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Abstract

The need to evaluate treatment outcomes in
mental health services from the user’s perspective
has been highlighted in the literature. The objec-
tive of this study was to compare the perceptions
of patients and their families regarding treat-
ment outcomes, in terms of perceived changes in
the patient’s life. The Perception of Change Scale
was applied to 100 psychiatric patients that used
public mental health services and 100 family
members. The results showed a high percentage
of agreement between patients’ and families’ per-
ceptions of change on most items in the scale and
on the open-ended questions. The results con-
firmed previous studies comparing patients’ and
families’ satisfaction with other aspects of servic-
es. They also attest to the validity of patients’ re-
sponses in the evaluation of treatment outcomes
in mental health services.

Mental Health; Health Services; Treatment Out-
come
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Introducao

A avaliacdo sistemdtica das prdticas e dos servi-
cos de saide mental € um procedimento recen-
te, recomendado pela Organizacdo Mundial da
Satide (OMS) 1. O processo de avaliagao deve en-
volver os diferentes niveis dos servicos, ou seja, a
sua estrutura, processo e resultados 2. Além dis-
so, a abordagem avaliativa recomendada inclui a
participacdo do conjunto das pessoas envolvidas
nestes servicos, a saber, pacientes, familiares e
profissionais, para que a avaliagao possa dar con-
ta da complexidade do problema 1,3:4.

A literatura da drea tem ressaltado cada vez
mais a importancia da participacao dos usudrios
(pacientes e familiares), como parte integrante
e necessdria, no processo de avaliacao da qua-
lidade dos servicos de satide mental 56, prin-
cipalmente quando se trata de avaliar as suas
percepcdes sobre os resultados do tratamento,
através de escalas de medida validadas 5789. Até
o momento, o principal indicador de qualidade
dos servicos comunitdrios de satide mental, que
envolve a percepcao dos usudrios, tem sido as
medidas de satisfacdo 5. No entanto, estas me-
didas sdo globais e abordam diferentes aspectos
dos servicos, sem focalizar especificamente os
resultados do tratamento, em termos das mu-
dancas obtidas na vida dos pacientes 510.

Mercier et al. 5 destacaram a importancia de
se incluir a avaliacao da percepcao dos pacientes,
especificamente sobre os efeitos do tratamento.
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Para isto, estes autores propuseram uma nova
medida, que avalia a percep¢do de mudancas
ocorridas na vida do paciente, de forma a iden-
tificar em quais aspectos de sua vida ocorreram
melhora, piora ou ndo ocorreram mudancas, em
funcao do tratamento recebido. Este novo indi-
cador aponta, portanto, as dimensoes da vida do
paciente onde o tratamento atingiu seus objeti-
vos e aquelas que necessitam de novas interven-
¢oes terapéuticas, para que ocorra uma melhora
perceptivel, fornecendo assim uma informacao
valiosa aos profissionais do servico. Informacdes
pontuais deste tipo contribuem para atingir me-
lhores resultados do tratamento dos pacientes,
promovendo a qualidade dos servicos.

Apesar das recomendacoes sobre a neces-
sidade de avaliacdao dos servigcos sob miiltiplas
perspectivas 1,11, os estudos tendem a incluir
apenas a percepcao dos pacientes, quando o fa-
zem. H4 poucos estudos, na literatura da drea,
que incluem a perspectiva de ambos, pacientes e
familiares. Fisher et al. 12 apontam que pacientes
e familiares tendem a expressar opinides dife-
rentes com relacao as suas prioridades sobre os
resultados do tratamento, evidenciando a impor-
tancia de se incorporar multiplas perspectivas no
processo de planejamento dos servicos. Segundo
Holley et al. 13, os pontos em que houver acor-
do entre as opinides podem constituir uma base
sélida para o atendimento das necessidades dos
pacientes, enquanto os pontos de desacordo po-
dem fornecer informacdes para o planejamento
estratégico, a definicdo de prioridades de servico
e a identificacdo das dreas que necessitam refor-
mulacdes nas intervencoes terapéuticas e medi-
camentosas, adaptando-as as necessidades dos
pacientes e dos seus familiares, em funcao dos
efeitos do tratamento.

Estudos comparativos das perspectivas de
pacientes, familiares e profissionais dos servigos
de satide mental sdo raros. Em uma busca nas
bases de dados do MEDLINE, LILACS e SciELO,
foram encontrados nove estudos que compa-
raram a percepg¢ao de, pelo menos, dois destes
agentes a respeito de algum aspecto dos servicos.
Apenas trés destes estudos compararam a per-
cepcao dos pacientes e familiares quanto a: sua
satisfacdo com os servicos 1415 e seus conceitos
de satide, doenca mental e assisténcia psiquidtri-
ca 16. Um estudo avaliou a percepcao dos pacien-
tes, familiares e profissionais dos servicos sobre
as prioridades dos resultados do tratamento e
as prioridades dos servigos prestados 12 e outro
estudo avaliou as opinides dos trés a respeito da
mudanca do tratamento psiquidtrico do hospital
para a comunidade 13.

No contexto brasileiro, estudos sobre a per-
cepcao de mudanca pelos usudrios em funcao do
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tratamento estdo apenas comecando, tendo sido
realizados uma pesquisa de adaptacgdo transcul-
tural da escala proposta por Mercier et al. 5, em
duas versoes, uma para o paciente e outra para o
familiar 17 e estudos para validacao destes instru-
mentos de medida 1819. Foram realizadas ainda
duas pesquisas avaliando os fatores associados
a percepcao de mudancas em funcdo do trata-
mento, a partir da percepcao dos pacientes 20 e
da percepcao dos familiares 21. Ndo h4d, entretan-
to, nenhum estudo de comparac¢ao das percep-
¢oes de mudancas dos pacientes e familiares. O
presente estudo visa contribuir para suprir essa
lacuna, investigando pontos de convergéncia e
divergéncia entre as percepcoes de mudanca dos
pacientes e familiares, em func¢ao do tratamento
recebido em servicos de satide mental.

Método
Participantes

Participaram deste estudo, 100 pacientes psiqui-
atricos e os 100 familiares cuidadores destes pa-
cientes. Os sujeitos eram atendidos nos Centros
de Atencao Psicossocial (CAPS) de duas cidades
de médio porte da regidao do campo das Verten-
tes, em Minas Gerais, Brasil, sendo que 50% da
amostra de pacientes e familiares foram entrevis-
tados em cada um deles. Apesar de serem pacien-
tes atendidos em CAPS, eles estavam em regime
ambulatorial nos servi¢os e, portanto, recebiam
basicamente tratamento medicamentoso, com
consultas médicas mensais.

A amostragem foi ndo probabilistica e o
tamanho da amostra foi limitado, devido a di-
ficuldade em obter a participacdo de pares de
pacientes e seus familiares e de preencher os cri-
térios de inclusao e exclusdao. Foram incluidos
os pacientes com idade acima de 18 anos, de
ambos os sexos, com diagndsticos de transtor-
nos mentais severos e persistentes (Classificacao
Internacional de Doengas, 10a revisao — CID-10),
que se tratavam na instituicao hd, pelo menos,
um ano e que tinham um familiar cuidador que
atendia aos critérios de inclusao e exclusao do
estudo. Excluiram-se os pacientes que tinham
alguma outra doenca cronica grave, comorbida-
de neurolégica ou dependéncia quimica, que es-
tavam internados, em crise e que apresentavam
dificuldade de compreender as questdes dos
instrumentos de avaliacdo. Para os familiares, os
critérios de inclusao foram: ter idade acima de 18
anos, de ambos os sexos, serem indicados como
principais cuidadores e ter frequéncia de contato
com o paciente de, pelo menos, uma vez por se-
mana. Foram eliminados aqueles familiares que



nao conseguiram responder aos instrumentos de
avaliacdo ou que eram portadores de transtornos
mentais severos e persistentes.

Instrumentos de medida

Utilizou-se a Escala de Mudanga Percebida na
versao dos pacientes (EMP-pacientes) e naversao
dos familiares (EMP-familiares) e um questiona-
rio de avaliacdo das varidveis s6cio-demogréficas
e clinicas. A escala EMP originou-se do Questio-
nnaire of Perceived Changes, elaborado por Mer-
cier et al. 5. As duas versoes brasileiras da escala
foram obtidas através de estudos de adaptacao
transcultural 17 e estudos de suas propriedades
psicométricas de validade e fidedignidade 18,19.
Ambas possuem os mesmos 19 itens que avaliam
as mudangas percebidas na vida do paciente, do
ponto de vista do paciente e do familiar. As alter-
nativas de resposta, para cada item, se distribuem
em uma escala tipo Likert de trés pontos, sendo
1 - pior do que antes, 2 — sem mudanca, 3 — me-
Ihor do que antes. As escalas possuem ainda uma
questao aberta para avaliar se o tratamento rece-
bido estd ajudando o paciente a se sentir melhor,
pedindo-se ao entrevistando que ele justifique a
sua resposta. A escala original foi recentemente
renomeada como Perceived Improvement Ques-
tionnaire (PIQ) por Perreault et al. 22.

O questiondrio sociodemografico e clinico
foi utilizado para caracterizacdo da amostra. Este
questiondrio havia sido previamente testado em
um estudo piloto, visando avaliar a adequagao
das questdes para um bom entendimento pela
populacao-alvo.

Procedimento
e Coleta de dados

As entrevistas foram realizadas por entrevista-
dores previamente treinados. A aplicacao dos
instrumentos foi realizada individualmente, em
uma sala do servico ou na casa dos respondentes,
conforme a sua disponibilidade. A participacao
de todos foi voluntdria.

e Anélise de dados

Foram realizadas andlises estatisticas com os
dados de cada grupo separadamente (andlise
intragrupo) e andlises comparativas entre os
grupos de pacientes e familiares (andlise inter-
grupos). As andlises intragrupo incluiram a des-
cricao das caracteristicas da amostra, através de
meédias, desvios-padrao (DP) e porcentagens e a
descricdo dos escores de percepcdao de mudan-
¢a, através da porcentagem de respostas de me-
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lhora, piora e auséncia de mudanca, aos itens da
EMP. Uma andlise da média de postos, pelo teste
nao paramétrico de Friedman, foi realizada para
identificar, dentro de cada grupo, os itens que
acarretaram uma maior percep¢ao de mudanca.

As andlises intergrupos incluiram: (1) com-
paracao das médias de postos de Friedman dos
dois grupos, através do teste de correlacdo de
Spearman, para verificar se havia correlacdes
significativas entre estas duas distribuicoes de
escores, e através do teste de Wilcoxon, para
identificar quais itens apresentavam diferencas
significativas entre as médias de postos, por pa-
res de pacientes-familiares; (2) comparacao das
medianas dos escores dos dois grupos, usando o
teste de andlise das diferengas de Wilcoxon, para
verificar se havia uma diferenca estatisticamente
significativa entre os escores de mudanca per-
cebida, dos pares de pacientes e familiares; (3)
comparacado dos escores brutos da percepcao
de mudanga, realizada através de trés andlises:
cdlculo do coeficiente de correlacado intraclasse
(ICC) para cada par de escores brutos; andlise das
diferencas através da subtracao dos escores dos
pacientes dos escores dos familiares, para cada
item da escala, obtendo-se a porcentagem de
acordo e desacordo entre os pares de paciente-
familiar; andlise estatistica pelo coeficiente de
contingéncia (CV), disponivel na funcao Cross-
tabs do programa SPSS (SPSS Inc., Chicago, Esta-
dos Unidos), para investigar quais itens apresen-
tavam uma distribuicdo de acordo e desacordo
significativamente concordantes.

Para andlise da primeira questdo aberta da
escala EMP dos pacientes e dos familiares, foi uti-
lizada a técnica de anélise de contetdo, proposta
por Bardin 23. Esta andlise foi realizada a partir
do método de deducdo frequencial, em que ca-
da aspecto abordado ao longo das entrevistas
foi contabilizado, em termos da frequéncia que
apareceu no total de entrevistas realizadas. Em
seguida, foi realizada a andlise categorial do ti-
po temadtica, em que os aspectos relatados foram
classificados em categorias, de acordo com o seu
contetddo temdtico comum 23,24,

e Consideragdes éticas

O projeto desta pesquisa foi avaliado e aprovado
pelas instituicdes psiquidtricas envolvidas e pe-
lo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Sao Joao del-Rei (UFS]). Foi solicitado
que os respondentes assinassem um Termo de
Consentimento Livre e Informado, confirmando
que estavam cientes dos objetivos do estudo e
aceitavam participar. A participacao de todos foi
voluntdria.
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Resultados

Descricdo das amostras

AsTabelas 1 e 2 mostram os dados descritivos das
amostras de pacientes e familiares. Os pacientes,
em sua maioria, eram do sexo feminino (54%),
solteiros (43%), com idade média de 39,87 anos
(DP + 11,03), sendo a minima de 20 e maxima
de 70 anos e possufam o primeiro grau incom-
pleto (64%). Grande parte possuia renda prépria
(59%), cuja principal origem era o auxilio-gover-
no (42,37%) e cujo valor era, na maioria dos casos
(47%), de um a dois saldrios minimos. A maioria
dos pacientes possuia diagnéstico de esquizo-
frenia, transtornos esquizotipicos e transtornos
delirantes (54%). A maioria ndo apresentava do-
enca fisica (53%) e ndo tinha apresentado nenhu-
ma crise no ultimo ano (58%). A idade média de
inicio do transtorno mental foi de 26,75 anos (DP
+11,61), a duracao média da doenca era de 13,08
anos (DP + 10,00) e a duragdao média do trata-
mento erade 6,53 anos (DP + 6,31). Exatamente a
metade da amostra de pacientes nunca foi inter-
nada em hospitais psiquidtricos.

A idade média dos familiares era de 49,74
anos (DP + 14,34), sendo a minima de 18 e a ma-
xima de 78 anos. A maioria dos familiares era do
sexo feminino (78%), casado (51%), com primei-
ro grau incompleto (63%). A maioria possuia ren-
da prépria (61%), de um a dois saldrios minimos
(78%), originada principalmente de emprego ou
trabalho regular (27%) e de pensdo (19%). Com
relagdo ao grau de parentesco, os pais/maes fo-
ram identificados como os principais cuidadores
dos pacientes (39%).

Analises intragrupo da percepc¢éo
de mudancas

Na Tabela 3, sdao apresentadas as porcentagens
de resposta de melhora, piora e auséncia de
mudancas, para cada item da escala EMP, bem
como suas classificacdes pela andlise da média
de postos de Friedman, para cada grupo, sepa-
radamente. Os resultados mostram uma diferen-
¢a significativa entre os escores de percepcao de
mudanca entre os itens da escala, tanto no grupo
de pacientes (y2 = 245,69; p < 0,0001), quanto no
grupo dos familiares (y2 = 305,04; p < 0,0001).

As maiores porcentagens de melhora perce-
bida por ambos os grupos e as maiores pontua-
¢oes, na classificacao de postos de Friedman, se
concentraram principalmente nos itens: proble-
mas pessoais, humor, sono e convivéncia com
a familia. Quanto a percepcao de auséncia de
mudancga, as porcentagens mais elevadas foram
para os itens de convivéncia com os amigos, se-
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xualidade, capacidade de cumprir obrigacoes e
atividades de lazer. No grupo de pacientes, o item
apetite também obteve altos relatos de auséncia
de mudanca.

Com relacgao a percepgao de piora, as maiores
porcentagens se concentraram nos itens sexuali-
dade, energia e satide fisica. O item sexualidade
também obteve a menor pontuacao na andlise
de postos de Friedman, indicando menor per-
cepcao de melhora pelos grupos.

Analises intergrupos: comparacao entre
pacientes e familiares

e Comparacao das classificagdes
dos postos de Friedman

Na ultima coluna da Tabela 3, encontra-se a or-
dem de classificacdo dos escores de percepcao
de mudancas dos pacientes e de seus familiares,
pela andlise das médias de postos de Friedman.
Estes dados indicam em quais aspectos foram
percebidos maiores graus de melhora, classifica-
dos em ordem. Pode-se observar que as médias
de postos se distribuem de modo semelhante
em ambos os grupos, sendo que as maiores e as
menores médias de postos se concentraram nos
mesmos itens da escala para os pacientes e para
os seus familiares, indicando que eles se asseme-
lham na ordem de suas percepgdes de mudanca.

Foi feita uma andlise correlacional de Spe-
arman entre as médias de postos dos grupos de
pacientes e de familiares. Os resultados mostram
uma correlacdo positiva significativa (p < 0,001)
entre os escores dos dois grupos (r = 0,93). Quan-
to maiores eram os escores de melhora percebi-
da, para cada item, por um grupo, maiores eram
também estes valores para o outro grupo. Uma
andlise estatistica adicional foi realizada com es-
tes pares de escores, através do teste de Wilcoxon,
cujos resultados confirmaram que niao hd uma
diferenca estatisticamente significativa entre os
valores das médias de postos dos dois grupos
(p=0,84).

e Comparacdo das medianas de
percepcdo de mudanca

Os dados das medianas de percepcao de mudan-
¢a, de cada item da escala EMP, foram compa-
rados, entre os pares de pacientes e familiares,
através do teste de diferencas de Wilcoxon. Os
resultados indicaram que nao houve diferencas
significativas (p < 0,05) entre as medianas dos
pares de itens, o que significa que os pacientes
e familiares perceberam, de forma semelhante,
as mudancas ocorridas nos diversos aspectos da
vida do paciente. Estes resultados das medianas
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Tabela 1

Frequéncias, porcentagens, médias e desvios-padrao (DP) das caracteristicas sécio-demogréficas dos pacientes e familiares.

Variaveis Pacientes Familiares
Frequéncia (%) Frequéncia (%)
Sexo
Feminino 54 (54,00) 78 (78,00)
Masculino 46 (46,00) 22 (22,00)
Estado civil
Solteiro 43 (43,00) 14 (14,00)
Casado 36 (36,00) 51 (51,00)
Separado ou divorciado 11 (11,00) 7 (7,00)
Vivendo como casado 3(3,00) 7 (7,00)
Vidvo 2 (2,00) 21 (21,00)
Nao informaram 5 (5,00) 0
Escolaridade
Analfabeto 6 (6,00) 8 (8,00)
Ensino Fundamental incompleto 64 (64,00) 63 (63,00)
Ensino Fundamental completo 10 (10,00) 11 (11,00)
Ensino Médio incompleto 4 (4,00) 4 (4,00)
Ensino Médio completo 12 (12,00) 11 (11,00)
Ensino Superior incompleto 2 (2,00) 2 (2,00)
Ensino Superior completo 2 (2,00) 0
Mobral 0 1(1,00)
Renda prépria
Sim 59 (59,00) 61 (61,00)
Nao 41 (41,00) 39 (39,00)
Origem da renda
Emprego ou trabalho regular 7 (11,86) 17 (27,87)
Bico ou atividade temporaria 3(5,08) 2(3,28)
Aposentadoria por tempo 1(1,69) 4 (6,56)
Aposentadoria por idade 1(1,69) 6(9,84)
Aposentadoria por invalidez 16 (27,12) 11 (18,03)
Pensdo 2(2,39) 12 (19,67)
Pensao e aposentadoria 0 6(9,84)
Pensdo e emprego 1(1,69) 0
Seguro 1(1,69) 0
Auxilio-doenca 25 (42,37) 3(4,92)
Bolsas de Programas do Governo 2(3,39) 0
Valor da renda (salarios minimos) *
<1 8(13,56) 5 (8,20)
1-2 47 (79,66) 49 (80,31)
2,1-3 3(5,08) 5 (8,20)
>4 1(1,69) 2(2,28)
Parentesco com o paciente
Mae ou Pai 39 (39,00)
Irmao(a) 19 (19,00
Cénjuge 22 (22,00)
Filho(a) 10 (10,00)
Outro 10 (10,00)

* O valor do salario minimo na época do estudo foi de R$ 465,00.
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Tabela 2

Frequéncias, porcentagens, médias e desvios-padrao (DP) das caracteristicas do quadro clinico dos pacientes.

Variaveis Frequéncia (%) Média (DP)

Categoria diagnostica
Esquizofrenia, transtornos esquizotipicos e transtornos 54 (54,00)

delirantes transtornos do humor e afetivos

Transtornos neurdticos relacionados ao estresse 34 (34,00)

Somatoforme 12 (12,00)
Doengas fisicas

Sim 47 (47,00

Nao 53 (53,00
Idade de inicio da doenga 26,75 anos (£ 11,61)
Duracdo da doenca 13,08 anos (= 10,00)
Duragédo do tratamento 6,53 anos (= 6,31)

Frequéncia de crises no ultimo ano

Né&o teve 58 (58,00)
1-5 35 (35,00
6-10 2 (2,00)
15-20 2(2,00)
21 ou mais 3(3,00)
Internacdes
Nunca 50 (50,00)
1-5 39 (39,00
6-10 6 (6,00)
11-15 3(3,00)
Nao souberam informar 2 (2,00)
Duracéo total das internacdes 1,62 meses (+ 1,50)
Numero de remédios 3,10 (x 1,37)
Tipo de medicagao recebida
Apenas via oral 76 (76,00)
Apenas via intramuscular 1(1,00)
Ambas 23 (23,00
Frequéncia da medicac&o via oral
Diaria 98 (98,99)
Semanal 1(1,01)
Frequéncia da medicagao intramuscular
Quinzenal 6 (25,00)
Mensal 14 (58,33)
Outra frequéncia 4(16,67)
Adesao ao medicamento
Toma remédio sozinho 59 (59,00)
Aceita que lhe deem o remédio 34 (34,00)
N&o aceita tomar a medicacao 4 (4,00)
As vezes aceita tomar 3(3,00)
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Tabela 3
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Porcentagens de respostas dos pacientes e dos familiares e média de postos de Friedman dos dois grupos para cada item da Escala de Mudanca Percebida

(EMP).

Itens Pior do que antes (%) Sem mudanca (%) Melhor do que antes (%) Média de postos (%)
Pacientes Familiares Pacientes Familiares Pacientes Familiares Pacientes Familiares

1. Problemas pessoais - - 19,00 17,00 81,00 83,00 12,32 12,65
2. Humor 1,00 1,00 22,00 21,00 77,00 78,00 11,91 12,17
3. Estabilidade das 9,00 7,00 38,00 41,00 53,00 52,00 9,54 9,78
emocoes
4. Confianca em si mesmo 7,00 6,00 23,00 30,00 70,00 64,00 11,00 10,74
5. Interesse pela vida 7,00 7,00 28,00 28,00 65,00 65,00 10,63 10,78
6. Capacidade de suportar 8,00 7,00 29,00 34,00 63,00 59,00 10,32 10,26
situacdes dificeis
7. Apetite 9,00 19,00 48,00 22,00 43,00 59,00 8,59 9,73
8. Energia 23,00 25,00 22,00 26,00 55,00 49,00 9,00 8,46
9. Sono 8,00 8,00 15,00 17,00 77,00 75,00 11,53 11,51
10. Saude fisica 19,00 18,00 35,00 40,00 46,00 42,00 8,42 8,3
11. Sexualidade 26,00 26,00 48,00 58,00 26,00 16,00 6,45 5,53
12. Convivéncia com a - 3,00 35,00 25,00 65,00 72,00 10,92 11,55
familia
13. Convivéncia com 7,00 4,00 54,00 57,00 39,00 39,00 8,41 8,68
amigos
14. Convivéncia com as 4,00 5,00 43,00 48,00 53,00 47,00 9,74 9,35
outras pessoas
15. Interesse em se ocupar 11,00 11,00 32,00 42,00 57,00 47,00 9,76 9,04
16. Atividades de lazer 8,00 10,00 46,00 45,00 46,00 45,00 8,92 9,04
17. Tarefas de casa 11,00 13,00 37,00 39,00 52,00 48,00 9,26 9,01
18. Capacidade de 2,00 4,00 43,00 45,00 55,00 51,00 10,04 9,81
cumprir obrigagdes
19. Item geral 1,00 - 6,00 5,00 93,00 95,00 13,29 13,64

confirmam, portanto, os dados descritos ante-
riormente, referentes a comparacao das médias
de postos.

e Comparagdo dos escores brutos
de percepcido de mudanca

Calculou-se o ICC entre cada par de escores bru-
tos de percepcdo de mudanca dos dois grupos.
Foram encontradas correlacdes positivas signi-
ficativas (p < 0,05) para 13 dentre os 19 itens da
escala, indicando, mais uma vez, a concordancia
entre as percep¢des de mudanca dos pacientes e
dos seus familiares (Tabela 4). Os itens nos quais
se observaram divergéncias entre as percepcoes
dos pacientes e familiares se referem, em sua
maioria, a aspectos subjetivos, tais como interes-
se pela vida e humor.

Um segundo tipo de andlise foi realizado, cal-
culando-se a diferenca entre os escores brutos da

percepcao de mudanca de pacientes e familiares,
colocados lado a lado, para cada item da escala
(Tabela 5). Esta andlise permitiu calcular, para
cada item, a porcentagem de pares que concor-
daram totalmente em suas respostas (diferenca
igual a zero; P = F onde P: pacientes e F: fami-
liares), a porcentagem de pares onde o paciente
percebeu mais melhora do que o familiar (P > F)
e aporcentagem de pares onde o inverso ocorreu
(F>P).

Os resultados mostram maiores porcenta-
gens de pares concordantes do que discordan-
tes, concentrados na coluna P = E Nota-se que
de 50% a 90% dos pares concordam totalmente
quanto ao grau de mudanca percebida para os
itens da escala. Os itens com maior acordo entre
os pares de pacientes e familiares foram: percep-
¢ao geral de mudanca, sono, problemas pessoais,
humor, convivéncia com a familia e convivén-
cia com os amigos. Por outro lado, os itens com
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Tabela 4

Valores do coeficiente de correlagao intraclasse (ICC) entre os escores brutos do grau de percepgdo de mudanga dos

pacientes e dos familiares e niveis de significancia (p).

Itens ICC Valor de p
1. Problemas pessoais 0,12 0,12
2. Humor 0,12 0,11
3. Estabilidade das emocées 0,18 0,04 *
4. Confianga em si mesmo 0,20 0,02 *
5. Interesse pela vida 0,14 0,08
6. Capacidade de suportar situacdes dificeis 0,24 0,01 *
7. Apetite 0,16 0,05
8. Energia 0,39 0,00 *
9. Sono 0,42 0,00 *
10. Saude fisica 0,21 0,02 *
11. Sexualidade 0,37 0,00 *
12. Convivéncia com a familia 0,29 0,00 *
13. Convivéncia com amigos 0,42 0,00 *
14. Convivéncia com as outras pessoas 0,17 0,05
15. Interesse em se ocupar 0,29 0,00 *
16. Atividades de lazer 0,33 0,00 *
17. Tarefas de casa 0,48 0,00 *
18. Capacidade de cumprir obrigacoes 0,29 0,00 *
19. Item geral 0,09 0,2
*p <0,05.

Tabela 5

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

mudangca percebida.

Itens -2 -1 0 1 2
P < F (%) P < F (%) P =F (%) P> F (%) P > F (%)

1. Problemas pessoais - 14,00 74,00 12,00 -

2. Humor 1,00 15,00 68,00 16,00 -

3. Estabilidade das emocdées 2,00 24,00 51,00 19,00 4,00
4. Confianga em si mesmo 3,00 14,00 62,00 17,00 4,00
5. Interesse pela vida 5,00 15,00 58,00 19,00 3,00
6. Capacidade de suportar situagdes dificeis 3,00 17,00 57,00 20,00 3,00
7. Apetite 6,00 22,00 50,00 16,00 6,00
8. Energia 6,00 13,00 55,00 19,00 7,00
9. Sono 2,00 10,00 77,00 6,00 5,00
10. Saude fisica 5,00 20,00 50,00 17,00 8,00
11. Sexualidade 1,00 18,00 55,00 22,00 4,00
12. Convivéncia com a familia - 19,00 67,00 13,00 1,00
13. Convivéncia com amigos 1,00 18,00 64,00 17,00 -

14. Convivéncia com as outras pessoas 1,00 20,00 52,00 25,00 2,00
15. Interesse em se ocupar 3,00 14,00 58,00 20,00 5,00
16. Atividades de lazer 3,00 15,00 60,00 20,00 2,00
17. Tarefas de casa 2,00 14,00 62,00 20,00 2,00
18. Capacidade de cumprir obrigagdes - 17,00 62,00 19,00 2,00
19. Iltem geral 1,00 5,00 90,00 4,00 -
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menor acordo entre os pares foram: apetite, sai-
de fisica, estabilidade das emocdes e convivéncia
com as outras pessoas.

Com rela¢ado aos dados de discordancia (co-
lunas 2, 3 e 5, 6), percebe-se que ha uma maior
concentracao de pares discordantes com uma
diferenca de um ponto entre eles, do que de dois
pontos. Ou seja, quando hd discordancia, ela
ocorre mais frequentemente com uma diferenca
menor entre os escores, sendo muito poucos 0s
casos de uma diferenca de dois pontos. Depen-
dendo do tipo de item, a direcao desta discordan-
cia varia, ora sendo o familiar ora o paciente que
apresentou uma melhor percepcdo de mudan-
¢a. Os itens em que a percepcao do familiar foi
melhor do que a do paciente (P < F), na coluna
(-1), foram: estabilidade das emocdes e apetite.
Os itens em que a percepg¢ao do paciente foi me-
lhor do que a do familiar (P > F), com um ponto
positivo (+1) foram: convivéncia com as outras
pessoas e sexualidade.

Quanto as diferencas de dois pontos entre
os grupos (-2 e +2), os itens onde houve maior
concentragdo de desacordo, quando a percepcao
do familiar foi melhor do que a do paciente (P <
F; -2), foram: apetite e energia. A percepcao dos
pacientes foi melhor do que a dos familiares (P >
F; +2) principalmente nos itens satde fisica e
energia.

Estes dados foram submetidos a uma andlise
estatistica, visando verificar para quais itens as
concordancias encontradas entre pacientes e fa-
miliares eram significativas, através do CV dispo-
nivel na funcao Crosstabs do SPSS. Os resultados
deste teste indicaram que os dois grupos con-
cordaram significativamente em suas respostas
em 13 dos 19 itens da escala. Estes itens foram:
confian¢a em si mesmo, apetite, energia, sono,
saude fisica, sexualidade, convivéncia com a fa-
milia, convivéncia com amigos, convivéncia com
as outras pessoas, interesse em se ocupar, ativi-
dades de lazer, tarefas de casa e capacidade de
cumprir obrigacoes.

Anilise das respostas a questao
aberta da EMP

Os resultados da questdo aberta da escala mos-
traram que a grande maioria dos pacientes (98%)
e dos familiares (96%) respondeu que o trata-
mento ajudou os pacientes a se sentir melhor. Ao
justificarem suas respostas, o aspecto mais rela-
tado, por ambos os grupos, foi o fato do paciente
ter ficado mais calmo/mais tranquilo, apés ter
iniciado o seu tratamento na instituicao.

O segundo aspecto mais mencionado pelos
pacientes foi que eles haviam melhorado devi-
do a medicacao. Outros aspectos mencionados,
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com frequéncia, foram a melhora percebida: no
sono, na disposicdo fisica, nas alucina¢oes/deli-
rios e no fato de ndo ser mais errante. No grupo
de familiares, os aspectos mais mencionados co-
mo tendo melhorado, em funcao do tratamento,
foram as atividades desenvolvidas pelos pacien-
tes, o0 seu sono, o fato de o paciente nao ser mais
errante e a sua disposicao fisica. Em seguida,
encontra-se a melhora atribuida a medicacao,
no apetite e na diminuicao dos episédios de crise
dos pacientes.

A andlise das categorias de respostas mostrou
uma grande similaridade entre pacientes e fami-
liares. As mesmas categorias de andlise emergi-
ram dos relatos dos dois grupos, totalizando oito:
(1) sintomas da doenca e crises, (2) saude fisica,
(3) comportamentos problematicos, (4) aspectos
relacionados ao servico e a medicacao, (5) au-
tonomia e/ou cuidados pessoais, (6) ocupacao,
(7) relacionamento social e (8) aspectos que nao
melhoraram.

Discussao

A auséncia de estudos precedentes comparando
a percep¢do de mudancas ocorridas na vida de
pacientes psiquidtricos, sob o ponto de vista dos
préprios pacientes e dos seus familiares cuidado-
res, limita o &mbito da discussao dos presentes
resultados. Porém, torna-se uma oportunidade
impar de inauguracao deste campo de investiga-
¢do a respeito das percepcoes dos usudrios dos
servicos de saide mental no Brasil.

Os resultados mostraram que a maioria das
mudancas percebidas pelos pacientes psiquid-
tricos foram semelhantes as dos seus familiares.
Estes resultados positivos podem ser explicados
pelo fato de o instrumento de medida enfocar
principalmente fatos observaveis que ocorrem
na vida do paciente. Os poucos itens que nao
apresentaram um grau de acordo significativo
entre pacientes e familiares se referiam a aspec-
tos menos acessiveis a observagdo por parte dos
familiares. Um fator que pode ter contribuido
para este resultado é o quadro clinico modera-
do dos pacientes da amostra, que pode ter fa-
vorecido uma maior aderéncia ao tratamento e,
consequentemente, maior grau de melhora dos
pacientes, o que contribuiria para a ocorréncia
de acordo entre pacientes e familiares quanto a
percepcao de melhora. Entretanto, € importante
ressaltar que as percepcdes de piora e auséncia
de mudanca para alguns itens da escala também
apresentaram alto grau de acordo entre pacien-
tes e familiares.

Estes resultados atestam a confiabilidade das
respostas dos pacientes, ao fazer seu julgamento
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sobre os resultados do tratamento, confirmadas
pelos seus familiares, em termos das mudancas
percebidas em suas vidas. Convergem ainda
com os dados obtidos por Awad & Voruganti 25 e
por Hunter & Cameron 26, que também consta-
taram a confiabilidade das respostas de pacien-
tes psiquidtricos, em termos de sua estabilidade
temporal.

Pacientes e familiares perceberam mais ocor-
réncia de melhoras, em diversos aspectos da vida
do paciente, em funcao do tratamento. Contudo,
houve também relatos de percep¢do de piora e
de auséncia de mudanca, o que indica que a es-
cala EMP é uma medida sensivel para avaliar os
resultados do tratamento, uma vez que ela indica
pontos positivos e negativos, contrariamente a
outras medidas, tais como a de satisfacdo com o
servico, que tem sido considerada como pouco
sensivel 10.

Os resultados sobre a distribuicdo dos itens
onde se concentraram as maiores porcentagens
de melhora, piora e auséncia de mudanca em
ambos os grupos, corroboram dados de outros
estudos descritivos, realizados separadamente
com uma amostra de pacientes 20 e com uma
amostra de familiares 21, utilizando a EMP. Nestes
estudos, foi encontrada a mesma distribuicao do
grau de mudanga percebida ao longo dos itens
da escala.

Houve maior proporcao de pacientes e fa-
miliares com percepcdao de melhora, no item
referente aos problemas pessoais, associados
aos sintomas da doenca, nas entrevistas. Estes
resultados poderiam se atribuidos aos efeitos do
tratamento medicamentoso, tendo em vista que
os pacientes entrevistados faziam parte de um
ambulatorio e recebiam, essencialmente, um
tratamento medicamentoso. Um segundo aspec-
to percebido como melhora foi a qualidade do
convivio familiar, que também pode ter sido re-
sultante da agao dos psicofarmacos, uma vez que
estes contribuem para a diminuicao dos compor-
tamentos problematicos e da sintomatologia dos
pacientes. Segundo Barroso et al. 27, a sobrecarga
dos familiares de pacientes psiquidtricos é mais
elevada em relacdo a supervisao dos comporta-
mentos probleméticos dos pacientes do que a
outros aspectos do papel de cuidador, portanto,
uma diminuicdo destes comportamentos pode-
ria resultar em uma melhora no relacionamento
entre o paciente e seus familiares.

Por outro lado, os itens que se referem a con-
vivéncia com os amigos e outras pessoas apresen-
taram escores elevados de percepc¢ao de auséncia
de mudancga em ambos os grupos, o que sugere
a falta de relacionamentos dos pacientes fora do
ambiente familiar. Alguns pacientes e familiares
chegaram a se queixar, durante as entrevistas, de
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que os pacientes ndo tinham amigos, pois esses
tinham se afastado apds o inicio da doencga.

As maiores concentracoes de percep¢ao de
piora, em ambos os grupos, se localizaram nos
itens sexualidade, satide fisica e energia. Uma hi-
potese que poderia explicar estes resultados seria
a presenca de efeitos colaterais dos psicofarma-
cos, que podem afetar estas dreas da vida dos pa-
cientes. Estes dados parecem indicar que o trata-
mento medicamentoso tanto seria o responsavel
pelas pioras percebidas nestes aspectos, quanto
pelas melhoras observadas na sintomatologia
dos pacientes, tal como indicado acima. Resulta-
dos confirmando a percepcao de piora e auséncia
de mudancas, com relagdo ao item sexualidade,
foram obtidos por Perrault et al. 22.

O grau de acordo obtido na presente pesqui-
sa entre pacientes e familiares contrasta com re-
sultados de outros estudos 12,13, que avaliaram a
opinido destes dois grupos sobre outros aspectos
dos servigos, como as prioridades dos resultados
do tratamento e dos servicos prestados. Os au-
tores relataram resultados majoritarios de desa-
cordo entre pacientes e familiares. Uma possivel
explicacdo é que quando o foco da avaliacdo é
um conceito subjetivo referente ao futuro, como
as avaliacoes de prioridades, as opinides tendem
a divergir. Ao contrdrio, ao avaliar experiéncias
concretas vividas por estes avaliadores no pre-
sente, como a percepcao de mudangas na vida
dos pacientes, torna-se mais provdvel obter opi-
nides convergentes.

Os estudos que compararam pacientes e fa-
miliares com relacao a satisfacdo com os servigos
14,15 chegaram a conclusdes diferentes, depen-
dendo do grau de desenvolvimento dos servigos
ou do tipo de servico avaliado (ambulatorial ou
hospitalar). O estudo de Gigantesco et al. 14, por
exemplo, comparou a satisfacdo de pacientes
hospitalizados e ambulatoriais com a dos seus
familiares, concluindo que pacientes hospita-
lizados estavam mais satisfeitos do que os seus
familiares com a participacdao no programa de
tratamento. Comparando-se a satisfacdo dos
pacientes ambulatoriais e seus familiares, foram
encontrados altos niveis de satisfacao em ambos
os grupos e, portanto, alto grau de acordo entre
eles, em concordancia com dados de Ruggeri 10.
Uma das possiveis explicacoes é que o conceito
de satisfacdo é muito amplo, englobando vérios
aspectos dos servicos, o que deixa margem a di-
vergéncias, enquanto o conceito de mudancas
percebidas é menos amplo, focado especifica-
mente nos resultados do tratamento, em termos
de melhora, piora e auséncia de mudangas em
aspectos pontuais da vida dos pacientes.

A andlise da questdo aberta da escala EMP
confirmou a similaridade entre as respostas dos



grupos de pacientes e familiares. Porém, foram
observadas algumas particularidades em cada
grupo, geralmente em relacdo a aspectos menos
observaveis por um avaliador externo. Por exem-
plo, apenas no grupo de pacientes houve rela-
tos explicitos de melhora na agressividade. Uma
possivel explicacdo é que os familiares talvez te-
nham incluido este aspecto, mas apenas impli-
citamente, quando relataram que os pacientes
haviam ficado mais calmos, em funcao do trata-
mento. Em contrapartida, apenas os familiares
mencionaram a melhora dos pacientes nos cui-
dados com a higiene, talvez porque dificuldades
neste aspecto constituem um importante fator
de sobrecarga sentida pelos familiares 27. O fato
de os pacientes ndao mencionarem este aspec-
to pode estar relacionado a sua sintomatologia,
que envolve a deterioracao da higiene e dos cui-
dados pessoais 28. Os familiares também foram
os tnicos a relatar uma melhora na frequéncia
das internacdes dos pacientes, talvez porque
tenderam a falar de assuntos que extrapolavam
as questoes da entrevista, enquanto os pacientes
tenderam mais a responder apenas o que lhes
era perguntado.

Os familiares também relataram, com maior
frequéncia, a melhora ocorrida no grau de ocu-
pacao dos pacientes. Talvez, esta melhora tenha
contribuido para a diminuicao do sentimento de
sobrecarga dos familiares, o que fez com que eles
ressaltassem esse aspecto com maior frequéncia.
O estudo de Barroso et al. 27 constatou maior so-
brecarga dos familiares com relacao a frequéncia
de tarefas de assisténcia cotidiana ao paciente,
tais como auxilid-lo na sua alimentacao, trans-
porte, compras e tarefas de casa.

Outra constatacao foi a identificacdo de dife-
rentes opinides existentes, dentro de cada grupo,
sobre um mesmo assunto. No grupo de familia-
res, o fato de o paciente ficar mais em casa foi
visto por alguns como positivo, mas na percep-
¢ao de outros familiares, o paciente sair mais de
casa é que foi considerado favorével. Estas diver-
géncias podem se explicar, talvez, em func¢ado das
particularidades existentes na relacao familiar/
paciente, nas caracteristicas da sintomatologia
de cada paciente, na maior ou menor frequéncia
de comportamentos problemadticos e na presen-
¢a de outros fatores afetando a vida dos cuidado-
res, como outras pessoas necessitando de cuida-
dos na familia 27.

Este estudo possui limitagoes no que se re-
fere a possibilidade de generalizagao dos seus
resultados, tendo em vista que a amostra nao foi
selecionada aleatoriamente da populagdo-alvo.
Além disso, possiveis casos de abandono do ser-
vico e de perdas de pacientes podem ter limitado
a amostra aos casos com resultados mais positi-
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vos, o0 que talvez possa ter favorecido a ocorrén-
cia de acordos entre pacientes e familiares. Outra
limitacdo do estudo é que apesar dos resultados
apresentarem correlagoes estatisticamente sig-
nificativas entre as percepcoes dos pacientes e
familiares, os valores destas correlacdes foram
baixos. Este fato pode diminuir o impacto dos re-
sultados, mas ainda assim sao resultados impor-
tantes, tendo em vista que, na literatura da area,
tem sido observado frequentemente desacordos
ouresultados nao significativos, conforme citado
acima, nos estudos que avaliaram satisfacdo ou
prioridades.

Por se tratar de uma pesquisa de corte trans-
versal, ndo foi possivel avaliar a evolucao da per-
cepcao de mudanga ao longo do tempo, apds o
tratamento. Pesquisas futuras, do tipo longitu-
dinal, poderiam acompanhar a evolucao da per-
cepcao de mudanca de pacientes e familiares,
nas diferentes fases do tratamento, identifican-
do a sequéncia das percep¢des de mudancas
em diferentes aspectos da vida do paciente, em
funcdo do tratamento recebido. Somente um es-
tudo prospectivo poderia fornecer informacdes
mais fidedignas da percepcdo de mudancas de
pacientes e familiares, nas diferentes fases do
tratamento. Estudos futuros poderao igualmen-
te avaliar a percep¢ao de mudanca, em funcao
do tratamento em servicos que incluam inter-
vengoes psicossociais, além do tratamento me-
dicamentoso. Aspectos da vida do paciente onde
nao foram observadas mudancas, neste estudo,
poderiam apresentar resultados diferentes, em
funcdo das diferencas dos ingredientes ativos do
tratamento.

Conclusdes

Os resultados desta pesquisa apontam para a
necessidade do desenvolvimento de interven-
¢oes focadas no controle dos sintomas fisicos
apresentados pelos pacientes psiquidtricos, pois
a medicacao utilizada provoca possiveis efeitos
colaterais que afetam a sexualidade, a energiaea
satde fisica, dentre outros, tal como constatado
pela percepcao dos pacientes e dos seus fami-
liares. Clinicos e profissionais de satide mental
devem estar mais atentos a estes efeitos, ja que
muitos deles se constituem como um dos princi-
pais fatores de abandono do tratamento e, con-
sequentemente, de recaida 29. Ao mesmo tempo,
estratégias devem ser desenvolvidas para a ade-
sdo medicamentosa, importante para o controle
da sintomatologia dos pacientes, bem como de
um acompanhamento intensivo dos seus com-
portamentos problemdticos, principalmente nos
momentos de crise 27.
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O presente estudo mostrou, ainda, a utilida-
de da avaliacdo das mudancas percebidas pelo
paciente e pelo seu familiar, em identificar as-
pectos que nao apresentaram melhora ou até
mostraram uma piora e que, portanto, devem
ser priorizados no tratamento e a necessidade
de melhoria nas intervencdes, em funcao destas
necessidades, conforme aponta Mercier et al. 5.
Devido a alta frequéncia de relatos de auséncia
de mudanca nos relacionamentos dos pacientes,
fora do convivio familiar, conclui-se que hé ne-
cessidade de desenvolvimento de intervencdes
voltadas para a socializacao do paciente, propor-
cionando maior integra¢do social, também para
os pacientes de ambulatério, como no caso deste
estudo.

A temdtica da percepc¢ao de mudancas pelos
pacientes e pelos seus familiares se mostra, por-

Resumo

A necessidade de avaliagao dos resultados do trata-
mento em servigos de satide mental, na perspectiva dos
usudrios, tem sido destacada na literatura. O objetivo
deste estudo foi comparar a avaliagdo dos pacientes e
dos seus familiares, em termos das suas percepgoes de
mudangas ocorridas na vida do paciente, em fung¢do
do tratamento recebido. Para isso, a Escala de Mudan-
ca Percebida (EMP) foi aplicada em cem pacientes
psiquidtricos e cem familiares, atendidos em servigos
ptiblicos de satide mental. Os resultados mostraram
uma alta porcentagem de acordo entre as percepgoes
de mudanga dos dois grupos, para a maioria dos itens
da escala e para as respostas a questéio aberta da esca-
la. Estes resultados confirmaram dados de estudos pre-
cedentes que compararam a satisfagdo de pacientes e
Jfamiliares em relacdo a outros aspectos dos servigos. A
convergéncia entre as percepgoes de mudangas, encon-
trada no presente estudo, atesta a validade das respos-
tas dos pacientes ao fazer um julgamento sobre os re-
sultados do tratamento em servigos de satide mental.

Satide Mental; Servigos de Satide; Resultado de Trata-
mento
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tanto, de grande importancia para a avaliacdo
dos efeitos do tratamento recebido em servicos
de satide mental, uma vez que integra diferentes
percepcoes e expectativas na avaliacao da efi-
cdcia do tratamento, conforme recomendacgdes
da literatura da drea. A medida de percepcao de
mudanca indica o alcance e os reais impactos
do tratamento na vida do paciente, tal como
destacado por Kazdin 30 e Mercier et al. 5, o que
constitui um indicador de validade social das in-
tervencoes efetuadas e um indicador da validade
clinica do tratamento. A realizacdo periddica de
estudos como este, em servicos de saiide men-
tal, pode auxiliar na definicao de intervencodes
mais focadas na problemadtica de cada paciente,
incrementando a eficdcia dos programas desen-
volvidos 26,31 e a qualidade dos servicos de satide
mental 1.
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