o servi¢o (Bandeira et al., 2000).

A literatura da area recomenda a adog¢do de importantes procedimentos
metodoldgicos para obter resultados mais diferenciados e fidedignos do nivel de satisfagéo
(Larsen et al., 1979; Ruggeri, 1994; Perreault et al., 2001; Espiridido & Trad, 2005). Com
relacdo a medida, devem ser utilizados instrumentos padronizados para garantir a
confiabilidade dos dados e a comparabilidade dos resultados entre os estudos de diferentes
pesquisadores (Larsen et al., 1979; Ruggeri, 1994; Espiridido & Trad, 2005); instrumentos
com propriedades psicométricas testadas e comprovadamente adequadas de validade e
fidedignidade (Ruggeri, 1994). S&o recomendadas escalas multifatoriais, pois estas
fornecem respostas mais diferenciadas e permitem que o usuério avalie cada dimenséo do

servigo, separadamente, obtendo-se assim escores de medida independentes, ao invés de
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utilizar escalas uni-fatoriais que fornecem apenas um escore global (Espiridido & Trad,
2005; Perreault et al., 2001). Além disso, recomendam-se escalas de medida com diversas
alternativas de resposta (ndo apenas dicotdmicas: sim e ndo) para obter respostas mais
diferenciadas e com maior sensibilidade de medida (Espiridido & Trad, 2005).

Com relacdo a amostragem, recomenda-se utilizar amostra de tamanho adequado ao
tipo de estudo (Perreault et al., 2001) e procedimentos para verificar e relatar o excesso de
recusas dos pacientes em participar, evitando assim amostras enviesadas que favorecem
altas taxas de satisfacdo e que, portanto, ndo sdo representativas da populacdo-alvo (Larsen
et al., 1979; Ruggeri, 1994; Perreault et al., 2001). Além disso, durante as entrevistas de
coleta de dados, recomenda-se 0 uso de instrugdes detalhadas aos sujeitos, garantindo o
anonimato, sigilo e confidencialidade das entrevistas e da conducao do estudo para garantir
respostas confiaveis (Larsen et al., 1979; Ruggeri, 1994; Perreault et al., 2001; Espiridido
& Trad, 2005; McCabe et al., 2007). Recomenda-se ainda informar aos pacientes que sua
participagdo na entrevista ndo interferira no seu tratamento, nem resultara em perdas de
beneficios (Esperidido e Trad., 2005).

Tem se destacado ainda que apenas as medidas de satisfacdo ndo sdo suficientes
para avaliar toda a complexidade das percepcles e expectativas dos usuarios acerca do
tratamento que eles estdo recebendo, uma vez que a satisfacdo é apenas um dos aspectos da
percepcdo do paciente sobre o servigo. Assim, além das medidas de satisfacdo, outros
aspectos da percepcdo dos usuarios também devem ser incluidos na avaliacdo da qualidade
dos servicos de salde mental, tal como a avaliacdo dos resultados do tratamento, em
particular, a medida da percepc¢do de mudanca pelos usuérios, descrita abaixo (Mercier et
al., 2004).

A avaliacdo da percepcdo de mudanca pelos usuarios

A avaliacdo dos resultados do tratamento sob a perspectiva dos usuarios tem sido
cada vez mais enfatizada. Para isso, diferentes indicadores de qualidade, envolvendo a
percepcdo dos pacientes e dos seus familiares, tém sido desenvolvidos. Um novo
indicador, ainda muito pouco estudado pela literatura da area, destacado por Mercier et al.
(2004), é a avaliacédo da percepcdo de mudancas ocorridas na vida do paciente em funcéo
do tratamento recebido nos servigos de saude mental. Trata-se de uma avaliacdo sobre 0s

efeitos do tratamento. Geralmente, esta medida de mudancas percebidas pelo paciente e
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pelos seus familiares dos efeitos do tratamento, esta incluida em apenas alguns itens
isolados de escalas de satisfagdo (Mercier et al., 2004).

Mercier et al. (2004) apontaram a importancia de avaliar especificamente este
aspecto, através de um instrumento particular e ndo apenas através de alguns itens das
escalas de satisfacdo. Para isto, os autores elaboraram e validaram uma escala que se
dedicou exclusivamente a avaliagdo dos efeitos do tratamento pela perspectiva dos
pacientes, investigando quais sdo as mudancas percebidas por eles em funcdo do
tratamento recebido nos servicos, em diversas dimensdes de suas vidas. Trata-se do
Questionnaire of Perceived Changes, colocado em destaque pelo presente estudo.

O Questionnaire of Perceived Changes elaborado por Mercier et al. (2004), no
Canada, avalia exclusivamente a percepcdo dos pacientes sobre as mudancas ocorridas na
sua vida em funcdo do tratamento recebido nos servicos de saude mental, ndo incluindo a
percepcdo dos familiares. No contexto brasileiro, porém, foi elaborada uma versdo
especificamente para os familiares, considerando-se que € importante avaliar também a
percepcdo do familiar, uma vez que ele se encontra em uma posi¢cdo privilegiada para
avaliar as mudancas ocorridas na vida do paciente, em funcdo do tratamento. Além disso,
corresponde a uma recomendacdo da OMS, de incluir a perspectiva do familiar na
avaliacdo dos servicos. Para isto, foram feitos estudos, no Brasil, nos quais a escala foi
submetida ao processo de adaptacdo transcultural e de validacdo em duas versdes: a versao
para 0 paciente e a versdo para o familiar, passando a se chamar Escala de Mudanca
Percebida - EMP (Bandeira et al., 2009). Estes estudos foram conduzidos no Laboratorio
de Pesquisa e Saude Mental (LAPSAM) da Universidade Federal de Sdo Jodo del-Rei
(UFSJ).

A EMP, nas versbes do paciente e do familiar, avalia a percepcdo de mudancas
ocorridas em diversos aspectos da vida do paciente. Ela avalia os servigos, sob a
perspectiva da percepcdo de mudancas dos préprios usuarios, o que constitui um dos
aspectos considerados importantes na qualidade destes servigos (Mercier et al., 2004).

Um terceiro estudo brasileiro sobre percepcdo de mudanca, realizado por Silva et
al. (2007), avaliou uma amostra de pacientes psiquiatricos atendidos em um CAPS de uma
cidade de médio porte do interior de Minas Gerais, utilizando a escala EMP dos pacientes.
Os resultados mostraram que a percep¢do de mudanca variou em funcdo dos diferentes
aspectos da vida do paciente. A percepcdo de melhora foi maior para os itens problemas
pessoais, sono, humor, confianga em si mesmo, interesse pela vida e capacidade de

suportar situacOes dificeis. Em segundo lugar, os maiores escores de melhora percebida
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foram para os itens que avaliavam a convivéncia dos pacientes com os seus familiares,
com outras pessoas e 0 interesse em se ocupar, seguido pelos itens que avaliavam aspectos
relacionados a ocupacdo do paciente, tais como atividades de lazer, tarefas de casa e
capacidade de cumprir obrigacdes. Os menores escores de melhora percebida foram para
os itens que avaliavam os aspectos fisicos do paciente, como o seu apetite, energia, salde
fisica e a sua sexualidade. Nestes itens se concentraram as maiores percepc¢des de piora dos
pacientes, talvez devido aos efeitos colaterais dos medicamentos, segundo os autores.

Neste mesmo estudo, a analise dos fatores associados a percepcdo de mudanca
mostrou que as variaveis como a idade, nimero de crises do paciente no ultimo ano,
possuir ou ndo doencas fisicas, tomar ou ndo remédio sozinho e nimero de tipos de
remédios utilizados apresentaram uma relacdo significativa com o grau da percepcdo de
melhora pelos pacientes. A percepcdo de melhora, nos aspectos fisicos, foi maior pelos
pacientes mais jovens e pelos que tomavam seus remédios sozinhos. Nos itens que
avaliavam os aspectos psicoldgicos, constatou-se uma maior percep¢do de melhora entre os
pacientes que tiveram menor nimero de crises e 0s que ndo apresentavam doencas fisicas.
Os resultados indicaram ainda um maior grau de percepcdo de melhora na vida social,
entre 0s pacientes que ndo apresentavam doenca fisica. Com relagdo a percepc¢do global de
melhora, esta foi maior quando era menor o nimero de remédios usados pelo paciente.
Estes resultados sugerem alguns dos fatores associados a percepcdo de mudanca podem,
talvez, ser considerados como indicadores de gravidade do transtorno psiquiatrico. Por
exemplo, pacientes que tomam uma menor variedade de medicamentos e que tém uma
freqiiéncia menor de crises, provavelmente, apresentem uma menor gravidade da doenca.
Quanto a idade, pacientes mais jovens perceberam mais melhoras na salde fisica, o que
talvez se explique pelo fato de possuirem menos doencas fisicas associadas ao transtorno
psiquiatrico. (Silva et al., 2007).

Outro estudo semelhante foi realizado com uma amostra de familiares cuidadores
de pacientes psiquiatricos, utilizando a escala EMP dos familiares (Mussi & Bandeira,
2009). Os resultados deste estudo sdo semelhantes aos obtidos no estudo descrito acima, de
Silva et al. (2007), pois as maiores concentragdes de percepcdo de melhora foram
primeiramente para os itens que avaliavam os aspectos psicoldgicos do paciente e 0 sono,
seguido dos itens que avaliavam a convivéncia dos pacientes com os seus familiares, com
outras pessoas e 0 interesse em se ocupar. Em terceiro lugar, as maiores concentragdes de
melhora percebida foram para os itens que avaliavam aspectos relacionados a ocupacao do

paciente, tais como atividades de lazer, tarefas de casa e capacidade de cumprir obrigacdes.
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Os menores escores de melhora percebida foram para os itens que avaliavam 0s aspectos
fisicos do paciente, como a sua energia, saude fisica e a sua sexualidade. Nestes mesmos
itens se concentraram as maiores percepcoes de piora, segundo os familiares.

Foram identificados alguns fatores associados a percepcdo de melhora dos
familiares, no estudo de Mussi e Bandeira (2009). Os familiares perceberam mais melhora
nos aspectos fisicos dos pacientes quando eles eram mais jovens e tomavam seus remédios
sozinhos. Os familiares perceberam mais melhoras nos pacientes que ndo possuiam
doencas fisicas, nos itens que avaliam os aspectos psicologicos, a saude fisica e no item
geral. Nos itens que avaliavam as condicdes de vida dos pacientes, a percepgédo de melhora
dos familiares foi maior quanto menor era a duragdo da doenca do paciente e quanto menor
era 0 numero de crises que o paciente teve no ultimo ano. E, por fim, a percepcdo de
melhora pelos familiares foi maior nos itens que avaliavam os aspectos da saude fisica e as
condicGes de vida dos pacientes, quanto menor era a quantidade de remédios que o
paciente tomava (Mussi & Bandeira, 2009).

Segundo Mercier et al. (2004), a avaliacdo dos resultados do tratamento pelo
préprio paciente, em particular a percepcdo de mudanca, pode ser muito vantajosa, de um
ponto de vista administrativo, devido a sua facilidade de uso. Esse tipo de medida pode
auxiliar os profissionais dos servi¢cos no reajustamento de objetivos do tratamento para
cada paciente. Permite ainda monitorar as mudancas ocorridas durante e ap6s o tratamento,
a partir da perspectiva do proprio paciente. Pode ainda, ajudar a perceber quais sdo 0s
aspectos da vida do paciente que ndo estdo sofrendo o impacto do tratamento e, a partir dai,
eliminar as possiveis interferéncias. Além disso, incluir a participacdo do paciente na
avaliacdo dos resultados de seu préprio tratamento pode ter um efeito terapéutico e
motivador, de forma a aumentar sua adesdo ao tratamento.

Outra vantagem de avaliar a percepcdo de mudanca pelos pacientes é que esta
avaliacdo nos permite saber se o efeito do tratamento teve uma magnitude suficiente para
produzir um impacto real na vida do paciente, do seu ponto de vista. Esta avaliacdo fornece
mais seguranca de que o efeito do tratamento teve uma magnitude clinicamente
significativa (kazdin, 1999; Mercier et al., 2004; Hasler et al., 2004a). Além disso,
perguntar aos pacientes pelos efeitos do tratamento que eles recebem poderia ser em si
mesmo, um indicador de qualidade (Mercier et al., 2004).

A avaliagdo dos familiares sobre a percepcdo de mudancgas ocorridas na vida dos
pacientes também possui vantagens. De acordo com a OMS (WHO, 2001) sdo as familias

que, freglientemente, prestam os cuidados primarios aos pacientes. Assim, elas poderiam
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passar a atuar como uma fonte potencial de informacdo sobre o estado de salde dos
pacientes, tornando-se as principais aliadas dos profissionais dos servigos de saude mental,
no tratamento dos pacientes. Uma maior integracdo entre profissionais e familiares &,
portanto, fundamental no processo de tratamento (Solomon, Beck, & Gordon, 1988;
Hanson & Rapp, 1992).

Os aspectos focalizados acima convergem para uma mesma conclusao a respeito da
necessidade de se avaliar as mudancas percebidas pelos pacientes e por seus familiares
acerca dos resultados do tratamento oferecido pelos servicos de satude mental. No entanto,
para se medir esse construto, € necessario a utilizacdo de instrumentos de medida validos e
fidedignos. Estudos que n&o utilizam instrumentos validados de avaliagdo encontram
dificuldades metodoldgicas de confiabilidade dos resultados e de comparabilidade com
outros estudos, o que tem sido freglientemente questionado (Contandriopoulos,
Champagne, Potvin, Debus, & Bouyle, 1994; Fachel & Camey, 2000; Ruggeri, 1994).

As medidas de mudanca percebida pelos usuérios devem seguir as mesmas
recomendacdes mencionadas anteriormente para as medidas de satisfacdo. Nas pesquisas
de avaliacdo desta dimensdo, deve-se, portanto, usar escalas de medida multifatoriais, com
alternativas de resposta diversificadas, instrucdes detalhadas nas entrevistas e garantia de
anonimato das informacoes, a fim de garantir respostas fidedignas dos sujeitos (Perreault et
al., 1992). A EMP possui a vantagem de ser multidimensional, avaliando varias dimensdes
da vida do paciente, que podem ser alteradas pelo tratamento que ele esta recebendo,
através de escores independentes para cada sub-escala. Esta caracteristica permite
diferenciar aspectos onde houve maior ou menor percepcdo de mudanga. Constitui-se,
portanto, em uma escala adequada para ser utilizada na avaliacdo dos servicos de salde
mental.

No contexto internacional, foram encontrados trés estudos que avaliaram mudancas
percebidas pelos pacientes em servi¢cos de saide mental, usando outras escalas de medida.
Os estudos de Holcomb et al. (1998), Hasler, Moergeli and Schnyder (2004a) e Hasler et
al. (2004b), investigaram, dentre outros aspectos, a relacdo entre a percepgdo dos pacientes
sobre as mudancas ocorridas em diferentes dominios de sua vida e a sua satisfacdo com o
servigo como resultado do tratamento.

Holcomb et al. (1998) desenvolveram o Treatment Outcome Profile (TOP), nos
EUA, que contém quatro sub-escalas: qualidade de vida, sintomatologia, nivel de
funcionamento e satisfacdo. As trés primeiras sub-escalas foram aplicadas no momento da

admissdo e na ocasido da alta do paciente na instituicdo, o que permitiu gerar um escore de
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mudancas, atraves da subtracdo entre 0s escores obtidos da alta para admissdo. J& a quarta
sub-escala, que avaliava a satisfacdo, e incluia trés sub-escalas, foi aplicada somente no
momento da alta dos pacientes.

As analises realizadas permitiram concluir, entre outras consideracdes, que
melhoras observadas entre o pré e o pés-teste, nas sub-escalas de qualidade de vida,
sintomatologia e nivel de funcionamento, foram um excelente preditor da satisfacdo. A
melhora obtida em funcdo do tratamento foi significativamente relacionada a satisfacao
total com os servigos, a satisfacdo com a equipe de funcionarios e a satisfacdo com o
ambiente de tratamento e ao escore global na escala TOP no momento da admissédo
(Holcomb et al., 1998).

No estudo de Hasler et al. (2004a), também foi observado que a satisfacdo dos
usudrios estava relacionada com a percepcdo de mudancas dos pacientes. Comparando um
grupo de pacientes satisfeitos com um grupo de pacientes ndo satisfeitos constatou-se que,
0s pacientes satisfeitos relataram mais mudancas em dois dominios: relagdes interpessoais
e lidar de problemas especificos e sintomas. Ja a insatisfacéo foi relacionada com os relatos
de auséncia de mudanca e com questdes da medicacdo, tais como a reducdo dos sintomas
psiquiatricos.

Do mesmo modo, no estudo de Hasler et al. (2004b), foi observada uma correlacéo
positiva significativa entre a satisfacdo global e as mudancas percebidas pelos pacientes em
dois dominios: lidar com problemas especificos e sintomas e mudancas no dominio das
relacOes interpessoais. Além disso, foi encontrada uma diferenca entre o género na relagao
da satisfacdo com a percepcdo de mudanga. Entre os pacientes do sexo masculino, foi
encontrada uma associacdo entre a satisfacdo e melhora em lidar com problemas
especificos e sintomas, enquanto que entre os pacientes do sexo feminino, a satisfacdo
estava associada com as mudancas no dominio interpessoal (Hasler et al., 2004b).

Em ambos os estudos citados anteriormente, foram aplicados dois instrumentos de
medida: a versdo abreviada de 3 itens do CSQ-8 de Larsen et al. (1979) que avaliou a
satisfagcdo dos pacientes e uma versdo modificada do Bern Inventory of Treatment Goals
(BIT-C) de Grosse Holtforth and Grave (2000), que avaliou as mudancas percebidas pelos
pacientes. Este inventario contém 67 itens, distribuidos em 21 categorias e avalia 6 tipos de
mudanga: 1. lidar com problemas especificos e sintomas, 2. questdes da medicacdo, 3.
mudangas interpessoais, 4. bem-estar e funcionamento, 5. questbes existenciais e 6.

crescimento pessoal.
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A comparacdo de diferentes perspectivas na avaliacdo dos servicos

Como foi destacado anteriormente, o construto de percepcdo de mudancas € ainda
recente e ndo foram encontradas pesquisas, em bases indexadas de periodicos cientificos,
que investigassem simultaneamente as percepcdes de mudanca dos pacientes e dos seus
familiares visando comparar as duas percepc¢des. Entretanto, outros tipos de comparagoes
foram realizadas, tanto no contexto internacional quanto nacional, alguns deles envolvendo
ndo apenas a percepcao dos pacientes psiquiatricos e dos seus familiares cuidadores, mas
também a percepcdo da equipe de profissionais dos servigos. Estes estudos visaram
comparar: a satisfacdo dos usuérios (Vicente et al., 1993; Gigantesco et al., 2002), a
opinido sobre os conceitos de salde e doenca mental e a assisténcia psiquiatrica (Osinaga,
2004), a percepcao sobre as prioridades dos resultados do tratamento e as prioridades dos
servigos prestados (Fischer et al., 2002), a percepcdo sobre a mudanca do tratamento
psiquiatrico do hospital para a comunidade (Holley et al., 1998), a identificacdo das
necessidades de ajuda e da ajuda recebida (Crane-Ross et al., 2000; Gibbons, Bédard, &
Mack, 2005), a percepcdo sobre as agressdes ocorridas nas unidades de saude mental
(llkiw-Lavalle & Grenyer, 2003), as necessidades dos pacientes € 0 uso dos Servigos
comunitarios de salude mental (Rosenheck & Lam, 1997). Abaixo, encontra-se uma
descricdo dos resultados destes estudos.

Dois estudos encontrados tiveram como objetivo comparar a satisfacdo dos
pacientes e familiares dos servicos de saude mental. O estudo de Gigantesco et al. (2002),
realizado no sul de Roma, Italia, comparou a satisfacdo de pacientes hospitalizados e
ambulatoriais com a dos seus familiares, concluindo que pacientes hospitalizados estavam
mais satisfeitos do que os seus familiares com a participacdo no programa de tratamento.
Comparando-se a satisfacdo dos pacientes ambulatoriais e seus familiares, foram
encontrados altos niveis de satisfagdo, ndo sendo encontradas diferengas significativas
entre 0s grupos. O estudo de Vicente et al. (1993), realizado em trés diferentes paises
(Inglaterra, Italia e Chile), comparou o nivel de satisfacdo dos pacientes e dos seus
familiares com relacdo & ajuda que eles recebiam em cada local. Considerando as
diferengas existentes entre o nivel de desenvolvimentos dos servigos de saide mental em
cada pais, os autores concluiram que os pacientes ingleses eram mais favoraveis a uma
eventual mudanca para 0s servicos comunitarios de saide mental, enquanto que os seus
familiares pareciam mais interessados em uma melhoria das estruturas hospitalares

tradicionais, receosos de que esta mudanca lhes acarretasse uma maior sobrecarga. Dos
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pacientes, 64,50% estavam satisfeitos ou muito satisfeitos, enquanto apenas 5,40% dos
familiares estavam satisfeitos ou muito satisfeitos com 0s novos servigos. No caso da
Italia, tanto os pacientes quantos os seus familiares foram totalmente favoraveis aos
servigos comunitarios. Dos pacientes, 61,80% e dos familiares 69,00% estavam satisfeitos
ou muito satisfeitos. No caso do Chile, onde 0s servigos psiquiatricos ainda sdao muito
rudimentares, 0s usuarios mostraram um alto nivel de satisfacdo (87,50% dos pacientes e
80,00% dos familiares estavam satisfeitos ou muito satisfeitos) e uma consideravel adesao
aos métodos mais tradicionais dos servigos psiquiatricos.

O estudo de Osinaga (2004), realizado no Brasil, visou comparar a opinido dos
pacientes e de seus familiares sobre os conceitos de salde e doenca mental e sobre a
assisténcia em psiquiatria em trés diferentes servicos de salide mental. De um modo geral,
foi observado que existe maior divergéncia entre as opinides de pacientes e familiares
destes servicos no dominio “conceito” do que no dominio “assisténcia”. OS autores
concluiram que este resultado reflete 0 processo de mudangas conceituais e ideoldgicas
pelo qual estamos passando. Assim, os pacientes e familiares tendem a entender melhor
sobre o que estdo vivendo cotidianamente, embora ndo entendam o que esta mudando.

Um estudo realizado por Fischer et al. (2002), em Arkansas, nos E.U.A., avaliou a
percepcéo sobre as prioridades dos resultados do tratamento e as prioridades dos servigos
prestados, sob o ponto de vista dos pacientes, dos familiares e dos profissionais dos
servigos. Os autores concluiram que a concordancia das diferentes percepcdes era muito
baixa, pois em cerca da metade dos trios formados por paciente, familiar e profissional,
nenhum deles concordava sobre as prioridades dos resultados do tratamento. Observou-se
ainda gque a concordancia da percepc¢do do paciente com a do seu familiar era menor do que
a observada entre familiares e profissionais do servico, embora estas diferencas ndo fossem
significativas.

Do mesmo modo, Holley et al. (1998) avaliaram os pontos de vista dos pacientes,
familiares e profissionais dos servigos sobre a mudanca do tratamento psiquiatrico do
hospital para a comunidade, em Alberta, no Canada. Os resultados mostraram um
consideravel nivel de desacordo entre as opinides, principalmente ao se avaliar os 130
pares de pacientes e familiares. Contatou-se que entre estes pares: 41,00% discordaram
sobre a conveniéncia em mudar o tratamento para a comunidade, com menos pacientes a
favor desta mudanca do que as familias; 49,00% discordaram sobre a preferéncia de
proximidade de familia, com o paciente pretendendo ter uma relagdo mais estreita do que o

membro familiar em quase metade dos casos; 53,00% discordaram sobre a percepcdo da
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disponibilidade de apoios financeiros e sociais, sendo que, em metade desses casos, 0S
pacientes achavam que teriam um maior nivel de apoio do que a familia indicou que seria
capaz de proporcionar. Os pacientes, familiares e profissionais responderem sobre o tipo de
habitacdo necessaria para viver com sucesso na comunidade e evitar a hospitalizacdo,
sendo que 49,00% dos pacientes preferiram a vida independente, a ficar no hospital,
enquanto que apenas 10,00% dos familiares e 17,00 % dos profissionais indicaram essa
opcao. Finalmente, mais da metade dos pacientes (53,00%) indicou que gostaria de
trabalhar, caso fosse viver na comunidade, enquanto que os profissionais indicaram que
apenas 12,00 % dos pacientes eram empregaveis.

Outros estudos compararam a percepcdo dos pacientes com a da equipe de
profissionais, enfocando outros aspectos dos servicos. Dois deles compararam a
identificacdo das necessidades de ajuda e da ajuda recebida, sob 0 ponto de vista de cada
um dos grupos (Crane-Ross et al., 2000; Gibbons et al., 2005). Crane-Ross et al. (2000)
encontraram baixas correlacbes entre as percepcOes dos pacientes e dos seus case
managers, ao avaliar uma amostra de Ohio, nos EUA. Houve maior concordancia entre 0s
grupos com relacdo ao nivel de ajuda necessaria do que sobre o nivel de ajuda recebida.
Globalmente, os profissionais indicaram que os pacientes necessitavam de mais ajuda do
que eles mesmos percebiam, bem como indicaram que os pacientes recebiam mais ajuda
do que os proprios pacientes perceberam que recebiam. Gibbons et al. (2005), realizaram
um estudo na zona rural de Ontério, nos EUA, utilizando o Camberwell Assessment of
Need (CAN) que avalia as necessidades dos pacientes em diferentes dominios. Ao
comparar a percepgdo dos pacientes com a dos profissionais dos servigos avaliados, 0s
autores encontraram pouco acordo entre 0s grupos com relacdo ao nimero de necessidades
e o tipo de servico requerido. Enquanto os profissionais identificaram que havia mais
necessidades ndo satisfeitas nas areas social, profissional e educacional, os pacientes
indicaram majoritariamente que havia mais necessidades ndo satisfeitas com relacdo a
intervencdo nos momentos de crise, com psicoterapia e aconselhamento. Além disso, 0s
pacientes indicaram que precisavam de mais ajuda em questdes juridicas, enquanto que
quase nenhum profissional indicou que os pacientes necessitavam de assisténcia nessa
area.

Rosenheck and Lam (1997) compararam a percepcdo dos pacientes com a da
equipe de profissionais sobre as necessidades dos pacientes e sobre o0 uso dos servicos em
18 servigos comunitarios de saide mental dos EUA. Os pacientes deste estudo consistiam

em “sem-teto” com doengas mentais que faziam parte do programa case management. Os
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resultados mostraram que pacientes e profissionais tém prioridades diferentes com relagéo
a necessidade dos pacientes. As maiores diferengas entre as duas percepgdes foram
encontradas para a necessidade de servicos médicos e odontologicos, habitacdo e apoio
financeiro a longo prazo. Estas necessidades foram mais freqlentemente identificadas
pelos pacientes. Por outro lado, o tratamento do abuso de substancias e servigos de saude
mental foram mais frequentemente identificados pelos profissionais.

Outro estudo comparou a percep¢do dos pacientes e dos profissionais sobre as
agressdes ocorridas em unidades de saude mental da regido sul de Sidney, na Australia, em
termos da emocdo sentida ap6s um episodio de agressdo, a percep¢do das causas destas
ocorréncias e recomendaces de formas para reduzir a freqliéncia das agressoes. Os autores
concluiram que a maioria dos pacientes e dos profissionais ficou satisfeita com a forma
como o incidente foi controlado, apesar de mais profissionais terem tido oportunidade para
discutir o incidente agressivo. Enquanto os profissionais tenderam a atribuir a causa das
agressGes a doenca dos pacientes e consideraram que a melhor forma de reduzir a
frequiéncia dos episddios agressivos era atraves da medicacdo, 0s pacientes atribuiram a
causa da sua agressividade ndo apenas a doenca, mas também a conflitos interpessoais e
ambientais como a fixacdo de limites e sugeriram que, para reduzir os episodios de
agressao, era necessario melhorar a comunicacgdo profissional-paciente e instituir regras
mais flexiveis na instituicdo (lIkiw-Lavalle & Grenyer, 2003).

Os resultados dos estudos que compararam a percepcao dos pacientes com a dos
profissionais dos servigos, citados anteriormente, bem como dos estudos citados em suas
revisdes de literatura, apontaram que ha pouco acordo entre as percepcdes dos dois grupos
avaliados (Rosenheck & Lam, 1997; Crane-Ross et al., 2000; Ilkiw-Lavalle & Grenyer,
2003; Gibbons et al., 2005). Segundo Ruggeri (1994), os pontos de vista de pacientes e
profissionais tendem a divergir mais do que os pontos de vista dos pacientes e dos seus
familiares, apesar de serem perspectivas diferentes que merecem igual atencao.

A realizacdo destes estudos vai ao encontro das recomendacdes da OMS, quanto a
utilizacdo de uma abordagem integrativa no processo de avaliacdo dos servigos. Tendo em
vista as recomendacdes da OMS e da literatura da &rea acerca da necessidade da
participacao dos diferentes atores no processo de avalia¢do dos servicos de saude mental, o
presente estudo pretende avaliar a percepcdo dos pacientes e de seus familiares sobre as
mudangas ocorridas na vida do paciente em fungéo do tratamento recebido nos servigos de

saude mental.
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OBJETIVOS

Objetivo Geral

O objetivo do presente estudo foi comparar a percepcdo dos pacientes psiquiatricos
e dos seus familiares acerca das mudancas ocorridas nos diferentes aspectos da vida do
paciente, em funcdo do tratamento recebido nos Servicos de Saude Mental. Estes aspectos

envolvem seu bem-estar fisico, psicoldgico, social e condi¢des de vida.

Objetivos Especificos

1. Identificar quais sdo 0s aspectos da vida do paciente nos quais sdo percebidas
mudangas no sentido de uma melhora ou de uma piora, em funcdo do tratamento recebido,
assim como 0s aspectos que estdo mais relacionadas a uma auséncia de mudancas,
avaliadas separadamente, do ponto de vista dos pacientes e da perspectiva dos familiares.

2. Investigar pontos de convergéncia e de divergéncia entre as percepcdes dos
pacientes e dos familiares.

3. Analisar as respostas dos pacientes e dos seus familiares a questdo aberta da
escala EMP.
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METODO

Delineamento da pesquisa

Este estudo consistiu em uma pesquisa avaliativa, do tipo somativa, que é definida
como pesquisa de avaliacdo de resultados de servicos ou programas (Contandriopoulos et
al., 1994). Pretendeu-se avaliar os resultados de servicos de salde mental, na perspectiva
de seus usuérios, em termos das mudancas percebidas pelos pacientes e pelos familiares
em funcéo do tratamento recebido.

Trata-se de uma pesquisa do tipo correlacional, definida como aquela em que séo
investigadas variacbes naturais das varidveis, sem manipulacdo experimental. O
delineamento utilizado foi o de Comparacdo com Grupo Estatico, no qual foram
comparados dois grupos naturalmente compostos, que eram: um grupo de pacientes
psiquiatricos e um grupo composto por seus familiares. Os dois grupos foram comparados,
em termos da percepcdo que eles possuiam sobre as mudancas ocorridas na vida do
paciente, em funcdo do tratamento recebido. Tratou-se de uma pesquisa de corte
transversal, na qual os dados foram coletados em um mesmo momento no tempo (Selltiz-
Wrightsman-Cook, 1976; Campbell & Stanley, 1979; Contandriopoulos et al., 1994).

Para assegurar a validade interna da pesquisa, foi analisada a equivaléncia dos
grupos com relacdo as seguintes variaveis que poderiam afetar o grau de mudanca
percebida: nivel sécio-econémico e a escolaridade. O presente estudo utilizou recursos

metodoldgicos da pesquisa quantitativa e qualitativa, descritos abaixo.

Local do estudo

A presente pesquisa foi realizada em dois servicos de saide mental, que atendiam a
pacientes psiquiatricos externos, regularmente, para seu acompanhamento na comunidade.
Estes servigos incluiram: os CAPS das cidades de S&o Jodo del-Rei e Lavras no estado de

Minas Gerais.

CAPS de Sdo Jodo del-Rei: O CAPS de Sao Jodo del-Rei estd em funcionamento

desde 2004. Trata-se de um CAPS tipo I, que atende de segunda a sexta-feira, pacientes
adultos com transtornos mentais severos e persistentes, principalmente diagnosticados com

Transtorno Esquizofrénico (CID F20), Transtorno Depressivo (CID F32) e Transtorno
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Afetivo Bipolar (CID F31). O CAPS funciona de sete horas da manh& as cinco horas da
tarde. A equipe de profissionais, quando foi realizada a coleta de dados, era composta por
um coordenador, dois médicos psiquiatras, dois psicologos, um assistente social, um
enfermeiro, uma auxiliar de enfermagem, duas técnicas em enfermagem, uma auxiliar de
servigos gerais, dois auxiliares administrativos e dois vigias.

Este servico atende & clientela da cidade de S&o Jodo del-Rei e de outros quinze
municipios vizinhos. No total, o CAPS atende, oficialmente, 165 pacientes, que fazem
parte do atendimento denominado “Permanéncia Dia”. Destes, 25 freqiientam o servigo em
regime intensivo (de 12 a 25 atendimentos por més), 50 em regime semi-intensivo (até 12
atendimentos por més) e 90 n&o-intensivo (uma vez por més). Todos 0s pacientes passam
por uma entrevista de “acolhimento” com o psicélogo no primeiro dia de atendimento, mas
apenas os pacientes “intensivos” contam com o atendimento psicoldgico individual ao
longo do seu tratamento. No CAPS Del Rei ainda funciona o ambulatério de
medicamentos da cidade, que fornece medicacdo para 0s pacientes psiquiatricos do
municipio.

O servico conta com a disponibilidade de um carro do tipo “van” para transporte
dos pacientes. Dos pacientes de Sdo Jodo del-Rei, apenas aqueles que estdo em regime
“intensivo” e “semi-intensivo” s80 buscados em suas casas para atendimento no CAPS e
levados de volta a sua residéncia ao final do expediente. Os pacientes das outras
localidades, que sdo atendidos no servico, sdo transportados por carros disponibilizados
pela prefeitura do seu municipio.

Durante o periodo da coleta de dados desta pesquisa, o principal servico oferecido
por este CAPS consistia de consultas psiquiatricas, que eram realizadas diariamente, com
alternancia de dois psiquiatras. O CAPS carecia de atividades que visavam a reinsercao
social dos pacientes, como oficinas terapéuticas ou atividades ocupacionais e de lazer.
Também ndo eram realizadas visitas domiciliares, a fim de acompanhar e conhecer a
realidade dos pacientes e dos seus familiares. Apenas os pacientes “intensivos” que
estavam impossibilitados de comparecer no servico em um dado dia, por algum motivo
grave, recebiam a visita da equipe de enfermagem em sua residéncia, para fornecimento da
medicagdo. No entanto, essas visitas raramente ocorreram. Com relagdo as familias dos
pacientes, ndo havia atendimento neste CAPS. Porém, a assistente social coordenava um
grupo de apoio, informacdo, orientacdo e troca de experiéncias de familiares, que ocorria

semanalmente em outro local mais central da cidade.
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CAPS de Lavras: O CAPS de Lavras existe desde o ano de 2004 e é do tipo II.

Este servigo atende diariamente, de segunda a sexta-feira, pacientes adultos com
transtornos mentais severos e persistentes. A maior parte dos pacientes atendidos no
servico recebeu o diagnostico de Transtorno Esquizofrénico (CID F20), Transtorno
Afetivo Bipolar (CID F31) e Transtorno Depressivo (CID F32). O servigo funciona das
sete horas da manha as cinco horas da tarde. A equipe de profissionais, no momento de
realizacdo da coleta de dados, era composta por: quatro psicologos, trés meédicos
psiquiatras, dois técnicos em enfermagem, duas enfermeiras, duas artistas plasticas, duas
recepcionistas, duas cozinheiras, quatro auxiliares de enfermagem, um digitador e um
auxiliar de servigos gerais.

Além de atender os pacientes da ‘“Permanéncia Dia”, que se distribuem entre as
modalidades de intensivo, semi-intensivo e ndo-intensivo, este servico oferece ainda
atendimento ambulatorial aos pacientes de Lavras e de mais outros dez municipios da
regido, perfazendo um total de 5000 pacientes. Os pacientes do CAPS, que recebem
atendimento em regime intensivo, freqlientam o servico com uma frequéncia maior do que
doze vezes ao més, os pacientes do regime semi-intensivo sao atendidos de quatro a doze
vezes por més e 0s pacientes ndo-intensivos freqlientam o servico até trés vezes por més.
Quanto aos pacientes do ambulatério, alguns deles séo atendidos a cada 30 dias, outros a
cada 60 dias e outros a cada 90 dias.

Todos os pacientes atendidos no CAPS, seja no regime de “Permanéncia Dia” ou
no de ambulatério, recebem atendimento psiquiatrico. Contudo, somente os pacientes da
“Permanéncia Dia” contam com o atendimento psicoterapico individual. Os pacientes do
ambulatorio sdo encaminhados para 0 SUS para receber este tipo de atendimento. Quanto a
distribuicdo de medicamento, apenas os pacientes do CAPS (“Permanéncia Dia”) sdo
medicados no local.

O transporte dos pacientes em “Permanéncia Dia”, que sdo da cidade de Lavras, é
realizado pelo proprio servico, que conta com uma Kombi para isso. Os demais pacientes
devem arcar com as despesas da sua locomocao até o CAPS.

Com relacdo as atividades desenvolvidas neste CAPS, as artistas plasticas,
conhecidas com “oficineiras”, realizam diariamente o trabalho de oficinas terapéuticas com
0s pacientes da Permanéncia Dia. Sdo realizados jogos, atividades de educacéo fisica e
atividade manual em grupo.

Também no CAPS de Lavras ndo eram realizadas visitas domiciliares frequientes

aos pacientes e aos seus familiares. Apenas em casos de muita necessidade, dois
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profissionais iam até a casa do paciente, para atendé-lo. Estes profissionais eram o técnico
de referéncia do paciente, geralmente um psicélogo e um enfermeiro. No entanto, essas
visitas raramente aconteceram durante a coleta de dados. Neste servi¢o, nenhuma atividade
ou atendimento foi realizado junto aos familiares dos pacientes psiquiatricos durante o

periodo da coleta de dados.

Populacdo-Alvo

Este estudo teve como populacdo-alvo 0s pacientes psiquiatricos e 0S seus
familiares cuidadores, que atenderam aos critérios de inclusdo e exclusdo descritos a
seguir. Para a amostra de pacientes, os critérios de inclusdao foram: ter idade igual ou
superior a dezoito anos, de ambos os sexos, com diagndsticos de transtornos mentais
severos persistentes (incluindo esquizofrenia, transtornos esquizo-afetivos, transtornos
delirantes e depressao grave), estar em tratamento na instituicdo ha, pelo menos, um ano e
ter um familiar cuidador que atendesse aos critérios de incluséo e exclusdo para participar
do estudo. Os critérios de exclusdo para a amostra de pacientes foram: ter alguma doenca
cronica grave, co-morbidade neuroldgica, ser dependente quimico, estar internado ou em
crise e apresentar dificuldade de compreender as questdes dos instrumentos de avaliacao.

Quanto aos familiares, os critérios de inclusdo para este grupo foram: ter idade
igual ou superior a dezoito anos, de ambos 0s sexos, serem indicados como principais
cuidadores e que tivessem freqliéncia de contato minima de uma vez por semana com 0
paciente. Foram eliminados aqueles familiares que n&o conseguiram responder aos
instrumentos de avaliacdo e que eram portadores de transtornos mentais severos e

persistentes.

Amostra

No total, 200 sujeitos participaram desta pesquisa, sendo 100 pacientes
psiquiatricos e os 100 familiares apontados pela equipe do servico como 0s principais
cuidadores destes pacientes. Foi considerado como principal cuidador aquele que provia
diariamente ao paciente os cuidados primarios, tais como: alimentacdo, vestuario, higiene,
administracdo de remédios, ocupacdo do tempo e finangas.

A amostra foi constituida de pacientes que realizavam consultas periddicas mensais

no servico ou tratamento ambulatorial. A amostragem foi do tipo ndo probabilistica,
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possuindo, portanto, a limitagdo da representatividade em relacdo & populagdo-alvo dos
pacientes atendidos nos servi¢os. Porém, como o presente estudo ndo consistiu em uma
pesquisa de levantamento, ndo visava a generalizacdo dos resultados. Portanto, neste caso,
a amostragem nao-probabilistica se justificou (Contandriopoulos et al., 1994). O tamanho
da amostra foi definido levando-se em conta as limitagdes dos recursos humanos e
financeiros disponiveis para a realizagdo das entrevistas e a dificuldade de se obter a
participacdo de pares de pacientes e seus familiares, considerando-se o0s critérios de
inclusdo e exclusdo. Nao foi feito um calculo estatistico para determinar o tamanho da
amostra, pois, segundo Contandriopoulos et al. (1994), no caso de amostras nao

probabilisticas, este calculo ndo é pertinente.

Instrumentos de Medida

Foram utilizados trés instrumentos de avaliacdo: Escala de Mudanca Percebida dos
pacientes (EMP - pacientes), Escala de Mudanca Percebida dos familiares (EMP —
familiares) e um Questionario de avaliacdo das variaveis socio-demograficas e clinicas da

amostra. Estes instrumentos se encontram no Anexo 4.

1. Escala de Mudanca Percebida (EMP): esta escala foi originalmente elaborada

por Mercier et al. (2004), com a denominacdo de Questionnaire of Perceived Changes. A
escala original possui propriedades psicométricas adequadas de validade e fidedignidade
(Mercier et al., 2004). As versdes brasileiras da escala foram obtidas através de estudos de
adaptacdo transcultural (Bandeira et al., 2009) e de estudos de suas propriedades
psicométricas (Costa et al., 2009, julho; Cesari et al., 2009, julho). No presente estudo,
foram utilizadas as duas versdes desta escala, a versao do paciente e a versdo do familiar.
Ambas possuem 0s mesmos 19 itens que avaliam as mudancas percebidas na vida do
paciente, do ponto de vista do paciente e do familiar. As escalas possuem ainda uma
questdo aberta que é feita no inicio da entrevista, visando avaliar se tratamento que o
paciente esta recebendo naquela instituicdo o esta ajudando a se sentir melhor, pedindo-se

ao entrevistando que ele justifique a sua resposta.

1.1 Escala EMP versdo dos pacientes: esta escala possui 19 itens que avaliam o

grau de mudanca percebida pelo paciente em diversos aspectos da sua vida, em funcdo do
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tratamento no servigo. Dezoito itens compdem as sub-escalas descritas abaixo e 0 19° item
avalia a percepcdo geral do paciente sobre os resultados do tratamento recebido. As
alternativas de resposta, para cada item da escala, se distribuem em uma escala tipo Likert
de trés pontos, sendo 1. pior do que antes, 2. sem mudanca, 3. melhor do que antes.

O estudo de validagdo mostrou que as propriedades psicométricas da escala sdo
adequadas. A anélise fatorial resultou em uma solucdo com trés fatores, que explicam
42,13% da variancia dos dados. Os trés fatores sdo: 1. Ocupacdo e Saude Fisica, 2.
Dimensdo psicologica e Sono, 3. Relacionamentos e Estabilidade Emocional. O fator 1
contém oito itens que avaliam as mudancas percebidas com relacdo a Ocupacdo e Salde
Fisica. Sdo eles: atividades de lazer, tarefas de casa, interesse em trabalhar ou se ocupar
com alguma coisa, capacidade de cumprir suas obrigacGes e tomar decisdes, energia,
sexualidade, apetite e saude fisica. O segundo fator contém seis itens que avaliam a
Dimensdo Psicoldgica e Sono do paciente, incluindo: confianga em si mesmo, humor,
problemas pessoais, capacidade de suportar situacGes dificeis, interesse pela vida e sono. O
terceiro fator que avalia as mudancgas ocorridas nos Relacionamentos e Estabilidade
Emocional contém quatro itens: convivéncia com sua familia, relacionamento com os
amigos, convivéncia com outras pessoas e estabilidade das emocdes.

A fidedignidade da escala foi verificada através da analise da consisténcia interna e
da estabilidade temporal, demonstrando valores adequados. O valor do coeficiente alfa de
Cronbach foi igual a 0,84 para a escala global e de 0,78, 0,67 e 0,55 para os trés fatores,
respectivamente. As correlagdes item-total variaram de 0,20 a 0,60. A estabilidade
temporal da escala global e das sub-escalas se mostrou igualmente adequada, com valores
dos coeficientes de correlacdo intra-classe (ICC) positivos e significativos (r=0,79 a 0,93;
p<0,01). A analise da validade convergente entre a EMP e uma escala que avalia um
construto teoricamente relacionado, a SATIS-BR, demonstrou valores adequados de

correlagéo entre os escores globais das duas escalas (Costa et al., 2009, julho).

1.2. Escala EMP versdo dos familiares: a Escala de Mudanca Percebida (EMP)

pelos familiares possui 19 itens que avaliam as mudancas percebidas em diferentes
aspectos da vida dos pacientes em funcdo do tratamento no servigo. Dezoito dos seus itens
sdo distribuidos em quatro sub-escalas e o 19° item avalia a percepcdo geral do familiar
sobre os resultados do tratamento. As alternativas de resposta, para cada item da escala, se
distribuem em uma escala tipo Likert de trés pontos, sendo: 1. pior do que antes, 2. sem

mudanca, 3. melhor do que antes.
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A validade de construto, verificada através da analise fatorial, apontou para a
existéncia de quatro sub-escalas, explicando 51,05% da variancia. Sao elas: 1. Ocupacao,
2. Dimensdo Psicoldgica, 3. Relacionamentos e 4. Saude Fisica. A primeira sub-escala é
composta de cinco itens que avaliam as mudancas percebidas pelos familiares nos aspectos
referentes as OcupacgOes dos pacientes: atividades de lazer, tarefas de casa, capacidade de
cumprir obrigagGes e tomar decisOes, interesse em trabalhar ou se ocupar com alguma
coisa e energia. A segunda sub-escala inclui seis itens que avaliam mudancas percebidas
nos seguintes aspectos da Dimensdo Psicologica do paciente: capacidade de suportar
situacdes dificeis, humor, estabilidade das emocgdes, confianga em si mesmo, problemas
pessoais e interesse pela vida.

A terceira sub-escala possui trés itens que avaliam as mudancas percebidas pelos
familiares nos seguintes aspectos dos Relacionamentos do paciente: convivéncia com sua
familia, relacionamento com seus amigos (as) e convivéncia com as outras pessoas. A
quarta sub-escala possui quatro itens que avaliam as mudancgas percebidas nos seguintes
aspectos da Saude Fisica do paciente: apetite, sono, salde fisica e sexualidade do paciente.

A andlise da fidedignidade apresentou valores adequados de consisténcia interna
dos itens e da estabilidade temporal. O valor de Alfa de Cronbach para a escala global foi
de 0,85 e, para as sub-escalas os valores foram de 0,81, 0,71, 0,71 e 0,52, respectivamente.
Os valores de correlacdo item-total variaram de 0,29 a 0,70. Os coeficientes de correlacao
teste-reteste foram positivos e significativos tanto para a escala global (r=0,96; p<0,01),
quanto para as sub-escalas, cujos valores variaram entre 0,83 e 0,94. Com relagdo a
validade convergente da escala, foram encontrados valores adequados de correlacdo de
Pearson entre os escores globais da EMP e da escala de satisfacdo dos familiares com os
servicos de saude mental (SATIS-BR) (Cesari et al., 2009, julho).

2. Questionario Socio Demografico e Clinico: para caracterizacdo da amostra, foi

utilizado um questionario previamente elaborado e testado especialmente para os estudos
anteriores de validacdo da escala EMP no Laboratério de Saude Mental (LAPSAM) da
UFSJ. Este questionario avalia os fatores relevantes indicados na literatura da area. Suas
perguntas visam obter informacdes sobre as condigdes sdcio-demograficas e clinicas dos
pacientes e dados sobre os familiares. O questionario foi aplicado, em entrevista, aos
familiares dos pacientes, pelo fato de algumas questdes tratarem de aspectos que

dependiam de um observador externo que acompanhasse de perto o tratamento destes
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pacientes, tais como o numero de internagfes, a duragdo das internagdes, o nimero de
remédios que eles tomavam, entre outros.

Com relacdo as caracteristicas socio-demogréaficas, foram coletados dados como:
idade, data de nascimento, sexo, estado civil, escolaridade, tipo de trabalho e renda dos
pacientes e dos seus familiares. As varidveis clinicas levantadas pelo questionario foram: o
tipo de diagndstico, duracdo da doenca, duragcdo do tratamento psiquiatrico, niUmero de
internacbes ao longo da vida do paciente, nUmero e tipo de medicacdo do paciente,

existéncia de doenca fisica e nimero de crises no ultimo ano.

Procedimento

Treinamento _dos_entrevistadores: os entrevistadores foram treinados para a

aplicacdo das escalas em entrevistas estruturadas. Este treinamento se constituiu de dois
modulos: 1. Preparacdo tedrica, 2. Aplicacao piloto da escala. O primeiro modulo incluiu a
leitura e fichamento de textos tedricos e artigos de pesquisas a respeito da tematica do
estudo.

O segundo modulo consistiu do treinamento para a realizacdo de entrevistas,
necessaria a uma coleta dos dados, incluindo duas fases: a) a observacdo, pelos treinandos,
de entrevistas feitas por pessoas treinadas e b) a realizacdo de entrevistas pelos treinandos,
sob supervisdo dos entrevistadores treinados. Este treinamento foi importante para garantir
que a aplicacao da escala se fizesse de forma padronizada, de modo a diminuir os erros de
medida e que os entrevistadores colocassem o0s entrevistados a vontade durante a

entrevista.

Coleta de dados: a aplicacdo da Escala de Mudanga Percebida (EMP) foi realizada

individualmente, em uma sala do servi¢co, enquanto os pacientes e seus familiares
esperavam pelo atendimento médico ou na casa dos respondentes, conforme a sua
disponibilidade. A participacdo de todos os respondentes foi voluntéria. Por isso, antes de
iniciar a aplicacdo da escala, os entrevistadores se identificaram como estagiarios da UFSJ
e explicaram os objetivos do estudo, bem como o contetdo do termo de consentimento
livre e informado. Os dados do questionario sécio-demografico e clinico foram coletados
no final da entrevista, uma vez que, segundo Gunther (1999), informacdes pessoais devem
ser solicitadas apds o estabelecimento de um rapport entre o entrevistador e o

entrevistando. Durante o periodo da coleta de dados, todos os pacientes e familiares que
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atenderam aos critérios de inclusdo e exclusdo foram entrevistados até que foi completado

0 numero estabelecido para a amostra.

Analise de dados: a analise estatistica dos 19 itens da escala EMP foi realizada

com base na obra de Bisquerra, Sarriera e Martinez (2004) e de Dancey e Reidy (2006),
utilizando o software Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versédo 13.0. Foram
realizadas analises estatisticas com os dados de cada grupo separadamente (analise intra-
grupo) e analises comparativas entre 0s grupos de pacientes e familiares (analise inter-
grupos).

Para descricdo das amostras, foram feitas analises estatisticas descritivas dos dados
socio-demograficos do grupo de pacientes e do grupo de familiares e das caracteristicas
clinicas do grupo de pacientes, através do célculo das médias, desvios-padrdo e
porcentagens. Para assegurar que os grupos fossem equivalentes quanto a variaveis que
pudessem comprometer a validade interna da pesquisa 0s grupos foram comparados quanto
ao nivel sécio-econémico e a escolaridade, utilizando-se o teste t de Student para amostras
independentes.

Para a analise intra-grupo, dos escores de percep¢do de mudanca, foi feita uma
andlise estatistica descritiva, através do calculo da porcentagem de respostas de melhora,
piora e auséncia de mudanca, aos itens da EMP. Para analise estatistica comparativa entre
estas porcentagens, foi feita também a analise da média de postos, pelo teste ndo
paramétrico de Friedman, para identificar, dentro de cada grupo, os itens que acarretaram
em uma maior percepcao de mudanca.

Com relacdo as analises inter-grupos, foi realizado inicialmente o teste de
correlacdo de Spearman, visando verificar se havia uma correlacdo significativa entre as
distribuicbes das médias de postos dos dois grupos. Foi feita também uma analise das
diferencas entre as médias de postos dos dois grupos, pelo teste de Wilcoxon, comparando-
se cada par de itens, visando identificar em quais itens havia diferengas significativas entre
os dois grupos. Em seguida, foi feita uma comparacdo das medianas dos escores dos dois
grupos, usando o teste de analise das diferencas de Wilcoxon, para verificar se havia uma
diferenca estatisticamente significativa entre os grupos. Finalmente, foi feita uma
comparacdo entre 0s escores brutos dos pacientes e de seus familiares, analisando-se cada
par de itens, através do teste de Spearman para verificar quais itens apresentavam

correlagdes significativas entre eles.
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Analisou-se ainda a porcentagem de acordo e desacordo que havia entre 0s pares de
paciente-familiar, subtraindo-se 0s escores atribuidos pelos pacientes dos escores dos
familiares, para cada item da escala. Esta analise permitiu calcular, para cada item, a
porcentagem de pares que concordaram totalmente em suas respostas (diferenca igual a
zero), a porcentagem de pares onde o paciente percebeu mais melhora do que o familiar e a
porcentagem de pares onde o inverso ocorreu. Os dados foram submetidos a uma analise
estatistica pelo coeficiente de contingéncia (CV), disponivel na funcdo Crosstabs do
programa SPSS, visando investigar quais itens apresentavam uma distribuicdo de acordo e
desacordo significativamente concordantes. Esta anélise permitiu verificar em quais itens
havia uma relagéo entre o tipo de respondente (paciente ou familiar) e a resposta fornecida
para cada item da escala EMP.

Para andlise da primeira questdo aberta da escala EMP, na verséo dos pacientes e na
versdo dos familiares, foi utilizada a técnica de andlise de contetdo, proposta por Bardin
(1979). Esta andlise foi realizada a partir do método de deducéo freqliencial, em que cada
aspecto abordado ao longo das entrevistas foi contabilizado em termos da freqliéncia que
apareceu no total de entrevistas realizadas. Em seguida, foi realizada a analise categorial
do tipo tematica, em que os aspectos foram classificados em categorias, de acordo com o
seu contetido tematico comum (Bardin, 1979; Caregnato & Mutti, 2006).

Para realizacdo desta analise foram selecionados dois estagiarios, que participaram
das trés etapas da andlise de conteudo, descritas por Bardin (1979): 1. Pré-analise, em que
foi realizada a organizacao e a exploracao sistemética do material coletado, a partir de uma
"leitura flutuante", que permitiu conhecer o conteldo das respostas; 2. A exploracdo do
material, em que foi realizada a codificacdo do contetdo lido, na qual os dados brutos
foram transformados em unidades do conteddo, de acordo com a similaridade das
respostas, simplificando os dados; 3. O tratamento dos resultados, onde se realizaram as

inferéncias e interpretagdes.

Consideracdes Eticas

O projeto da presente pesquisa foi avaliado e aprovado pelas instituicdes
psiquidtricas envolvidas e pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSJ, conforme carta de
aprovacao presente no Anexo 1. Antes de se iniciar a aplicacdo da escala, foram explicados
detalhadamente os objetivos e procedimentos da pesquisa a cada respondente. Eles foram

informados de que a sua participacdo era voluntaria, que a entrevista teria duracdo de
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aproximadamente 25 minutos e que suas respostas tinham carater confidencial, de modo
que a divulgacdo dos resultados do estudo seria em dados do grupo como um todo e ndo
em dados individuais. Os respondentes foram informados que ndo existiam respostas certas
ou erradas e que poderiam interromper a entrevista a qualquer momento. Foi solicitado que
0s participantes respondessem de forma honesta, garantindo-se que aquela entrevista ndo
interferiria no tratamento que o paciente recebia na instituicao.

Foi solicitado que os respondentes assinassem um “Termo de Consentimento Livre
e Informado” (Anexo 2), confirmando de que estavam cientes dos objetivos do estudo e
aceitavam participar do mesmo. Ao final da entrevista, cada participante recebeu o nimero
de um telefone para contato com a equipe de pesquisa, caso tivesse alguma ddvida ou

quisesse saber sobre o seu andamento (Anexo 3).
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RESULTADOS

Serdo apresentados, primeiramente, 0s resultados das andlises estatisticas
descritivas das caracteristicas da amostras de pacientes e familiares. Em seguida, serdo
apresentados, separadamente, os resultados referentes as mudancas percebidas pelos
pacientes e pelos familiares, em funcdo do tratamento recebido nos servigcos. A
comparacdo entre as percepcdes destes dois grupos serda, em seguida, focalizada.
Finalmente, serdo apresentados os resultados da analise de conteido das respostas dos

pacientes e dos seus familiares a questdo aberta da escala EMP.

1. Descricdo das amostras

Para assegurar a validade interna da pesquisa foi analisada a equivaléncia dos
grupos de pacientes e de familiares com relacdo a variaveis que poderiam afetar o grau de
mudanca percebida, através do teste t de Student para amostras independentes. Sao elas:
nivel socio-econdmico e escolaridade.

Com relagdo ao nivel s6cio econdmico, o grupo de pacientes recebia em média 1,97
salarios minimos por més e o grupo de familiares recebia em média 2,08 salarios minimos.
O valor de p encontrado foi de 0,62, indicando, portanto, que ndo hd uma diferenca
estatisticamente significativa entre o nivel socio-econdmico dos dois grupos avaliados.
Quanto a variavel escolaridade, o grupo de pacientes estudou, em média, 5,55 anos,
enquanto que o grupo de familiares estudou, em média, 5,19 anos. De acordo com o teste t

de Student, ndo ha uma diferenca estatisticamente significativa entre os grupos (p = 0,82).

1.1.Amostra de pacientes

Caracteristicas socio-demogréficas: a média de idade dos pacientes foi de 39,87

anos (DP % 11,03), sendo a idade minima de 20 anos e a idade maxima de 70 anos. A
maioria dos pacientes era do sexo feminino (54,00%), solteiro (43,00%) e possuia 0
primeiro grau incompleto (64,00%). A Tabela 1 apresenta as outras variaveis socio-
demogréaficas da amostra de pacientes.

Pode-se observar que a maioria dos pacientes possuia renda prépria (59,00%), cuja
principal origem foi o auxilio-governo (42,37%), seguido pela aposentadoria por invalidez

(27,12%). O valor da renda, na maioria dos casos (47,00%) era de um a dois salarios
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minimos por més. A maior parte desses pacientes (74,00%) morava com o seu familiar
cuidador entrevistado e, dentre aqueles que ndo moravam 80,77% se encontrava

diariamente com o cuidador.

Tabela 1 - Freqliéncias, porcentagens, médias e desvios-padréo das caracteristicas socio-demograficas dos

pacientes.
Variaveis Especificacdes Freqiiéncia (%)
Sexo Feminino 54 (54,00%)
Masculino 46 (46,00%)
Estado Civil Solteiro 43 (43,00%)
Casado 36 (36,00%)

Separado ou Divorciado

11 (11,00%)

Vivendo como casado 3 (3,00%)
Viavo 2 (2,00%)
N&o informaram 5 (5,00%)
Escolaridade Analfabeto 6 (6,00%)

Primeiro grau incompleto
Primeiro grau completo
Segundo grau incompleto
Segundo grau completo
Terceiro grau incompleto
Terceiro grau completo

64 (64,00%)
10 (10,00%)
4 (4,00%)
12 (12,00%)
2 (2,00%)
2 (2,00%)

Mora com o familiar Sim 74 (74,00%)
Néo 26 (26,00%)
Freqliéncia de contato Diariamente 21(80,77%)
com o familiar caso ndo 4 a5 vezes por semana 2 (7,69%)
morem juntos 2 a 3 vezes por semana 2 (7,69%)
1 a 2 vezes por semana 1(3,85%)

Possui renda prépria

Sim
Néo

59 (59,00%)
41 (41,00%)

Origem da renda

Emprego ou trabalho regular

Bico ou atividade temporaria
Aposentadoria por tempo de servico
Aposentadoria por idade
Aposentadoria por invalidez
Auxilio-doenca

Seguro

Pensao

Emprego e Penséo

Bolsas de Programas do Governo

7 (11,86%)
3 (5,08%)
1 (1,69%)
1 (1,69%)

16 (27,12%)

25 (42,37%)
1 (1,69%)
2 (3,39%)
1 (1,69%)
2 (3,39%)

Valor da renda do
paciente

Menos de 1 salario minimo
De 1 a 2 salarios minimos

De 2,1 a 3 salarios minimos
Mais de 4 salarios minimos

8 (13,56%)
47 (79,66%)
3 (5,08%)
1 (1,69%)

Cidade que faz
Tratamento

Sdo Jodo del Rei
Lavras

50 (50,00%)
50 (50,00%)

Local de realizacdo da
entrevista

CAPS
Casa do paciente

90 (90,00%)
10 (10,00%)

Caracteristicas clinicas: os resultados das caracteristicas clinicas dos pacientes,

mostrados na Tabela 2, indicam que 54,00% dos pacientes tinham diagndsticos de

Esquizofrenia, Transtornos Esquizotipicos e Transtornos Delirantes, 34,00% com
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Transtornos do Humor e Afetivos e 12,00% com Transtornos Neur6ticos relacionados ao
stress e Somatoforme, conforme indicado no seu prontuério, classificados segundo a
Classificacdo Internacional de Doencas da Organizacdo Mundial de Saude - CID-10
(OMS, 1998). A maior parte deles ndo apresentava alguma doenca fisica (53,00%).

A média da idade de inicio da doenca mental foi de 26,75 anos (DP +11,61). Com
relacdo a média da duracdo da doenca, esta foi de 13,08 anos (DP * 10,00) e a duracao
média do tratamento foi de 6,53 anos (DP + 6,31).

Tabela 2 - Freqliéncias, porcentagens, médias e desvios-padrdo das caracteristicas do quadro clinico dos

pacientes.
Variaveis Frequéncia (%) Meédia/DP
Categoria Esquizofrenia, Transtornos 54 (54,00%)
Diagnéstica Esquizotipicos e Transtornos Delirantes

Transtornos do Humor e Afetivos
Transtornos neuréticos relacionados ao

34 (34,00%)
12 (12%,00)

stress e Somatoforme

Doencas Fisicas Sim 47 (47,00%)

Né&o 53 (53,00%)
Idade de inicio da 26,75 anos £11,61
doenca
Duracédo da doenca 13,08 anos +10,00
Duragdo do 6,53 anos +6,31
tratamento

Frequéncia de
crises no ultimo
ano

Nao teve crises

Teve de 1 a5 crises
Teve de 6 a 10 crises
Teve de 15 a 20 crises
Teve 21 ou mais crises

58 (58,00%)
35 (35,00%)
2 (2,00%)
2 (2,00%)
3 (3,00%)

Internagdes

Nunca foi internado

Teve de 1 a5 internacbes
Teve de 6 a 10 internacbes
Teve de 11 a 15 internagdes
N&o souberam informar

50 (50,00%)
39 (39,00%)
6 (6,00%)
3 (3,00%)
2 (2,00%)

Duragéo total das
internacdes

1,62 meses +1,50

NUmero de
remédios

3,10 £1,37

Tipo de medicagéo
recebida

Apenas via oral
Apenas via intra-venosa
Ambas

76 (76,00%)
1 (1,00%)
23 (23,00%)

Frequéncia da Diéria 98 (98,99%)
medicacdo viaoral  Semanal 1 (1,01%)
Frequéncia da Quinzenal 6 (25,00%)
medicacéo Mensal 14 (58,33%)
intravenosa Outra freqliéncia 4 (16,67%)
Adeséo ao Toma remédio sozinho 59(59,00%)
medicamento Aceita que lhe déem o remédio 34 (34,00%)
N&o aceita tomar a medicacéo 4 (4,00%)

As vezes aceita tomar

3 (3,00%)
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A maioria dos pacientes ndo teve crises no ultimo ano (58,00%), enquanto que
35,00% deles tiveram de uma a cinco crises. Exatamente metade da amostra de pacientes
(50,00%) nunca sofreu internacdes em hospitais psiquiatricos. Entre aqueles que foram
internados, a maioria sofreu de uma a cinco internacgdes (39,00%), com duracdo média de
1,62 meses (DP + 1,50).

Com relagdo a medicagdo utilizada, o0 niUmero médio de medicamentos prescritos
aos pacientes foi de 3,10 (DP £ 1,37), sendo a maioria deles administrados oralmente
(76,00%). Apenas 1,00% dos pacientes entrevistados recebiam apenas a medicacao
intravenosa e 23,00% recebiam ambos os tipos de medicagédo. A frequéncia da medicagdo
via oral era diéria, para 76,00% do sub-grupo de pacientes que tomavam a medicacao por
essa via. A frequéncia da medicacao intravenosa era mensal, para 58,33% do sub-grupo de
pacientes que recebiam a medicacdo dessa forma. No que se refere a adesdo
medicamentosa, a maior parte dos pacientes tomava a sua medicacdo sem precisar ser
lembrado por ninguém (59,00%). Dentre aqueles pacientes que ndo tomavam a sua
medicacdo de forma independente, 34,00% deles aceitavam tomar o remédio, 3,00% as
vezes aceitavam e 4,00% nao aceitavam tomar a medicacdo, sendo necessario que 0S

cuidadores misturassem os remédios no meio dos alimentos ou bebidas dos pacientes.

1.2.Amostra de familiares:

Caracteristicas sécio-demograficas: a idade média da amostra de familiares foi de

49,74 anos (DP + 14,34), sendo a idade minima de 18 anos e a idade maxima de 78 anos.
De acordo com a Tabela 3, a maioria dos familiares era do sexo feminino (78,00%), casado
(51,00%) e possuia o primeiro grau incompleto (63,00%).

A maioria dos familiares possuia renda propria (61,00%), originada principalmente
de emprego ou trabalho regular (27,87%) e de pensdo (19,67%). O valor da renda, na
maioria dos casos (78,69%) era de um a dois salarios minimos por més. Quanto a
ocupacdo, 28,00% dos familiares estavam empregados, sendo que a maioria trabalhava
diariamente (53,57%), em horario de meio expediente (53,57%) e fora de suas casas
(82,14%).

Com relacéo ao grau de parentesco do cuidador com o paciente, a maioria era mae
ou pai do paciente (39,00%), seguido por cénjuge (22,00%), irmdo (19,00%), filho
(10,00%) e “outros” (10,00%). Nesta categoria foram agrupados aqueles familiares que

eram sobrinhos, noras, genros ou amigos dos pacientes.



Tabela 3 - Freqiiéncias, porcentagens, médias e desvios-padrdo das caracteristicas socio-demogréaficas dos

familiares.

Variaveis

Freqgiiéncia (%)

Sexo Feminino 78 (78,00%)
Masculino 22 (22,00%)
Parentesco com o Mae ou Pai 39 (39,00%)
paciente Irmé ou Irméo 19 (19,00%)
Conjuge 22 (22,00%)
Filho ou Filha 10 (10,00%)
Outro 10 (10,00%)
Estado Civil Solteiro 14 (14,00%)
Casado 51 (51,00%)
Separado ou Divorciado 7 (7,00%)
Vivendo como casado 7 (7,00%)
Vilvo 21 (21,00%)
Escolaridade Analfabeto 8 (8,00%)

Primeiro grau incompleto
Primeiro grau completo
Segundo grau incompleto
Segundo grau completo
Terceiro grau incompleto
Mobral

63 (63,00%)
11 (11,00%)
4 (4,00%)
11 (11,00%)
2 (2,00%)
1 (1,00%)

Mora com o paciente Sim 74 (74,00%)
Néo 26 (26,00%)
Freqliéncia de contato Diariamente 21(80,77%)
com o paciente caso ndo 4 a5 vezes por semana 2 (7,69%)
morem juntos 2 a 3 vezes por semana 2 (7,69%)
1 a 2 vezes por semana 1(3,85%)
Possui renda prépria Sim 61(61,00%)

Néo

39 (39,00%)

Origem da renda

Emprego ou trabalho regular

Bico ou atividade temporaria
Aposentadoria por tempo de servico

Aposentadoria por idade
Aposentadoria por invalidez
Pensao

17 (27,87%)
2 (3,28%)
4 (6,56%)
6 (9,84%)

11 (18,03%)

12 (19,67%)

Pensdo e aposentadoria 6 (9,84%)
Auxilio-doenca 3 (4,92%)
Valor da renda do Menos de 1 salario minimo 5 (8,20%)
familiar De 1 a 2 salarios minimos 49 (80,31%)
De 2,1 a 3 salarios minimos 5 (8,20%)
De 3,1 a 4 salarios minimos 1 (1,64%)
Mais de 4 salarios minimos 1 (1,64%)

Trabalha atualmente

Sim
Néo

28 (28,00%)
72 (72,00%)

Tipo de trabalho

Diario remunerado
Nao-diario remunerado
Biscates esporadicos

15 (53,57%)
2 (7,14%)
11 (39,28%)

Horaério de trabalho

Meio expediente
Horario integral

15 (53,57%)
12 (42,86%)

Sem horario fixo 1(3,57%)
Local de trabalho Em casa 5 (17,85%)

Fora de casa 23 (82,14%)
Local de realizacdo da CAPS 84 (84,00%)

entrevista

Casa do familiar

16 (16,00%)
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2. Analise intra-grupo da percepcdo de mudanca

2.1. Andlise descritiva da percepcao de mudanca dos pacientes

A Tabela 4 apresenta a analise descritiva da percepcao de mudanca dos pacientes,
avaliada pela porcentagem de respostas de percepcdo de melhora, piora ou auséncia de
mudanca em suas vidas, para cada item da escala EMP. Além disso, é apresentada a ordem
de classificacéo dos itens pela analise da média de postos de Friedman.

Os resultados da Tabela 4 mostram que houve uma diferenca significativa entre os
escores dos itens da escala EMP dos pacientes (y2 = 245,69; p < 0,0001). As maiores
porcentagens de melhora percebida por eles (coluna 3 — melhor do que antes) e as maiores
pontuacdes na classificacdo da analise de postos de Friedman se concentraram
principalmente na sub-escala 2, referente a Dimensdo Psicolégica e Sono. Dentro desta
sub-escala, o item referente a problemas pessoais obteve a maior porcentagem de relato de
melhora e maior classificacdo na média de postos (81,00%; 12,32). Este item foi
freqlientemente associado aos sintomas da doenca por grande parte dos pacientes. Os
demais itens desta sub-escala também obtiveram altas porcentagens de percepcdo de
melhora, que se referem ao humor (77,00%; 11,91), ao sono (77,00%; 11,53), ao
sentimento de confianca em si proprio (70,00%; 11,00), ao interesse pela vida (65,00%;
10,63), e a capacidade de suportar situacdes dificeis (63,00%; 10,32). Apenas um Unico
item das demais sub-escalas atingiu porcentagem igualmente alta de melhora percebida e
uma pontuacdo igualmente elevada na media de postos, comparativamente aos itens desta
sub-escala. Trata-se do item referente & convivéncia com a familia (65,00%; 10,92),
presente na sub-escala 3 de Saude fisica.

Quanto a percepcdo de auséncia de mudanga (coluna 2 — sem mudanca), as
porcentagens mais elevadas ndo se concentraram em uma Unica sub-escala, mas estdo
distribuidos em duas sub-escalas, a sub-escala 1, referente a Ocupacgéo e Saude Fisica e a
sub-escala 3, referente aos Relacionamentos e Estabilidade Emocional. Os itens que
atingiram as maiores percepcdes de auséncia de mudanca foram: convivéncia do paciente
com os amigos (54,00%), sexualidade e apetite (48,00%) e atividades de lazer (46,00%).
As menores porcentagens de relato de auséncia de mudanca se concentraram no item sono

(15,00%), seguido pelo item de problemas pessoais (19,00%).
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Tabela 4 - Porcentagens de respostas dos pacientes e média de postos de Friedman para cada item da escala

EMP.
Sub-escalas Itens Pior do Sem Melhor do  Média de
gue antes  mudanga  que antes postos
Atividades de Lazer 8,00% 46,00% 46,00% 8,92
Tarefas de casa 11,00% 37,00% 52,00% 9,26
1.Ocupagéo e Interesse em se ocupar 11,00% 32,00% 57,00% 9,76
Saude Fisica Capacidade de cumprir 2,00% 43,00% 55,00% 10,04
obrigacdes
Energia 23,00% 22,00% 55,00% 9,00
Sexualidade 26,00% 48,00% 26,00% 6,45
Apetite 9,00% 48,00% 43,00% 8,59
Saude Fisica 19,00% 35,00% 46,00% 8,42
Confianca em si mesmo 7,00% 23,00% 70,00% 11,00
2.Dimenséo Humor 1,00% 22,00% 77,00% 11,91
Psicoldgica e Problemas Pessoais - 19,00% 81,00% 12,32
Sono Capacidade de suportar 8,00% 29,00% 63,00% 10,32
situacdes dificeis
Interesse pela vida 7,00% 28,00% 65,00% 10,63
Sono 8,00% 15,00% 77,00% 11,53
Convivéncia com amigos 7,00% 54,00% 39,00% 8,41
3.Relacionamentos  Convivéncia com as 4,00% 43,00% 53,00% 9,74
e Estabilidade outras pessoas
Emocional Convivéncia com a - 35,00% 65,00% 10,92
familia
Estabilidade das emocGes 9,00% 38,00% 53,00% 9,54
Item Geral 1,00% 6,00% 93,00% 13,29

Chi-square=245,69; df = 18; p=0

Com relacdo a percepcdo de piora em funcao do tratamento (coluna 1 — pior do que

antes), as maiores porcentagens se concentraram na sub-escala 1, referente a Ocupacéo e

Saude Fisica. Dentro desta sub-escala, os itens sexualidade (26,00%), energia (23,00%) e

saude fisica (19,00%) apresentaram 0s maiores indices de percepcao de piora por parte do

paciente. O item sexualidade também obteve a menor pontuacdo na analise de postos de

Friedman (6,45), indicando que neste item houve uma menor percepcdo de melhora pelos

pacientes. Dois itens, pertencentes a sub-escala 2 e 3, ndo receberam nenhum relato de

percepcao de piora pela amostra de pacientes estudada: problemas pessoais e convivéncia

com a familia. As menores porcentagens de piora relatada foram em relacéo aos itens que

avaliam o humor (1,00%) e a capacidade de cumprir obrigacdes e tomar decisdes dos

pacientes (2,00%).

2.2. Analise descritiva da percepcdo de mudanca dos familiares

A Tabela 5 apresenta os resultados da analise descritiva das mudancas percebidas

pelos familiares na vida do paciente, em func¢do do tratamento recebido. Sdo apresentadas
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as porcentagens de resposta a cada item da escala EMP, em termos de melhora, piora ou
auséncia de mudanca, bem como a classificacdo destas respostas pela anélise da média de
postos de Friedman.

Os resultados desta analise mostraram que ha uma diferenca significativa entre as
classificagdes dos itens da escala EMP (y2 = 305,04; p < 0,0001). As maiores
concentracdes de melhora na vida dos pacientes (coluna 3 — melhor do que antes), segundo
a percepcao dos familiares, bem como as maiores pontuacdes na andlise de postos de
Friedman, se encontram principalmente na sub-escala 2, referente a Dimensao Psicoldgica.
Nesta sub-escala, destacam-se os itens: problemas pessoais (83,00%; 12,65), humor
(78,00%; 12,17), interesse pela vida (65,00%; 10,78) e confianca em si mesmo (64,00%;
10,74). Dois itens pertencentes as sub-escalas 3 e 4, também apresentaram altas
porcentagens de melhora relatada pelos familiares e altas pontuacGes na analise de postos
de Friedman: convivéncia com a familia (72,00%; 11,55) e sono (75,00%; 11,51),

respectivamente.

Tabela 5 - Porcentagens de respostas dos familiares e média de postos de Friedman para cada item da escala

EMP.
Sub-escalas Itens Pior do Sem Melhor do Média de
gue antes mudanca que antes postos
1. Ocupacao Atividades de Lazer 10,00% 45,00% 45,00% 9,04
Tarefas de casa 13,00% 39,00% 48,00% 9,01
Capacidade de cumprir 4,00% 45,00% 51,00% 9,81
obrigacdes
Interesse em se ocupar 11,00% 42,00% 47,00% 9,04
Energia 25,00% 26,00% 49,00% 8,46
2. Dimenséo Capacidade de suportar 7,00% 34,00% 59,00% 10,26
Psicoldgica situacdes dificeis
Humor 1,00% 21,00% 78,00% 12,17
Estabilidade das 7,00% 41,00% 52,00% 9,78
emocdes
Confianga em si mesmo 6,00% 30,00% 64,00% 10,74
Problemas Pessoais - 17,00% 83,00% 12,65
Interesse pela vida 7,00% 28,00% 65,00% 10,78
3. Relacionamentos  Convivéncia com amigos 4,00% 57,00% 39,00% 8,68
Convivéncia com as
outras pessoas 5,00% 48,00% 47,00% 9,35
Convivéncia com a
familia 3,00% 25,00% 72,00% 11,55
4. Saude Fisica Apetite 19,00% 22,00% 59,00% 9,73
Sono 8,00% 17,00% 75,00% 11,51
Saude Fisica 18,00% 40,00% 42,00% 8,30
Sexualidade 26,00% 58,00% 16,00% 5,53
Item Geral - 5,00% 95,00% 13,64

Chi-square: 305,04; df=18;p=0



64

As maiores porcentagens de auséncia de mudanca (coluna 2 — sem mudanga) ndo se
concentraram em uma sub-escala especifica, mas estdo distribuidos ao longo de trés sub-
escalas. O item com maior porcentagem de relato de auséncia de mudanca foi sexualidade
(58,00%), pertencente a 4° sub-escala, que avalia a Saude Fisica dos pacientes. Em
sequida, estdo dois itens da sub-escala 3, sobre os Relacionamentos dos pacientes, que
também apresentaram altos relatos de auséncia de mudanca: convivéncia com 0s amigos
(57,00%) e convivéncia com as outras pessoas (48,00%). Finalmente, trés itens da sub-
escala 1, apresentaram igualmente relatos de auséncia de mudanca. S&o eles: atividades de
lazer (45,00%), capacidade de cumprir obrigacGes e tomar decisfes (45,00%) e interesse
em trabalhar ou se ocupar com alguma coisa (42,00%).

Com relacdo aos aspectos que pioraram na vida do paciente (coluna 1 — pior do que
antes), segundo a percepcdo do familiar, destacam-se 0s itens pertencentes a sub-escala 4,
referente a Salde Fisica dos pacientes. O item em que houve maior relato de piora foi o de
sexualidade (26,00%), que também obteve a menor pontuacdo na analise da média de
postos de Friedman (5,53). Ainda dentro desta sub-escala, os itens apetite (19,00%) e
salde fisica (18,00%) obtiveram maiores indices de relato de piora. Somente um item da
sub-escala 1, energia (25,00%), apresentou resultado semelhante de percepcao de piora. Os
itens que menos receberam relatos de percepcdo de piora foram: humor (1,00%),
convivéncia com a familia (3,00%), convivéncia com 0s amigos e capacidade de cumprir
obrigac@es e tomar decisdes (4,00%). O item problemas pessoais, pertencente a sub-escala

2, ndo obteve nenhum relato de percepg¢éo de piora.

3. Analise inter-grupos: comparacdo entre pacientes e familiares

3.1. Comparacao das classificacoes de postos de Friedman

Na Tabela 6, encontra-se a ordem de classificacdo dos escores dos sujeitos,
avaliada pela analise das médias de postos de Friedman. Estes dados indicam em quais
aspectos da vida do paciente, foram percebidas maiores graus de melhora, classificados em
ordem. Os dados dos dois grupos, pacientes e familiares, foram expostos lado a lado, com

0 objetivo de comparar a distribuicéo desses valores entre os dois grupos.
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Tabela 6 - Média de postos de Friedman de cada item da escala EMP para o grupo de pacientes e para o
grupo de familiares.

Itens Média de postos Média de postos
Grupo de Pacientes Grupo de Familiares
1. Problemas Pessoais 12,32 12,65
2. Humor 11,91 12,17
3. Estabilidade das emocdes 9,54 9,78
4. Confianca em si mesmo 11,00 10,74
5. Interesse pela vida 10,63 10,78
6. Capacidade de suportar situacdes dificeis 10,32 10,26
7. Apetite 8,59 9,73
8. Energia 9,00 8,46
9. Sono 11,53 11,51
10. Salde Fisica 8,42 8,30
11. Sexualidade 6,45 5,53
12. Convivéncia com a familia 10,92 11,55
13. Convivéncia com amigos 8,41 8,68
14. Convivéncia com as outras pessoas 9,74 9,35
15. Interesse em se ocupar 9,76 9,04
16. Atividades de Lazer 8,92 9,04
17. Tarefas de casa 9,26 9,01
18. Capacidade de cumprir obrigagdes 10,04 9,81
19. Item geral 13,29 13,64

Pode-se perceber que as médias de postos se distribuem de modo semelhante em
ambos os grupos. Assim, as maiores médias de postos se concentram nos mesmos itens da
escala, tanto no grupo de pacientes como no grupo de familiares, como, por exemplo, nos
itens problemas pessoais, humor, sono e convivéncia com a familia. Do mesmo modo, as
menores médias de postos se concentram nos mesmos itens da escala para os dois grupos,
tais como nos itens sexualidade, convivéncia com amigos e saude fisica.

Para analisar estatisticamente a convergéncia entre estes dados dos dois grupos, de
pacientes e familiares, foi feita uma andlise correlacional de Spearman entre as médias de
postos descritas anteriormente. Foi encontrada uma correlagdo positiva significativa (p <
0,001) entre as médias de postos dos grupos de pacientes e de familiares (r = 0,93). Isso
significa que guanto maiores eram 0s escores de melhora percebida, para cada item, por
um grupo, maiores eram também estes valores para 0 outro grupo.

Uma andlise estatistica adicional foi realizada, visando verificar se havia diferencas
significativas entre as medias de postos dos dois grupos, através do teste de Wilcoxon. Os
resultados confirmam que ndo h& uma diferenca estatisticamente significativa entre os

valores das médias de postos dos dois grupos (p = 0,84).
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3.2. Comparacao das medianas de percepcdo de mudanca

Os dados das medianas de percepcdo de mudanca, para os itens da escala EMP,
obtidos nos grupos dos pacientes e dos familiares, foram comparados, através do teste de
Wilcoxon, analisando-se as diferencgas entre os valores dos dois grupos (Tabela 7). Os
resultados indicam que ndo houve diferengas significativas (p < 0,05) entre as medianas
dos itens, quando comparados aos pares. 1sso significa que o grau de mudanga percebida,
por ambos os grupos, € semelhante. Estes resultados da comparacdo das medianas
confirmam, portanto, os dados descritos anteriormente, referente a comparacéo das médias

de postos.

Tabela 7 - Analise das diferencas das medianas dos escores de percepcdo de mudanca para os grupos dos
pacientes e de seus familiares, valor de Z e de p, através do Teste deWilcoxon.

Itens Mediana Mediana VA Valor de p*
Grupo de Grupo de
Pacientes Familiares

1. Problemas Pessoais 3,00 3,00 -0,39 0,69
2. Humor 3,00 3,00 -0,17 0,87
3. Estabilidade das emocdes 3,00 3,00 -0,09 0,93
4. Confianca em si mesmo 3,00 3,00 -0,65 0,52
5. Interesse pela vida 3,00 3,00 -0,05 0,96
6. Capacidade de suportar situacdes 3,00 3,00 -0,37 0,71
dificeis

7. Apetite 2,00 3,00 -0,60 0,55
8. Energia 3,00 2,00 -0,82 0,41
9. Sono 3,00 3,00 -0,41 0,68
10. Salde Fisica 2,00 2,00 -0,38 0,70
11. Sexualidade 2,00 2,00 -1,31 0,19
12. Convivéncia com a familia 3,00 3,00 -0,67 0,50
13. Convivéncia com amigos 2,00 2,00 -0,48 0,63
14. Convivéncia com as outras pessoas 3,00 2,00 -0,93 0,35
15. Interesse em se ocupar 3,00 2,00 -1,22 0,22
16. Atividades de Lazer 2,00 2,00 -0,38 0,70
17. Tarefas de casa 3,00 2,00 -0,84 0,40
18. Capacidade de cumprir obrigacdes 3,00 3,00 -0,91 0,36
19. Item geral 3,00 3,00 -0,83 0,40

*p < 0,05 para as diferencas entre pares de itens para cada grupo de sujeitos

3.3. Comparacado dos escores brutos de percepcdo de mudanca

Analise correlacional: a Tabela 8 apresenta os resultados da analise correlacional

de Spearman obtidos para cada par de escores brutos de percepcdo de mudanga dos
pacientes e seus familiares, nos itens da escala EMP. Foram encontradas correlacdes

positivas significativas entre os escores dos pacientes e de seus familiares, para 10 dentre
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0s 19 itens da escala, indicando, mais uma vez, a concordancia entre as percepgdes de
mudanga dos dois grupos. Os aspectos da vida do paciente em que se obtiveram
percepcOes de mudanca semelhantes foram: capacidade de suportar situac6es dificeis (r =
0,22; p < 0,005), energia (r = 0,37; p < 0,001), sono (r = 0,44; p < 0,001), sexualidade (r =
0,37; p < 0,001), convivéncia com a familia (r = 0,29; p < 0,001), convivéncia com 0s
amigos (r = 0,42; p < 0,001), interesse em se ocupar (r = 0,31; p < 0,001), atividades de
lazer (r = 0,36; p < 0,001), tarefas de casa (r = 0,44; p < 0,001), capacidade de cumprir
obrigacbes (r = 0,26; p < 0,001). Os itens nos quais se observam divergéncias entre as
percepgdes de mudanga dos pacientes e familiares se referem, em sua maioria, a aspectos

subjetivos, tais como confianga em si mesmo, interesse pela vida e humor.

Tabela 8 - Valores de correlagdo de Spearman (r) entre os escores brutos do grau de percepcdo de
mudanca dos pacientes e dos familiares e niveis de significancia (p).

Itens r Valor de p

1. Problemas Pessoais 0,12 0,23
2. Humor 0,11 0,25
3. Estabilidade das emocdes 0,16 0,11

4. Confianca em si mesmo 0,19 0,06

5. Interesse pela vida 0,16 0,12
6. Capacidade de suportar situagdes dificeis 0,22 0,03*
7. Apetite 0,19 0,06

8. Energia 0,39 0,00**
9. Sono 0,44 0,00**
10. Saude Fisica 0,17 0,08
11. Sexualidade 0,37 0,00**
12. Convivéncia com a familia 0,29 0,00**
13. Convivéncia com amigos 0,42 0,00**
14. Convivéncia com as outras pessoas 0,12 0,24
15. Interesse em se ocupar 0,31 0,00**
16. Atividades de lazer 0,36 0,00**
17. Tarefas de casa 0,44 0,00**
18. Capacidade de cumprir obrigacdes 0,26 0,01**
19. Item geral 0,11 0,25

**p < 0,001; *p < 0,005

Andlise das diferencas: os escores de percepcdo de mudanca, obtidos pelos dois

grupos, foram comparados, ainda, aos pares (paciente-familiar), colocados lado a lado, no
banco de dados e subtraindo-se estes valores, para cada item. Foi possivel, desta forma,
identificar os itens nos quais ndo foram observadas diferencas entre os pares de pacientes e
familiares e aqueles em que houve diferenca. Calculou-se a porcentagem de pares que néo
apresentaram nenhuma diferenca entre eles, assim como os que apresentaram diferencas. A
Tabela 9 mostra estes dados, indicando, na coluna P = F, a porcentagem de casos onde as

respostas dos pacientes e dos seus familiares foram exatamente iguais. No caso da
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diferenca encontrada ter sido positiva (igual a +1 ou +2), a percep¢do do paciente foi
melhor do que a do seu familiar (P > F). Nos casos em que o valor da diferenca encontrada
foi negativo (igual a -1 ou -2) a percepcao do familiar foi melhor do que a do paciente (F >
P).

Tabela 9 - Porcentagem de pares em que as respostas dos pacientes foram iguais (P = F), superiores (P > F)
ou inferiores (P < F) as dos familiares, quanto ao grau de mudancga percebida.

Itens -2 -1 0 +1 +2
P<F P<F P=F P>F P>F
1. Problemas Pessoais - 14,00% 74,00% 12,00% -
2. Humor 1,00% 15,00% 68,00% 16,00% -
3. Estabilidade das emocdes 2,00% 24,00% 51,00% 19,00% 4,00%
4. Confianca em si mesmo 3,00% 14,00% 62,00% 17,00% 4,00%
5. Interesse pela vida 5,00% 15,00% 58,00% 19,00% 3,00%
6. Capacidade de suportar situacdes 3,00% 17,00% 57,00% 20,00% 3,00%
dificeis
7. Apetite 6,00% 22,00% 50,00% 16,00% 6,00%
8. Energia 6,00% 13,00% 55,00% 19,00% 7,00%
9. Sono 2,00% 10,00% 77,00% 6,00% 5,00%
10. Salde Fisica 5,00% 20,00% 50,00% 17,00% 8,00%
11. Sexualidade 1,00% 18,00% 55,00% 22,00% 4,00%
12. Convivéncia com a familia - 19,00% 67,00% 13,00% 1,00%
13. Convivéncia com amigos 1,00% 18,00% 64,00% 17,00% -
14. Convivéncia com as outras pessoas 1,00% 20,00% 52,00% 25,00% 2,00%
15. Interesse em se ocupar 3,00% 14,00% 58,00% 20,00% 5,00%
16. Atividades de Lazer 3,00% 15,00% 60,00% 20,00% 2,00%
17. Tarefas de casa 2,00% 14,00% 62,00% 20,00% 2,00%
18. Capacidade de cumprir obrigacgdes - 17,00% 62,00% 19,00% 2,00%
19. Item geral 1,00% 5,00% 90,00% 4,00% -

Ao analisar os dados da Tabela 9, como um todo, percebe-se que ha maiores
porcentagens de pares concordantes do que de pares discordantes, uma vez gque as maiores
porcentagens se concentraram na coluna P = F. Nota-se que de 50,00% a 90% dos pares
concordam totalmente, quanto ao grau de mudanca percebida para os itens da escala. Os
itens, onde houve maior acordo entre os pares, sdo aqueles que se referem as mudancas
percebidas com relagdo a: percepcao geral (90,00%), sono (77,00%), problemas pessoais
(74,00%), humor (68%), convivéncia com a familia (67,00%) e convivéncia com 0s
amigos (64,00%). Por outro lado, os itens em que houve menor acordo entre os pares de
pacientes e familiares foram: apetite (50,00%), saude fisica (50,00%), estabilidade das
emocdes (51,00%) e convivéncia com as outras pessoas (52,00%).

Com relacdo aos dados de discordancia entre pares (colunas 2, 3 e 5, 6), percebe-se
que ha uma maior concentracdo de pares discordantes com uma diferenca de um ponto

entre eles, do que de dois pontos. Ou seja, quando ha discordancia, ela ocorre mais
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frequentemente com uma diferenga menor entre os escores, sendo muito poucos 0s casos
de uma diferenca de dois pontos.

Dependendo do tipo de item, a direcdo desta discordancia varia, ora sendo o
familiar ora o paciente que teve uma melhor percepcdo de mudanca. Os itens em que a
percepcdo do familiar foi melhor do que a percepgdo do paciente (P < F), coluna (-1),
foram: estabilidade das emocOes (24,00%) e apetite (22,00%). Na coluna em que a
diferenca entre os pares foi de um ponto positivo (+1), que indica que a percepcdo do
paciente foi melhor do que a do familiar (P > F), houve uma maior concentracdo de
desacordo nos itens: convivéncia com as outras pessoas (25,00%) e sexualidade (22,00%).

Quanto as diferencas de dois pontos entre 0s grupos (-2 e +2), nota-se que 0s itens
onde houve maior concentracdo de desacordo, quando a percepcdo do familiar foi melhor
do que a do paciente por dois pontos (P < F, -2) foram: apetite (6,00%) e energia (6,00%).
A percepcao dos pacientes foi melhor do que a dos familiares (P > F, +2) principalmente
nos itens salde fisica (8,00%) e energia (7,00%).

Andlise pelo coeficiente de contingéncia: estes dados foram submetidos a uma

andlise estatistica, visando verificar para quais itens as concordancias encontradas entre
pacientes e familiares eram significativas, através do coeficiente de contingéncia (CV)
disponivel na funcdo Crosstabs do SPSS (Tabela 10). Esta analise compara 0s pacientes e
seus familiares, para cada item, em termos do conjunto de acordos e desacordos, tanto para
a percepc¢do de melhora, de piora e de auséncia de mudanca, o que fornece a distribuigéo
dos escores em trés tipos de comparacdo (ver Tabela 11 no Anexo 5). Quando a
concordancia € significativa, estes resultados indicam que ha uma relacdo entre os
respondentes nas respostas dadas aos itens da escala EMP.

Os resultados deste teste indicaram que o0s dois grupos concordaram
significativamente em suas respostas para 13 dos 19 itens da escala, indicando que houve
uma relacéo entre a resposta fornecida e o tipo de respondente. Estes itens sdo: confianca
em si mesmo, apetite, energia, sono, saude fisica, sexualidade, convivéncia com a familia,
convivéncia com amigos, convivéncia com as outras pessoas, interesse em se ocupar,

atividades de lazer, tarefas de casa, capacidade de cumprir obrigacdes.
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Tabela 10 - Resultados da concordancia entre os escores dos pacientes e dos seus familiares através da
analise de Qui-quadrado e coeficiente de contingéncia da funcdo Crosstabs e nivel de
significancia (p).

Itens Qui-quadrado Coeficiente de Valor de p
(x3 contingéncia

1. Problemas Pessoais 1,44 0,12 0,23
2. Humor 4,64 0,21 0,32
3. Estabilidade das emocdes 7,51 0,26 0,11
4. Confianca em si mesmo 11,92 0,33 0,02*
5. Interesse pela vida 4,97 0,22 0,29
6. Capacidade de suportar situacdes dificeis 7,55 0,27 0,11
7. Apetite 10,43 0,31 0,03*
8. Energia 18,67 0,40 0,00*
9. Sono 33,04 0,50 0,00*
10. Saude Fisica 18,05 0,39 0,00*
11. Sexualidade 18,63 0,40 0,00*
12. Convivéncia com a familia 8,51 0,28 0,01*
13. Convivéncia com amigos 19,22 0,40 0,00*
14. Convivéncia com as outras pessoas 18,43 0,39 0,00*
15. Interesse em se ocupar 14,08 0,35 0,01*
16. Atividades de lazer 16,47 0,38 0,00*
17. Tarefas de casa 37,48 0,52 0,00*
18. Capacidade de cumprir obrigagdes 55,73 0,60 0,00*
19. Item geral 1,87 0,13 0,39
*p < 0,05

Ao fornecer a distribuicdo dos escores em trés tipos de comparacédo (melhora, piora
e auséncia de mudanca) foi possivel perceber que em dois itens da escala ndo houve
respostas indicativas de piora: foram os itens referentes a problemas pessoais e convivéncia
com a familia. Portanto, para estes itens, apenas foram fornecidas respostas indicativas de
melhora e de auséncia de mudancga. As maiores concentraces de pares se encontraram na
op¢ao “melhor do que antes”, com excecdo dos itens sexualidade e convivéncia com

amigos, cuja maior concentragcdo de pares foi para a opcao “sem mudanga”.

4. Andlise das respostas a questio aberta da EMP

As respostas dos pacientes e dos seus familiares a questdo aberta da escala EMP
foram submetidas a analise de conteido, adotando-se, como referencial teérico, Bardin
(1979). Ao longo desta analise, as respostas foram contabilizadas em termos da freqiiéncia
que apareceram nas entrevistas e agrupadas em categorias, conforme a tematica abordada.
A seguir, s@o expostos os resultados das analises para o grupo de pacientes e para 0 grupo

de familiares, separadamente.
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4.1. Resultados da analise da amostra de Pacientes

Na Tabela 12, encontra-se a freqiiéncia e a porcentagem das respostas dos pacientes
a questdo aberta da escala EMP. A questdo aberta foi a seguinte: “Vocé acha que o
tratamento que vocé esta recebendo aqui o ajudou a se sentir melhor?”. A maioria dos
pacientes (98,00%) respondeu que sim, que o tratamento o ajudou a se sentir melhor e

apenas 2,00% respondeu que nao.

Tabela 12 - Freqliéncia e porcentagem das respostas dos pacientes a questdo aberta da EMP dos pacientes.

Respostas N %
Sim 98 98,00
Né&o 2 2,00

Total 100 100

Em seguida, foi solicitado aos pacientes que eles justificassem a sua resposta, ou
seja, eles deveriam dizer por que achavam que o tratamento os havia ajudado ou nédo a se
sentir melhor. A Tabela 13 mostra as justificativas dos pacientes, no caso da sua resposta
ter sido afirmativa a essa questdo, em ordem decrescente de freqiiéncia de resposta. Cada
aspecto mencionado pelos pacientes, na sua justificativa, foi contabilizado em termos da
frequiéncia que apareceu no total de entrevistas realizadas. Como um mesmo paciente pode
ter mencionado mais de um aspecto na sua justificativa, o valor total do “N”, indicado na
Tabela 13, ndo corresponde ao nimero de pacientes entrevistados (=100).

De um modo geral, o aspecto mais citado pelos pacientes foi o fato dele ter ficado
mais tranquilo, mais calmo (15,02%), ap0s ter iniciado o tratamento naquela instituicao.
Dentro deste aspecto foram englobadas as respostas dos pacientes que diziam ndo estar

2 <

mais “nervosos” e que estavam mais “calmos”, “tranqiiilos” ap6s o tratamento.

“Estou mais calma, mais trangiiila” (pac. M.E.A.L., 62 anos)

“Agora estou mais calmo” (pac. V.P.F., 63 anos)

O segundo aspecto mais mencionado pelos pacientes foi a questdo da melhora
devido a medicacdo (8,29%). Outros aspectos mencionados com freqliéncia foram a
melhora: no sono (7,25%), na disposic¢éo fisica (5,70%), nas alucinagdes/delirios (4,66%) e

no fato de ndo ser mais errante (4,14%).
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“Agora durmo” (pac. 1.M.M., 32 anos).
“Andava fora de si pelas ruas. Cismava que era cantor” (pac. M.G.P., 32 anos).

“Ndo tem mais visoes. Via boneca andando, darvore entortando” (pac. R.A.M.C., 43 anos).

Tabela 13 - Frequéncia e porcentagem das justificativas dos pacientes que responderam “sim” a questdo
aberta da escala EMP dos pacientes em ordem decrescente.

Respostas N %
01. Est4 mais calmo/tranquilo 29 15,02
02. Melhora atribuida a medicacédo 16 8,29
03. Melhora no sono 14 7,25
04. Melhorou a disposicdo fisica 11 5,70
05. Parou de ter alucinacdo/delirio 9 4,66
06. Né&o é mais errante 8 4,14
07. Diminuicdo da heteroagressividade 6 3,11
08. Parou de chorar 6 3,11
09. N&o € mais deprimido 6 3,11
10. Melhora nas atividades 6 3,11
11. Esta mais independente 5 2,59
12. Melhora na alimentagédo 4 2,07
13. Parou de queimar/quebrar objetos 4 2,07
14. Parou de ter crises 3 1,55
15. Parou de pensar em suicidio 3 1,55
16. Agora esta feliz (de bem com a vida) 3 1,55
17. Nao sente mais angustia, vazio 3 1,55
18. Parou de sentir dor de cabeca 3 1,55
19. Melhora na saude fisica 3 1,55
20. Agora esta normal (deixou de ser “estranho”) 3 1,55
21. Melhora atribuida aos profissionais 3 1,55
22. Diminuigdo da frequéncia das crises 2 1,04
23. Diminuicdo da intensidade das crises 2 1,04
24. Melhora no relacionamento em casa 2 1,04
25. Melhora nas habilidades de comunicacéo 2 1,04
26. Parou de ter tonteira ¢ “bambeza” (zonza) 2 1,04
27. Parou de tremer 2 1,04
28. Melhora atribuida a outros aspectos do servigo 2 1,04
29. Melhora no entendimento dos fatos 2 1,04
30. Recuperou o auto-controle 2 1,04
31. Aspectos mencionados uma Unica vez 16 8,29
32. N&o sabe explicar 11 5,70
Total 193 100

Pode-se observar ainda, que um grande numero de aspectos mencionados pelos
pacientes em suas justificativas apareceu apenas uma unica vez no total das respostas
analisadas (N=16), podendo ser visto como aspectos particulares e pontuais de cada
paciente, conforme mostra a Tabela 14. Como exemplo, pode-se citar a questdo do
encerramento do uso de drogas, do fato de ter parado de mexer nas coisas dos outros, de

ndo queimar/quebrar mais objetos e de ter recuperado a sua auto-estima.
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Tabela 14 - Aspectos mencionados apenas uma vez no total de justificativas fornecidas pelos pacientes a

questdo aberta da escala EMP.

Respostas N %
Melhorou a “zoeira” ¢ a falagdo na cabega 1 6,25
Parou de sentir a cabeca pesada 1 6,25
N&o fica mais desorientado 1 6,25
Se sente mais aliviada 1 6,25
Melhora nas crises de depressao 1 6,25
Recuperou a auto-estima 1 6,25
Parou de vomitar 1 6,25
Parou de sentir dores no corpo 1 6,25
Melhora na forca fisica 1 6,25
Néo é mais expansivo 1 6,25
Parou de usar drogas 1 6,25
Parou de andar com més companhias 1 6,25
Parou de mexer nas coisas dos outros 1 6,25
Agia sem pensar 1 6,25
Parou de falar tanto quanto antes 1 6,25
Parou de desmaiar 1 6,25
Total 16 100

Do total de pacientes entrevistados que responderam “sim” a questdo aberta da

escala EMP (N=98), indicando, portanto, que o tratamento o ajudou a se sentir melhor,

onze deles (5,70%) ndo souberam explicar como isso havia acontecido. Alguns destes

pacientes afirmaram o seguinte:

“N&o sei dizer ndo” (pac. A.M.A., 55 anos)
“Estou me sentindo melhor com o tratamento” (pac. S.R., 30 anos).

“Me sinto melhor” (pac. E.N.M., 41 anos).

Apenas dois pacientes (2,00%) responderam “ndo” a questdo aberta da escala EMP,

ou seja, disseram que o tratamento ndo havia ajudado a se sentir melhor. Com relacdo as

suas justificativas para esta resposta, um desses pacientes relatou que continuava

apresentando alucinagdes auditivas e 0 outro paciente mencionou que, mesmo com 0O

tratamento, ha dias em que ele ndo se alimenta, fica trancado no quarto e ndo gosta de

barulho.

A partir das justificativas dos pacientes a questdo aberta da escala EMP, foram

elaboradas categorias, de acordo com a tematica abordada, conforme mostra a Tabela 15.

No total, emergiram oito categorias desta analise, sendo que as sete primeiras contém os

aspectos que melhoraram ap6s o tratamento e, apenas a Gltima contém as respostas

daqueles pacientes que disseram que o tratamento ndo os ajudou a se sentir melhor. S&o

elas: 1. Sintomas da doenca e crises; 2. Saude fisica; 3. Comportamentos Problematicos;
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4. Aspectos relacionados ao servico e & medicagdo; 5. Autonomia e/ou cuidados pessoais;
6. Ocupacdo; 7. Relacionamento social; 8. Relatos de auséncia de melhora.

Na Tabela 15 ndo foram incluidos os pacientes que, embora tenham respondido que
o tratamento lhes ajudou a se sentir melhor, ndo souberam justificar a sua resposta (total de
onze pacientes). Estes pacientes ndo foram incluidos porque ndo mencionaram nenhum
aspecto que pudesse pertencer a alguma categoria citada acima.

A maior concentracdo de justificativas relatadas pelos pacientes encontra-se na
primeira categoria, relacionada a reducdo de sintomas da doenca e crises (40,54%). Os
aspectos mais relatados nesta categoria foram: melhora no nervosismo (ficou mais
tranqlilo, mais calmo) (15,67%) e nas alucinacGes e delirios do paciente (4,86%). Houve
ainda relatos de melhora com relacdo ao fato de ndo ser mais deprimido (3,24%), ter
parado de chorar (3,24%), de ter crises (1,62%), de pensar em suicidio (1,62%) e de sentir

angustia, vazio (1,62%), entre outros.

“Agora estou mais calmo” (pac. V.P.F., 63 anos).
“Ndo me deixa mais dar crises” (pac. F.A.S., 59 anos).
“As crises sdo mais brandas” (pac. L.C.F.C., 38 anos).

“Fu sai daquela depressdo” (pac. 1.C.S.P., 31 anos).

Tabela 15 - Freqliéncia e porcentagem das justificativas dos pacientes a questdo aberta da escala EMP dos
pacientes agrupadas em categorias.

Categorias Respostas N %

1. Esta mais calmo/tranquilo 29 15,67

2. Parou de ter alucinacdo/delirio 9 4,86

3. Na&o € mais deprimido 6 3,24

4. Parou de chorar 6 3,24

5. Parou de ter crises 3 1,62

6. Parou de pensar em suicidio 3 1,62

7. Parou de sentir angustia, vazio 3 1,62

8. Agora esta feliz, de bem com a vida 3 1,62

9. Agora esta normal (deixou de ser “estranho”) 3 1,62

10. Diminuigéo da frequéncia de crises 2 1,08

1. Sintomas da doenca e 11. Diminuigdo da intensidade das crises 2 1,08
crises 12. Melhorou a “zoeira” e a falag@o na cabega. 1 0,54
13. Parou de sentir a cabega pesada 1 0,54

14. Nao fica mais desorientado 1 0,54

15. Se sente mais aliviada 1 0,54

16. Melhora nas crises de depressdo 1 0,54

17. Parou de desmaiar 1 0,54

N=75  40,54%

Continua...
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1. Melhora no sono 14 7,57
2. Melhora na disposigdo fisica 11 5,94
3. Melhora na alimentacéo 4 2,16
4. Parou de sentir dor de cabeca 3 1,62
2. Saude Fisica 5. Melhora na sadde fisica 3 1,62
6. Parou de ter tonteira e “bambeza” (zonza) 2 1,08
7. Parou de tremer 2 1,08
8. Parou de vomitar 1 0,54
9. Parou de sentir dores no corpo 1 0,54
10. Melhora na forca fisica 1 0,54
N=42  22,70%
1. N&o é mais errante 8 4,32
2. Diminuicdo da heteroagressividade 6 3,24
3. Parou de queimar/quebrar objetos 4 2,16
4. N&o é mais expansivo 1 0,54
. Comportamentos 5. Parou de usar drogas 1 0,54
Probleméticos 6. Parou de andar com méas companhias 1 0,54
7. Agia sem pensar 1 0,54
8. Parou de falar tanto quanto antes 1 0,54
9. Parou de mexer nas coisas dos outros 1 0,54
N=24 12,97%
. Aspectos relacionados 1. Melhora atribuida a medicacéo 16 8,65
ao servicoe a 2. Melhora atribuida aos profissionais 3 1,62
medicacéo 3. Melhora atribuida a outros aspectos do servi¢o 2 1,08
N=21 11,35%
1. Esta mais independente 5 2,70
. Autonomia e/ou 2. Melhora no entendimento dos fatos 2 1,08
cuidados pessoais 3. Recuperou o auto-controle 2 1,08
4. Recuperou a auto-estima 1 0,54
N=10 5,40%
. Ocupagéo 1. Melhora nas atividades 6 3,24
N=6 3,24%
. Relacionamento social 1. Melhora no relacionamento em casa 2 1,08
2. Melhora nas habilidades de comunicacdo 2 1,08
N=4 2,16%
. Relato de auséncia de 1. Continua sem apetite 1 0,54
melhora 2. Continua isolada 1 0,54
3. Continua apresentando alucinagdes auditivas 1 0,54
N=3 1,62%
Total N=185 100%

Na segunda categoria estdo os aspectos relacionados a Saude fisica, destacando-se

as melhoras relatadas pelos pacientes na qualidade do seu sono (7,57%) e na sua
disposicao para fazer as coisas (5,94%). Dentro desta categoria ainda foram relatadas
melhoras na alimentacdo (2,16%), na saide como um todo (1,62%) e nas dores de cabeca
do paciente (1,62%), dentre outros.

“Durmo melhor” (pac. AJ.C., 49 anos).
“Estou com mais disposi¢do para fazer as coisas, trabalhar” (pac. T.F.A.A., 38 anos).

“Ndo sinto mais pontadas na cabe¢a” (pac. R.M.F, 28 anos).
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As melhoras nos Comportamentos Problematicos, agrupadas na terceira categoria,
incluiram relatos de melhora no fato dos pacientes ndo serem mais errantes (4,32%), na
diminuicdo da heteroagressividade (3,24%) e no fato de ndo queimarem ou quebrarem
mais objetos (2,16%). A quarta categoria contém as justificativas dos pacientes que
atribuiram a sua melhora a medicacdo (8,65%), aos profissionais (1,62%) e a outros
aspectos do servico (1,08%), tais como: o fato de encontrar pessoas iguais a ele ou pior e 0
fato de ter um lugar certo para realizar o seu tratamento. Houve destaque para a seguinte

justificativa: “melhorou com a medicagao”. Outros aspectos mencionados foram:

“Os remédios me deixam calmo” (pac. E.M.D., 41 anos)

“Vivia chorando muito, tinha tonteiras e bambeza, a medica¢do ajudou, a injeg¢do acalma” (pac.
V.S., 35 anos).

“O médico é, uma grande presenca. Me mantém nivelado, sob controle,; antes era muito expansivo,
muito nervoso, deprimido, sentia dores no corpo; tudo isso melhorou com o acompanhamento
médico” (pac. M.A.P.C., 45 anos).

“Os profissionais me instruiram muito no que eu devia ou ndo fazer” (pac. R.G., 25 anos).

“As conversas que tive com a psicologa ajudaram a desabafar” (pac. J.A.O.S., 27 anos).

Na quinta categoria foram agrupadas as respostas dos pacientes relacionadas a
melhora na sua autonomia e/ou cuidados pessoais. O aspecto mais citado nesta categoria
foi o fato do paciente estar mais independente, principalmente por sair de casa sozinho
apos o tratamento (2,70%), seguido por sua melhora em entender melhor os fatos (1,08%)
e de ter recuperado o auto-controle (1,08%). Ainda nesta categoria, um paciente
mencionou que havia recuperado a sua auto-estima apos o tratamento (0,54%). Na sexta
categoria, que engloba os aspectos referentes a Ocupacdo do paciente, encontram-se as
melhoras relatadas nas atividades desenvolvidas por eles, como o fato de agora trabalhar
(3,24%):

“Tenho vida propria agora, estou mais independente. Antes eu ndo tinha no¢do de nada, nem de
dinheiro” (pac. S.B.T., 58 anos).

“Estou me sentindo melhor com o tratamento. Trabalho, costuro roupas” (pac. V.A.R.V., 49 anos)

“Me ajudou a ocupar o tempo. Minha cabega fica ocupada, to melhor” (pac. J.R.C., 41 anos).

A sétima categoria se refere a melhora no relacionamento social do paciente,
incluindo os seguintes aspectos: melhora no relacionamento em casa e ficou mais

comunicativo (ambos com 1,08%). Finalmente, a oitava categoria aborda as justificativas
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dos pacientes que responderam que o tratamento ndo os ajudou a se sentir melhor. Estes
pacientes relataram que ndo houve melhora no seu apetite, no seu convivio social e nas

suas alucinacdes (0,54%).

4.2. Resultados da analise da amostra de Familiares

A analise de contetudo das respostas fornecidas pelos familiares foi realizada a
partir da seguinte pergunta: “VVocé acha que o tratamento que (Nome do paciente) esta
recebendo aqui o ajudou a se sentir melhor?”. A Tabela 16 mostra a freqliéncia das
respostas dos familiares a essa questdo. A maioria deles (96,00%) respondeu que “sim” e,

apenas 4,00% responderam que “ndo”.

Tabela 16 - Freqliéncia e porcentagem das respostas dos familiares a questdo aberta da EMP dos familiares.

Respostas Frequéncia %
Sim 96 96,00
Néo 4 4,00

Total 100 100

Em seguida, solicitou-se que familiares justificassem a sua resposta. Assim, no caso
de terem dito que achavam que o tratamento havia ajudado o paciente a se sentir melhor
eles deveriam explicar “como” e no caso de acharem que o tratamento ndo havia ajudado o
paciente a sentir melhor, deveriam dizer por que. Cada aspecto mencionado pelos
familiares em suas justificativas foi contabilizado em termos da frequéncia que apareceu
no total de entrevistas realizadas. Na Tabela 17 encontram-se as frequéncias de todos 0s
aspectos mencionados pelos familiares, em ordem decrescente, no caso deles terem
respondido “sim” a questdo aberta da escala EMP.

O aspecto da vida dos pacientes mais citado pelos familiares foi o fato do paciente
ter ficado mais calmo/mais tranquilo, apds ter iniciado o seu tratamento na institui¢éo
(26,67%). Alguns deles disseram que o paciente havia ficado mais calmo apos o inicio do
tratamento e outros fizeram referéncia ao estado de nervosismo que o paciente apresentava

antes de se tratar.

“Ficou mais calmo, menos agitado” (fam. M.L.S., 53 anos).

“Ndo estda nervosa mais” (fam. D.F.G.A., 21 anos).
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“Antes ele até subia na ponta das drvores. Hoje estd mais calmo e faz as coisas” (fam. M.H.N., 61

anos).

“Ele andava muito. Agredia as pessoas. Agora esta mais calmo” (fam. A.P.S., 53 anos).

Tabela 17 - Frequéncia e porcentagem das justificativas dos familiares que responderam “sim” a questao

aberta da escala EMP dos familiares em ordem decrescente.

Respostas N %
01. Est& mais calmo/tranquilo 44 26,67
02. Melhora nas atividades 12 7,27
03. Melhora no sono 11 6,67
04. N&o é mais errante 10 6,06
05. Melhora na disposic¢do fisica 8 4,85
06. Melhora atribuida & medicagéo 7 4,24
07. Melhorou o apetite 6 3,64
08. Diminuigdo da frequéncia das crises 6 3,64
09. Parou de ficar internado 5 3,03
10. Melhora nas habilidades de comunicagéo 5 3,03
11. Sai mais de casa 4 2,42
12. Melhora na salde fisica 3 1,82
13. Parou de ter crises 3 1,82
14. Melhorou a depresséo 3 1,82
15. Melhora nos cuidados pessoais 3 1,82
16. Recuperou o auto-controle 3 1,82
17. Fala menos 2 1,21
18. Melhora no comportamento como um todo 2 1,21
19. Parou de beber 2 1,21
20. Parou de queimar/quebrar objetos 2 1,21
21. Fica menos internado 2 1,21
22. Melhora atribuida a outros aspectos do servigo 2 1,21
23. Parou de ter alucinacdo/delirio 2 1,21
24. Melhora no humor 2 1,21
25. Parou de desmaiar 2 1,21
26. Aspectos mencionados uma Unica vez 14 8,48
Total 165 100

Em seguida, os aspectos mais mencionados pelos familiares como tendo melhorado

apos o inicio do tratamento foram as atividades desenvolvidas pelos pacientes (7,27%) e o

seu sono (6,67%). Na sequéncia, estdo as melhoras percebidas de modo mais frequente no

fato do paciente ndo ser mais errante (6,06%) e na sua disposicdo fisica (4,85%). Em

seguida, encontra-se a melhora atribuida a medicacao (4,24%), no seu apetite (3,64%) e na

diminuigdo dos episddios de crise (3,64%).

“Hoje trabalha normalmente” (fam. W.P.V.B., 54 anos).

“Antes s6 chorava, ndo trabalhava, ficava sé deitada. Hoje estd retomando a sua vida” (fam.

D.A.S., 22 anos).

“Agora ndo sai mais a toa. Conversa mais, estd mais trangiiilo” (fam. R.M.F., 43 anos).
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“Os medicamentos diminuiram a ansiedade, o nervosismo e a depressdo” (fam. R.A.A., 31 anos)

“Ndo entra mais em crise como antigamente” (fam. A.J.A.C., 26 anos).

Houve ainda um grande nimero de aspectos que foram mencionados uma Unica vez
(Tabela 18) ou apenas duas vezes pelos familiares participantes. Dentre estes, encontram-
se aqueles relacionados a melhora nos cuidados pessoais do paciente, de queimar/quebrar

objetos, ao fato dele ter parado de sentir medo, de chorar, e de pensar em suicidio.

2

“Antes do tratamento ndo tinha higiene, ndo comia bem, andava sem rumo. Agora estd melhor
(fam. J.A.P., 49 anos).

“Antes do tratamento ndo queria nada, queria morrer. Hoje estd animada, melhor” (fam. N.F.M.,
51 anos)”

Tabela 18 - Aspectos mencionados apenas uma vez no total de justificativas fornecidas pelos familiares a
questdo aberta da escala EMP.

Respostas N %
Diminuiu os sintomas 1 7,14
Parou de sentir medo 1 7,14
Parou de chorar 1 7,14
Diminuiu a ansiedade 1 7,14
Agora lembra das coisas 1 7,14
Parou de falar coisas sem sentido 1 7,14
Parou de falar que tinha doengas 1 7,14
Parou de pensar em suicidio 1 7,14
Parou de andar agachado 1 7,14
Esta mais atencioso 1 7,14
Parou de usar drogas 1 7,14
Fuma menos 1 7,14
N&o é mais relapsa 1 7,14
Nao é mais “parado”, “quieto” 1 7,14
Total 14 100

Quanto aos familiares que responderam que o tratamento ndo ajudou o paciente a
se sentir melhor (N=4), foram citados aspectos referentes ao fato do paciente continuar
“estranho”, nervoso ¢ desanimado. Um dos familiares respondeu que ainda estava faltando

alguma coisa para o paciente melhorar, porém nédo soube especificar o que.

“Ela ainda estd muito estranha, diferente” (fam. G.H.A., 73 anos).
“Porque tem muita dor e fica nervosa. Ndo sabe lidar com a dor” (fam. S.W.O., 28 anos).
“Ela estd do mesmo jeito. Ela estd muito desanimada” (fam. A.C.R., 42 anos).

“Parece que estd faltando alguma coisa” (fam. N.A.R., 63 anos).
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As justificativas dos familiares foram ainda divididas em categorias, conforme a
temética abordada (Tabela 19). Ao todo, foram criadas oito categorias, sendo que as sete
primeiras incluem as justificativas dos familiares que consideraram que o tratamento
ajudou o paciente a se sentir melhor e a ultima se refere as justificativas dos familiares que
acharam que o tratamento ndo ajudou o paciente a se sentir melhor. S&o elas: 1. Sintomas
da doenca e crises; 2. Saude fisica; 3. Comportamentos Problematicos; 4. Aspectos
relacionados ao servico e a medicacdo; 5. Ocupacdo; 6. Autonomia e/ou cuidados pessoais;
7. Relacionamento social; 8. Relatos de auséncia de melhora.

A primeira categoria, referente a melhora nos sintomas da doenca e nas crises, é
que contém a maior variedade de aspectos mencionados pelos familiares. Nesta categoria
estdo incluidas as melhoras no seu nervosismo (esta mais calmo/tranqiilo) (26,04%), nas
suas crises em termos de freqiiéncia (3,55%) e encerramento dos episodios (1,78%),

depressdo (1,78%), humor (1,18%), alucinacGes/delirios (1,18%), entre outros.

“Ficou mais calmo, ndo vé mais coisas” (fam. R.A.M.N., 39 anos).

“Ele agredia os pais, hoje ndo agride mais” (fam. P.S.B., 60 anos).

“Ele se animou, melhorou a depressdo” (fam. S.S.C.B., 32 anos).

“Tinha desmaios, agredia as pessoas, hoje estd mais controlada” (fam. L.M.F.F., 38 anos).

“Antes tinha muita depressdo, so de olhar os outros ja chorava” (fam. T.T.S., 49 anos).

As melhoras na salde fisica do paciente, agrupadas na segunda categoria, contém
0s aspectos que dizem respeito ao sono (6,51%), disposicao fisica (4,73%), apetite (3,55%
e saude fisica em geral (1,78%). Ja& a terceira categoria contém as melhoras nos
comportamentos problematicos dos pacientes, e se referem ao fato do paciente nao ser
mais errante (5,92%), ter parado de beber (1,18%), ndo queimar/quebrar mais objetos
(1,18%), falar menos (1,18%), etc.

“Ele ndo sai mais pra rua, dorme a noite toda, é calmo” (fam.V.R.F., 24 anos).

“Agora tem mais ‘“‘for¢a de vontade” para fazer as coisas, mais animado, menos nervoso” (fam.
A.F.S.A., 36 anos).

“Ficou mais calmo, ndo sai de casa, parou de usar drogas” (fam. M.L.S., 54 anos).

“Ele ndo ficava em casa, dormia na rua. Agora fica em casa” (fam. M.E.V.C., 61 anos).
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Tabela 19 - Frequéncia e porcentagem das justificativas dos familiares a questdo aberta da escala EMP dos
familiares agrupadas em categorias.

Categorias Respostas N %
1. Estd mais calmo/tranquilo 44 26,04
2. Diminuigdo da frequéncia de crises 6 3,55
3. Parou de ter crises 3 1,78
4. Melhorou a depressdo 3 1,78
5. Melhora no humor 2 1,18
6. Parou de ter alucinacdo/delirio 2 1,18
7. Parou de desmaiar 2 1,18
1. Sintomas da doenca e 8. Diminuiu os sintomas 1 0,59
crises 9. Parou de sentir medo 1 0,59
10. Parou de chorar 1 0,59
11. Diminuiu a ansiedade 1 0,59
12. Melhora na memdria 1 0,59
13. Parou de falar coisas sem sentido 1 0,59
14. Parou de falar que tinha doencas 1 0,59
15. Parou de pensar em suicidio 1 0,59
16. Nao ¢ mais “parado”, “quieto” 1 0,59
N=71 42,01%
1. Melhora no sono 11 6,51
2. Melhora na disposig&o fisica 8 4,73
2. Saude Fisica 3. Melhorou o apetite 6 3,55
4. Melhora na salde fisica 3 1,78
N=28 16,57%
1. N&o é mais errante 10 5,92
2. Parou de beber 2 1,18
3. Parou de queimar/quebrar objetos 2 1,18
3. Comportamentos 4. Fala menos 2 1,18
Problematicos 5. Melhora no comportamento como um todo 2 1,18
6. Nao é mais relapsa 1 0,59
7. Parou de usar drogas 1 0,59
8. Fuma menos 1 0,59
9. Parou de andar agachado 1 0,59
N=22  13,02%
4. Aspectos relacionados 1. Melhora atribuida a medicacéo 7 4,14
ao servigo e a 2. Parou de ficar internado 5 2,96
medicacéo 3. Melhora atribuida a outros aspectos do servi¢o 2 1,18
4. Fica menos internado 2 1,18
N=16 9,47%
5. Ocupacgédo 1. Melhora nas atividades 12 7,10
N=12 7,10%
1. Sai mais de casa 4 2,37
6. Autonomia e/ou 2. Melhora nos cuidados pessoais 3 1,78
cuidados pessoais 3. Recuperou o auto-controle 3 1,78
N=10 5,92%
7. Relacionamento social 1. Melhora nas habilidades de comunicagédo 5 2,96
2. Estd mais atencioso 1 0,59
N=6 3,55%
8. Aspectos que néo 1. Continua estranha, diferente 1 0,59
melhoraram 2. Ainda falta alguma coisa 1 0,59
3. Continua muito nervosa 1 0,59
4. Continua desanimada 1 0,59
N=4 2,37%
Total 169 100%
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A quarta categoria inclui os relatos dos familiares que disseram que depois do
tratamento o paciente ndo precisou mais ficar internado em hospitais psiquiatricos (2,96%)
ou foi internado menos vezes (1,18%) e os relatos dos familiares que consideram que a
medicacdo foi a causa exclusiva da melhora do paciente em determinados aspectos
(4,14%). Com relacdo a melhora atribuida a outros aspectos do servico (1,18%), um
familiar disse sobre a gratuidade do mesmo e outro mencionou que no CAPS estava

melhor do que quando o paciente ficava internado em hospitais psiquiatricos.

“Antes ficava muito internada, andava pelas ruas, agredia as pessoas, entrava em lojas e quebrava
coisas. Hoje é mais trangiiila” (fam. M.A.S., 65 anos).

“Os remédios ajudam, deixam ela calma, antes era muito nervosa, mandona, agitada, gritava
muito” (fam. E.N.M., 61 anos).

“O remédio estd dando certo, ndo precisa falar tanto para fazer as coisas” (fam. V.M.M.C., 38
anos).

“Se ndo tomar o remédio, fica muito irritada” (fam. R.C.S., 37 anos).

“Estd mais calmo, ndo precisa internar” (fam. A.F., 62 anos).

A quinta categoria que emergiu da analise realizada com os dados da amostra de
familiares, referente a ocupacdo, contém as melhoras relatadas por eles nas atividades
desenvolvidas pelos pacientes (7,10%). Algumas das respostas que foram incluidas nesta

categoria foram:
“Ficava s6 no quarto antes do tratamento, agora faz de tudo, sai, tem atividades” (fam. M.A.S.B.,
62 anos).
“Antes do tratamento ndo conseguia fazer nada. Hoje faz” (fam. A.A.S., 54 anos).

“Hoje trabalha normalmente. Esta normal” (fam. W.P.V.B., 54 anos).

A sexta categoria se refere a autonomia e cuidados pessoais do paciente. Nesta
categoria foram englobadas as melhoras relatadas pelos familiares nos seguintes aspectos:

autonomia para sair de casa (2,37%), cuidados pessoais (1,78%) e auto-controle (1,78%).

“Agora ela se sente bem, gosta de se arrumar, é vaidosa” (fam. L.M.L., 34 anos).

“Esta controlando-se melhor quando quer ficar nervosa” (fam. M.S., 35 anos).

Na séetima categoria, que aborda os aspectos relacionados ao relacionamento social

do paciente, os familiares relataram que apos o inicio do tratamento houve uma melhora
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nas habilidades de comunicagédo (2,96%), pois 0 paciente passou a conversar mais com as
pessoas e ainda no fato de estar mais atencioso (0,59%). Finalmente, na oitava categoria
foram agrupados os aspectos que ndo melhoraram na vida dos pacientes, segundo a
percepcdo dos seus familiares. Nota-se que foi mencionado o fato do paciente continuar
desanimado, nervoso e estranho, mesmo apds o tratamento na instituicdo. Segundo a
percepcdo de um desses familiares, ainda falta alguma coisa para o paciente melhorar,

porém ele ndo soube dizer o que era.
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DISCUSSAO

A auséncia de estudos precedentes comparando a percep¢do de mudancas ocorridas
na vida de pacientes psiquiatricos, sob 0 ponto de vista dos proprios pacientes e dos seus
familiares cuidadores, limita 0 &mbito da discussao dos presentes resultados. Porém, torna-
se uma oportunidade impar de inauguracdo deste campo de investigacdo a respeito das
percepcOes dos usuarios dos servigos de saide mental no Brasil. Algumas comparagdes
poderdo ser feitas com estudos que investigaram outros aspectos da percepc¢éo de pacientes
e de familiares em servicos de salde mental (Vicente et al., 1993; Rosenheck & Lam,
1997; Holley et al., 1998; Crane-Ross et al., 2000; Fischer et al., 2002; Gigantesco et al.,
2002; llkiw-Lavalle & Grenyer, 2003; Osinaga, 2004; Gibbons et al., 2005), uma vez que
ndo ha estudos comparativos focalizando especificamente as mudancas percebidas pelos
usuérios em fungdo do tratamento. Além disso, poderdo ser realizadas comparagdes com
estudos que verificaram a percepcdo de mudanga com um grupo de pacientes (Silva et al.,
2007) e com um grupo de familiares (Mussi & Bandeira, 2009), separadamente.

Vaérios resultados importantes emergiram a partir do presente estudo. Em primeiro
lugar, observou-se que as mudancas percebidas pelos pacientes psiquiatricos foram
semelhantes as dos seus familiares, para a maioria dos aspectos da vida dos pacientes,
conforme constatado pelas analises estatisticas dos dados coletados nos itens quantitativos
da escala e pela anélise de conteudo da questdo aberta das escalas.

De um modo geral, as maiores concentragdes de respostas dos pacientes e dos seus
familiares aos itens da escala EMP se localizaram na op¢do “melhor do que antes”.
Contudo, ha também relatos de percepcao de piora e de auséncia de mudanca, o que indica
gue a EMP é mais sensivel como medida do que as escalas de satisfacéo.

A comparacdo feita entre os dois grupos, a partir da analise dos itens das escalas
(Anexo 4) mostrou que, para ambos, a percep¢do de melhora foi mais acentuada nos
seguintes itens: confianca em si mesmo, humor, problemas pessoais, capacidade de
suportar situacdes dificeis, interesse pela vida, sono e convivéncia com a familia. Os dados
descritivos de porcentagem indicaram que houve maior proporcdo de pacientes e de
familiares com percepcdo de melhora no item que se refere aos problemas pessoais,
geralmente associados aos sintomas da doenca.

As maiores concentracdes de percepcdo de piora, em ambos 0S grupos, se
concentraram nos itens sexualidade, satde fisica e energia. No grupo de familiares, o item

apetite também obteve altos escores de piora percebida. Uma hipdtese que poderia explicar
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estes resultados seria a da presenca de efeitos colaterais dos psicofdrmacos. Segundo
Cordés e Laranjeiras (2006), os efeitos colaterais dos psicofarmacos podem afetar a
energia (com o surgimento de fadiga) e a saude fisica dos pacientes (surgimento de
tremores e aumento de peso). Além disso, estes autores apontaram que cerca de 39,00%
dos pacientes que fazem uso destes medicamentos apresentam queixas na esfera sexual e,
dentre os pacientes depressivos, 70,00% podem sofrer de problemas sexuais devido ao uso
de medicamentos. Estes dados parecem indicar que o tratamento medicamentoso seria o
responsavel pelas pioras percebidas na salde fisica, na energia e na sexualidade dos
pacientes, bem como pelas melhoras percebidas na sua sintomatologia, indicadas
principalmente nos itens problemas pessoais, sono e humor. Isto porque 0s pacientes
entrevistados no presente estudo faziam parte de um ambulatério e recebiam
essencialmente o tratamento medicamentoso.

Os resultados descritos acima vém corroborar dados anteriores de estudos
descritivos realizados separadamente com uma amostra de pacientes (Silva et al., 2007) e
com uma amostra de familiares (Mussi & Bandeira, 2009). Nestes estudos, também foi
encontrada a mesma distribuicdo do grau de mudanca percebida, ou seja, as maiores
concentracdes de melhora, piora e auséncia de mudanca se localizaram nos mesmos itens.

Os resultados obtidos para os itens que avaliam a esfera dos relacionamentos dos
pacientes merecem atencdo especial, pois o retraimento social estd relacionado com a
sintomatologia apresentada por pacientes Esquizofrénicos, segundo o Manual Diagnostico
e Estatistico de Transtornos Mentais - quarta edicdo (DSM-IV). Séo eles: convivéncia com
0S amigos, com outras pessoas e com a familia. Os itens que se referem a convivéncia com
0S amigos e com as outras pessoas, tanto no grupo de pacientes quanto no grupo de
familiares, apresentaram escores elevados de auséncia de mudanca. Diante destes
resultados é possivel pensar que, pelo menos para uma parte dos pacientes, a auséncia de
mudanca relatada se deve a falta de relacionamentos fora do ambiente familiar. De fato,
alguns pacientes e familiares chegaram a se queixar, durante as entrevistas, de que eles ndo
tinham amigos, uma vez que esses tinham se afastado ap6s o inicio da doencga. A auséncia
de melhora na convivéncia com amigos indica a falta de intervengdes direcionadas para a
reinsercdo social, incluindo as atividades de lazer e sociais para 0s pacientes, uma vez que
a amostra constituida neste estudo se tratou de pacientes de ambulatdrio e, portanto, ndo
direcionado para estas atividades. Estes resultados apontam para a necessidade de serem

desenvolvidas estas atividades também para os pacientes de ambulatorio.
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Por outro lado, o item de convivéncia com a familia apresentou altos escores de
melhora percebida em ambos os grupos, evidenciando que o relacionamento com 0s
familiares sofre influéncia imediata do tratamento oferecido aos pacientes. Pode ser que
isso aconteca devido a acdo dos psicofarmacos que muito contribuem para o controle da
sintomatologia dos pacientes. Assim, com a diminuicdo da sintomatologia e dos seus
comportamentos probleméticos, a qualidade do convivio dos pacientes com 0s seus
familiares, que vivem na mesma casa, poderia ser favorecida. Resultados semelhantes
tambeém foram encontrados nos estudos anteriores realizados com a escala EMP na verséo
dos pacientes (Silva et al., 2007) e na versdo dos familiares (Mussi & Bandeira, 2009),
sobre os itens que avaliam os relacionamentos.

Os resultados do presente estudo também mostraram que houve uma correlacao
significativa entre as percepc¢des dos pacientes e dos familiares para a maior parte dos itens
da escala EMP. Estes se referem aos aspectos observaveis da vida do paciente como, por
exemplo, 0 sono, a energia, a convivéncia com a familia, as atividades de lazer e as tarefas
de casa, 0 que poderia explicar a correlacdo encontrada. Os itens que ndo apresentaram
correlagdes significativas foram aqueles que se referem a aspectos mais subjetivos da vida
dos pacientes, portanto, menos accessiveis a percepc¢ao externa dos familiares, tais como a
confianca em si mesmo, 0 interesse pela vida e os problemas pessoais. Este aspecto
subjetivo, menos accessivel a um observador externo, poderia justificar a divergéncia
encontrada entre as percepcdes dos pacientes e dos seus familiares, para estes aspectos.

No que se refere aos resultados das analises comparativas entre os pares de
pacientes e seus familiares, foi observado que houve um numero superior de pares cujas
opiniBes sdo convergentes para a maior parte dos itens. Esses resultados mostraram que
para a maior parte dos itens da escala EMP os pares concordaram significativamente em
suas respostas. Observou-se que, com excecdo dos itens sexualidade e convivéncia com
amigos, as maiores concentragoes de pares concordantes se encontraram na op¢ao “melhor
do que antes”, indicando que, de um modo geral, o tratamento oferecido foi eficaz em
melhorar a condigdo do paciente e que ambos compartilham da mesma opinido.

A confirmacdo de que os familiares perceberam majoritariamente as mesmas
mudangas que 0s pacientes atesta a validade dos dados coletados junto a pacientes
psiquiatricos. Alem disso, desmente a crenca de alguns autores de que a informacdo dada
pelos pacientes ndo seria confiavel (Awad & Voruganti, 2000).

O grau de acordo obtido na presente pesquisa entre pacientes e familiares contrasta

com resultados de outros estudos que avaliaram outros aspectos do tratamento,
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comparando a opinido destes dois atores. Por exemplo, no estudo de Fischer et al. (2002)
que avaliou a opinido de pacientes e familiares sobre as suas prioridades com relagéo aos
resultados do tratamento, foram encontrados resultados majoritarios de desacordo entre as
opinides. Uma possivel explicacdo para este fato é que quando o foco da avaliacdo € um
conceito subjetivo e se encontra no futuro, ou seja, quando se pede aos avaliadores que eles
estabelecam metas, prioridades ou falem do que julgam ser necessario em termos de
cuidado, as opinides tendem a divergir. Ao contrério, ao se avaliar as experiéncias
concretas vividas por estes avaliadores no passado e no presente, como aconteceu neste
trabalho, torna-se mais provavel de obter opiniGes convergentes. A relacdo de proximidade
existente entre pacientes e cuidadores pode permitir que ambos compartilhem da mesma
observacao do que esta ocorrendo na vida dos pacientes. De fato, Osinaga (2004) também
interpreta dessa maneira os resultados do seu estudo. A autora constatou que havia maior
acordo entre as opinides de pacientes e familiares ao avaliar a assisténcia recebida por eles
Nos Servicos e, portanto, aspectos das suas vivéncias cotidianas, do que ao avaliar aspectos
mais subjetivos como os conceitos de satde e doenca.

Os estudos que compararam a opinido de pacientes e familiares com relacdo a
satisfacdo com os servicos (Vicente et al., 1993; Gigantesco et al., 2002) chegaram a
conclusdes diferentes, dependendo do contexto que foi avaliado. Por exemplo, 0s trés
servicos avaliados por Vicente et al. (1993), em trés diferentes paises, apresentaram
resultados diferentes quanto ao nivel de satisfacdo dos pacientes e familiares e do acordo e
desacordo entre eles. Neste caso, diferencas culturais e de nivel de desenvolvimentos dos
servicos em cada local investigado podem ter contribuido para o grau de acordo e
desacordo encontrado entre a satisfacdo dos pacientes e familiares. Em sua revisao sobre o
estado da arte da medida de satisfacdo, Ruggeri (1994) ja havia constatado que, com
relacdo a esta medida, os resultados dos estudos que compararam os pontos de vista dos
pacientes e dos seus familiares foram conflituosos. E possivel que a avaliacio da satisfacio
envolva mais aspectos subjetivos, que podem contribuir para a ocorréncia de desacordos,
do que a avaliacdo da percepcdo de mudancas que envolve, em geral, mais aspectos
observaveis sobre se ocorreu ou ndo mudancas (melhora, piora e auséncia de mudancas).
De fato, a maioria dos itens da escala EMP refere-se a aspectos observaveis que foram
justamente 0s que apresentaram maior grau de acordo entre pacientes e familiares,
enguanto que os itens que tratavam de aspectos menos observaveis apresentaram maior
grau de desacordo. O estudo de Gigantesco et al. (2002) mostrou que a concordancia entre

pacientes e familiares no grau de satisfacdo com os servigos também depende do tipo de
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servigo avaliado. Seus resultados mostraram que a concordancia era maior quando se
avaliava servigos ambulatoriais do que quando se avaliava servicos hospitalares.

Estudos que compararam a opinido dos pacientes com a dos profissionais dos
servigos sobre as necessidades de ajuda e da ajuda recebida pelos pacientes (Crane-Ross et
al., 2000; Gibbons et al., 2005), também encontraram predominantemente desacordo entre
as opinides. Estes resultados sugerem que a comunicacdo entre as pessoas que recebem o
servicgo e aquelas que prestam o servico ndo esta sendo eficaz em gerar concordancia sobre
0s assuntos relacionados ao tratamento dos pacientes. 1sso constitui um entrave ao cuidado
prestado pelos servigos de saude mental, pois 0 consenso de opiniGes poderia facilitar o
alcance de resultados positivos no tratamento dos pacientes. Por outro lado, esta
divergéncia confirma que a perspectiva € Unica, particular e que deve, portanto, ser
incluida na avaliacdo do servico, pois acrescenta uma informacdo nova, distinta da do
profissional. A inclusdo de ambas as perspectivas contribuiria para o estabelecimento de
metas do tratamento mais concretas.

A anélise qualitativa da questdo aberta da escala EMP, que trata das justificativas
dos pacientes e de seus familiares sobre o fato do tratamento ter ou ndo ter ajudado os
pacientes a se sentirem melhor, também resultou em muitos pontos em comum entre eles.
A grande maioria dos pacientes (N=98) e dos familiares (N=96) relatou que o tratamento
havia ajudado o paciente a se sentir melhor. Houve igualmente grande similaridade entre as
opinides dos dois grupos na explicacdo que deram a essa questdo, ou seja, como O
tratamento havia ajudado o paciente a se sentir melhor. As mesmas categorias de analise
emergiram das expressdes dadas pelos dois grupos. Sdo elas: sintomas da doenca e crises,
salude fisica, comportamentos problematicos, aspectos relacionados ao servico e a
medicacdo, autonomia e/ou cuidados pessoais, ocupacao, relacionamento social e aspectos
gue ndo melhoraram.

Embora um numero muito reduzido de sujeitos tenha relatado que o tratamento nao
ajudou o paciente a se sentir melhor, este nimero foi maior para os familiares (N=4) do
que para os pacientes (N=2). Vicente et al. (1993) também constataram que os familiares
tendem a expressar opinides mais negativas do que o0s pacientes.

Em ambos os grupos, o aspecto mais mencionado como tendo melhorado apds o
inicio do tratamento foi 0 mesmo: o paciente diminuiu o seu nervosismo e ficou mais
tranquilo, mais calmo apds o tratamento. Surpreendentemente, apenas no grupo de
pacientes houve relatos de melhora na agressividade do paciente apds o tratamento.

Esperava-se que o grupo de familiares também relatasse a melhora do paciente neste
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aspecto, pois, estudos como o de Franco (2002), por exemplo, realizado com familiares de
pacientes psiquiatricos, concluiu que os familiares conferiam um sentido negativo a sua
convivéncia com pacientes psiquiatricos, relacionando-o a prejuizos para suas vidas
pessoais. A principal fonte da depreciacdo do convivio familiar foram os freqlentes
conflitos entre os familiares e os pacientes, os problemas ocasionados pelos pacientes com
terceiros, principalmente com os vizinhos, e 0 medo dos cuidadores da violéncia fisica e da
agressividade verbal apresentadas pelos pacientes nos momentos de crise ou de grande
agitacdo. Uma possivel explicacdo para a auséncia de relatos explicitos de melhora na
agressividade do paciente pelos familiares deste estudo é que talvez eles tenham se referido
indiretamente a diminuicdo da agressividade dos pacientes quando disseram que eles
haviam ficado mais calmos apds o tratamento.

Com relacdo especificamente a ocupacdo dos pacientes, o contrario se observa,
uma vez que os familiares relataram com maior freqiiéncia a percepcdo de melhora do que
0s proprios pacientes. Este resultado, talvez se explique, pelo fato de que o paciente voltou
a realizar as suas atividades ap0s o tratamento, contribuindo assim para a diminui¢do do
sentimento de sobrecarga dos familiares. Por isso, eles teriam tido uma maior tendéncia a
relatar uma melhora no nivel ocupacional. De fato, Barroso (2006) observou em seu estudo
que houve um maior sentimento de sobrecarga objetiva quando o familiar tinha que
realizar tarefas cotidianas para ajudar o paciente, tais como auxilia-lo na sua alimentacdo,
transporte, compras, tarefas de casa e cuidados com a higiene.

Apenas os familiares mencionaram a melhora nos cuidados com a higiene do
paciente. Este resultado talvez se deva ao fato de que a higiene do paciente constitui um
aspecto importante dos cuidados que o familiar deve prestar no dia a dia e que contribui
para 0 sentimento de sobrecarga, como citado anteriormente. Uma melhora do paciente
neste sentido constitui uma grande contribuigdo para uma melhor qualidade de vida do
familiar. Os resultados do estudo de Barroso (2006) vao ao encontro desta interpretacao,
pois os seus resultados mostraram que a falta de higiene foi o terceiro comportamento
problematico dos pacientes mais citado pelos familiares em termos de freqiiéncia de
ocorréncia. Talvez, por esse motivo, apenas os familiares tenham percebido as melhoras
nesse aspecto da vida dos pacientes. Por outro lado, a razdo pela qual os pacientes nao
mencionaram este aspecto pode estar relacionada a prépria sintomatologia dos pacientes.
Segundo o DSM 1V, a deterioracdo da higiene e dos cuidados pessoais faz parte do quadro
de sintomas apresentado pelos pacientes e a falta de insight sobre a sua doenca e seus

sintomas & comum em doentes mentais.
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Apenas no grupo de pacientes foi observado que alguns (N=11) n&o souberam
explicar porque o tratamento os ajudou a se sentir melhor. Este resultado pode indicar a
falta de informacéo fornecida aos pacientes a respeito da sintomatologia da sua doenca, 0
que dificultaria a sua interpretacdo da melhora percebida. Estudos constataram a
importancia da informacdo sobre os diversos aspectos do servico, do tratamento e da
propria doenga do paciente para maior adesdo e satisfagdo dos pacientes ao seu tratamento
(Perreault et al., 2001; Gigantesco et al., 2002). Este aspecto da adesdo ganha uma
importancia particular quando se considera as altas taxas de abandono de tratamento em
servicos de salde mental, relatadas na literatura (WHO, 2001; Ribeiro, Alves, Vieira,
Silva, & Lamas, 2008).

Um resultado obtido neste estudo chama a atencdo por ndo ter sido esperado
inicialmente. Apenas o grupo de familiares mencionou a melhora dos pacientes com
relagdo ao fato de ficarem menos internados ou ndo precisarem mais se internar em
hospitais psiquiatricos. Pode-se pensar que 0s pacientes participantes do presente estudo
ndo mencionaram questdes referentes a internacdo porque esse tipo de indagacdo nao foi
feita na entrevista. E possivel considerar que os familiares tendem mais a falar de assuntos
que extrapolam as questdes da escala, enquanto que os pacientes se restringem a responder
apenas o que lhes foi perguntado. No estudo de Holley et al. (1998) foi constatado que 0s
pacientes se mostraram mais interessados do que os seus familiares na mudanca do seu
tratamento do hospital para a comunidade. Entretanto, esta foi uma pergunta direta feita
pelo entrevistador aos pacientes, 0 que ndo ocorreu no presente trabalho.

Outra constatacdo importante foi a identificacdo das diferentes opiniGes existentes,
dentro de cada grupo, sobre um mesmo assunto. No grupo de familiares, por exemplo, 0
fato do paciente ficar mais em casa foi visto por alguns deles como algo positivo, mas na
percepcao de outros familiares, o fato do paciente sair mais de casa é que foi considerado
favoravel. Do mesmo modo, alguns familiares consideraram que o fato do paciente falar
mais era mais positivo e outros consideraram que o0 paciente estava melhor porque estava
falando menos. Estas divergéncias podem se explicar, talvez, em funcdo das
particularidades na relagdo familiar cuidador/paciente, assim como das caracteristicas de
cada paciente, em termos de sua sintomatologia positiva e negativa, ou de maior ou menor
frequiéncia de comportamentos problematicos.

Este estudo possui algumas limitagdes no que se refere a possibilidade de
generalizacdo dos seus resultados. Como a amostra constituida ndo foi selecionada

aleatoriamente da populagédo-alvo, fica limitada a possibilidade de generalizacdo dos
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resultados deste estudo para a populacdo-alvo. Torna-se importante, portanto, a realizacao
de estudos comparativos futuros utilizando-se a escala EMP em outros servigos de salde
mental, em diferentes contextos, o que tornaria possivel o levantamento de dados de base
para comparacao e a replicacdo dos resultados obtidos aqui. Estudos futuros teriam a se
beneficiar utilizando amostras aleatorias. Outra limitacdo encontra-se no fato dos
diagndsticos dos pacientes obtidos nos seus prontuarios ndo terem sido objeto de
confirmacéo por profissionais especialistas da area, o que limita a sua confiabilidade, para
a descricdo da amostra. Entretanto, esta limitacdo nao afeta particularmente os resultados
do presente estudo, uma vez que ndo foi utilizada esta variavel para nenhuma analise de
dados, pois este estudo ndo visou relacionar a percepcdo de mudancas ao diagnostico dos
pacientes, mas visou apenas comparar a percepcdo de mudancas de pacientes e familiares,
independentemente do diagnostico. Pesquisas futuras, que visem avaliar as percep¢des de
mudancas em funcéo dos diagndsticos dos pacientes, poderiam levar em consideragdo esta
questéo.

Por se tratar de uma pesquisa correlacional, ndo é possivel estabelecer relacdes de
causalidade entre as variaveis estudadas. Entretanto, ndo foi objetivo deste estudo
identificar as causas das percepc¢des dos pacientes ou de seus familiares, nem as causas de
acordos e desacordos entre estes dois grupos. Este estudo visou apenas realizar uma
descricdo das percepcdes dos pacientes e de seus familiares, com relacdo as mudancas
percebidas, e identificar em quais aspectos houve convergéncias ou divergéncias.

Por ser uma pesquisa de corte transversal, ndo permite também acompanhar a
evolucdo da percep¢do de mudanca ao longo do tempo, apés o tratamento, 0 que poderia
ser avaliado apenas em uma pesquisa do tipo longitudinal. Pesquisas futuras, do tipo
longitudinal, poderiam acompanhar a evolucdo na percep¢do de mudanca de pacientes e
familiares, ao longo do tratamento. Um estudo longitudinal de trés anos com pacientes
esquizofrénicos foi realizado por Hunter and Cameron (2008) com o objetivo de
determinar a capacidade dos proprios pacientes de avaliar os resultados do tratamento
recebido, em termos do seu estado de salude e do seu funcionamento. Os autores
concluiram que ndo apenas é viavel a utilizacdo deste tipo de medida, mas ressaltaram
ainda que a coleta de dados sobre os resultados do tratamento permite que as equipes de
profissionais revejam se as necessidades individuais de cada paciente foram atendidas e

aumentem a eficacia das suas intervencoes.
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CONCLUSOES

Os resultados deste estudo permitiram identificar quais os aspectos da vida dos
pacientes sofreram mudancas em fungéo do tratamento recebido, sob o ponto de vista do
proprio paciente e do seu familiar, bem como a dire¢do dessa mudanga. Foi possivel ainda
estabelecer os pontos de convergéncia e divergéncia entre as percep¢des dos pacientes e
dos seus familiares. Além disso, foram levantadas as explicagdes dos sujeitos sobre como o
tratamento havia ajudado o paciente a se sentir melhor ou néo.

Os resultados do presente estudo apontam para a necessidade de monitorar e
desenvolver intervencdes focadas nos sintomas fisicos dos pacientes psiquiatricos, ja que
foi observada maior porcentagem de piora nesta area, sob o ponto de vista tanto dos
pacientes quanto dos seus familiares, provavelmente em funcdo dos efeitos colaterais dos
medicamentos. As analises permitiram constatar que pacientes e familiares perceberam
diminuicdo do desejo sexual e falta de disposicdo, possivelmente devido ao uso de
medicamentos. Clinicos e profissionais de salde mental devem estar mais atentos a estes
possiveis efeitos colaterais, jA que muitos deles se constituem como um dos principais
fatores de abandono do tratamento e, conseqlientemente, de recaida (Cordas & Laranjeiras,
2006). Ao mesmo tempo, estratégias devem ser desenvolvidas para a adesdo
medicamentosa, importante para o controle da sintomatologia dos pacientes, bem como de
um acompanhamento intensivo dos comportamentos problematicos dos pacientes,
principalmente nos momentos de crise (Barroso, 2006).

O presente estudo mostrou, ainda, a utilidade da avaliacdo das mudancas
percebidas pelo paciente e pelo seu familiar, no sentido de identificar aspectos a serem
mudados ou habilidades a serem adquiridas pelo proprio paciente ao longo do tratamento,
conforme aponta Mercier et al. (2004). Tendo em vista a alta frequéncia de relatos de
auséncia de mudanca nos relacionamentos dos pacientes, fora do convivio familiar
observado no presente trabalho, conclui-se que ha necessidade dos servigos comunitarios
de satde mental atuarem sobre a socializacdo do paciente, proporcionando 0 maximo de
integracdo social e facilitando os relacionamentos interpessoais.

A tematica da percepcdo de mudancas pelos pacientes e pelos seus familiares se
mostra, portanto, de grande importancia para a avaliacdo dos efeitos do tratamento
recebido em servigos de saude mental, uma vez que integra diferentes percepgdes e
expectativas na avaliagdo da eficacia do tratamento, conforme recomendacdes da literatura

da area. A medida de percepcdo de mudanca indica o alcance e os reais impactos do
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tratamento na vida do paciente, tal como destacado por Kazdin (1999) e Mercier et al.
(2004) ao considerarem a relevancia do efeito de uma intervencédo na vida dos pacientes ou
na de outras pessoas com as quais eles interagem, sob a sua propria perspectiva, o que
constitui um indicador de validade social das intervencbes efetuadas. A realizagédo
periodica de estudos como este em servicos de satde mental, pode auxiliar na definicéo de
intervengdes mais focadas na problematica de cada paciente, incrementando a eficacia dos
programas desenvolvidos (Contandriopoulos, 2006; Hunter & Cameron, 2008) e a
qualidade dos servicos de saude mental (WHO, 2001).
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ANEXO 1 — Copia da carta de aprovacao do comité de ética em pesquisa

UFS)

BAVERSINALGE FERERAL
Erk SBAT BONCT IR IR

Memo n° 10/2009 UFSJ/CEPES

Sao Jodo del-Rei, 01 de junho de 2009

Prezada pesquisadora Cecilia Silva Costa,

O protocolo de pesquisa coordenado por V.S. intitulado “Percepgdo de
mudanca em funcdo do tratamento recebido nos servicos de satude

mental: comparagdo entre pacientes e familiares”, foi aprovado, conforme
correspondéncia ja enviada.

Atenciosamente,

Prof. Dener Luiz da Silva
Presidente da CEPES/UFSJ
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ANEXO 2 — Termos de consentimento livre e informado

UFS)

UNIVERSIDADE FEDERAL
DE SAO JOAO DEL-REI

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO
(Versao do paciente)

Titulo da pesquisa: Percepcao de mudanca em funcéo do tratamento recebido nos
servicos de Salde Mental: Comparacéo entre pacientes e familiares.

Responsavel: Cecilia Silva Costa — Programa de Pds Graduacao em Psicologia -
Universidade Federal de Sdo Jodo del Rei - UFSJ.

Estamos realizando um estudo sobre a experiéncia das pessoas que estdo recebendo
um tratamento psiquiatrico, como €é o seu caso. Nosso objetivo é compreender como vocé
estd percebendo as mudancas que ocorreram em sua vida depois que vocé comecou a fazer
este tratamento, ou seja, em que vocé acha que a sua vida melhorou, piorou e em que
aspectos ela ndo mudou desde que vocé comecou a se tratar nesta instituicao.

Para isso, gostariamos de contar com a sua colaboracdo durante aproximadamente
30 minutos para responder um questionario contendo vinte perguntas. Essa entrevista ndo
vai interferir com o seu tratamento e ndo oferece nenhum desconforto ou risco para vVOcé.
O que for falado nesta entrevista é confidencial e, portanto, vai ficar apenas entre nos. O
servico ndo terd conhecimento das informagdes fornecidas por vocé nesta entrevista. Seu
nome nao aparecerd em qualquer momento do estudo, pois, vocé sera identificado(a) com
um numero. Nao ha respostas certas, nem erradas, 0 importante € a sua opinido. Vocé
podera desistir da sua participacdo nesta pesquisa, a qualquer momento.

Os resultados desse estudo permitirdo uma melhor compreensao acerca do impacto
do tratamento oferecido pelos servicos comunitarios de Saude Mental na vida dos
pacientes. Se tiver duvidas, poderd entrar em contato com a aluna Cecilia Silva Costa,
através do telefone: (32) 3379-2469 (em horario comercial).

Se vocé tiver alguma pergunta a fazer antes de decidir, sinta-se a vontade para fazé-
la.

Eu, declaro que fui
suficientemente informado(a) sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa. Concordo
em participar deste estudo e consinto que os resultados gerais sejam apresentados e
publicados, desde que meu nome néo seja divulgado.

Agradecemos sua colaboragéo

, de de

Assinatura do participante
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UES)

UNIVERSIDADE FEDERAL
DE SAQ JOAO DEL-REI

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO
(Verséo do familiar)

Titulo da pesquisa: Percepcdo de mudanga em funcdo do tratamento recebido nos
servicos de Saude Mental: Comparacéo entre pacientes e familiares.

Responsavel: Cecilia Silva Costa — Programa de Pds Graduacao em Psicologia -
Laboratdrio de Pesquisa em Saude Mental - UFSJ.

Estamos realizando um estudo sobre a experiéncia dos familiares cujos pacientes
estdo recebendo um tratamento psiquiatrico, como é o0 seu caso. Nosso objetivo €
compreender como vocé esta percebendo as mudancas que ocorreram na vida do paciente
depois que ele comecou a fazer este tratamento, ou seja, em que vocé acha que a vida dele
melhorou, piorou e em que aspectos ela ndo mudou desde que comegou a se tratar neste
Servico.

Para isso, gostariamos de contar com a sua colaboracdo durante aproximadamente
40 minutos para responder a dois questionarios. Essa entrevista ndo vai interferir com o
tratamento do paciente e ndo oferece nenhum desconforto ou risco para vocé. O que for
falado nesta entrevista € confidencial e, portanto, vai ficar apenas entre nés. O servigo ndo
terd conhecimento das informacgdes fornecidas por vocé nesta entrevista. Seu home nédo
aparecera em qualquer momento do estudo, pois, vocé sera identificado(a) com um
namero. Nao ha respostas certas ou erradas, 0 importante é a sua opinido. VVocé podera
desistir da sua participacdo nesta pesquisa, a qualquer momento.

Os resultados desse estudo permitirdo uma melhor compreensao acerca do impacto
do tratamento oferecido pelos servicos comunitarios de Saude Mental na vida dos
pacientes. Se tiver duvidas, podera entrar em contato com a aluna Cecilia Silva Costa,
através do telefone: (32) 3379-2469 (em horario comercial).

Se vocé tiver alguma pergunta a fazer antes de decidir, sinta-se a vontade para fazé-
la.

Eu, declaro que fui
suficientemente informado(a) sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa. Concordo
em participar deste estudo e consinto que os resultados gerais sejam apresentados e
publicados, desde que meu nome néo seja divulgado.

Agradecemos sua colaboracéo

, de de

Assinatura do participante
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ANEXO 3 — Contato com a equipe de pesquisa

Contato com a equipe de pesquisa

Caso vocé queira esclarecer alguma duvida, ou saber sobre os resultados obtidos neste
estudo, entre em contato com a pesquisadora Cecilia Silva Costa através do telefone (32)
3379-2469 (em horéario comercial).
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ANEXO 4 — Instrumentos para coleta de dados

ESCALA DE MUDANGCA PERCEBIDA
(VERSAO DO PACIENTE)

1. Vocé acha gue o tratamento que vocé esta recebendo aqui o0 ajudou a se sentir melhor?
o Se Sim: Como?

o Se Nao: Por qué?

2. Agora, eu vou lhe perguntar, para cada aspecto da sua vida, se vocé acha gque se vocé teve mudancas

desde que comecou a se tratar aqui no (nome do local) e se estas mudancgas foram para pior ou
para melhor.

Nota ao entrevistador:

Para cada item abaixo, dizer : Desde gue vocé Pior do que Sem Melhor do

COmegou a se tratar agui ....... esta(do)...... antes mudanca gue antes

1. Seus problemas pessoais u| u| O
2. Seu humor i i m
3. A estabilidade das suas emocoes m m m
4. Sua confianga em vocé mesmo m m m
5. Seu interesse pela vida u| u| O
6. Sua capacidade de suportar situages dificeis O O O
7. Seu apetite O O O
8. Sua energia (disposicdo para fazer as coisas) O O O
9. Seu sono i i i
10. Sua saude fisica (Dores, tremores, etc.) O O m
11. Sua sexualidade (satisfacdo sexual) m m m
12. Sua convivéncia com sua familia O O O
13. Sua convivéncia com seus amigos ou amigas O O O
14. Sua convivéncia com as outras pessoas m m m
15. Seu interesse em trabalhar ou se ocupar com

alguma coisa - - .
16. Suas atividades de lazer (as coisas que vocé - - -

gostava de fazer)

17. Suas tarefas de casa (ex : cozinhar, fazer compras
para a casa, lavar roupa, arrumar o quarto ou a m m m
casa, consertar coisas, etc).

18. Sua capacidade de cumprir as obrigacdes e tomar

¢~ O O O
decisdes
Impressao geral : Finalizando, eu gostaria de saber se
19. Desde que vocé comegou a se tratar aqui, em geral, 5 5

VOCeé esta

Bandeira et al., 2009
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ESCALA DE MUDANCA PERCEBIDA
(VERSAO DO FAMILIAR)

1. Vocé acha que o tratamento que (Nome) esta recebendo aqui o ajudou a se sentir melhor?
o Se sim:Como?

o Se nao: Por que?

2. Agora, eu vou lhe perguntar, para cada aspecto da vida de (Nome), se vocé acha que ele(a) teve
mudancas desde que comegou a se tratar no (Nome do local) e se estas mudancas foram para
pior ou para melhor.

Nota ao entrevistador:

Para cada item abaixo, dizer : Desde que_ (Nome) Pior do que Sem Melhor do

comecou a se tratar agui........ dele(a) esta(o)...... antes mudanca gue antes
1. Os problemas pessoais O O O
2. O humor m m m
3. A estabilidade das emocdes m m m
4. O sentimento de confianga em si proprio m m m
5. O sentimento de interesse pela vida O O O
6. A capacidade de suportar situacdes dificeis m m m
7. O apetite O O O
8. A energia (disposicao para fazer as coisas) O O O
9. O sono i i i
10. A saude fisica (Dores, tremores) O O m
11. A sexualidade (satisfacdo sexual) O O O
12. A convivéncia com a familia O O O
13. A convivéncia com 0s amigos ou amigas O O O
14. A convivéncia com as outras pessoas m m m

15. O interesse em trabalhar ou se ocupar com

alguma coisa - - .
16. As atividades de lazer (as coisas que ele - - -

gostava de fazer)

17. As tarefas de casa (ex : cozinhar, fazer compras
para a casa, lavar roupa, arrumar o quarto ou a m m m
casa, consertar coisas, etc).

18. A capacidade de cumprir as obrigacdes e tomar

¢~ O O O
decisdes
Impressao geral : Finalizando, eu gostaria de saber se
19. Desde que___ (Nome) comegou a se tratar no 5 5 5

(Nome do local), em geral, ele(a) esta

Bandeira et al., 2009




Questionario Socio-demografico e Clinico

Projeto Sobre Mudanca Percebida

Respondente: Paciente ( ) Familiar ()
Nome do respondente:
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Entrevistador:

Data da entrevista: / / Local da entrevista:

Endereco:

A . DADOS DO PRONTUARIO:

NuUmero do prontuario: Instituicao:
Nome do paciente:
Sexo: () 1. Masculino () 2. Feminino Idade: anos

Data de nascimento: / /
Diagnostico (nome e numero do CID — 10):

Comorbidades:

B. DADOS DO PACIENTE:

1. Com que idade (Nome) ficou doente? anos
2. Ha quantos anos ele esta doente? anos
3. Ha quanto tempo (Nome) faz tratamento psiquiatrico?

4. Qual tratamento psiquiatrico ele esta fazendo no momento?
( ) 1. CAPS-Dia. Especificar: Vezes por semana

( ) 2. Acompanhamento ambulatorial com medicamentos

( ) 3. Sem visitar 0 médico, mas com uso de medicamentos

( ) 4. Consultas periddicas, mas sem uso de medicamentos

( ) 5. Acompanhamento em casa

( ) 6. Outro — especificar:

anos

5. Além do tratamento psiquiatrico, (Nome) faz algum outro tipo de tratamento

médico? (dentista, fisioterapeuta, etc)? ( ) 1. Sim ( ) 2. Néo.
Qual?

6. (Nome) ja ficou internado em hospital psiquiatrico?
()1.Sim ()2 Nao

Se sim:

6.a. Quantas vezes ele foi internado? vezes

6.b. Quando foi a ultima vez que ele ficou internado? Ha

6.c. Qual foi a duracdo da Gltima internacéo: més (s)

anos



7. Quantos remedios 0 médico receitou para ele? remeédios

Quiais sédo?
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7.a. Tipo de remédio: ( ) 1.viaoral ( )2.injecdo ( ) 3.ambos

7.b. Fregliéncia dos remédios via oral:
() 1. Diéria(___vezespordia) ( )2.Semanal ( )3.Mensal

7.c. Frequiéncia das injecoes:
() 1. Semanal; () 2.Quinzenal ( ) 3. Mensal

7.d. (Nome) toma o remédio sozinho? ( ) 1. Sim () 2. Ndo
Se néo:
7.e. (Nome) aceita tomar?
()1.Sim ()2.Nd ()3.Asvezes.
Especificar:
8. Atualmente (Nome) estaem crise? ( ) 1.Sim () 2. Nao
9. Quantas crises (Nome) teve no ultimo ano? crises
10. Além da doenga psiquiétrica, (Nome) tem outras doengas fisicas?

()1.Sim () Nao.

Se sim, especificar qual ou quais

11. (Nome) faz uso de bebidas alcodlicas? ( ) 1. Sim ( ) 2. Nao
Se sim, especificar a frequéncia:
12. (Nome) faz uso de drogas ilicitas (maconha, cocaina, etc)? ( ) 1. Sim ( ) 2. Ndo

13. O inicio do tratamento do

dele?

Se sim, especificar quais:

( )1.Sim ( )2. Nao
Se sim:

13.a. Explique

(Nome) coincidiu com alguma mudanca na vida

14. (Nome) cursou a escola? ( )1. Sim ( ) 2. Nao

Se sim:
14.a. NUmero de anos de escolaridade:

14.b. Até que série o paciente estudou?

15. (Nome) tem alguma renda propria? ( ) 1. Sim ( ) 2. Nao

Se sim:
15.a. Quanto ele ganha?

15.b. De onde ele obtém essa renda?
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C. DADOS DO FAMILIAR

C1. Parentesco: ( )1. mée/pai ( )2.irmdo(a) ( )3. conjuge ( )4. filho(a) ( )5. Outro
C2. Moracom o paciente: ( ) 1. Sim () 2. N&o
C3. Sexo: () 1. Masculino () 2. Feminino C4. Idade: anos

C5. Data de nascimento: / /

C6. Vocé cursou a escola? ( )1. Sim () 2. Nao
Se sim:
C6.a. NUimero de anos de escolaridade:

C6.b. Até que série vocé estudou?

C7. Vocé tem alguma renda prépria? ( ) 1. Sim ( ) 2. Nao
Se sim:

C7.a. Quanto vocé ganha?

C7.b. De onde vocé obtém essa renda?

C8. Se ndo mora com o paciente, qual é a freqliéncia do contato com ele?
( ) 1. diariamente
() 2. quatro a cinco vezes por semana
() 3. duas a trés vezes por semana
() 4. uma vez por semana
() 5. duas a trés vezes por més.

C9. Estado civil: ( ) 1. Solteiro(a) () 3. Vivendo como casado(a) () 5. Viavo(a)
() 2. Casado(a) () 4. Separado(a) / Divorciado

C10. Voce trabalha atualmente? ()1l.sim ()2 ndo

Se sim: qual € seu trabalho atual?

( ) 1. Trabalho diario remunerado ( ) 3. Faz biscates externos esporadicos,
remunerado
( ) 2. Trabalho remunerado néo-diario

Local de trabalho: () 0. nenhum () 1. Fora de casa () 2. Dentro de casa

Horério do trabalho: () 0. nenhum ( ) 1. Trabalho de meio expediente
( ) 2. Horério integral

Se ndo trabalha: ( ) 4. aposentado () 6. esta estudando
( ) 5. dona de casa (do lar) () 7. Desempregado



ANEXO 5 — Tabelas de Resultados
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Tabela 11 - Frequéncia de respostas de percepcdo de piora, de melhora e de auséncia de mudanca pelos
pacientes e por seus familiares, para cada item da escala, em forma de tabela cruzada

(Crosstabs)™.

Item 1 - Problemas pessoais

Resposta do Familiar

Sem Melhor do que
mudanca antes Total
Resposta ~ Sem mudanca 5 14 19
do Paciente  Melhor do que antes 12 69 81
Total 17 83 100
Item 2 - Humor
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta  Pior do que antes 0 0 1 1
do Paciente  sem mudanca 1 6 15 22
Melhor do que antes 0 15 62 77
Total 1 21 78 100
Item 3 - Estabilidade das emocdes
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta Pior do que antes 2 5 2 9
do Paciente  sem mudanca 1 18 19 38
Melhor do que antes 4 18 31 53
Total 7 41 52 100
Item 4 - Confianga em si mesmo
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta  Pior do que antes 2 2 3 7
do Paciente  sem mudanca 0 11 12 23
Melhor do que antes 4 17 49 70
Total 6 30 64 100
Continua...

! para fins didatico e de analise, a Tabela 11 foi fragmentada por itens de resposta.
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Tabela 11 - Frequéncia de respostas de percepcdo de piora, de melhora e de auséncia de mudanca pelos
pacientes e por seus familiares, para cada item da escala, em forma de tabela cruzada

(Crosstabs).

Item 5 - Interesse pela vida

Resposta do Familiar

Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta Pior do que antes 1 1 5 7
do Paciente  sem mudanca 3 11 14 28
Melhor do que antes 3 16 46 65
Total 7 28 65 100
Item 6 - Capacidade de suportar situacdes dificeis
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta  Pior do que antes 2 3 3 8
do Paciente  sem mudanca 2 13 14 29
Melhor do que antes 3 18 42 63
Total 7 34 59 100
Item 7 - Apetite
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta Pior do que antes 3 0 6 9
do Paciente  sem mudanca 10 16 22 48
Melhor do que antes 6 6 31 43
Total 19 22 59 100
Item 8 - Energia
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta  Pior do que antes 13 4 6 23
do Paciente  sem mudanca 5 8 9 22
Melhor do que antes 7 14 34 55
Total 25 26 49 100

Continua...
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Tabela 11 - Frequéncia de respostas de percepcdo de piora, de melhora e de auséncia de mudanca pelos
pacientes e por seus familiares, para cada item da escala, em forma de tabela cruzada

(Crosstabs).

Item 9 - Sono

Resposta do Familiar

Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta Pior do que antes 3 3 2 8
do Paciente Sem mudanga 0 8 7 15
Melhor do que antes 5 6 66 77
Total 8 17 75 100
Item 10 - Saude fisica
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta Pior do que antes 9 5 5 19
do Paciente  sem mudanca 1 19 15 35
Melhor do que antes 8 16 22 46
Total 18 40 42 100
Item 11 - Sexualidade
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta  Pior do que antes 14 11 1 26
do Paciente  sem mudanca 8 33 7 48
Melhor do que antes 4 14 8 26
Total 26 58 16 100
Item 12 - Convivéncia com a familia
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta ~ Sem mudanga 2 14 19 35
do Paciente  Melhor do que antes 1 11 53 65
Total 3 25 72 100

Continua...



117

Tabela 11 - Frequéncia de respostas de percepcdo de piora, de melhora e de auséncia de mudanca pelos
pacientes e por seus familiares, para cada item da escala, em forma de tabela cruzada

(Crosstabs).

Item 13 - Convivéncia com amigos

Resposta do Familiar

Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta Pior do que antes 1 5 1 7
do Paciente  sem mudanca 3 38 13 54
Melhor do que antes 0 14 25 39
Total 4 57 39 100
Item 14 - Convivéncia com as outras pessoas
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta Pior do que antes 2 1 1 4
Melhor do que antes 2 24 27 53
Total 5 48 47 100
Item 15 - Interesse em se ocupar
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta do  Pior do que antes 3 5 3 11
Paciente Sem mudanca 3 20 9 32
Melhor do que antes 5 17 35 57
Total 11 42 47 100
Item 16 - Atividades de lazer
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta do Pior do que antes 2 3 3 8
Paciente Sem mudanca 6 28 12 46
Melhor do que antes 2 14 30 46
Total 10 45 45 100

Continua...
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Tabela 11 - Frequéncia de respostas de percepcdo de piora, de melhora e de auséncia de mudanga pelos
pacientes e por seus familiares, para cada item da escala, em forma de tabela cruzada

(Crosstabs).

Item 17 - Tarefas de casa

Resposta do Familiar

Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta do Pior do que antes 7 2 2 11
Paciente Sem mudanca 4 21 12 37
Melhor do que antes 2 16 34 52
Total 13 39 48 100
Item 18 - Capacidade de cumprir obrigaces
Resposta do Familiar
Pior do que Sem Melhor do que
antes mudanca antes Total
Resposta do Pior do que antes 2 0 0 2
Paciente Sem mudanca 0 26 17 43
Melhor do que antes 2 19 34 55
Total 4 45 51 100
Item 19 - Item geral
Resposta do familiar
Sem Melhor do que
mudanca antes Total
Resposta Pior do que antes 0 1 1
do Paciente  Sem mudanca 1 5 6
Melhor do que antes 4 89 93
Total 5 95 100

Conclusao



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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