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EPIGRAFE

De volta a unidade

Retorno ao paraiso perdido, a re-unido mente e corpo ndo pode sequer ser sonhada,
em termos integrais.

Essa estranha entidade que é o ser humano, que somos nds, resulta
irremediavelmente cindida.

O proprio exercicio disso que se chama "razdo" parece estar ligado, carne e unha,
com a dissociagdo entre uma metade que "pensa"” e um corpo que obedece.
Estamos condenados a razo.

Mas é essa mesma razdo dissociativa que pode nos aproximar, por momentos
iluminados, da unidade perdida, era algum ponto-anos-luz no espago/tempo.

N6s buscamos essa unidade na pratica do ludico e do erotico, na arte, no esporte,
no amor e no sexo.

Nessas areas do in-utensilio, ela vida além da tirania do lucro e da utilidade.
Ao brincar e jogar, estamos salvos, livres. E de volta.

Para o zen, € na propria vida cotidiana que esta o segredo. E preciso resgatar a
grandeza infinita dos gestos simples e "elementares”. Cuidar da vida. Curtir a
minucia. Lavar a propria roupa. A louga. Arrumar a casa. Fazer sua comida. Tomar
banho como quem realiza um ato sacro. Recuperar o prazer da pratica dos atos
primarios. Saber que ser matéria, caralho e buceta, boca e estbmago, é uma
dignidade e um esplendor.

Da trabalho.

Mas, para brilhar, as estrelas tém que arder, até o glorioso fim.

Paulo Leminski (1987)

"Integrar mente e corpo é voltar ao paraiso que s6 conseguimos
experimentar em momentos privilegiados."



RESUMO

O recovery movement inaugurou a concepcdo de que O processo de
recovery/recuperacdo das pessoas que vivenciam o adoecimento psiquico nao é
sinbnimo de cura, mas um processo de vida que envolve a prépria experiéncia do
adoecimento, a aceitacao desta condicdo e a incorporagao de novos sentidos para
experiéncia, a superacao do estigma, o exercicio da cidadania e a responsabilizacéo
pela vida. A nogao de recovery/recuperagao, tradicionalmente usada na cultura anglo-
saxa na area de saude mental € pouco difundida no Brasil. O objetivo geral deste
trabalho foi traduzir, adaptar transculturalmente e validar o instrumento Recovery Self-
Assessment (RSA-R) versao do usuario, desenvolvido na Universidade de Yale, no
Program for Recovery and Community Health (PRCH). Adotamos o método misto
qualitativo e quantitativo para obter a versdo do instrumento para o portugués
Brasileiro (Pt-Br). O método qualitativo seguiu os passos de traducéo, retrotraducéo,
revisao da retrotraducédo, harmonizagdes, avaliacdo por especialistas, avaliacao por
usuarios em grupos focais, entrevistas em profundidade e piloto. O método
quantitativo seguiu os passos dos modelos estatisticos para analisar a confiabilidade
e validade do instrumento adaptado. Os resultados revelaram bons indices de
confiabilidade, calculados através do Alfa de Cronbach e Coeficiente de Concordancia
Intraclasse. Em relacdo a validade de construto, calculada através da Andlise Fatorial
Confirmatéria, os resultados nao atingiram indices satisfatérios nessa amostra. A
versao RSA - R usuario (Pt-Br) pode ser considerada confiavel, mas ainda necessita
de novos estudos sobre as propriedades psicométricas do instrumento para a sua

aplicabilidade a realidade brasileira.

Palavras-chave: estudos de validacao, avaliacdo em saude, recuperacao da saude

mental, narrativas pessoais, salde mental.



ABSTRACT

The recovery movement inaugurated the idea that the recovery process of people
experiencing mental illness is not synonymous with healing but a life process that
involves the experience of the illness itself, the acceptance of this condition and the
incorporation of new meanings to experience, overcoming stigma, exercising
citizenship and taking responsibility for life. The notion of recovery, traditionally used
in Anglo-Saxon culture in mental health area is little widespread in Brazil. The overall
objective of this work was to translate, cross-culturally adapt and validate the Recovery
Self-Assessment (RSA-R) user version instrument, developed at Yale University by
the Program for Recovery and Community Health (PRCH). We adopted the mixed
qualitative-quantitative method to obtain the Brazilian Portuguese (Pt-Br) version of the
instrument. The qualitative method followed the steps of translation, back-translation,
back-translation review, harmonization, expert evaluation, focus group users’
feedback, in-depth and pilot interviews. The quantitative method followed the steps of
the statistical models to analyze the reliability and validity of the adapted instrument.
The results revealed proper reliability indexes, calculated using Cronbach's Alpha and
Intraclass Correlation Coefficient. Regarding the construct validity, calculated through
Confirmatory Factor Analysis, the results did not reach satisfactory indices in this
sample. The RSA - R user version (Pt - Br) can be considered reliable, but still needs
further studies on the psychometric properties of the instrument for its applicability to
the Brazilian reality.

Keywords: validation studies, health evaluation, mental health recovery, personal
narratives, mental health.
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1. INTRODUCAO

No Brasil a Reforma Psiquiatrica ganha forga, na década de 1980.
Movimento social que engloba e articula os campos técnico-assistencial, politico-
juridico, tedrico-conceitual e sociocultural ), e determina a Politica de Saude Mental
que, dentre outras proposi¢des, prioriza 0 desenvolvimento de redes de servigos de

salde mental substitutivas ao modelo asilar @.

A Reforma Psiquiatrica partiu da l6gica da desinstitucionalizagao e propds
formas de tratamento e servigos que, mais que alternativos ou paralelos ao hospital
psiquiatrico, deveriam configurar-se como substitutivos ao modelo manicomial.
Atualmente, faz parte da Rede de Atencao Psicossocial (RAPS) os Centros de
Atencéao Psicossocial (CAPS — adulto, infanto-juvenil e para alcool e outras drogas),
Centros de Convivéncia e Cooperativismo (Cecos), Servicos Residenciais
Terapéuticos (SRTs), dentre outros ).

No modelo centrado no hospital, a avaliacdo de sucesso do tratamento e a
cura davam-se pelo controle e ou remissao dos sintomas, buscando um retorno ao
estado anterior a doenca. Ja no modelo de atencao comunitaria a saude mental, ha a
compreensao do adoecimento como processo, ampliacao dos objetivos do tratamento
para além do diagndstico e controle dos sintomas. A satisfacdo das necessidades
individuais dos usuarios e a incorporagao da sua experiéncia subjetiva, assim como
das diferentes a¢des na vida cotidiana (trabalho, familia, lazer), constituem-se em
aspectos a serem considerados pelo tratamento ©).

A desinstitucionalizacdo de pessoas em longa permanéncia nos hospitais
foi possivel com a criagdo de uma rede de servigos comunitarios de saude mental e a
progressiva (re)insergdo dessas pessoas na vida social ©®).0 desafio desses novos
servigcos é trazer o usuario para o centro dos seus projetos terapéuticos (PTS) ©),
abrindo espaco para que suas narrativas sejam consideradas também condicao

existencial ® e ndo apenas um registro exclusivo da patologia.

Apesar de mais de vinte anos de implantacao do novo modelo assistencial
em saude mental, do crescimento progressivo da producdo cientifica sobre os
servicos que compdem a rede e de como o tratamento oferecido contribui para a

producéo de vida das pessoas, muito ha ainda que se conhecer. Permanece, para o
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modelo assistencial, o desafio de fazer da experiéncia vivida pela pessoa o0 eixo
central dos projetos de cuidado e assim auxilia-la em seu processo da vida cotidiana,
possibilitando a compreensdo da sua propria experiéncia, reduzindo o estigma e
criando possibilidades de recovery/recuperagdo’ .

A OMS produz regularmente relatérios, analises e tecnologias de apoio
para a implementacao e avaliacao de politicas em saude mental voltadas para paises
em diferentes graus de desenvolvimento, estabelecendo consensos e estimulando a
criagdo de indicadores de saude mental. Busca-se assim induzir boas praticas e
ampliar a transparéncia em relacdo a prestacao de contas das iniciativas em saude
mental 78, Apesar dos esforcos da OMS em aproximar trabalhadores, usuarios e
familiares do processo de construgédo dos indicadores e de ferramentas de avaliacéo,
as propostas e a realidade da assisténcia a SM nos diferentes cendrios no mundo &
diversa, determinando que o uso de tais ferramentas nos paises seja desigual ©.

O Atlas de 2014 da OMS traz dados alarmantes sobre os processos de
redirecionamento da politica de saude mental no mundo, sendo que s6 20% dos 149
paises responderam o questionario e consideram ter implementado medidas
suficientes para melhoria da atencao. Avaliacbes sistematicas sao recomendadas
pela OMS para garantir a qualidade e os direitos humanos das pessoas com

transtornos mentais (19,

Em 2017 (') o governo brasileiro redirecionou o financiamento previsto para
toda RAPS aos leitos em hospitais psiquiatricos e comunidades terapéuticas,
desconsiderando qualquer participacao popular no processo de avaliacao da politica,
claramente privilegiando apenas algumas vozes, que defendem ainda o modelo
higienista?, a centralidade do hospital para as respostas ao tratamento e restritivo a
liberdade das pessoas ('"). Tao pouco considerou as afirmacdes e orientacdes da
OMS sobre as internag¢des psiquiatricas serem consideradas de baixa qualidade e
violarem os direitos humanos, e que portanto recomenda-se em todo o0 mundo seu

'A palavra recovery/recuperagdo sera usada em inglés/portugués, pois ainda nido ha consenso entre
pesquisadores sobre sua tradugdo para a lingua portuguesa brasileira. Escolhemos até o presente momento a
palavra recuperagéo no sentido de recuperar agdes humanas significativas para as pessoas em seus territorios.

°Modelo higienista data do inicio do século XX no Brasil. Lidou com problemas com os quais estamos ainda nos
debatendo (discriminagéo racial, inclusdo dos deficientes e doentes mentais na sociedade). A higiene entendia
que a desorganizagdo social e o0 mau funcionamento da sociedade eram as causas das doengas, cabendo a
Medicina refletir e atuar sobre seus componentes naturais, urbanisticos e institucionais, visando neutralizar todo
perigo possivel. O Asilo passa por reformas e se torna o Hospital Psiquiatrico, porém mantendo o isolamento social
sem avancos clinico-cientificos comprovados em relagéo ao tratamento das doengas mentais.
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fechamento, com progressiva expansao de servicos territoriais de atencao primaria e

leitos oferecidos em hospitais gerais (7:8:10.12.13),

Os processos avaliativos dos servicos de saude mental centralizados na
voz dos usudrios hoje se apresentam como nossa fragilidade no cenario brasileiro,
mas também podem ser nossa maior poténcia na manutencao e expansao da rede de
servicos comunitarios, visto que ainda temos modelos de tratamento em disputa.
Precisamos avaliar para sustentar e avangar na assisténcia comunitaria, dialogando

com as experiéncias internacionais.

7

Este trabalho de doutorado € parte integrante da pesquisa matriz:
“Recovery. Instrumentos para sua afericdo na realidade Brasileira”, sendo um dos
projetos do Grupo de Pesquisa Saude Coletiva e Saude Mental: Interfaces, do
Departamento de Saude Coletiva da Universidade Estadual de Campinas -
DSC/UNICAMP

Pretendemos fornecer um instrumento de avaliacao de servicos em saude
mental para o Brasil, a partir dos processos de recovery/recuperagao, considerando a
experiéncia singular das pessoas com transtornos mentais inseridas na rede de

servigos comunitarios brasileiros.

1.1 Estudos sobre avaliacao de servicos em saude mental na perspectiva
dos usuarios

No campo do conhecimento cientifico, sdo majoritarios os estudos que
consideram os transtornos mentais exclusivamente a partir das variaveis relacionadas
ao modelo biomédico (etiologia, diagndstico, prognostico, agudeza e cronicidade,
curso da enfermidade, etc.). Estudos acerca do contexto histérico-cultural e
socioambiental em que a pessoa esta inserida, de seu modo de ser-no-mundo, de se
relacionar com os outros e de viver e compreender a prépria experiéncia de
adoecimento permanecem escassos (4.

A avaliacdo de servicos de saude foi impulsionada no século XIX pela
industrializagdo dos paises, crescimento demografico, avango da estatistica e da
microbiologia e a preocupacao dos administradores publicos sobre as condicoes
sanitarias de suas cidades e paises (19,
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O relatério Flexner em 1910 impulsionou a avaliacao de hospitais e praticas
médicas. Em meados do século XX, percebeu-se a organizacado de profissionais da
area e de usuarios de varios paises para avaliacado sistematica de diferentes servigos
de saude, buscando equilibrar as relagées econdémicas, sociais e 0s impactos diretos
e indiretos na saude da populagao, considerando a qualidade dos servicos acessados
e prestados pelas entidades publicas e privadas ©).

Para Novaes (2000) (1%, torna-se importante resgatar a tradicdo da area da
avaliagdo de Programas, Servicos e Tecnologias em Saude no Brasil, pois
desenvolvé-la impde desafios metodoldgicos e debates sobre sua aplicabilidade no
ambito cotidiano na producdo de um conhecimento, que seja reconhecido pela
comunidade cientifica e que deva servir como fator de decisdo para questdes como
viabilidade, recursos e demandas externas relacionadas a populagao alvo.

Furtado (2009) (') coloca que avaliar € emitir um juizo de valor sobre os
servicos, a partir de critérios e referenciais explicitos, utilizando informacdes para a
tomada de decisdes. Situagdes complexas, como a da saude mental, exigem
abordagens profundas, com diferentes métodos, técnicas e atores. Assim, avaliagdes
formativas sdo o norte para politicas publicas comprometidas com as pessoas,
diferente do discurso e método empregado por agéncias internacionais, como o Banco
Mundial®, que tem por diretrizes a redugéo de politicas sociais dos paises clientes (18,

Até a década de 1970 houve uma crescente preocupacado avaliativa,
contudo mantinha-se limitagdes nos métodos e andlises, ainda com viés somativo e
nao formativo. Entende-se por avaliacao formativa aquela que busca aprender a partir
dos elementos advindos da pratica dos servicos — geralmente feita nos primeiros
tempos para aperfeigcoa-los; e avaliagdo somativa quando os servigos ja estédo
consolidados e precisamos decidir sobre sua continuidade, ampliagdo ou
transposicao ('"). No Brasil, o interesse aparece na década de 1990 na area da saude
com a Constituicdo de 1988 (17),

30 discurso do Banco mundial para a salide em paises de economia média como o Brasil, trouxe repercussoes
mais restritivas a saude publica em 2017. Vale lembrar que somos o quinto maior cliente de tal agéncia, que é
altamente normativa e ndo se submetem as regras do campo cientifico, regido pela revisdo por pares e pela
necessidade de se ter pluralidade de enfoques e visdo ampla e balanceada das evidéncias(18). Texto na integra
encontra-se em: http://documents.worldbank.org/curated/pt/884871511196609355/pdf/121480-REVISED-
PORTUGUESE-Brazil-Public-Expenditure-Review-Overview-Portuguese-Final-revised.pdf



http://documents.worldbank.org/curated/pt/884871511196609355/pdf/121480-REVISED-PORTUGUESE-Brazil-Public-Expenditure-Review-Overview-Portuguese-Final-revised.pdf
http://documents.worldbank.org/curated/pt/884871511196609355/pdf/121480-REVISED-PORTUGUESE-Brazil-Public-Expenditure-Review-Overview-Portuguese-Final-revised.pdf
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Em relacdo a saude mental, as primeiras tentativas de avaliar a pratica
psiquiatrica originaram-se em meados do século XIX como a tabulagdo de
internagdes, altas e 6bitos em hospitais psiquiatricos, descrevendo simplesmente as
entradas e o0s processos de cuidado. Nas ultimas décadas, a medida que
metodologias de pesquisa mais sofisticadas e medidas de pesquisa mais validas e
confiaveis foram desenvolvidas, a avaliacdo dos servicos de saude mental tem se

concentrado cada vez mais na analise dos resultados dos cuidados (19,

No processo de mudanga do modelo assistencial, houve a construgcédo de
diferentes servicos que trouxeram uma pluralidade heterogénea de propostas ao
tratamento o que tornou a avaliacao mais complexa. Além do cuidado as pessoas com
transtorno mental ser por vezes mais prolongado, temos questdes sociais, legais,
culturais, de modelos clinicos e o legado ideoldgico da reforma psiquiatrica e da
biomedicina positivista, que dificultam andlises e avaliagbes sistematicas, mais

rigorosas e comparativas entre servigos, comunidade e paises (20),

Assim, o processo de transformacado das praticas assistenciais em saude
mental € um ponto que emerge na expansao dos servicos comunitarios ¢!, e deve ser
compreendido a partir de seu percurso histérico para que seja possivel definir suas
potencialidades e quais serdo os melhores modos de avaliar.

No Brasil, o0 campo da avaliacdo de servicos publicos de saude mental
possui particularidades que tornam o consenso em torno de parametros avaliativos
um desafio. Apesar do avango e implantagdo da rede substitutiva, sdo raras as
avaliacOes que incorporam estudos de resultados dos servigos comunitarios. O Brasil
carece de indicadores que sejam capazes de capturar os diferentes graus de
desenvolvimento desses servigos ??, sendo escassos os estudos brasileiros que
avaliam resultados, por exemplo, sobre o perfil de morbimortalidade dos usuarios ou
do grau de recovery/recuperagao atingido no processo 3.

Dantas e Oda (2014) @3, em levantamento bibliografico sobre estudos
referentes a avaliacéo de servicos de saude mental no Brasil, identificaram no periodo
de 2004 a 2013, apenas em 17,6% das dissertacdes e teses sobre a tematica, os
usuarios foram a principal fonte de informacao, e entre os artigos encontrados apenas
33.1%. Dentro do cenario brasileiro percebe-se a escassez de trabalhos que valorizam

a voz do usuario como principal informante e avaliador dos servicos.



20

Estes dados foram comprovados por n6és em uma revisdo sistematica
qualitativa da literatura nacional e internacional, que estudou o periodo de 2004 a 2016
e selecionou 394 artigos pelo titulo. Ao analisarmos os resumos buscando artigos
sobre avaliagdes de servicos de saude mental na perspectiva dos usuarios, numero
reduziu para 137. Os dados referentes a essa revisdao foram discutidos no Artigo 01
desta tese. Apenas com uma andlise quantitativa das produc¢des cientificas sobre o

tema, percebemos a pertinéncia da continuidade da pesquisa em questao.

Consideramos necessario manter e fomentar esta postura ética-politica em
centralizar as discussoes sobre o processo de saude na perspectiva de quem as
vivencia contextualizados no mundo. Portanto, essa pesquisa situa-se no pouco
conhecimento evidenciado por esses levantamentos, que revelam a maioria das
pesquisas valorizando estudos sobre testes diagnésticos e de avaliagdo do
desempenho dos tratamentos a partir de outros atores.

Este hiato de conhecimento sobre as avaliagées dos usuarios em relagéo
aos servicos tem sido observada por varios grupos de pesquisa ligados a tematica.
Nos Estados Unidos temos o grupo liderado pelo pesquisador Larry Davidson na
Universidade de Yale (PRCH); na Suécia a Academia de Saude e Ciéncias Médicas
da Universidade de Orebro tem pesquisas na area lideradas por Maria Yilmaz;
Graham Thornicroft € um dos principais pesquisadores no Departamento de Servigco

de saude e pesquisa populacional do King's College na Inglaterra.

Thornicroft e Tansella (2008) ') propuseram um marco légico para avaliar
a complexidade de uma rede de servicos sob diferente prisma, de modo processual,
compreendendo estrutura (normas, orcamento, pessoal, distribuicdo e cobertura da
rede); processos (fluxo e resolutividade da rede) e resultados (alta, perfil de
morbimortalidade, emprego, incapacidades e estigma). Esse processo avaliativo, ou
Modelo de Matriz, € composto por duas dimensdes: geografica e temporal, divididas
em trés niveis: nacional/regional, local e individual e precisa reunir os interessados
incluindo: usuarios; familiares/cuidadores; profissionais; grupos de prestadores de
servigos; politicos; grupos de defesa dos direitos dos usudrios/direitos humanos; e
gestores 1)

No Brasil os pesquisadores vinculados ao Laboratério de Estudos e
Pesquisas em Psicopatologia e Subjetividade do Instituto de Psiquiatria da


https://scholar.google.com/citations?user=dFAo2RYAAAAJ&hl=en&oi=ao
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Universidade Federal do Rio de Janeiro (IPUB/UFRJ), Grupo de Pesquisa em Saude
Mental e Saude Coletiva da Universidade Federal de Pelotas (UFPEL) e o Grupo de
Pesquisa Saude Coletiva e Saude Mental: Interfaces, do Departamento de Saude
Coletiva da Universidade Estadual de Campinas DSC/UNICAMP, tém se dedicado as
tematicas sobre avaliacdo de politicas em saude mental, servicos e experiéncia dos

usuarios.

Lysaker e Lysaker (2010) 4 afirmam que pesquisas que deixam de
considerar as dimensdes em primeira pessoa sobre a doenga podem ser incompletas.
Defendem pesquisas longitudinais explorando as possiveis implicacdes no tratamento
e valorizando a dimensao da experiéncia de adoecimento da pessoa para alcancar

descricées mais completas sobre essa vivéncia e recuperacao.
Dentro dessa perspectiva:

(...) ndo podemos esquecer que o sofrimento ndo é algo circunscrito
ao corpo ou ao psiquico, mas que envolve os demais aspectos da vida.
Assim, sem perder de vista um dialogo com as instituicbes de saude
mental, é fundamental que os nossos pesquisadores ougam mais as
experiéncias e situacées vividas pelos individuos fragilizados pelo
sofrimento psiquico. Um ouvir que pressupée inclusive um refinamento
tedrico-metodolégico capaz de analisar e expressar diferentes
dindmicas de conlflitos e interesses presentes na vida cotidiana desses
individuos (p. 2249) *°,

Negligenciar a cultura e o contexto social na saude mental global, portanto,
pode ter efeitos negativos na ateng&o a saude individual, bem como no desenho de
politicas, sistemas de saude mental. No nivel individual os efeitos negativos podem
ser: avaliacbes que usam sistemas de diagndstico que nao sao apropriados para
contextos culturais locais; nao reconhecer problemas pessoais e sociais
relevantes; tratamentos err6neos; e estigmatizando os individuos através de
associagdes com doencas psiquiatricas. No nivel assistencial, os efeitos negativos
podem ser: atencdo apenas para as causas biologicas; adotando as agendas
econOmicas de corporacbes farmacéuticas multinacionais; ignorar ou invalidar as
culturas tradicionais de promocéao e cura da saude mental, que fazem parte do tecido
social e da resiliéncia das comunidades locais; favorecer apenas abordagens

profissionais, tecnocraticas e orientadas por especialistas (¢,
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Temos aqui mais um aspecto que torna essa pesquisa relevante para a
saude coletiva e saude mental. A estruturacdo dos servigcos e seus profissionais
precisam se preparar para acolher, entender e colaborar para a solugdo dos
problemas e desafios cotidianos contemporaneos complexos e em constante
transformacao apresentados pelas pessoas com transtornos mentais, pela cultura que
estao inseridas, bem como valorizar as “pequenas” conquistas diarias, que comportam

um mundo de significacées e ajudam a fortalecer o sentido da vida para todos.

Logo, ha a necessidade dos servigos territoriais em saude mental
organizarem-se para a continuidade do tratamento a longo prazo de pessoas que
experienciam o adoecimento, visando a relevancia e necessidade do cuidado, mas
também pela necessidade de especial atengcao para as mudangas que os ciclos da
vida e cultura impdem ao cotidiano dessas pessoas. Os cuidados em saude mental
nao podem focar apenas nos treinos e avaliacdo de habilidades sociais e de
desempenho, mas na criagdo e manutengéo de espacos de ser, estar e habitar 7,

como atividades sociais, de trabalho e de lazer significativas para as pessoas.

Heller (2004) ?® aponta que o cotidiano é a vida de todo homem,
heterogéneo sob varios aspectos, sobretudo no que se refere ao conteludo e a
significacao ou importancia de tipos de atividade (a organizag¢ao do trabalho e da vida
privada, os lazeres e o descanso, a atividade social sistematizada). Entendemos que
a experiéncia do adoecimento (illness experience) ?52930) & toda forma de vivéncia
dos individuos nos contextos histéricos e culturais, sendo o social uma dimensao
intrinseca a constituicdo do ser, ou seja, a experiéncia da doenca como percepcao
subjetiva dos individuos 5. Assim, entendemos que as experiéncias de adoecimento
ndo podem refletir apenas alteragcdes cognitivas, cerebrais ou metabdlicas, mas
refletem a dimens&o subjetiva/intersubjetiva do processo de adoecimento (29

Nessa perspectiva, a valorizacdo da experiéncia do usuario caminha no
sentido da clinica proposta por Campos (2006) ®"), capaz de combinar a racionalidade

clinico-sanitaria e os interesses, desejos e experiéncias dos usuarios.

A OMS (2013) ) propds um plano de acédo (Action-Plan 2013/2020)
ressaltando a importancia dos processos avaliativos multissetoriais, em diferentes
niveis de atencdo, com metas para aferir os niveis de implementacao, progresso e

impacto da assisténcia em saude mental, tendo como principio que nao existe saude
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sem saude mental. O plano de agédo enfatiza a necessidade de servigos, politicas,
legislacdo, planos, estratégias e programas em proteger, promover e respeitar os
direitos das pessoas com transtornos mentais, baseando-se em seis principios e
abordagens transversais: 1. Cobertura de saude universal: 2. Direitos humanos: 3.
Pratica baseada em evidéncias: 4. Abordagem nos ciclos de vida: 5. Abordagem
multissetorial: como o setor privado, conforme apropriado para a situa¢ao do pais. 6.

Empoderamento de pessoas com transtornos mentais.

Informacdes, evidéncias e pesquisas sdo ingredientes criticos para uma
adequada politica de saude mental, planejamento e avaliacdo. A geracao de novos
conhecimentos por meio da pesquisa permite que politicas e acées sejam baseadas
em evidéncias e melhores préaticas. Contudo, ha um desequilibrio das pesquisas, pois
a maioria é conduzida por paises de economia alta, nao revelando as necessidades e

prioridades de salude mental dos paises de média e baixa ().

Informacdes e indicadores sao necessarios para o sistema de satude mental
e devem incluir dados sobre: prevaléncia de transtornos mentais e identificagdo de
principais fatores de risco e fatores de protecéo; cobertura de politicas e legislacao,
intervencgdes e servigos; resultado de salde; e resultado social e econémico (7). Tais
dados podem ser coletados através de pesquisas periddicas, incluindo todos os atores

envolvidos (32,

Fortalece-se, assim, a pertinéncia e responsabilidade dessa tese frente ao
cenario contemporaneo das ciéncias, no campo da saude coletiva e da pesquisa em
saude mental, centrada no vivido das pessoas em tratamento sob o novo modelo de
atencao, buscando didlogo nao sé entre os iguais, mas sim com as singularidades,

ouvindo e respeitando as diferentes experiéncias de adoecimento.

Cuidar das pessoas, ndo mais como objeto/doenca e sim com o sujeito
singular inserido nos espagos sociais, continua sendo um desafio para os novos
servicos comunitarios de salde mental, para manutencgao e avaliacao destes servigos
como espacos de producado de saude, capazes de desenvolver modos de tratamento

gue incorporam a experiéncia humana ao campo do cuidado (33,
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1.2 A nocao de recovery/recuperacao na orientacao das praticas e
avaliacao de servicos

A nocao de recovery/recuperagdo surge durante os movimentos urbanos
da década de 1960, estruturando-se na década de 1990 no recovery movement, e
este propunha que o processo de recovery/recuperacdo das pessoas que vivenciam
0 adoecimento psiquico ndo é sinbnimo de cura, mas um processo de vida que
envolve a prépria experiéncia do adoecimento, a aceitacdo desta condicdo e a
incorporacao de novos sentidos para experiéncia, a superag¢ao do estigma, o exercicio
da cidadania e a responsabilizagéo pela vida 4.

Recovery/recuperacdo s6 pode acontecer se ha cidadania e garantia de
acesso aos direitos das pessoas em uma determinada sociedade, pois mesmo o
recovery/recuperacdo nao correspondendo a uma pratica técnica, os servigos podem

estar orientados para agdes que favoregam esse processo (39,

O recovery/recuperagédo nao corresponde a remissao dos sintomas, nem é
entendido como um produto final ou um resultado estatico %), geralmente é definido
como um processo, um desafio diario e uma reconquista da esperancga, da confianca
pessoal, da participagéo social e do controle sobre a propria vida (639, Embora haja
elementos em comum entre as pessoas, recovery/recuperacdo é essencialmente uma
experiéncia subjetiva, de modo que suas definicbes sao igualmente variadas e a
compreensao e apropriacdo de cada individuo sobre o proprio processo de
recovery/recuperacdo pode mudar com o0 tempo ou por outras circunstancias da

vida “40),

A recuperacao em varios contextos de adoecimento é entendida como um
retorno ao estado anterior (saude), como vocé estava antes doenga ou acidente.
Contudo, com os movimentos internacionais dos usuarios da saude mental a nogao
de recuperacdo ganhou interpretacdo mais complexa, ampla e holistica. A
recuperacao representa uma vida que seja satisfatéria, com esperanca e significativa,
ainda que existam algumas limitacdes que o adoecimento possa acarretar (441.42),
Portanto, a recuperagédo, neste sentido, fornece uma mensagem poderosa de
esperanca em que, independentemente de sintomas, as pessoas com Sérios
problemas de satide mental devem receber todas as oportunidades em suas vidas (9.
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Como afirma a Comissdo de Salude Mental da Nova Zelandia (1998) ¢4,
trata-se muito mais do que a auséncia de sintomas; a recuperagao esta acontecendo
quando as pessoas podem viver bem na presenca ou auséncia dos sintomas. Existe
na atualidade algumas tentativas para definir os elementos-chave da recuperagéo: a
esperanca, significado e finalidade, controle e escolha, o poder sobre si, a autogestéo,
assumir desafios, ampliacao de relagdes, confiangca, autoaceitagao, autoconsciéncia,
pertencimento social, cultural e comunitario, ativismo, espiritualidade, escolha de

tratamentos e terapias, seguranca financeira e habitacional 4547,

O Instituto de Psiquiatria de Londres (King’s College) realizou uma revisao
sistematica em 2011 em que sintetizou descricdes, narrativas e modelos explicativos
sobre recovery/recuperagédo e propds uma estrutura para o conceito composto por
treze caracteristicas e cinco processos: a conectividade, a esperanca e otimismo
sobre a futuro, a identidade, o significado da vida e o empoderamento (dando o
acrénimo CHIME) 6

Para algumas pessoas 0 recovery/recuperacdo €: uma jornada continua;
encontrar um emprego ou voltar para a escola; fortalecer amizades e relacionamentos;
participar mais ativamente da vida comunitaria; pode significar auséncia de sintomas,
redefinicdo do que sua experiéncia significa; baseada em esperanca e otimismo para

o futuro (34,41,48,49) .

Todos tém um papel a desempenhar no processo de recovery/recuperacao,
sendo que ha um numero cada vez maior de paises adotando estratégias para
desenvolvé-lo em programas, servicos e em politicas de saude mental. Para que o
recovery/recuperacdo aconteca é preciso ajudar as pessoas a recuperarem oOu
manterem o controle sobre a vida, sendo que pode ou ndo envolver o tratamento ou
0 gerenciamento de sintomas, entendendo que o processo € profundamente

pessoal ®).

A partir do recovery movement e da mudanga do modelo assistencial,
diferentes paises desenvolveram uma série de estudos longitudinais que colocaram
em xeque o legado krapeliniano sobre a ideia da esquizofrenia como doenga, cujo
prognostico levava a progressiva deterioracdo e cronicidade (3550.5%), Tajs estudos
revelam a existéncia de um amplo espectro de desfechos relativos ao processo de
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tratamento das pessoas com o diagndstico de esquizofrenia e de outros transtornos

considerados severos e persistentes (4.

Zipursky et al (2013) ©®2 relatam que as alteragdes cerebrais na
esquizofrenia estdo relacionadas a fatores de risco como alcoolismo, tabagismo,
drogas, sedentarismo e aos efeitos secundarios dos antipsicéticos. O estudo aponta
que a busca pela remissao de sintomas tem sido a pratica médica mais comum, e que
existe uma necessidade de definir o termo recovery/recuperacdo e estuda-lo, para
apoiar a consolidacdo de uma concepgdo mais ampla de recuperagao para as

pessoas com transtornos mentais graves 42

Segundo Duarte (2007) ©9, a nocdo de recovery/recuperagdo estaria
ancorada nas narrativas das pessoas, que conduziram reflexdo e debate sobre
mudancas no tratamento, que alcan¢aram lugar central nas politicas de saude mental.
No final da década de 90, varios estados americanos introduziram o
recovery/recuperag¢do nos programas publicos e nas praticas de saude mental (53,

A proposta de orientar servicos e politicas publicas em saude mental a
partir da nocao de recovery/recuperacdo € relativamente nova, apesar de
acontecerem desde 2000 nos Estados Unidos e na Nova Zelandia #4354, O surgimento
do recovery/recuperacdo nos Estados Unidos foi influenciado pelo trabalho de
ativistas usuarios ©85). O Departamento de Salde e Servicos Humanos dos EUA
emitiu um relatorio em 1999 recomendando que todas as politicas e servigos de saude
mental devessem ter o foco no recovery/recuperacdo 4. A nogdo também foi
incorporada por programas e politicas publicas de saude mental em outros paises
como Inglaterra, Australia e Canada, trazendo novos desafios e implicagdes para os

servigos comunitarios de salide mental (%6),

Na Nova Zelandia foi realizado um trabalho consideravel para desenvolver
e treinar trabalhadores em um sistema de saude mental focado na recuperagéo. A
Comissao de Saude Mental da Nova Zelandia publicou um conjunto de competéncias
para todos os funcionarios de saude mental, que apresentava as habilidades e
atitudes necessaérias para trabalhar com os usuarios do servigo, de modo a apoia-los
a medida que realizam sua prépria jornada de recuperagdo “4. A Universidade de
Yale, pelo PRCH desenvolveu o RSA-R. Um instrumento que busca aferir o grau de
orientacao ao recovery/recuperacao dos servicos comunitarios, a partir da percepcao
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de usuarios, familiares, trabalhadores e gestores. A versao para usuarios é objeto da

nossa pesquisa.

Mesmo em paises em que ha um consenso em termos de politicas publicas
para priorizagdo de um sistema em saude mental orientado pela nocado de
recovery/recuperacéo, a pratica tem demonstrado o quao desafiante é focar as acoes
de servigos e programas na centralidade da experiéncia das pessoas. Embora haja
esforcos no sentido de aplicar diretrizes e principios do recovery/recuperagdo
transculturalmente, a generalizacdo da nocdo ainda € uma preocupacdo, pois

compreensdes mais amplas de grupos e das diferentes culturas sdo necessarias (“9).

Davidson et al (2005) 67), descobriram que as diferengas culturais entre os
participantes de um estudo realizado nos EUA, ltalia, Noruega e Suécia existiam
principalmente em relagdo a facilitadores especificos e barreiras ao
recovery/recuperagcdo, enquanto o processo em si foi semelhante para os
participantes do estudo em todos os locais.

Compreender as dimensdes culturais da recuperacdo de pessoas com
adoecimento mental requer atencédo no nivel discursivo, em que interesses e atores
sociais e politicos moldam a teoria e a pratica relacionadas a recuperacao, e no nivel
de experiéncia vivida, em que os valores e modos de vida das comunidades ou dos

mundos locais influenciam o adoecimento e a reintegragao social (%9,

Para Vasconcelos (2013) 9 os fatores estruturais, culturais e conjunturais
brasileiros fragilizam a experiéncia de ativismo e empoderamento (elementos centrais
no processo de recovery/recuperacdo) nos Servigos e na representacao da sociedade
civil em instancias de controle social. A hegemonia de uma cultura patrimonialista e
hierarquica, aliada a grande desigualdade social, produz marcas culturais e politicas
profundas nas classes populares, em todas as esferas de ativismo social na direcéo

inversa da autonomia e do empoderamento (9,

Aliado a nossa cultura brasileira, o modelo biomédico de controle dos
corpos e a psiquiatrizagdo sao elementos fortes, e por vezes determinantes, nas
historias das pessoas com transtornos mentais, dificultando ou anulando relagbes de

autonomia, confianga e esperanca nos processos de recuperagéo (60,

Surgem questdes quanto a adequacdo das nocdes atuais de
recovery/recuperacdo para abordar a experiéncia de outros povos, os modos de
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adaptacao dos individuos, preferéncia por e resposta a intervengées comuns de
recuperacao e definicbes de resultados positivos. Por exemplo, embora a “vida
independente” possa ser um objetivo digno nos EUA, outras podem preferir a
comunidade ou enfatizar a manutencao de relacionamentos interdependentes com a
familia extensa. Dessa maneira, a estrutura e a cultura interagem para estreitar o
horizonte de possibilidades, influenciando sobre o que € possivel e o que € desejavel
em relagcdo aos processos de recovery/recuperacdo, e isso varia de acordo com o

local, a cultura e a configuracédo da sociedade (°8),

Os aspectos culturais, o sistema de saude mental e o contexto dos servigos
sao fatores importantes a se considerar. Por meio da investigacao de fatores que
facilitam ou prejudicam o processo de recovery/recuperacéo de pessoas de diversas
origens, nogcdes mais adequadas culturalmente podem ser desenvolvidas, permitindo
sua melhor utilizagéo para as necessidades e direitos dos usuarios dos servigos (“9).
Dessa forma, entendemos que no contexto social, cultural, histérico e econémico da
sociedade brasileira € essencial a adaptagao de praticas e instrumentos de avaliagao
e implantacao de agdes, programas e servicos voltados para o recovery/recuperagao.

Sao valores éticos com amplo apelo ao humano que podem reorientar e
apoiar a prestagao de servicos em qualquer sociedade, seja rica ou de baixa e média
renda. Para que a orientacdo ao recovery/recuperagdo aconteca nos Sservigos,

devemos considerar cuidadosamente o contexto social e cultural.

Os valores de recovery/recuperacio sé podem ser traduzidos em praticas
significativas com atencdo aos contextos e valores locais que definem objetivos,
papéis e trajetérias saudaveis e satisfatorias. Ao mesmo tempo, outros elementos do
discurso sobre direitos humanos em relacao a saude mental, o recovery/recuperacao
traz a promessa de conscientizacdo sobre o que é possivel para os individuos,
desafiando as estruturas sociais opressivas e expectativas limitantes. Com atencao
suficiente aos contextos sociais, culturais e politicos, a nocdo e os movimentos de
recovery/recuperagcdo podem cumprir sua promessa de uma vida plena na

comunidade para as pessoas com transtornos mentais (8.61),

Entendendo que o recovery/recuperagéo é a capacidade de cumprir certo
mandato cultural; as tentativas de exportar conceitos entre paises, sem a devida

consideracao pela cultura, podem acarretar problemas. Parece mais produtivo,
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portanto, considerar os diferentes conceitos de recuperacao culturalmente sensivel

em diferentes paises e territdrios (62).

Em 2010 os pesquisadores do GAM-BR, coordenados pelo Grupo
Interfaces estabeleceram articulagdo com a Alianga de Pesquisa Universidade
Comunidade Internacional (ARUCI), e a partir dessa parceria entre os representantes
brasileiros e canadenses a ARUCI foi intitulada Saude Mental e Cidadania (ARUCI-
SMC). Ao final dessa pesquisa e parceria, realizamos o | Simposio Internacional
“‘Recovery e Reabilitagdo Psicossocial: aproximagado teorico-metodoldgica entre a
tradigdo anglo-saxa e a brasileira”. Ocorrido em maio de 2014, na Unicamp, teve como
objetivo discutir as duas perspectivas, suas especificidades, contextos de producao
das duas tradi¢des e pontos de convergéncia. Os debates focaram nos processos de
recovery/recuperagdo e reabilitacao psicossocial, com destaque para aspectos como
cidadania, direitos sociais e moradia. A nogao de recovery/recuperacdo ganha forca e
centralidade nas discussdes durante o evento, com o apoio das oficinas de orientacao
sobre esse tema realizadas pelo pesquisador estadunidense Richard Weingarten e o
Grupo Interfaces (©3).

A nocao de recovery/recuperagdo é tradicionalmente usada na cultura
anglo-saxa na area da saude mental, mas no Brasil, onde a tradicdo da Reforma
Psiquiatrica apoiou-se sobre a nocdo de Reabilitagdo Psicossocial %8, a nocio de
recovery/recuperagdo nao foi difundida, embora a discussao sobre as caracteristicas

das duas perspectivas, suas semelhancas e diferengas cresceu recentemente (63.64),

A nocao de recovery/recuperagao é apresentada ao contexto brasileiro, em
2006, no livro Reinventando a Vida 3. Em 2010 s&do produzidos alguns manuais
sobre Direitos e deveres dos usuérios e familiares em saude mental e sobre ajuda e
suporte mutuo com apoio do Ministério da Saude, tendo o professor Vasconcelos
como organizador principal; seguidos por cartilhas do Programa universitario de
atendimento e pesquisa - ProEsq Unifesp; o livro Entre a Razdo e a llusdo, em
2013,4Y, do mesmo centro de pesquisa, e mais recentemente os eventos da
Unicamp, em 2014, e o | Coléquio sobre Recovery, em 2016, como atividade do pré-

congresso nacional de saude mental realizado em Sao Paulo.

No Brasil, quase a totalidade de projetos da Reforma Psiquiatrica trazem a
nocao de Reabilitacdo Psicossocial em seu cerne e pouco a tematica do
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recovery/recuperacdo. Na realidade brasileira, o acesso a muitos direitos sociais
ocorre a partir do diagndstico médico de doenca mental, que reflete uma necessidade
de “compensacao” as pessoas que adoecem ou estdo em intenso sofrimento mental,
considerando seu histérico de exclusdo social. Outros aspectos da nossa cultura e
sociedade brasileira também dificultam a disseminacdo do recovery/recuperacado

como o colonialismo, a estrutura patriarcal e o capitalismo

Portanto h4d a necessidade de um aprofundamento no debate de como
essas nocgoes de reabilitacao psicossocial e de recovery/recuperacdo se constroem
culturalmente, e quais os significados terapéuticos que as acdes cotidianas podem
ter.

Nesse sentido, considera-se possivel e necessario o debate sobre a
interface entre reabilitacdo psicossocial e processos de recovery/recuperacdo. Ambos
enfatizam a centralidade da pessoa e a inser¢cao nos processos de cidadania, como
acoes fundamentais na retomada da vida e na instauracdo do sentimento de
esperanca. Dessa forma, consideramos que n&o € possivel pensar em estratégias de
tratamento sem que estas sejam pautadas pelo viés da cidadania, liberdade, escolhas
a partir das experiéncias vividas, o empoderamento e emancipacgao dos sujeitos diante
das suas acdes no coletivo.

A OMS (2017) ® langou um treinamento para usudrios e apoiadores, ainda
na versao piloto com a tematica do recovery/recuperacdo. Neste documento reforca-
se o significado de recuperacdo em saude mental ser diferente para cada pessoa,
estando relacionada ao controle de sua identidade e vida, tendo esperanca, sentido,
por meio do trabalho, relacionamentos e envolvimento da comunidade. Embora a
recuperacao seja unica e pessoal, ela sofre influéncia de relacionamentos e interacoes
entre pessoas e sociedade que criam barreiras a recuperacao. Estas podem ser: falta
de esperanca e encorajamento, negligéncia, a falta de crenca da equipe ou das
familias na capacidade das pessoas em melhorar e recuperar suas vidas, sentimentos
de isolamento e falta de apoio, estigma e discriminacéo, ndo saber ou ser informado
sobre seus direitos, segregacao social, falta de acesso a servigos de saude mental e
de politicas publicas diversas e intersetoriais (©).

Nossa questdo entdo parte do principio sobre a importancia em avaliar

servicos e praticas que estejam realmente voltadas e dedicadas as necessidades mais
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basilares das pessoas com transtornos psiquicos, necessidades essas que requerem
estratégias globais e de garantia de direitos, sem, todavia, desqualificar a experiéncia
pessoal e particular de cada um no seu processo individual de recovery/recuperagao.

Para tal pensamos: Como ter um instrumento que avalie a orientagdo dos
servicos de saude mental para o recovery/recuperagdo no Brasil, que dialogue com
outros paises e também considere os fatores relevantes dos usuarios brasileiros em
relacdo a sua recuperacdo, a partir das narrativas sobre a experiéncia de

adoecimento?

Assim, fizemos uma busca para conhecer os instrumentos existentes e
aquele que melhor responderia aos nossos interesses nesta pesquisa: avaliar
servicos orientados para o recovery/recuperacéo, tendo a centralidade no usuério, a
partir da consideracdo da sua experiéncia, sensivel as diferengas culturais, ou seja,
gue nao propusesse uma definicdo fechada de recovery/recuperagcdo, mas sim uma

definicao permeavel a experiéncia individual e cultural e, ainda assim, ser mensuravel.

1.3 Instrumento de avaliacao de recovery/recuperacao

Fendmenos subjetivos podem ser mensurados. Ha vantagens e
desvantagem nesse exercicio. Em cenarios como o nosso, em que ha escassez de
processos avaliativos sistematicos, longitudinais e de diferentes naturezas, garantir o
conhecimento que este tipo de mensuragao produz, poderia nos permitir avancar em
relacdo aos desafios colocados contemporaneamente na sustentabilidade dos

sistemas nacionais de saude e na rede de servicos de saude mental.

Questionarios, inventarios, testes, escalas e instrumentos para mensurar
atributos subjetivos as vezes sdo considerados inadequados, por supostamente
anularem a subjetividade das pessoas e distorcerem os resultados. Se ha limitacoes
no uso dessas ferramentas que ndo devem ser minimizadas, ha, por outro lado,
algumas vantagens atribuidas ao uso dos instrumentos de medida. Os investigados
sao expostos as mesmas perguntas, mesmas condi¢des de abordagem; os dados sao
rapidamente conhecidos, podendo ser comparados e 0 seu uso pode acelerar a
aquisicao de conhecimento sobre dada experiéncia, embora esse tipo de abordagem
ainda € um desafio para as pesquisas cientificas e pratica clinica da satde (6670
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A escolha de um instrumento para avaliacao de fendmenos subjetivos nao
é simples. Sugere-se que, reconhecendo-se 0s seus limites, o instrumento tenha
algumas caracteristicas: possuir definicdo clara do fenémeno; ser medianamente
extenso, com uso de linguagem simples; avaliar multiplas dimensdes do fenémeno;
ser fidedigno; apresentar consisténcia interna adequada; explicitar sua finalidade; ser
valido; apresentar dados sobre a validade de conteudo, validade de construto; estar

adaptado para a cultura do pais e para a populagao (66.:69.70),

Assim, as pesquisas transculturais buscam explorar uma mesma questao
em diferentes culturas, ou medir diferencas entre culturas. Ambos o0s objetivos
requerem um mesmo instrumento para as culturas em questao. Os desafios colocados
sao construir ou adaptar e validar instrumentos sensiveis as caracteristicas globais,
culturalmente sensiveis e validas, permitindo a utilizacdo de conceitos relevantes e
consolidados internacionalmente de forma equivalente em diferentes paises e

regides (71:72),

Esses estudos transculturais deixam claro que a cultura é fundamental
tanto para as causas e o curso da psicopatologia, quanto para a eficacia dos sistemas
de tratamento e cura. Os servicos de saude mental em sociedades multiculturais
seguiram diferentes modelos que refletem suas histérias especificas de migracao e
cidadania. A g¢lobalizagcdo influenciou a saude mental através de efeitos
socioeconémicos na prevaléncia e evolugdo dos transtornos mentais, mudanca de
nocoes de identidade etnocultural e producao de conhecimento. Uma perspectiva
transcultural pode ajudar trabalhadores e pesquisadores a identificar novas
abordagens apropriadas para tratar as populagdes cada vez mais diversificadas vistas

nos servigcos em todo o mundo (72

O desafio estd muito mais na diregdo do que propde Milton Santos (2002)
quando fala da globalizacdo, onde cada lugar é objeto de uma razao global e uma
razao local, convivendo dialeticamente (3. Assim, os estudos transculturais ndo

podem perder essas duas dimensdes.

Reconhecemos as tensbes entre o campo da saude publica mundial, que
se baseiam principalmente na biomedicina e praticas baseadas em evidéncias, e as
abordagens baseada na comunidade culturalmente informada, que enfatiza ouvir as

prioridades locais, fortalecendo recursos comunitarios (7475, Assim, a agenda das
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pesquisas transculturais em saude mental buscam incluir as necessidades das
populagdes, ricas e pobres, em todo 0 mundo, buscando considerar sua localizacao,

nacionalidade ou renda locais, como também o dialogo global (/9.

A cultura € movimento e a saude mental faz parte de fluxos transnacionais
de informacao, que sdo usados por profissionais, instituicées e individuos para refletir
sobre o0s processos de saude/doenca/tratamento. Esse reconhecimento da circulacéao
constante de conhecimentos e praticas culturais entre nacoes, fronteiras geograficas
e disciplinas, nos ajuda na transformacgdo social, que mudam a forma como o

sofrimento é experimentado e expresso (76).

Ha esforcos para reconhecer a interdependéncia da saude em paises de
alta, baixa e média renda através de redes globais de influéncia e troca (5.
Ultrapassando o paradigma tecnoldégico dominante, podemos conseguir uma
colaboragao real com as comunidades locais e os usuarios do servigo (/>77). Recentes
debates sobre saude mental global levantaram questdes sobre os objetivos e as
consequéncias de tais abordagens. Algumas dessas criticas enfatizam as dificuldades
e 0s perigos potenciais da aplicagdo de categorias, conceitos e intervencdes gerais
considerando pouca a cultura e a experiéncia de adoecimento. A preocupacao € que
as intervengdes que nado sdo localmente relevantes e culturalmente consonantes
podem ser interpretadas como efeitos negativos, aumentando o estigma e resultados

ruins na saude (78).

O argumento ético para pesquisas no nivel global é abordar as
desigualdades sociais decorrentes da distribuicdo desigual ou desequilibrada de
recursos e a necessidade de avancar para a equidade em saude global e justica
social. Esse argumento corrobora os direitos humanos, apelos a dignidade humana e
justica, e outras estruturas morais que fazem sentido em diversos paises, culturas e

contextos (75:79.80)

Assim, pesquisadores tem buscado instrumentos que podem envolver
medidas de sintomas especificos, autonomia nas atividades cotidianas, coordenacao
motora, ou sentimentos, e podem ser submetidos a procedimentos metodol6gicos que
comprovem sua fidedignidade e validade. As medidas subjetivas dos resultados no
tratamento tém sido denominadas como “patient-reported outcomes” (PRO), e podem

ser definidas como: medida baseada na percepg¢éao e no julgamento do paciente sobre
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a sua doenca e seu tratamento, medido diretamente por ele, sem a afericao do clinico
ou do pesquisador ©1:82),

Dentre os instrumentos de medida desenvolvidos e validados para avaliar
a percepcao dos pacientes sobre os resultados do tratamento, destacam-se dois
grupos de escalas: as que avaliam o bem-estar psicolégico e as que avaliam os
resultados do tratamento. Entre esses instrumentos, as medidas de satisfacdo tém
sido as mais utilizadas, porém elas sdo elaboradas para avaliar um conjunto das
dimensdes dos servicos, tais como a estrutura do servico, a forma de atendimento, a

informacéao recebida sobre a doencga e o tratamento, a acessibilidade, a privacidade,
etc (6981,

O estudo de recovery/recuperacdo em saude mental e a sua
afericdo/avaliacdo ainda € incipiente por ser uma medida subjetiva e de complexa
mensuragdo. De acordo com Ralph et al. (2000) ©3, um dos maiores desafios no
estudo do fendmeno refere-se a sua definicdo, que nao é clara ou homogénea. No
estudo “Can We Measure Recovery? A Compendium of Recovery and Recovery-
Related Instruments” volume | e |l, Ralph et al. (2000, 2005) ©384) apontam diferencas
entre instrumentos que focam diretamente o fendbmeno de recovery/recuperagéo, e
outros que se direcionam a aspectos que se relacionam com o recovery/recuperagao
(qualidade de vida, vida cotidiana, empoderamento, bem-estar fisico e mental,
esperancga). Outra diferenciagdo importante entre os instrumentos para afericdo de
recovery/recuperacdo € o direcionamento ao processo individual e/ou para servigcos e

praticas do sistema de salide voltados para o recovery/recuperagdo ®.

Se faz necessario tomar uma decisdo sobre a énfase da medicao: no
recovery/recuperacdo dos individuos, ou na orientacao de recovery/recuperacdo dos
servicos, ou ambos. Dependendo desta decisdo, nuances sobre quais aspectos de
recovery/recuperacdo para mensurar individualmente ou o nivel de servigo precisam
ser pensados. Por vezes, ha o desenvolvimento adicional dos instrumentos, ou
construcdo de novos sdo necessarios e a forma de administra-los também pode
mudar. Existem varios instrumentos de recovery/recuperacao disponiveis que, talvez
com pequenas modificagdes, poderiam ser usados 2. A compreensdo dos modos
locais de enfrentamento, resiliéncia e recuperacado pode guiar os esforcos da saude
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publica, coletiva e global para a promocéo da saude mental e dos tratamentos mais

equanimes (26,

No contexto de avaliagcdo de aspectos relacionados ao processo de
recovery/recuperagdo podemos destacar o estudo de traducao e adaptacéo para a
versao brasileira da escala Camberwell de Avaliagdo de Necessidades (CAN) @) que
tem seu enfoque na avaliacdo de necessidades de usuarios de servicos de saude

mental em relagdo a moradia, alimentacao, sintomas, saude fisica e outros.

Indica-se a adaptacgdo de instrumento quando ndo ha um outro proprio para
a cultura em questao, ou universalmente valido, na tentativa de buscar consensos
sobre 0s conceitos. Para alcancar equivaléncia entre instrumento original e versao
adaptada é necessario rigor no planejamento, na preservagéo do construto, e em sua
validade para a populacdo-alvo. Ja a constru¢do de um instrumento novo pode
acarretar um processo arduo e longo; dificuldade de comparacao entre pesquisas

sobre a mesma tematica em diferentes contextos ).

Como nosso tema principal é conseguir avaliar a orientacdes dos servigos
para a pratica do recovery/recuperacao a partir das vozes dos usuarios e dialogando
com outros paises e culturas distintas, optamos pelo instrumento que mais se
aproximava dos nossos objetivos, o Recovery Self-Assessment (RSA - R users’)
versao revisada dos usuarios(Anexo 1), desenvolvido pelo Connecticut Department
of Mental Health and Addiction Services (DMHAS) em parceria com o PRCH da
universidade de Yale, que objetiva medir e avaliar o grau em que programas e servicos
de salude implementam praticas voltadas para o0 processo de

recovery/recuperagao “987),

O instrumento estimula a avaliacao de recovery/recuperacao pelos préprios
usuarios, familiares, trabalhadores e gestores. Trata-se de uma ferramenta de
autoandlise, e se divide em quatro versdes direcionadas para os grupos de interesse:
Person in recovery (pessoas em processo de recuperacao), Family member/advocate
(membros da  familia/comunidade), Provider  (profissionais/equipe), e
Administrator/manager (gestores); e demonstrou boa validade e precisdo onde foi
desenvolvido e aplicado 987,

Concebido para medir o grau em que os programas implementam praticas
orientadas a recuperacéo, € uma ferramenta projetada para identificar pontos fortes e
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areas-alvo de melhoria em sistemas e servigcos de saude, que se esforgam para
oferecer cuidados orientados ao recovery/recuperacdo. O RSA-R contribui
significativamente para o campo emergente de padrdes, diretrizes e praticas
orientadas para a recuperagao (49.88),

Considerando o desafio colocado pelo modelo comunitario de cuidado e a
necessidade de valorizar as narrativas das pessoas, esta pesquisa teve como
objetivo: Traduzir, adaptar transculturalmente e validar o instrumento RSA - R (versao
do usuario), considerando os fatores singulares e relevantes em relacdo ao
recovery/recuperacdo de pessoas com transtornos mentais, acompanhadas em
servicos territoriais de saude mental no municipio de Campinas, a partir de suas
narrativas sobre a experiéncia de adoecimento, e extrair dessas narrativas

contribui¢cbes para o processo de adaptacao transcultural do instrumento.

Vamos usar as narrativas associando-as aos métodos classicos de
adaptacao transcultural, porque nosso construto é complexo e subjetivo, ainda pouco
explorado na realidade brasileira e também para subsidiar e aprofundar nosso
entendimento sobre a nogdo de recovery/recuperacdo, e reflexdes possiveis em

relacao ao instrumento RSA-R versao Pt-Br.

Buscamos com isso melhorar e ampliar as propostas de tratamento que
valorizem a singularidade dos sujeitos em seu contexto cotidiano, bem como contribuir
para a disponibilizagdo de instrumento avaliativo sobre recovery/recuperacdo dos
servicos de saude mental, respondendo aos desafios postos pelas Politicas Publicas
de Saude Mental e pela Reforma Psiquiatrica Brasileira.

Ao final desta pesquisa pretendemos ter um instrumento avaliativo de
processos de recovery/recuperacao, que seja sensivel a realidade brasileira, Gtil para
a avaliacao de servigos, passivel de sustentar didlogos com experiéncias de outros
paises e que contribua para melhorar e inovar o tratamento em salude mental.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral:

Traduzir, adaptar transculturalmente e validar para o Portugués/Brasil
(Pt/Br) o instrumento Recovery Self-Assessment (RSA-R) versdao do usuario,
desenvolvido na Universidade de Yale, por meio do Program for Recovery and
Community Health (PRCH), considerando os fatores singulares e relevantes em
relacdo ao processo de recuperagdo de pessoas com transtornos mentais,

acompanhadas em servigos territoriais de saude mental no municipio de Campinas.

2.2 Objetivos especificos:

a) Aprofundar o debate sobre avaliagdo de servicos em saude mental na
perspectiva dos usuarios, a partir de revisao bibliogréafica sistematica;

b) Descrever e analisar o processo de adaptacao transcultural do
instrumento RSA-R para o Portugués/Brasil (Pt/Br);

c) Dialogar com o publico alvo e aprofundar nosso entendimento sobre a
nocao de recovery/recuperacdo, a partir de narrativas sobre a

experiéncia de adoecimento;

d) Avaliar a confiabilidade e validade do instrumento RSA-R versao para
o Portugués/Brasil (Pt/Br);
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3. METODOS, TECNICAS E MATERIAIS

A presente pesquisa apresenta um desenho misto. Métodos qualitativos e
quantitativos foram adotados em diferentes tempos do estudo para responder aos
objetivos propostos. Iremos descrever em cada subitem dos passos metodoldgicos as
técnicas adotadas e os materiais utilizados, conjuntamente com as bibliografias
escolhidas, que deram suporte a este estudo.

A investigacdo quantitativa tem como objetivo trazer a luz dados,
indicadores e tendéncias observaveis; a investigacédo qualitativa trabalha com valores,
crengas, representacgdes, habitos, atitudes e opinides %91, Os métodos quantitativos
sdao fortes em termos de validade externa, pois os resultados adquiridos sao
generalizaveis para grupos ou comunidades. J4 os métodos qualitativos tém muita
validade interna, visto que focalizam as particularidades e as especificidades dos
grupos sociais estudados (8992,

Os métodos qualitativos devem ser utilizados quando o objeto de estudo
ndao € bem conhecido, caso da nocao de recovery/recuperacdo no Brasil, por sua
capacidade de fazer emergir aspectos novos, aprofundar significados, focar na
perspectiva do sujeito e explicar significados na fase preliminar da pesquisa, além de
poder contribuir com a validade dos contetidos (89-°1.93),

Entende-se que os métodos qualitativos se configuram em opcoes
acertadas para o desenvolvimento de avaliagdes participativas, ja que partem de uma
concepcao construtivista da realidade e da inevitavel e necessaria interacao entre
pesquisador, objeto e contexto (90°1.949) O recurso a métodos de analise
hermenéutica, ou interpretativa, justifica-se, entao, para procurar articular de forma
inteligivel as varias percepgdes, obtendo ao final um resultado mais complexo e

fidedigno do objeto em estudo ¥4

No entanto, mesmo em fenémenos subjetivos temos a oportunidade de
usar a linguagem matematica para descrever, representar ou interpretar a diversidade
de fendmenos, mas sem esquecer que o uso da linguagem matematica leva a
descricoes e modelos idealizados, sendo uma construcao abstrata que sera
observada apenas parcialmente. Quanto mais complexo for o fen6bmeno sob
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investigacdo, maior devera ser o esforco para se chegar a uma quantificacao
adequada (€990

Consideramos que avaliar servigos sob as lentes dos processos de
recovery/recuperacdo é um desafio devido ao estigma, a desigualdade social e as
formas de tratamento ainda vigentes em nosso pais. Por isso, é importante contar com
achados obtidos por métodos mistos, pois dessa forma é possivel formular politicas e
programas de intervengcdo concretos e adequados as particularidades da
sociedade (%3929) bem como avaliar processos ja instalados e que demandam
investimentos financeiros, afetivos, formativos para a atengcao universal, integral e

equanime.

O campo da pesquisa aconteceu no municipio de Campinas, que apresenta
importante trajetéria no movimento da Reforma Psiquiatrica, a partir dos servigos
comunitarios que compéem a RAPS: Centros de Convivéncia (Cecos), Nucleos de
Oficina em Geracao de Renda (NOT); Centros de Atencao Psicossocial (CAPS - tipo
Il e AD lll), que recentemente assumiram todas as residéncias terapéuticas (SRTs)
e, portanto, estes ultimos foram contemplados via CAPS.

N&ao entraram no estudo: Consultério na Rua (CnaR - tipo Il) pela dindmica
de atendimentos e insercao dos usuarios deste servico; a Enfermaria de Psiquiatria
em Hospital Geral da Unicamp (HG) a Enfermaria de Saude Mental do Complexo
Hospitalar Prefeito Edivaldo Orsi (CHPEOQO), por ser um instrumento voltado para
servicos comunitarios; as equipes de saude mental da Atengdo Basica (AB) e os
Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), pelo contexto municipal de mudanca
organizacional, sucateamento dos recursos de trabalho e falta de profissionais; e os

CAPS infatojuvenis (CAPS IJ) pelo critério de inclusdo dos participantes a pesquisa.

Para os participantes seguimos os critérios de inclusédo: ter mais de 18
anos; ser usuarios a pelo menos 3 meses em um dos servicos participantes. Critérios
de excluséo: ndo aceitar participar da pesquisa; possuir transtorno cognitivo grave que

o impeca de participar.

Para os que aceitaram participar, ap6s a leitura e assinatura do TCLE,
aplicamos um questionario sociodemogréfico (Apéndice 1), com algumas variaveis
independentes, que julgamos pertinentes no processo de andlise da amostra como:
problema de saude autodeclarado, sexo, cor/raca autodeclarada, escolaridade,
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estado civil, religido, tempo de tratamento, profissao, qual e quanto é a fonte de renda,

com quem e quantas pessoas moram na casa e diagnostico.

A pesquisadora manteve durante todo o processo de campo um diario,
onde fez anotagdes que considerou pertinente para futuras analises do material,
principalmente nas fases qualitativas de adaptagéao transcultural do instrumento e
durante as entrevistas do estudo piloto e de validacdo. Seguimos com as etapas deste
processo, detalhando cada passo do método nos itens a seguir, que também foram

sintetizados em fluxograma.

Esta pesquisa faz parte de um projeto maior intitulado: “Recovery:
Instrumentos para sua afericdo na realidade brasileira”, aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), com parecer N° 60826616.6.0000.5404, em margco de 2017
(Anexo Il), com o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) (Anexo ).

A pesquisa foi realizada segundo as normas e principios éticos de
pesquisas envolvendo seres humanos, atendendo todas as exigéncias e condigbes
da Resolucao do Conselho Nacional de Saude no 196, de 1996, relativas as pesquisas
em saude com seres humanos. Todos os participantes que aceitaram a participagéo
na pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. No intuito de
garantir a privacidade, preservar a identidade dos participantes e o sigilo das
informacdes, os nomes dos entrevistados foram omitidos ou identificados por nimero

ou nome ficticio.

A pesquisa preservou a identidade e a privacidade dos sujeitos e ofereceu
baixo prejuizo ou risco em todas as fases. Os sujeitos tiveram a liberdade para se
recusarem a participar ou retirar seu consentimento em qualquer fase, sem ter
nenhum tipo de prejuizo. A pesquisa se comprometeu também a prestar qualquer tipo
de esclarecimento, antes, durante e apds a pesquisa, sobre os procedimentos e outros
assuntos relacionados a ela, além de retornar os resultados da pesquisa a todos os
participantes. A participagcdo em qualquer tipo de pesquisa é voluntaria.

3.1 Estudo Qualitativo - Traducao e Adaptacao Transcultural

A adaptacdo transcultural de um instrumento autoaplicavel na saude em

um novo pais, cultura ou linguagem requer uma metodologia Unica para alcangar a
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equivaléncia entre os idiomas de origem e de destino originais. Os itens ndo s6 devem
ser traduzidos de forma linguistica, mas também adaptados culturalmente para manter

a validade do contetdo (¢7-101),

O termo "adaptacao transcultural" € usado para abranger o processo que
analisa os problemas de linguagem (traducéo) e de adaptagao cultural no processo
de preparagédo de um questionario para uso em outra lingua e cultura (1%, Com o
aumento do numero de projetos de pesquisa multinacionais e multiculturais, foi preciso
pensar em guias e instrucbes que pudessem trazer mais rigor cientifico nas
adaptacoes de instrumentos. Vale ressaltar que a maioria dos questionarios e escalas
sdo desenvolvidos em paises de lingua inglesa 7).

Ha recomendagdes na literatura em relacdo a metodologia de traducao,
adaptacao e validagédo de instrumentos de uma cultura para outra, todavia, ndo ha
consenso em relacdo a muitas questoes metodoldgicas e diferentes técnicas tém sido
empregadas na pratica (103, Adotaremos alguns autores e guias de forma
concomitante e/ou complementar, os quais consideramos importantes para atingir ou

chegar o mais proximo possivel de dados para analise.

Guilhemin et al. (1993) ©7), Wild et al. (2005) (199 e Beaton et al. (2007) (102)
propuseram um método qualitativo contendo algumas etapas para o processo de
adaptacao transcultural de instrumentos, fundamentais para aproximar o construto e
frases dos instrumentos a realidade da nova cultura. Além de colaborarem e
fortalecerem o estudo posterior de validagédo, que exige um campo de coleta maior e
dados estatisticos. As etapas sao: preparacdo, traducdo, retrotraducao,
harmonizacao, grupos focais, oficinas com pesquisador desenvolvedor e piloto.

Iniciamos com o método qualitativo que incluiu as etapas de preparagéao,
traducao, retrotraducao, harmonizacées, avaliacao por especialistas, grupos focais,
entrevistas em profundidade, oficinas com O’Connell e estudo piloto. Todo esse
processo resultou na versao final do instrumento para realizarmos a ultima etapa
dessa pesquisa, que foi andlise de confiabilidade e validade do instrumento RSA-R
(Pt-Br), através de métodos e analises quantitativas. Todas sdo detalhadas a seguir,
seguindo a temporalidade do processo de pesquisa.
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3.1.1 Preparacao

O manual para traducdes e adaptacdes transculturais do International
Society for Pharmacoeconomics and Outcomes Research (ISPOR) (14 recomenda
que o primeiro passo para tradugdes de instrumentos seja o contato direto com o0s
formuladores, para apresentar o pedido de permissdo de uso e uma proposta
adequada de como o estudo pretende validar o instrumento. Isso evita problemas
futuros como dois ou mais grupos de pesquisa simultaneamente trabalharem sob o
mesmo objeto, bem como formaliza o processo de parceria e didlogo entre as

partes (105),

Assim, enviamos um correio eletrbnico com nosso projeto e uma
carta/pedido a Dra. Maria O’Connell, professora e pesquisadora do PRCH - Yale,
coordenadora da pesquisa, que deu origem ao instrumento, em 2005, e versao
revisada, em 2017, e prontamente obtivemos a permissao para o seu uso (Anexo VI),
pois ambos os grupos (Interfaces-PRCH) ja mantinham dialogo desde 2014 com a
realizacdo do | Simpdsio Internacional “Recovery e Reabilitagdo Psicossocial:
aproximacao tedrico-metodoldgica entre a tradicdo anglo-saxa e a brasileira”. Ocorrido
em maio, na Unicamp, contou com a presencga do Prof. Dr. Michael Rowe, colega de
trabalho de O’Connell. Em 2016, no | Coléquio Internacional sobre Recovery as
relacbes se estreitam, sendo o Interfaces indicado para aprofundar relacbes de

pesquisa com PRCH.

Constituimos o grupo de trabalho atribuindo as responsabilidades de cada
um dos membros da equipe, constituida pela Profa. Dra. Rosana Onocko Campos,
Profa. Dra. Erotildes Leal e Profa. Dra. Ehidee Gomes La Rotta, duas mestrandas
(Leidy Erazo e Giselli Enes) e duas doutorandas (eu e Mariana Barbosa). As
estudantes de mestrado ficaram responsaveis pela traducao e adaptagcao das versdes
dos familiares e gestores e as estudantes de doutorado pelo processo de traducao,
adaptacao transcultural e validacao das versdes dos usuarios e trabalhadores. Apesar
da divisdo dos instrumentos, todas as etapas e decisdes foram discutidas e
compartilhadas com a equipe de trabalho de forma colaborativa, sendo que as etapas
aconteceram simultaneamente nos subitens a seguir, sempre considerando as
versoes do instrumento como um todo (%8:104),
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Realizamos uma revisdo bibliografica sobre o instrumento RSA-R, e
encontramos adaptagdes transculturais e validagoes feitas por outros paises (106-109),
e seu uso (119-115 em diferentes contextos. Buscamos entender a aplicabilidade do
mesmo nas diferentes culturas e sua importancia para o cendario da satde mental do
Brasil. Também pesquisamos sobre avaliagdo de servicos em saude mental, gestéao,
processo de trabalho, familiares e a percepcdo dos usuarios nos processos de
recuperacdo. Parte dessa revisdo foi apresentada na introducdo deste trabalho
(topicos 1.1, 1.2 e 1.3), e aprofundamos alguns resultados no Artigo 1 desta tese.

A versao do RSA - R usuario € composta por 32 itens (frases) afirmativas,
com a possibilidade de escolha entre cinco possiveis respostas, que variam do
numero 1 (Discordo fortemente), até o 5 (Concordo fortemente), constituindo uma
escala Likert de 5 pontos e mais duas considera¢des [Nao sei (NS) e Nao se aplica
(NA)]. As frases sdo agrupadas em 6 dominios descritos a seguir:

Dominio 1 (Metas de vida): contém 11 frases que refletem a percepcao
dos usuarios sobre a equipe ter esperanca na recuperagdo dos mesmos, ajudando,
apoiando e os incentivando para o desenvolvimento ou conquistas pessoais em

relagao a algumas atividades da vida cotidiana como, por exemplo, emprego e lazer;

16 Staff help me to develop and plan for life goals beyond managing
symptoms or staying stable (e.g., employment, education, physical fitness,
connecting with family and friends, hobbies).

17 Staff help me to find jobs.
28 Staff work hard to help me fulfill my personal goals.

32  Agency staff are diverse in terms of culture, ethnicity, lifestyle, and
interests.

18 18. Staff help me to get involved in non-mental health/addiction related
activities, such as church groups, adult education, sports, or hobbies.

3 Staff encourage me to have hope and high expectations for myself and my
recovery.

7 Staff believe that | can recover
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8 Staff believe that | have the ability to manage my own symptoms.

9 Staff believe that | can make my own life choices regarding things such as
where to live, when to work, whom to be friends with, etc.

12 Staff encourage me to take risks and try new things.

31 Staff are knowledgeable about special interest groups and activities in the
community.

Dominio 2 (Envolvimento): contém 5 frases que refletem a percepgao dos
usuarios sobre seu envolvimento e protagonismo nos servigos e comunidade, como
participacdo em assembleias, reunides de conselho e desenvolvimento de novos
grupos;

23 | am encouraged to help staff with the development of new groups,
programs, or services.

25 | am encouraged to attend agency advisory boards and/or management
meetings if | want.

29 | am/can be involved with staff trainings and education programs at this
agency.

24 | am encouraged to be involved in the evaluation of this program’s services
and service providers.

22  Staff help me to find ways to give back to my community, (i.e., volunteering,
community services, neighborhood watch/cleanup).

Dominio 3 (Diversidade de opcoes de tratamento): contém 5 frases que
indicam as percepcdes que os mesmos tém sobre o servigo incentivar e fornecer apoio

de pares, possibilidade de alta ou mudancga no tratamento;

20 Staff introduce me to people in recovery who can serve as role models or
mentors.

21 Staff offer to help me connect with self-help, peer support, or consumer
advocacy groups and programs.
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Staff talk with me about what it would take to complete or exit this program.

I am given opportunities to discuss my spiritual needs and interests when |
wish.

I am given opportunities to discuss my sexual needs and interests when |
wish.

Dominio 4 (Escolhas): contém 5 frases sobre a percepcao dos usuarios

em relacdo ao acesso a informacdes de prontuarios, troca de profissionais e se a

equipe respeita as escolhas pessoais e de tratamento deles;

5

6

10

27

| can easily access my treatment records if | want to.

Staff do not use threats, bribes, or other forms of pressure to get me to do what
they want.

Staff listen to me and respect my decisions about my treatment and care.
| can change my clinician or case manager if | want to.

Staff help me keep track of the progress | am making towards my personal
goals.

Dominio 5 (Servicos Personalizados): contém 4 frases que refletem

percepgdes dos usudrios sobre, em que medida, 0s servicos sdo adaptaveis as

necessidades individuais, culturais e de interesses dos usuarios, com foco na

construcao de conexdes com a comunidade;

13

30

11

This program offers specific services that fit my unique culture and life
experiences.

Staff listen, and respond, to my cultural experiences, interests, and
concerns.

Staff reqularly ask me about my interests and the things | would like to do in
the community.
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19 Staff helpo me to include people who are important to me in my
recovery/treatment planning (such as family, friends, clergy, or an
employer).

Dominio 6 (Acolhimento) - novo no RSA-R: contém 2 frases sobre

sensagao de conforto subjetivo e fisico em relagéo a equipe e servigo.
1 Staff welcome me and help me feel comfortable in this program.
2  The physical space of this program (e.g., the lobby, waiting rooms, etc.) feels

inviting and dignified.

Todo o processo de pesquisa para a formulagdo e construgcdo do RSA-R

encontra-se disponivel no site do programa - http://medicine.yale.edu/psychiatry/prch/.

Ronald et al. (1999) V) e Kulis et al. (2016) (19 indicam que os
pesquisadores devam ter proximidade com a cultura e lingua original do instrumento,
consultar outros pares para pensar a viabilidade de didlogo do construto e se as
culturas de ambos os paises dialogam.

A palavra recuperacao na nossa lingua nao é tado abrangente como a nogéo
de recovery aparece em outras culturas. Por isso, o Interfaces sugeriu um grupo de
trabalho (GT) entre estudantes do RSA com os usuérios pesquisadores do grupo,
onde discutimos o que eles entendiam por processos de recuperacdo e um breve

exercicio de pré-traducao livre do instrumento (63).

Todos avaliaram interessante ter esse instrumento para o Brasil, visto a
robustez e abrangéncia das frases, perpassando tematicas importantes sobre a
relacdo dos usudarios com 0s servigos e 0s tratamentos propostos. Apds as primeiras
aproximacdes com o instrumento e revisando a literatura comegamos a etapa que se

segue.
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3.1.2 Traducao e Retrotraducao

ApGs a preparacao, apresentacdo do projeto e aprovacao pelo CEP da

FCM iniciamos os processos de traducao e retrotradugéo do instrumento.

A fase de traducgao partiu da versao original em inglés dos Estados Unidos
para o portugués brasileiro (Pt-Br), feita por um tradutor bilingue e independente nativo
da lingua portuguesa, contratado como prestador de servico. Para esta etapa, a
equipe da pesquisa proporcionou ao tradutor os principais conceitos envolvidos no
instrumento e os objetivos do estudo, com a finalidade de se ter uma traducao que
captasse o significado, visando garantir a equivaléncia conceitual do instrumento, ao

invés de uma tradugéo apenas literal (104116,117),

A versao traduzida (Pt-Br) entdo foi disponibilizada para outro tradutor
bilingue independente nativo da lingua inglesa, sem conhecimento dos conceitos
basicos, nem do instrumento original, nem dos objetivos do estudo, como recomenda

a literatura (97,98.104)

A versao retrotraduzida para o inglés posteriormente foi comparada com o
instrumento original, focando na equivaléncia semantica, na identificacdo de

discrepancias nas duas versoes e reconciliagdo dos itens (118:119),

Esta revisao foi realizada pela equipe da pesquisa, sendo construida uma
tabela, na qual se comparou a versao original com a versao retrotraduzida item por
item, encontrando diferengas em algumas frases, que nao comprometeram o sentido,
as quais foram detalhadas. N&o houve necessidade de reconciliagdo com a presenca
dos dois tradutores (104,

A partir desta revisao/reconciliacdo consideramos a primeira harmonizacao
e tivemos a primeira versdo do instrumento para o portugués brasileiro (Pt-Br)
(Apéndice 1), conduzida aos especialistas para uma avaliagcdo mais aprofundada,
buscando a eliminagdo das discrepancias (104

Contudo, antes de apresentarmos o subitem do processo dos especialistas,
se faz necessario descrever e aprofundar o que sao as técnicas de harmonizagéao,
pois estas aconteceram em todos 0s pontos a seguir e foram fundamentais para nossa

avaliacao estratégica da pesquisa durante todo o processo.
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3.1.3 Harmonizacoes

A harmonizacao ou revisao, apesar de omitida enquanto técnica em alguns
guias, € uma das principais técnicas no processo de adaptacao transcultural, pois
busca garantir a validade das traducdes e adaptacdes feitas ao longo do processo,
agrupando de forma mais confidvel os dados produzidos. Podem ser feitas através de
reunides com consultores internos ou externos a pesquisa onde se compara as

traducdes e produtos de cada etapa com a versdo original (194,

Guillemin (1993) ©®7) apenas recomendava 5 etapas minimas (tradugéo,
retrotraducao, comité de especialistas, pré-teste e reavaliacdo dos escores), mas na
sua descricao de comités enfatiza que esses podem ser internos ou externos e devem
resolver discrepancias, modificar instrucdes, rejeitar itens inapropriados, gerar novos
itens, desde que a traducdo seja compreensivel e equivalente transculturalmente.
Vale ressaltar que instrumentos mal traduzidos acarretam prejuizos para a validade e

comparacao de dados de pesquisa transnacionais (194

Na literatura sobre adaptacdo transcultural de instrumentos ainda
percebemos que terminologias diferentes sdo usadas para descrever processos
similares, o que a principio nos trouxe dificuldades em qual era a mais adequada e

quais 0s passos seguir para a evolugéo satisfatoria da pesquisa (99:102-104,120,121)

Para minimizar os riscos de disparidades na adaptacao optamos pelo
processo de harmonizacdo, pois buscamos evitar discrepancias entre a versao
original e as adaptagdes, que eram sugeridas pelos diferentes envolvidos na pesquisa,
garantindo equivaléncia conceitual e correspondéncia entre a fonte e versdes

traduzidas e adaptadas (194,

Consideramos nossas harmonizagdes um processo de avaliacdo e
validacdo qualitativa das versdes do instrumento em cada etapa do método, porque
representam o inicio de mecanismos para associar conceitos abstratos com
indicadores observaveis. Pesquisadores tém descrito que a validade de conteudo
(qualitativa) € um processo de julgamento sendo composto por duas partes distintas:
1- envolvendo todo o desenvolvimento e adaptacdo do instrumento, incluindo as

harmonizagoes; 2- avaliagdo por especialistas (122123),
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Nesses casos, a participacdo dos pesquisadores é fundamental, pois
devem ter conhecimento suficiente sobre o tema avaliado pelo instrumento, podendo
resolver duvidas teoricas sobre os itens e ajudar a decidir sobre as melhores
expressoes a serem usadas 9. Sendo assim, que o pesquisador possa voltar ao
passo anterior sempre que for necessario, para checagens e ajustes a serem feitos,

garantindo uma maior validade ao estudo (0-124),

Todas as  harmonizagbes contaram com o0 grupo de
estudantes/pesquisadoras das 4 versdes do instrumento, que se reuniram ao final de
cada etapa ou quando houve necessidade durante as realizagcdées de algumas dessas,
para analisar e comparar as sugestoes feitas com a versao original do RSA-R. Apds
apresentarmos os diferentes pontos de vista e encontrarmos consensos nos pontos
abordados, o produto final de cada harmonizacdo era apresentado para as
orientadoras para analise e aprovacdao. Quando necessario acionamos também a

coordenadora que desenvolveu o instrumento.

Seguimos para as proOximas etapas e indicaremos quando houve a

necessidade de uma ou mais harmonizagdes durante o processo.

3.1.4 Avaliacao por especialistas

A avaliacao por especialistas ou comité de especialista € parte fundamental
do processo de adaptacdo transcultural de instrumentos, pois nesta se revisa a
primeira versdo do instrumento traduzido para além do conhecimento do idioma,
abrangendo aspectos culturais, avaliando se as palavras, frases e instrucdes estao
adequadas para o novo contexto, podendo fazer corregdes e comentarios quando

julgarem necessario (97:104.125),

Esse comité na adaptacao transcultural deve assegurar que a versao final
seja totalmente compreensivel e avaliar a sua equivaléncia cultural. Ha a necessidade
de existir equivaléncias semantica, idiomatica, conceitual e experimental.
Equivaléncia semantica é relativa ao significado das palavras (vocabulério,
gramatica); equivaléncia idiomatica refere-se as expressdes idiomaticas e coloquiais;
equivaléncia experimental aborda situagdes coerentes com o contexto cultural; e a

equivaléncia conceitual se refere ao conceito explorado (¢7.102.103),
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Essas equivaléncias podem ser medidas pelo indice de validade de
conteudo (IVC). Este compreende um método muito utilizado na &rea de saude, pois
mede a proporgcao ou porcentagem de juizes que estdo em concordancia sobre
determinados aspectos do instrumento e de seus itens (122123 Dentro deste contexto,
o comité pode modificar as orientagdes iniciais e o formato do instrumento, alterar ou

rejeitar itens inadequados e até desenvolver novos itens 7).

Publicagcbes tém apresentado métodos diferentes para quantificar o grau
de concordancia entre os especialistas durante o processo de avaliagdo da validade
de conteldo de um instrumento (81.103.122,123,126,127) " Dentre esses, destaca-se:
Porcentagem de concordancia - método empregado para calcular a porcentagem de
concordancia entre os juizes. E a medida mais simples de concordancia
interobservadores (122123.127-129) A vantagens desse procedimento € proporcionar

informacdes Uteis que séo facilmente calculadas.

Autores tém usado esse método na fase inicial para auxiliar na
determinacdo dos itens. Como ndo existe um teste estatistico especifico para
avaliagdo da validade de conteudo, geralmente utiliza-se uma abordagem qualitativa,
por meio da avaliacdo de um comité de especialistas, e apdés uma abordagem
quantitativa com utilizacdo do indice de validade de contetudo (IVC). O indice de
concordancia aceitavel entre os membros do comité de especialistas deve ser de no

minimo 0,80 e, preferencialmente, maior que 0,90 (122,123,127-129)

Os cinco especialistas escolhidos seguiam os critérios indicados na
literatura (97:123.125) sendo que todos tinham experiéncia na area de satide mental, com
pds-graduacao e bilingues, e atuaram como técnicos na revisao da versao original em

inglés em relacdo a primeira versdao em portugués (Pt-Br) apds harmonizacao.
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Dominio da lingua
- Formacao Experiéncia na area de | inglesa/envolvimento
Especialista N . .
académica Saude Mental com a cultura de pais
de lingua inglesa
Psicdloga, aprimoramento, A o o .
Experiéncia profissional Fluéncia na lingua
mestrado e doutorado na . . . .
1 . . em servigos da RAPS - inglesa. Residente ha
area de saude mental e . . )
i . Campinas. seis anos no Canada.
saude coletiva.
Terapeuta Ocupacional, Experiéncia profissional o .
. . ) Fluéncia na lingua
pbds-graduanda na area de como residente em . e
2 ? ., ) inglesa. Intercambio de
saude mental e saude servicos da RAPS -
. . um ano na Irlanda.
coletiva. Campinas.
- . ~ Experiéncia profissional A .
Psicdélogo, pds-graduagao . Fluéncia na lingua
. em servico da RAPS - . e
e mestrado na area de inglesa. Intercambio de
, . Fortaleza e Salvador.
3 saude mental e saude . um ano nos EUA e
) Docente na area de p
coletiva, doutorando em . ; doutorado sanduiche
, . salde mental e saude
saude coletiva. o na Inglaterra.
publica.
Psicdélogo, poés-graduacao | Experiéncia profissional Fluéncia na lingua
4 na area de salde mental e | em servicos da RAPS - | inglesa. Intercambio de
salde coletiva. Campinas. um ano no Canada.
Experiéncia profissional
em servigos da RAPS -
Psicélogo, pés-graduacao Sao Paulo. Fluéncia na lingua
5 na area de saude mental e Acompanhante inglesa. Intercambio de
saude coletiva. Terapéutico e um ano nos EUA.
atendimentos em
Consultério particular

Coube aos especialistas avaliarem a equivaléncia em relacao a clareza,
semantica, idiomatica e compreensao entre as duas versdes, dando uma qualificacao
quantitativa (valores entre 0 a 5) a cada frase em relacdo as equivaléncias como
também sugestdes as traducbes das frases e orientagcbes gerais do
instrumento (194123125 Enviamos cartas - convite por correio eletronico pessoal de
cada especialista, conjuntamente com a primeira versdo do instrumento para o
portugués brasileiro (Pt-Br), com a escala de pontuacdo e referéncias sobre as
equivaléncias (Apéndice Il). O quadro 02 descrever como a literatura compreende as

equivaléncias.
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T T Equivaléncia Equivaléncia
Autor Eg:ggﬁ:g:a E%‘;gﬁ';?c(:a experimental ou conceitual ou de
clareza compreensao
(ALEXANDRE; E relativa ao Refere - se as Aborda situagoes Se refere ao conceito
COLUCI, significado das expressoes coerentes com o explorado (por exemplo:
2011) (89 palavras idiomaticas e contexto cultural (por explorar as maneiras
(vocabulario, coloquiais (por exemplo: usar o que as diferentes
gramatica); exemplo, sentir-se | carro/usar o transporte | popula¢des entendem
em casa); publico; dificuldade salde).
para usar um garfo);
(GORENSTEIN As palavras Expressdes As vezes, itens Muitas vezes, palavras

; WANG, significam a mesma coloquiais ou descrevem ou seu significado
2016) @) coisa? Existem idiomaticas sao experiéncias da vida | conceitual variam entre
multiplos significados | dificeis de traduzir. diaria. No entanto, as culturas. Por
para um determinado Por exemplo, algumas vezes, em um | exemplo, o conceito de
item? Existem “butterflies in the pais ou uma cultura “familia” depende
inconsisténcias stomach” n&o deve diferente, uma fortemente da cultura e
gramaticais na ser traduzido como determinada tarefa pode ser um circulo
traducao? “borboletas no cotidiana simplesmente | familiar mais ou menos
estdbmago”, mas nao existe. Nesse caso, amplo.
como “frio na o item teria de ser
barriga”; substituido por uma
experiéncia semelhante
e conhecida na cultura-
alvo;
(GUILLEMIN; Significado das Provavel que isso | As situagbes evocadas | Refere-se a validade do
BOMBARDIER; | palavras, palavras, | seja necessario nas |ou retratadas na versdo| conceito explorado e
BEATON, como "feliz", tém dimensodes original devem aos eventos
1993) (77) varios significados emocional e social. corresponder ao experimentados pelas
sutilmente diferentes | Por exemplo, "Vocé | contexto cultural alvo. |pessoas na cultura alvo,
dependendo do se sente abatido " Ou Por exemplo, "usar uma vez que os itens
contexto. "Vocé se sente em transportes publicos" | podem ser equivalentes
Alteragbes casa?" Sao pode ser substituido em significado
gramaticais as vezes idiomaticos por "usar um carro semantico, mas nao
s80 necessarias na | intransportaveis para | particular", dependendo conceitualmente
construcéo de frases. oS quais 0s da cultura e do que equivalentes.

Por exemplo, as equivalentes devem | pretende ser avaliado | Por exemplo, "primo" e
linguagens sem a ser encontrados. O no item; "irméo" podem significar
forma de gerindio item "Estou me mais do que

podem ser mais sentindo no limite" foi simplesmente parentes
dificeis de adaptar; traduzido para de segundo ou primeiro

"Tenho meus nervos grau da mesma
fora da minha pele" geracdo. Em muitas
em italiano, "Me sinto culturas nos paises em
nervoso, tenso" em desenvolvimento, eles
francés; tém um significado mais
amplo na rede social.
(BEATON et As palavras Coloquialismos séo | Os itens que procuram Muitas vezes, as
al., 2007) significam a mesma | dificeis de traduzir. O | capturar a vida diaria palavras possuem
coisa? Seus comité pode ter que | geralmente variam em | diferentes significados

significados sao
multiplos para um
determinado item?
Existem dificuldades
gramaticais na
tradugcéao?

formular uma
expressao
equivalente na
versao alvo. Por
exemplo, o termo
"sentir-se
desanimado, tem
sido frequentemente
dificil de traduzir, e
um item com
significado
semelhante teria que
ser encontrado pelo
Comité;

diferentes paises e
culturas. Em alguns
casos, uma
determinada tarefa
pode simplesmente néo
ser experimentada na
cultura alvo. Por
exemplo, a pergunta
"vocé tem dificuldade
em comer com um
garfo?" Pode precisar
ser substituida por
outro utensilio;

conceituais entre as
culturas. Por exemplo, o
significado de "ver sua
familia tanto quanto
vocé gostaria” seria
diferente entre as
culturas com base no
conceito do que define
a "familia" (ou seja, a
familia nuclear versus a
familia extensa).
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Para considerarmos a pertinéncia e manutencado das frases, cada uma
devia ter uma validacédo acima de 80% no conjunto de avaliagao dos especialistas (125
A ferramenta utilizada para esses célculos foram tabelas construidas no software
Microsoft Office programa Excel e seguiram as mesmas diretrizes proposta por
Pedroso et al. (2009) (130, realizando os célculos dos escores e estatistica descritiva
de forma automatizada, cabendo a nés pesquisadoras apenas tabular os dados
encaminhados pelos especialistas.

Nessa perspectiva, a logica utilizada na ferramenta foi a seguinte: primeiro
foi calculado um escore total das equivaléncias por especialista em cada frase; e para
cada frase foi calculado um escore total a partir dos escores totais de cada
especialista. Os escores foram calculados a partir da média aritmética simples dos
escores das 32 frases do instrumento. Assim, a estatistica descritiva de cada frase foi
calculada. As médias dos escores foram convertidas em uma escala de 0 a 100, e
exibidas em porcentagem (Apéndice ).

A versao decorrente desta segunda harmonizacao foi testada com grupo

de usuarios e sera descrita no proximo passo do método.

3.1.5 Grupos Focais

O grupo focal (GF) é uma técnica de analise de dados obtidos pela
interagcao grupal, que permite observar como experiéncias, definicdo de problemas,
opinides, sentimentos e representacdes do grupo se associam a determinado
fenbmeno. Possibilita também a compreensao das experiéncias dos participantes do

seu proprio ponto de vista, evidenciando consensos e dissensos (90:131),

Ainclusao de grupos de interesse (stakeholders) no processo de adaptagéo
transcultural de instrumentos como recurso metodolégico surge na tentativa de
conseguir uma compreensao mais complexa da realidade, e da defesa por um
exercicio dialégico, que considere os atores envolvidos, conhecedores por exceléncia
dos fen6menos estudados (192104 Entendemos que a técnica de grupos focais em
métodos qualitativos sdo opcdes acertadas para o desenvolvimento de avaliacoes
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participativas, ja que partem de uma concepcao construtivista da realidade e da

inevitavel e necessaria interagéo entre pesquisador, objeto e contexto (90.94.95),

Wild et al. (2005) (194 e Kulis et al. (2016) (1% consideram esta etapa
importante, pois além da analise cognitiva e compreensiva em relagéo ao instrumento
na lingua alvo, seria o primeiro teste com um pequeno grupo de usuarios, para analisar
a redacao alternativa, verificar a compreensao, interpretacéo e relevancia cultural da
tradugéo. Indicam que o grupo deve incluir de 10-15 usuarios. O processo descrito
fornece alguma medida de qualidade e validade, estando de acordo com outras
diretrizes para a tradugao e adaptacao de instrumentos de medida (102103),

Apresentamos a versdo da segunda harmonizacdo aos usuarios nos
grupos focais hermenéuticos. Estes GFs buscam fornecer detalhes, aprofundar
elementos e ao interpretar os dados, buscamos divulgar possiveis significados de um
processo continuo, que é sempre situado em dado contexto social e historico (132

Assim a versao do instrumento foi ajustada com apoio dos GFs realizados
com usuarios da RAPS. Os grupos focais foram constituidos por 10 usuarios, 1 usuario
observador/pesquisador, uma relatora e a coordenagdo do grupo feita pela
pesquisadora. Realizamos trés encontros audios-gravados, com a finalidade de
verificarmos a adequacado da lingua, clareza, semantica, idiomatica e escala do

instrumento (104),

A fungéo da coordenadora ou moderadora dos GFs foi favorecer o enfoque
nas questdées que envolvem o instrumento, como as frases, palavras, questées sobre
o tratamento e a reabilitacdo; testando possiveis interpretacdes por meio de discussao
com os proéprios participantes, evitando que assuntos interessantes, mas nao objeto

do estudo, tomassem o tempo de discusséo (131).

A relatora teve a tarefa de preencher a folha de selecédo dos participantes
(Anexo V) com a distribuicdo espacial pela sala, as conversas iniciais de cada
participante nos GFs a fim de facilitar as transcricoes futuras dos audios e colaborar
ao final de cada GFs com suas impressdes sobre a dindmica do dia.

Nesta pesquisa a coordenadora contou com o0 apoio de um observador
usuario pesquisador. O observador tem a fungao de registrar as comunicacées nao
verbais e até mesmo as conversas paralelas, com concordancias ou discordancias do

que esta sendo discutido no GFs ('31)_ A participagéo de usuarios em pesquisas é uma
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tendéncia recente, nao s6 no Brasil, mas em paises como Australia, Canada, EUA,
Reino Unido e Nova Zelandia (133,

A participagdo de usuarios de servicos de saude mental em pesquisas,
regidas pelos principios de autonomia, empoderamento e processos de recuperagao
acontece ha 10 anos no Interfaces. Possibilitamos a insercdo no processo de
pesquisa, mas também a possibilidade de vivenciar uma relacdo de igualdade,
pautada na valorizagdo da experiéncia € no reconhecimento do saber dos

mesmos (133),

Apesar da importancia atribuida a sua participacado, existem diferentes
formas de insercao dos usuarios em pesquisas (34, Rose (2003) ('35 propde quatro
niveis de envolvimento de usuarios e descreveremos 0s dois mais comuns nesta
nossa pesquisa: 1. Supervisdo de usuarios (Consumer advisory): € o0 minimo
envolvimento em pesquisa. Quando 0s usudrios sao convidados a representar um
grupo de interesse (stakeholders), como, por exemplo, um comité que acompanha a
pesquisa; 2. Consulta a usuarios (Consumer consultation): processo pelo qual sao
consultados para aconselhamento sobre temas especificos, acerca dos quais a

equipe de pesquisa reconhece sua experiéncia vivida.

Assim, a escolha do usuario pesquisador foi feita intencionalmente pela sua
implicacao e experiéncia em participar de comités de pesquisas anteriores e grupos
de trabalho com a tematica dos processos de recuperacdo. Ao final de cada GF
também o consultamos sobre a sua avaliagdo do dia de trabalho, sugestdes e criticas.

Para a selecao dos usuarios participantes da pesquisa fizemos contato com
os coordenadores de alguns servicos que compdéem a RAPS de Campinas,
considerando o construto do instrumento e os critérios de inclusdo. Os coordenadores
e trabalhadores dos servigos indicaram nomes e telefones de pessoas, que poderiam
se interessar em participar da pesquisa, apds explicagao prévia dos mesmos em
assembleias, rodas de conversa, grupos e oficinas. No total indicaram 40 usuarios,
mas sO conseguimos contato telefénico com 25, e desses 15 aceitaram participar da
pesquisa nos dias e horarios preestabelecidos pela equipe.

Importante ressaltar que o Interfaces mantém contato e parceria constantes
com varios servicos e trabalhadores da rede, o que tem facilitado a coleta de dados.
Antes do inicio do campo, em marco de 2017, participamos do Colegiado de Gestores
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em Saude Mental para apresentarmos a pesquisa e quais seriam nossas
necessidades ao longo do processo. Em contrapartida eles pediram uma aula aberta
para todos os trabalhadores e gestores da RAPS sobre a nogdo de

recovery/recuperagdo, que realizamos em junho do mesmo ano na Unicamp.

Contudo, vale lembrar que os anos de 2017-2018 foram complexos devido
aos anuncios de cortes e varias demissdes, o que acarretou dificuldades na
aceitabilidade em participar da pesquisa, perdas de amostra e atrasos na nossa coleta
de dados.

Decidimos que seria mais interessante deslocar todos os participantes para
a Unicamp com carros particulares com local e hora definidos, a fim de evitarmos
atrasos e proporcionarmos um ambiente favoravel e tranquilo para nossos

participantes, colaborando com a coleta de dados consequentemente.

Dos 15 que aceitaram participar, trés faltaram no primeiro dia e nao
puderam mais participar do processo, entao apenas 12 compareceram ao primeiro
GF. No segundo GF vieram 11, pois uma usuaria retirou sua participagéo por estar
com problemas de saude e no terceiro compareceram 10, sendo que outra usuaria
retirou sua participacao por sentir-se incomodada com o gravador.

Os GFs aconteceram nos dias 19 de julho, 02 e 09 de agosto de 2017, no
periodo da tarde em sala reservada do DSC - FCM, com duracdo média de 1h e
30min. Os resultados detalhados e a discussao sobre a etapa dos GFs no processo
de adaptacgao transcultural do instrumento RSA - R s&o discutidos no Artigo 2 da tese.
A tabela com todas as harmonizacdes dessa etapa encontra-se no Apéndice V.

Mas afinal o que é recuperacao para nossos usuarios brasileiros mesmo?
Sera que os dominios (fatores) e itens (frases) do instrumento RSA - R, construidos a
partir das experiéncias de muitos usuarios estadunidenses, dialogam com a

experiéncia dos nossos participantes?

Durante os GFs percebemos algumas semelhancas, mas nao
conseguimos aprofundar a contento o que cada um realmente entendia sobre seu
processo de recuperagao e se havia algo mais a dizer para além do descrito nas frases
do instrumento. Assim, decidimos por mais uma etapa neste processo de adaptacao,
em que nos aprofundamos na experiéncia singular do processo de adoecimento e

recuperacao dos usuarios do GF através de entrevistas, que descrevemos a seguir.
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3.1.6 Entrevistas

Na literatura usada para sustentar a metodologia de adaptacao
transcultural de instrumentos ndo encontramos tal etapa como sugestao/orientacao
para adaptacgdes transculturais de instrumento. Contudo, pela especificidade do tema
estudado, a relevancia e as questbes levantadas anteriormente pelos GFs, optamos
em acrescentar essa etapa e analisar seu produto, a fim de dialogar mais com nosso
publico alvo, complementar a adaptacdo transcultural e aprofundar nosso
entendimento sobre a nocado de recovery/recuperacdo, a partir dos processos

singulares sobre recuperacao que cada usuario havia experimentado.

As entrevistas podem ser mais uma ferramenta analoga aos grupos focais,
garantindo a validade qualitativa da adaptacao do instrumento, buscando entender a
nocao de recovery/recuperacdo para 0s nossos usuarios de forma mais direta.
Também sdo chamadas de validacdo comunicativa ou de confirmabilidade, que
consiste na obtengao direta dos dados (°0-136.137),

Consideramos que as entrevistas e a construcao de narrativas sobre a
experiéncia de adoecimento de pessoas em tratamento na RAPS do municipio de
Campinas podem fortalecer o didlogo entre: os elementos que compdem a
recuperacdo dos usuarios brasileiros, com os fatores de recovery/recuperagéo ja
preestabelecidos do RSA-R (versao usuarios). Com isso também ampliar as
pesquisas que valorizam a singularidade dos sujeitos em seu contexto cotidiano,
colaborando no futuro com avaliagbes sistematicas dos servigos que valorizem a voz
das pessoas atendidas, bem como com adaptacdes transculturais de instrumentos de
construtos subjetivos, fortalecendo as analises e validagao qualitativa.

Segundo Miranda e Campos (2010) (13 é a partir das narrativas que as
experiéncias podem ser acessadas, ja que nelas € manifestado o que € compartilhado

socialmente de tal experiéncia, mas sem perder suas singularidades.

As narrativas usadas em pesquisas devem ser coerentes em todos os
aspectos, considerando qualquer possibilidade de anélise e se construirem na relacéo
entre participantes e pesquisador (139, Gadamer (1997) (149 reafirma a regra
hermenéutica de entender o todo pelo individuo e o individuo pelo todo, em que o
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sentido do texto possa superar seus autores, e a compreensao desse processo €

sempre um comportamento produtivo para ambos.

Onocko Campos e Furtado (2008) (132 descrevem as narrativas como
instrumento de mediagédo entre a agdo e a linguagem, entre pessoas e sociedade,
oferecendo recursos para lidar com acontecimentos que emergem na aparente
repeticdo das experiéncias da vida cotidiana, sendo resultado da inter-relacao do

social com os fluxos histéricos.

“Na relacdo entre texto, narrativa e discurso poderiam ser vistas as
condigcbes para insercdo e circulagdo dos dizeres sociais, das
ideologias e das realidades da vida cotidiana” (p. 1093) (132),

Portanto, valorizar as narrativas sobre a experiéncia de adoecimento
mental das pessoas para 0 processo de reabilitacdo, reducdo do estigma e
(re)significacdo dessas experiéncias configura-se um grande desafio para as
pesquisas e 0s servigcos territoriais de saude mental, como espagos de producéo de
saude, capazes de desenvolver modos de cuidar que incorporam a experiéncia
humana ao campo do tratamento e cuidado. A experiéncia de adoecimento em saude
mental narrada pela propria pessoa é eixo fundamental para o reconhecimento das

conguistas no processo singular da recuperagdo (34141.142),

Para acessar aspectos relacionados a recuperacdo e construir as
narrativas partindo da experiéncia do adoecimento em primeira pessoa, usamos a
técnica de entrevista em profundidade. Essa seguiu o modelo McGill lliness Narrative
Interview - MINI elaborada por Danielle Groleau, Allan Young e Laurence Kirmayer,
da Divisdo de Psiquiatria Transcultural e Social da Universidade McGill (Montreal,
Canadd), publicado em inglés em 2006 e cuja primeira tradugdo/adaptacédo para o
portugués e realidade brasileira em 2013 foi realizada pelo grupo de pesquisa
Laboratério de Estudos em Psicopatologia e Subjetividade do Instituto de Psiquiatria
da UFRJ (143),

A entrevista MINI (Anexo 6) é um instrumento para o estudo de narrativas
sobre experiéncia de adoecimento, que possibilita a producdo de narrativas para
qualquer problema, condi¢cao ou evento de saude. Pode ser utilizada para se conhecer

a experiéncia de adoecimento de uma pessoa ou de um grupo, para comparar
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experiéncias individuais, para conhecer os aspectos culturais compartilhados,

conhecer categorias de comportamentos da saude ou modos de narrar (143).

A MINI é sequencialmente estruturada em trés se¢des principais e duas
suplementares, com o objetivo de promover a narrativa inicial e temporal da
experiéncia de adoecimento; a narrativa sobre outras experiéncias prévias do
entrevistado; as narrativas sob forma de modelos explicativos do sintoma ou da
doencga; as narrativas de busca e procura de ajuda; e as narrativas do impacto da
doenca sobre a identidade, a autopercepcéo e as relagbes com os outros (143). Ela
também permite a identificacdo de modelos explicativos baseados em opinides
causais; modelos prototipicos que envolvam modos de atribuicao de sentido
baseados em episddios ou em eventos da sua prdpria vida; e modelos complexos em
cadeia em que as experiéncias passadas sao ligadas ao presente através de uma

sequéncia de eventos em torno dos sintomas (143,

Encontramos na literatura entrevistas especificas para recuperagdo em
saude mental: The Recovery Interview, um questionario qualitativo, que foi
desenvolvido pela equipe de pesquisa do Instituto Universitario de Ohio em 1998 @3),
Além desta entrevista ainda nao ter sido traduzida para o portugués brasileiro,
impossibilitando o seu uso, esta ja trazia uma ideia construida sobre o conceito e nao

garantiria a sensibilidade para o cenario nacional que estavamos buscando.

Como alternativa optamos pela MINI, porque ela permite que se conheca
como sao construidas as narrativas das experiéncias das pessoas com problemas de
saude e considera que o modo de enfrenta-lo, ndo deixa de ser um aspecto da prépria
experiéncia. Nesta entrevista isso € feito através de 46 perguntas, divididas em cinco
secgbes: |. narrativa sobre a experiéncia inicial do adoecimento; Il. narrativa de
protétipo; Ill. narrativa de modelo explicativo; IV. servicos e respostas ao tratamento;
V. impacto sobre a vida.

Convidamos para as entrevistas os 10 participantes dos GFs, sendo que
todos aceitaram compor com mais essa etapa. Realizamos todas durante o més de
agosto de 2017, nos servigcos de tratamento dos usuarios, com sala reservada e
agendada previamente pela pesquisadora em concordancia com os gestores locais.
A duragdo média foi de uma hora cada e todas foram gravadas e transcritas

posteriormente para as analises.
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Na andlise das narrativas utilizamos a fenomenologia interpretativa
(hermenéutica), que busca integrar as descobertas, enriquecer o campo estudado,
que toma como principio a compreensdo da experiéncia vivida e seus significados,
considerando que esta experiéncia esta ligada a relagdo do homem com outras

pessoas, com a sociedade e com a cultura (25144),

A fenomenologia hermenéutica ou interpretativa foi fundada por Martin
Heidegger, com a importante contribuicdo de Hans-Georg Gadamer e de Paul
Ricoeur. Essa tradicdo afirma que ha um conhecimento dos seres humanos nas
praticas cotidianas, que € expresso através do modo de vida, por meio de acoes,
narrativas e da reflexdo. Para investigar através de pesquisas a experiéncia vivida

temos de fixa-la em textos, e em seguida interpreta-los (144),

O método fenomenoldgico apresenta-se como um recurso apropriado para
pesquisar o0 mundo vivido do sujeito com a finalidade de investigar o sentido ou o
significado da vivéncia para a pessoa em determinada situacdo. Volta-se para
apreender as significacdes dadas pelas experiéncias vividas (%), Assim, preocupa-se
com o sentido implicito das agdes/fendmenos, servindo como base as ciéncias sociais
para descrever o “que se passa”’ efetivamente do ponto de vista daqueles que vivem
uma dada situacdo concreta e como os individuos e grupos sociais concebem

reflexivamente ou representam o seu mundo 9.

A andlise fenomenoldgica preocupa-se com a compreensdao de como o0s
fenbmenos se apresentam a consciéncia do homem no mundo da vida. Consciéncia,
neste contexto, é entendida como “consciéncia de alguma coisa”, guardando uma
intencionalidade em direcao ao mundo e aos fendmenos, atribuindo-lhes significacoes
(33.34) Assim, a andlise fenomenoldgica busca explicitar a experiéncia vivida em torno
da significacdo individual e coletiva, para entdo compreender, interpretar e analisar o
processo que transforma uma experiéncia implicita situada no corpo, em uma

experiéncia explicita comunicavel através de uma narrativa 3.

Trés aspectos sao fundamentais para a analise fenomenoldgica: o corpo, a
compreensao e a intersubjetividade. Encarar a experiéncia como fenémeno é resgatar
a mediacao do corpo enquanto fundamento de nossa inser¢cdo no mundo. Para a
fenomenologia, o corpo € a unido entre natureza e cultura e desempenha o papel

fundamental de colocar-nos em contato com 0 mundo (25.145.146)
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Os resultados de uma investigacao fenomenoldgica hermenéutica sao
sobre o significado da experiéncia vivida, compondo com o campo da saude coletiva
e saude mental nos processos avaliativos dos servigos, podendo mudar nossas
percepgoes e praticas assistenciais. Ao interpretar os dados através da fenomenologia
hermenéutica, buscamos divulgar verdades sobre o significado essencial do ser no
mundo da vida, ndo esperando encontrar uma verdade absoluta e Unica, mas
possiveis significados de um processo continuo. Quando n6s ganhamos uma nova
perspectiva e percepcdes sobre as novas possibilidades de se relacionar com nos

mesmos e com 0s outros, podemos ganhar e compartilhar novos conhecimentos (144),

Portanto, apés a coleta de todas as entrevistas e suas transcricoes
analisamos os dados seguindo alguns passos propostos pelo método fenomenoldgico

interpretativo:

1. Leitura Naive e Descricdo dos dados a partir da Reducéao

Fenomenolodgica (époqué);
2.  Agrupamento e Delineamento das unidades de significado.

Apresentaremos os resultados, discussdes e consideragcdes sobre essa
etapa no Artigo 03 da tese, mas adiantamos que n&o houve necessidade de alteracdes
no instrumento neste momento, pois os fatores relevantes para a recuperacao dos
usuarios brasileiros dialogam com o construto do instrumento RSA. As narrativas
analisadas sdo mais um suporte qualitativo para nosso pressuposto, funcionando
como mais uma estratégia para ampliar a validade de conteudo, sofisticando a
compreensdo do que se entende aqui como recuperagao/ superagao (¢5147.148) e que
€ possivel a adaptacdo desse instrumento sobre recuperacdo para a realidade

brasileira.

Para além do processo de adaptacdo transcultural do RSA-R, esperamos
que as narrativas toquem os leitores sobre a vida cotidiana das pessoas que vivenciam
a experiéncia de adoecimento mental, proporcionando compreensdes e
interpretagdes uteis a todos os atores envolvidos no processo saude/doenga/cuidado
em relacdo aos processos de recuperacdo em saude mental, respeitando as

condi¢cées que os movimentos de usuérios pelo mundo tem nos colocado: “nothing
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about us without us’/“nada se pode fazer sobre nés sem nds, ja que o nd é nosso”
(Sérgio Pinho, 2016)*

3.1.7 Oficinas com Maria O’Connell - Yale

Nossa relagcdo com o PRCH e com O’Connell foi proxima durante todo o
processo e conseguimos um pequeno financiamento para sua vinda ao Brasil em
setembro de 2017. O pedido de trabalho foi uma aula aberta para a comunidade
académica com o tema: "Recovery-Oriented Mental Health Systems of care:
assessment, indicators and meaning”; um encontro com o Grupo Interfaces, com
apresentacao formal de todos os integrantes; e duas oficinas para discutirmos o
processo de adaptacdo transcultural de todas as versdes do RSA-R. Nas oficinas
participaram O’Connell, o grupo da pesquisa RSA e mais dois estudantes de

doutorado com boa fluéncia no inglés que ajudaram nas relatorias do processo.

Na literatura que estudamos também nao ha consenso sobre essa etapa
do processo, mas a consideramos importante como uma avaliacao ou estratégia de
refinamento especifica para alguns construtos, que exigem analise mais subjetivas e
complexas a depender dos contextos culturais ©7%). O processo pode envolver
revisdo de frases de forma individual, instru¢cées do instrumento e opgdes de resposta,
vistos que traducgdes e adaptacdes ndo sao processos perfeitos exigindo variedades

de técnicas para adequagdes mais coerentes (98.102,149)

Wild et al. (2005) (1%4) orienta a equipe de pesquisa a trabalhar, sempre que
possivel, com o pesquisador que desenvolveu o instrumento para produzir
informacdes sobre a base conceitual do construto, evitar discrepancias ou
interpretagcéo errada de itens ou dominios, esclarecer ambiguidades e conceitos por

tras dos itens e garantir equivaléncia nas tradug¢des e mudancas realizadas.

Buscamos assim uma traducdo mais aceitavel para alguns itens que
consideramos problematicos, ou que foram muito modificados ao longo do processo

e poderiam ter se descaracterizado do original. Apresentamos para O’Connell uma

“Frase elaborada pelo militante usuario Sérgio Pinho durante o | Coléquio Internacional sobre Recovery, Sdo
Paulo - Br (2016), dialogando com a frase dos militantes do recovery movement de cultura anglo-saxa.
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tabela (Apéndice V) com os itens do RSA-R versao usuarios que foram analisados
durante as oficinas e o produto de cada uma apés discussao.

Nesta tabela seguimos as orientagdes da EORTC (159 colocando as frases
da versao original em inglés, da versao retrotraduzida e a quinta versao harmonizada
feita apds os GFs, que estavam em portugués, mas contratamos um tradutor bilingue
para traduzir esta versao para o inglés, assim facilitando o processo de avaliacao e
discussao nas oficinas com a Dra. Maria O’Connell. Tivemos também a oportunidade
de apresentar todos os passos da pesquisa e as decisées tomadas ao longo do

processo para validarmos conjuntamente.

Ap6s todos o0s consensos seguimos para a ultima etapa do método

qualitativo para adaptacao transcultural de instrumentos: a fase piloto.

3.1.8 Estudo Piloto

O estudo piloto € considerado a etapa final do processo de adaptacao
transcultural de instrumentos. Ele pode ser quantitativo ou qualitativo e necessita de
mais de uma aplicagao da versao pré-final em uma amostra do publico-alvo, podendo
ser seguida de uma entrevista com os patrticipantes logo apds aplicagédo, buscando a

compreensdo cognitiva dos mesmos para com o todo do instrumento (98:102),

Comecar com um pequeno piloto antes da validacao é prudente antes de
investir recursos consideraveis em um teste de campo mais ambicioso. O piloto pode
usar uma pequena amostra de individuos representativos da eventual populagao-alvo
e comparar os resultados quando houver necessidade de mais de um piloto. Essas
descobertas constituem a base para a revisdo do teste /1. Kulis et al. (2016) (199
acrescenta a importancia de que a amostra represente adequadamente fatores
sociodemograficos e caracteristicas clinicas relevantes para o construto do

instrumento, sendo todos falantes nativos do idioma da traducéo.

A disponibilidade de dados obtidos em uma pequena amostra permite
analisar, estudar e corrigir aspectos relacionados a adaptagdo em desenvolvimento.
Testes piloto permitem: coletar as reagdes das pessoas durante a aplicacdo do

instrumento; verificar se os itens e as instrucoes sao corretamente entendidas;
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registrar o tempo necessério para a execugao do instrumento; coletar informacdes

sobre contelido ou formato que podem ser corrigidos antes da validagdo (151,

Beaton et al. (2000, 2006) 8.192) indica a fase piloto qualitativa seguindo os

passos:
1. Apresentacao da pesquisa e assinatura do TCLE;
2. Aplicagao da versao pré-final do instrumento;

3. Entrevista para investigar o entendimento do instrumento (técnica de
sondagem).

As entrevistas com cada participante apds a autoaplicacdo do instrumento
pretendem explorar o significado que cada um deu para os itens e respostas,
buscando manter o seu equivalente em uma situacéo aplicada. Importante também
verificar a distribuigcdo das respostas evitando itens perdidos ou respostas unicas. Este
processo fornece alguma medida de qualidade na validade do conteudo. A literatura
indica também a repeticdo do piloto, harmonizando o instrumento, com 0s mesmos
procedimentos até as entrevistas ndo revelarem muitas discrepancias ou

saturarem (81.97,98)

O raciocinio para a escolha de entrevistas no piloto envolve consideracdes
praticas, tais como eficiéncia e viabilidade, bem como consideracdes cientificas.
Entrevistar € mais Util para detectar a interpretacdo do item do respondente em
questdo, mas requer um pouco de sondagem para obter essa informagéo. Por esta
razdo, o tamanho da amostra geralmente € pequeno (5 a 10 pessoas), e o entrevistado
é convidado a abordar cada item, o que pode demorar 1 hora ou mais.

O piloto deve ser repetido com participantes diferentes até a saturacao dos
dados, o que significa que nenhuma informac¢do nova foi coletada e os dados se
tornam redundantes (194). O registro da entrevista, portanto, consiste em uma lista dos
itens problematicos com os comentarios e as sugestdes das pessoas para melhorar a
redacdo. As informacdes podem ser resumidas e analisadas no trabalho de

harmonizagao posteriormente (195,

O participante deve completar o instrumento sozinho e ao final o
entrevistador analisa o formulario para verificar os dados ausentes ou outros
problemas. Em seguida inicia a sondagem pela entrevista, para perguntar a pessoa
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se havia algum item que fosse dificil para entender, ou eram irrelevantes ou ofensivos,
se houvesse tépicos que ela desejava incluir ou outros comentarios a serem feitos em
geral, além de ler em voz alta item por item verificando a compreensao das frases e

justificativas das respostas (121.152),

Isso garante que a versao adaptada ainda esta mantendo sua equivaléncia
em uma situacao aplicada. A distribuicdo das respostas é examinada para procurar
uma alta proporcao de itens em falta ou respostas unicas. Deve-se notar que, embora
este estagio forneca algumas informagdes Uteis sobre como a pessoa interpreta os
itens no questionario, ndo aborda a validade de estrutura, que foi avaliada com as
analises quantitativas estatisticas. O processo descrito fornece alguma medida de

qualidade na validade do contetido °8),

Considerando a literatura acima citada, nosso construto, a populacao-alvo
e a situacao da RAPS nesta fase da pesquisa (novembro e dezembro), escolhemos
intencionalmente dois servigcos tipo CAPS (lll e AD IIl), que contavam com publico
heterogéneo, equipes com mais disponibilidades a colaborarem com a indicagéo de
pessoas e salas para aplicarmos as entrevistas.

Comecamos nosso piloto 01 com seis participantes, alguns indicados pela
equipe e outros escolhidos de forma aleatéria, que se encontravam na convivéncia
dos servicos. Contudo uma desistiu ao longo da entrevista, pois estava sem 6culos e
achou muito cansativo. A versao do instrumento aplicada nesta fase encontra-se no

Apéndice VI, e a entrevista seguiu o roteiro apresentado no Apéndice VII.

ApGs o aceite e assinatura do TCLE e a autoaplicacao do instrumento, a
equipe da pesquisa comecou as entrevistas com perguntas gerais do instrumento e a
leitura de todas as frases com as respectivas respostas dadas, verificando a
compreensao das palavras usadas na formulagéo das frases da escala. Pedimos aos
participantes que justificassem, uma a uma, as suas respostas a cada item. A partir
dessa explicacdo, eram identificados os termos mal compreendidos pelos
participantes, sempre pedindo sugestdes de qual palavra poderia ser mais simples e
adequada a populacéo-alvo. Buscamos também identificar, situacdes culturalmente
pertinentes que pudessem auxiliar no fornecimento de exemplos ou reformulagéao
geral da frase (97:98),



66

Além disso, logo nas primeiras aplicacées e durante as entrevistas ficou
claro como o instrumento ainda carecia de modificagdes, tanto no que diz respeito a
gradacao da escala, como nas frases em si, com palavras e constru¢gdes muito
complexas para a populagéo-alvo, que, além do uso prolongado de medicagdes e
outras substancias psicoativas, tinham baixa escolaridade, ou até mesmo dificuldades

de visao.

O mesmo fendbmeno se repetiu no piloto das versdes dos familiares e dos
trabalhadores. A equipe da pesquisa se reuniu e decidiu que, para irmos a campo para
o segundo piloto, ndo caberia apenas a nés o processo de harmonizacdo, mas
precisavamos de especialistas em educacao popular e de jovens e adultos. Esses
profissionais teriam mais capacidade de adequar o instrumento 0 mais proximo da

realidade linguistica e interpretativa dos usuérios da saude mental.

A equipe deve garantir que o processo de adaptacao leve plenamente em
consideracao a linguistica e diferencas culturais entre as populacées, sendo por vezes
necessarios especialistas externos, que analisam os resultados e produzam as

melhores adequacdes no instrumento (116),

Contratamos uma pedagoga, professora ha 26 anos, especializada em
educacao de jovens e adultos. Ela tinha contato com usuarios da saude mental em
sala de aula pela parceria da Fundacdo Municipal para a Educacao de Campinas
(Fumec) com Cecos da cidade, o que garantia também sua experiéncia em
alfabetizacdo em situacbes crénicas de adoecimento psiquico e o alcance das

técnicas para esse publico.

Ela teve contato com o instrumento a partir da nossa primeira reuniao de
pactuacdo do trabalho. Trabalhamos a partir de uma tabela (Apéndice VIII) que
continha a versao apresentada aos participantes no piloto 01 e as sugestdes por nés
ja pré-harmonizadas. Foram trés encontros em que trabalhamos conjuntamente as
trés versdes do instrumento (usuérios, familiares e trabalhadores).

A dinamica consistiu na leitura em voz alta de cada frase pela pedagoga.
Logo ela direcionava suas sugestdes para a simplificacdo do mesmo, trocando e/ou
excluindo palavras ou reorganizando toda a frase, o que a tornava mais simples e facil
de entender. Apdés adequarmos praticamente todas as frases, ela revisou as
instrucoes e a escala do instrumento, sugerindo para esta a insercéao de figuras para
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além das palavras, que indicavam uma gradacao mais subjetiva de fendmenos do que

a frequéncia de acontecimentos.

Nitidamente suas contribuicbes foram de grande valia, deixando o
instrumento mais acessivel, simplificado, com linguagem mais popular, resultando na
sexta versdao harmonizada formatada para o piloto 02. Consideramos sua insercéo,
participacao e contribuicées fundamentais, ndo s6 para nosso processo de adaptacao,
mas defendemos que esse passo metodoldgico seja incorporado em todos os estudos
de validagéao transcultural de instrumentos, principalmente os de construto subjetivo.

Voltamos a campo em dezembro de 2017 para o piloto 02 seguindo os
passos do método: apresentacéo e assinatura do TCLE, autoaplicacao do instrumento

e entrevista de sondagem logo apds.

Contudo, durante as entrevistas percebemos o salto de qualidade na
interpretacao e entendimento dos participantes em relacao as instrucoes e frases, mas
menos na gradacao da escala. Duas frases ainda apresentavam problemas, mais pela
falta de vivéncia dos usuarios com praticas que deveriam ser rotineiras nos servigos
publicos brasileiros, como os conselhos locais de saude, e grupos de autoajuda ou

ajuda mutua, esses pouco difundidos ainda no pais.

Nos reunimos novamente para a Ultima harmonizagao do instrumento antes
da segunda oficina com O’Connell e validagéo do instrumento. Temos entéo o final da
etapa qualitativa de adaptacao transcultural do instrumento RSA-R versédo para as
pessoas em tratamento (Apéndice IX). O quadro 03 retoma as etapas dessa fase de

adequacao incluindo a préxima etapa quantitativa de validacao.
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Etapas

Acoes

Quantidade

Preparacao

Reunides e levantamento
bibliografico

4 reunides

Tradugéo e Retrotradugéo

Tradugéo e Retrotradugéo da
versao do instrumento RSA -
R (versao do usuério.

1 traducao e 1 retrotradugéao

Harmonizacao

Avaliacao do processo e
mudangas no instrumento ao
longo das etapas pela equipe
de pesquisa

07 harmonizacoes

Avaliagao por especialistas

Avaliagao por equivaléncia
do instrumento.

5 especialistas

Grupos Focais

Aplicacao do instrumento
traduzido em GFs como
estratégia de adaptacao para
0 grupo de interesse

3 GFs - 10 participantes

Entrevistas MINI - experiéncia do 10 entrevistas com os
adoecimento e processos de | participantes dos GFs.
recuperacao

Piloto Aplicar o instrumento assim | 02 pilotos contando com 11
desenvolvido em estudo participantes no total
piloto, em alguns servigos e
dispositivos da RAPS no
municipio de Campinas.

Validacao Validacao do instrumento 207 usuarios, com a

assim desenvolvido em
estudo piloto, em alguns
servigcos da RAPS de
Campinas.

colaboracao de 15
entrevistadores

3.2 Estudo quantitativo

A literatura estudada concorda que, embora os métodos qualitativos sejam

importantes para garantir o significado da tradugéo e a validade de conteudo, ha a

necessidade das analises quantitativas para fornecer evidéncias de medicao

equivalentes ao instrumento original (122129,153),

Pesquisadores de diferentes areas e paises alertam sobre a importancia

de uma avaliagdo correta das qualidades psicométricas dos

instrumentos,
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principalmente quando optamos por uma adaptagao transcultural de instrumentos

usados no campo da salde (122:153-156),

Todos os instrumentos de medidas precisam ter propriedades basicas de
validade (validity), confiabilidade (reliability), sensibilidade (sensitivity), praticabilidade
(usability) e responsividade (responsiveness) para verificar sua qualidade de
avaliacao, sendo o pesquisador responsavel em escolher, fazer e expor a validade e

confiabilidade do instrumento utilizado (123.156),

Contudo, as terminologias e significados tornam-se um grande desafio para
entender o campo de validacdo dos instrumentos. A iniciativa COSMIN (Padrbes
Baseados no Consenso para a Selecao de Instrumentos de Medicdo de Saude)
melhorou este campo de estudo, buscando consenso entre pesquisadores notérios,
que desenvolveram uma lista de verificacdo, contendo padrdes para avaliar a
qualidade de método nos estudos sobre propriedades de medicdo. Este é muito
indicado para instrumentos que medem construgcdes multidimensionais nao

diretamente mensuraveis, como o0 RSA-R (128.129),

Antes de serem usados, os instrumentos devem oferecer dados precisos,
vélidos, interpretaveis e com resultados cientificos (123. O desempenho dos resultados
das medidas se da através da confiabilidade e validade dos instrumentos, pois
pesquisadores sao unanimes em considerar como principais propriedades de medida
de instrumentos a confiabilidade e a validade ('?®. A avaliacdo das propriedades de
medida de instrumentos € Util para subsidiar a selecao de instrumentos validos e
confiaveis, garantindo a qualidade dos resultados dos estudos (122.128,129,153)

Sendo assim, os instrumentos de medida precisam reunir pelo menos dois
requisitos durante a fase quantitativa: confiabilidade e validade. Uma medida confiavel
significa que tem consisténcia e pode ser replicavel, gerando os mesmos resultados
de forma consistente, no tempo e no espago. Uma medida valida diz respeito as
representacdes precisas de caracteristicas que se pretende medir, ou seja, medir
exatamente o que se propde (118.123.153.156)  Ag caracteristicas de validade e de
confiabilidade sao importantes ao se realizar a adaptacdo transcultural de

instrumentos, que podem ser usados tanto em pesquisas como na pratica em
sal]de (122,123,129,157)_
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Portanto, nesta pesquisa utilizamos durante o processo de validacao do
instrumento RSA-R versao pessoas em tratamento, testes estatisticos multivariados
empregados na avaliagao da confiabilidade (estabilidade, consisténcia interna) e de
validade (construto, conteudo - ja descrita no item 3.1.4 Avaliagdo por especialistas).

Coletamos os dados durante o periodo de Abril a Julho de 2018, com a
colaboragédo de 15 entrevistadores, 207 usuarios participantes, em 12 servicos do
municipio de Campinas do tipo: CAPS lIl, CAPS AD Ill, Cecos e NOT.

Os entrevistadores foram pessoas convidadas, pré-selecionadas e
capacitadas pela equipe de pesquisa para aplicar o instrumento. O perfil deles esta
descrito no quadro abaixo:

Quadro 4: Descrigao dos Entrevistadores nos espagos de coleta de dados

Entrevistadores Quantidade Locais de Coleta
Residentes da Residéncia
Multiprofissional em Saude 10 CAPS lll, GAPS AD lil,
) Cecos e NOT

Mental da Unicamp
P6s-graduandos do grupo CAPS IIl, CAPS AD lll e
de pesquisa Interfaces — 3

) NOT
Unicamp

CAPS Ill, CAPS AD I,

Equipe pesquisa RSA-r 2 Cecos

O banco de dados para insercao das respostas do questionario
sociodemografico, do teste e reteste foi digitado utilizando o formulario construido no
Google drive, para ajudar no controle de erros, gerando um arquivo padrao Excel, o
qual foi, posteriormente, transferido e analisado no programa SAS versao 9.4 (1%9),

Para a andlise do questionario sociodemogréfico foi realizada a estatistica
descritiva. Foi realizada andlise exploratéria de dados através de medidas resumo

(média, desvio padrao®, minimo, mediana, maximo, frequéncia e porcentagem).

5 O desvio padrdo (medida de dispersdo em torno da média) também pode ser um indicador do grau de
confiabilidade de um instrumento de medidas. Quanto menor o valor do desvio padrdo maior serd o grau de
confiabilidade do instrumento de medidas.
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A analise sobre os dados sociodemograficos, o impacto e correlagées com
os resultados encontrados durante a validagao sao discutidos nos resultados desta
tese. A seguir vamos descrever cada passo do processo e os testes escolhidos para
a confiabilidade e validade do instrumento pesquisado. Os resultados desta etapa
serao apresentados em formato de artigo (Artigo 04) ao longo da tese.

3.2.1 Confiabilidade

A confiabilidade — ou fidedignidade — de um instrumento de medida é a
capacidade deste em reproduzir um resultado de forma consistente no tempo e no
espaco, ou seja, a capacidade de um instrumento mensurar um atributo de uma forma
consistente, indicando aspectos sobre coeréncia, precisdo, estabilidade, equivaléncia
e homogeneidade. Se um instrumento é confiavel, ele apresenta resultados estaveis
e consistentes ao longo do tempo, ou quando utilizado por diferentes pesquisadores.
Assim, garante-se que o instrumento mede o objeto ao qual se propde, de forma
reproduzivel. Trata-se de um dos principais critérios de qualidade de um

A confiabilidade verifica a homogeneidade, redundancia ou
heterogeneidade de um instrumento, por meio da capacidade de reproduzir
resultados, mesmo que em diferentes condi¢cdes, como, por exemplo, na utilizagao de
diferentes itens para um grupo semelhante de individuos (consisténcia interna), ao

longo do tempo (teste-reteste) (129:156),

A confiabilidade tem o objetivo de promover pesquisas confiaveis e
fidedignas, diminuindo a chance de distorgdo dos dados ou da ocorréncia de erros,
mas deve ser avaliada em conjunto com outros componentes, como a validade.
Geralmente € expressa em forma numérica denominada coeficiente. Os coeficientes
de confiabilidade que s&o designados como um r, variam de 0.00 a um maximo de

1.00. Quanto mais elevada a pontuacdo, mais estavel € o instrumento de
medida (122,153,161,162)_

Valores satisfatorios de confiabilidade indicam que um instrumento tem

medida consistente. Isto demonstra o rigor do processo cientifico e a fidedignidade
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das informacdes, descrevendo o quanto um teste se mostra particular e pode

reproduzir, em diferentes circunstancias, resultados similares (161.162),

A partir da literatura estudada e por contemplarem as necessidades do
processo de confiabilidade do instrumento escolhido, os seguintes procedimentos
foram escolhidos e utilizados nesta pesquisa: a estabilidade temporal (concordancia
entre teste-reteste), que mede o grau em que resultados similares s&o obtidos em dois
momentos distintos, calculado pelo Coeficiente de Concordancia Intraclasses (CCl ou
ICC); e a consisténcia interna calculada pelo Coeficiente Alfa de

Cronbach (G-CI’) (122,128,129,153,161,162)

A estabilidade temporal, geralmente denominada confiabilidade teste-
reteste, consiste na administracdo do mesmo instrumento, aos mesmos participantes,
sob condi¢des semelhantes em duas etapas, ou seja, é a estimativa da consisténcia
das repeticdes das medidas (122153 Deseja-se que os resultados sejam similares, ou
permanecam 0s mesmos, nos dois momentos dos testes, e se houver mudanga no

escore, isso pode ser causada por erros aleatdrios (128),

O intervalo entre a primeira aplicacao e a segunda depende do fenébmeno
que esta sendo avaliado. O importante € considerar um intervalo longo o suficiente
para que a pessoa nao se lembre das respostas do primeiro momento, porém nao tao
extenso a ponto de modificar o objeto de estudo. O intervalo ideal entre as aplicacoes
do instrumento é dificil de ser determinado. Se o intervalo for curto, a memaria podera
interferir e, se for longo, fatores intrinsecos ou extrinsecos ao sujeito podem afetar a

Para esta analise estatistica dos dados, recomenda-se o uso do Coeficiente
de Correlacao Intraclasse (ICC) para medidas continuas, caso do RSA-R. Além de ser
um dos testes mais utilizados para estimar a estabilidade de variaveis continuas,
também leva em consideracéo os erros de medida (128:153.156) Sygere-se um valor de

confiabilidade de r= 0,70 com uma amostra de pelo menos 50 sujeitos (122:123,128,153,156)

Sendo assim, nesta pesquisa as analises da estabilidade no teste-reteste
foram verificadas pelo ICC. Utilizamos o intervalo entre 10 e 20 dias entre as
aplicacoes, reaplicado em 63 pessoas, do total de 207 entrevistados, nos servigos tipo
CAPS IIl, CAPS AD lll, Cecos e NOT.
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Ja a consisténcia interna — ou homogeneidade — indica se todas as
subpartes de um instrumento medem a mesma caracteristica, obtida com uma Unica
administragdo do instrumento. Verifica a consisténcia entre os varios itens que
compdem um instrumento com seus dominios correspondentes e com o todo do
instrumento. Um instrumento apresenta consisténcia interna ou homogeneidade

quando todas as suas subpartes mensuram o mesmo conceito (121-123,128,153,156)

Nos casos em que os testes sao destinados a avaliar mais de um dominio,
a consisténcia interna deve ser determinada para cada um deles separadamente.
Pode ser avaliada por meio de quatro métodos: metade dividida, correlacdes totais,
coeficiente de Kuder Richardson e alfa de Cronbach (153.161,163),

A maioria dos pesquisadores avalia a consisténcia interna de instrumentos
por meio do coeficiente alfa de Cronbach, tornando-o o mais comum. Ele reflete o grau
de covariancia entre os itens de uma escala. Atribui- se valor de 0 a 1, sendo que 0
indica “sem correlacédo” e 1 indica “correlagao perfeita”, devendo ter um valor a = 0,70.
Gradualmente, valores acima de 0,70 s&o aceitaveis, acima de 0,80 sdo bons e
superando 0,90 sdo excelentes (66.156.161)

Apesar de o coeficiente alfa de Cronbach ser o mais utilizado na avaliagao
da consisténcia interna, ainda ndo ha consenso quanto a sua interpretaca<ns1:XMLFault xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat"><ns1:faultstring xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat">java.lang.OutOfMemoryError: Java heap space</ns1:faultstring></ns1:XMLFault>