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Resumen

Este articulo tiene como objetivo reflexionar sobre la orientacion para la recuperacion en los servicios comunitarios
de salud mental, sefialando los desafios y fortalezas que surgieron al trabajar con usuarios y familiares durante la
adaptacion transcultural del instrumento de Autoevaluacion de recuperacion (RSA-R) en Brasil. Las reflexiones se
basaron en el analisis de los diarios de campo de dos académicos que participaron en la investigacion titulada:
“Recuperacion: Instrumentos para medirla en la realidad brasilefia”. El estudio matricial incluyé la participacion
de usuarios y familiares acompafiados de servicios de salud mental en las ciudades de Campinas e Itatiba, Sdo
Paulo. Se siguié la metodologia de adaptacion transcultural de instrumentos, que incluyo las etapas de traduccion,
retrotraduccioén, evaluacion de expertos, dos estudios piloto con familiares y dos estudios de confiabilidad y validez.
Para este articulo se analizaron los diarios de campo de los dos estudios piloto realizados con usuarios y familiares
y la etapa de evaluacion con expertos. Asi, se encontraron tres ejes que cruzan la experiencia de adaptacion del
constructo al contexto brasilefio: los usuarios como protagonistas en la produccién de conocimiento; la familia como
actor potencial y desafiante en los procesos de adaptacion intercultural, y; la recuperacion como un constructo en
construccionenelcontexto brasilefio. De esta experiencia, se destacalaimportanciade la participacion de los usuarios
y sus familias en la evaluacién de los servicios y en la estructuracion de proyectos orientados a la recuperacién en los
servicios publicos de salud mental en Brasil.

Abstract

This experience report aims to reflect on the guidance for recovery in community mental health services, pointing
out the challenges and strengths that emerged in working with users and family members during the cross-cultural
adaptation of the Recovery Self-Assessment (RSA-R) instrument in Brazil. The reflections were based on the analysis
of the field diaries of two academics who participated in the research entitled: “Recovery: Instruments for measuring
it in the Brazilian reality”. The matrix study included the participation of users and family members accompanied by
mental health services in the cities of Campinas and Itatiba, Sdo Paulo. The methodology of cross-cultural adaptation
of instruments was followed, which included the stages of translation, back-translation, expert assessment, two pilot
studies with family members and two reliability and validity studies. For this article, the field diaries of the two pilot
studies carried out with users and family members and the assessment stage with experts were analyzed. Thus, three
axes were found that cross the experience of adapting the construct to the Brazilian context: users as the protagonist
in the production of knowledge; the family as a potential and challenging actor in cross-cultural adaptation processes,
and; recovery as a construct under construction in the Brazilian context. From this experience, the importance of
the participation of users and their families in the evaluation of services and in the structuring of projects aimed at
recovery in public mental health services in Brazil is highlighted.

Resumo

O presente relato de experiéncia tem como objetivo refletir sobre a orientacdo ao recovery nos servicos comunitarios
de salide mental, apontando os desafios e as poténcias que surgiram no trabalho com usuérios e familiares durante a
adaptacdo transcultural do instrumento Recovery Self-Assessment (RSA-R) no Brasil. As reflexdes foram baseadas na
analise dos diarios de campo de duas académicas que participaram da pesquisa intitulada: “Recovery: Instrumentos
para sua afericdo na realidade brasileira”. O estudo matriz contou com a participacdo de usuarios e familiares
acompanhados pelos servicos de salide mental dos municipios de Campinas e Itatiba, Sdo Paulo. Foi seguida a
metodologia de adaptacdo transcultural de instrumentos que contemplou as etapas de tradugdo, retrotraducao,
avaliacdo por especialistas, dois estudos pilotos com familiares e dois estudos de confiabilidade e validade. Para este
artigo foram analisados os diarios de campo dos dois estudos pilotos feitos com usuérios e familiares e a etapa de
avaliacdo com especialistas. Sendo assim, encontrou-se trés eixos que atravessam a experiéncia de adaptacdo do
construto ao contexto brasileiro: os usuarios como o protagonista na produgdo de conhecimento; a familia como
um ator em potencial e desafiador nos processos de adaptacdo transcultural, e; o recovery como construto em
construcdo no contexto brasileiro. A partir dessa experiéncia, destaca-se a importancia da participacao dos usuarios
e familiares na avaliagdo de servicos e na estruturagdo de projetos voltados ao recovery nos servicos publicos de
salide mental no Brasil.
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O recovery movement inaugurou a concepcao de que o processo de recovery/
recuperacao das pessoas que vivenciam o adoecimento psiquico envolve a
propria experiéncia do adoecimento, mantendo o controle sobre suas decisées
e a incorporacgao de novos sentidos de vida (Anthony, 1993; Davidson, 2016).
Entende-se o recovery como um processo profundamente pessoal e Unico de
mudar as atitudes, os valores, os sentimentos, as metas, e 0s papéis de uma pessoa.
Uma maneira de viver uma vida satisfatoria, esperancosa e contributiva, mesmo
com os desafios causados pelo adoecimento (Davidson et al., 2010; Deegan,
1988; Mary Leamy et al., 2011; Slade et al., 2014).

O recovery é um processo singular que tem um significado especifico em
cada pessoa que o vivencia. No entanto, ele ndo é processo solitario, servicos e
programas de salde podem potencializar a mudanca pessoal, assumindo que
0 recovery ¢ possivel, inclusive sem o suporte de um profissional (Mascayano &
Montenegro, 2017). A orientacdo ao recovery dentro dos servicos de saude tem
como base fundamental o apoio desse processo, independentemente do ponto
de partida, facilitando uma colaboracao ativa entre o usuario, sua familia e os
profissionais de salde mental (Dalum et al., 2015; Farkas, 2007). Além disso,
apontaaredefinicdo de um sistema de saide mental que se centre na redistribuicao
do poder e a participacdo dos usuarios e familiares, tornando-os agentes ativos no
planejamento, implementacao, prestacao de servicos e avaliacao dos programas
e servicos (Duarte, 2007).
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Poténcias e desafios nos processos de adaptacao transcultural de instrumentos de medida

Prestar atencdo a cultura local, reconhecer e impulsar a contri-
buicdo dos usuarios, reduzir a énfase na classificacdo diagnostica e fa-
cilitar o caminho para a justica social, apresentam-se como principais
desafios para incorporacdo do recovery na América Latina. Um cami-
nho para a superacao de tais desafios pode ser servicos de salide que,
além do conhecimento cientifico, incorporam conhecimento popular e
a prépria experiéncia dos usuarios (Vera San Juan, 2017).

No Brasil, 0s avancos em relagdo a atencao e acesso ao cuida-
do dos usuarios sdo amplamente conhecidos. O estabelecimento de
servicos substitutivos ao modelo asilar foi um grande avanco na con-
secuc¢do de um trato humanizado na satde mental. No entanto, ap6s
30 anos da reforma psiquiatrica, o Brasil compartilha junto com outros
paises vizinhos dificuldades em relacdo a incorporagdo da cultura do
recovery, pois muitos dos modelos de tratamento prestados dentro
dos servicos substitutivos acabam sendo restritos, sem conseguir
potencializar a inclusdo dos usuérios na sociedade. Um outro ponto
determinante é a énfase dada ao saber dos profissionais dentro dos
servicos, sendo menos comum as experiéncias que integram ao cuida-
do o conhecimento popular, a propria experiéncia dos usuarios e seus
(Costa, 2017; Mascayano et al., 2017)

Varios autores (Costa, 2017; Mascayano et al., 2017; Onocko
Campos et al., 2017; Ricci, 2017; Serpa et al., 2017; Vasconcelos,
2017), concordam que os servicos orientados sob a légica do recovery
poderiam ser uma resposta de enfrentamento ante esses desafios na
América Latina. Mascayano et al., (2017), sugerem uma agenda com-
posta de uma série de acdes que visem o envolvimento dos usuarios
e suas organizacdes no processo de reformulacdo de politicas, progra-
mas, servicos e modelos de cuidado. Uma via importante para esse
processo seria a avaliacdo dos servicos de salide mental prestados a
essa populacdo, identificando se esses servicos conseguem atender as
necessidades reais dos usuarios e familiares, alinhados sob a l6gica da
orientacdo ao recovery. Nesse sentido, aportar experiéncias que per-
mitam potencializar as ferramentas de avaliacao adaptadas ao contex-
to é parte fundamental para o avanco dessa agenda e da discussdo do
recovery na América Latina.

Recovery Self-
Assessment

O Recovery Self-Assessment (RSA) foi desenvolvido pelo Program
for Recovery and Community Health (PRCH), da Yale University nos
Estados Unidos (EUA). Este instrumento avalia o grau em que os
programas implementam préticas orientadas para o recovery, a
partir da perspectiva de quatro grupos de interesse, 0s Usuarios, os
familiares, os trabalhadores e os gestores Yale (O’Connell et al., 2005).
O RSA é uma das escalas mais utilizada para avaliacdo nos servicos de
salde mental em vérios paises, como Inglaterra, Canadéa, Dinamarca,
Alemanha, China, entre outros (Bola et al., 2016; Kidd et al., 2010;
Leamy et al., 2016; Petrakis et al., 2014; Rosenberg & Svedberg,
2015).

O instrumento possui duas versGes: a versao original, o RSA,
que possui 36 itens por cada grupo de interesse e a versdo revisada,
0 RSA-R. O RSA-R usuario e familia sdo compostos por 32 itens (fra-
ses afirmativas), sendo que no instrumento familia existem mais 8 itens
considerados apéndices. As respostas variam do nimero 1 (Discordo
fortemente) até o 5 (Concordo fortemente), constituindo uma escala
Likert de 5 pontos e mais duas consideracdes, Nao Sei (NS) e Nao se

Aplica (NA). As frases sdo agrupadas em 6 dominios (metas de vida,
envolvimento, diversidade de op¢des de tratamento, escolha, servicos
personalizados, ambiente) (O’Connell et al., 2005, 2007).

Recovery Self-
Assessment no Brasil

O Brasil tem pesquisas sobre avaliagdo de servicos em salde mental,
mas ainda em nimero menor comparado a paises como Inglaterra,
Australiae EUA. Aabordagem metodolégicadeincorporaraperspectiva
do usuério e familiares nos estudos, tanto no Brasil quanto em outros
paises, ainda é um desafio (Ricci et al., 2020a).

Partindo desses pressupostos, 0 RSA-R apresentou-se como um
instrumento internacionalmente robusto para avaliacao de servicos
em satde mental, que contemplou desde a sua origem nos EUA as di-
mensdes da orientacdo ao recovery a partir da percep¢ao dos usua-
rios e familiares. O RSA-R foi projetado para identificar pontos fortes e
areas-alvo de melhoria em sistemas e servicos de salde, que buscam
oferecer tratamentos orientados ao recovery/recuperagao.

O instrumento RSA-R foi adaptado e validado no Brasil através da
pesquisa “Recovery: Instrumentos para sua afericdo na realidade bra-
sileira”, desenvolvida pelo grupo de pesquisa Satde Coletiva e Salde
Mental: Interfaces, da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP).
O processo de Adaptacao Transcultural (ATC) do instrumento, foi con-
duzido de acordo com a literatura estudada (Mokkink et al., 2010;
Souza & Rojjanasrirat, 2011; Wild et al., 2005). Assim, contemplou
oito etapas para a ATC: preparacao; traducao; retrotraducao; avaliagao
por especialistas; piloto um; opiniao de especialistas; piloto dois; e har-
monizagoes. Parte dos resultados desse estudo encontram-se publi-
cadas (Erazo-Chavez et al., 2020; Ricci et al., 2020b).

Reflexoes a partir da
experiéncia de ATCdo
RSA-R no Brasil

Construtos subjetivos como o recovery sdo influenciados em grande
medida pela cultura, pelas condi¢cdes socioeconémicas do pais, a
forma de organizacdo dos sistemas de salide e como os cuidados sao
prestados. O processo de ATC do RSA-R, no Brasil implicou grande
apropriacao do construto recovery, tecendo estratégias para lidar
com as diferencas socioculturais e econémicas entre os dois paises,
EUA e Brasil. Uma dessas estratégias foi tentar envolver o publico alvo,
usuarios e familiares, em varias etapas da pesquisa.

Assim, conseguiu-se resgatar um pouco mais das praticas de cui-
dado que o publico alvo recebeu nos servicos de salide mental comu-
nitarios no pais. Esse resgate foi feito a partir do uso de técnicas como
o Grupo Focal e as entrevistas, técnicas utilizadas usualmente nas pes-
quisas qualitativas e fortemente recomendadas na literatura de ATC
(Mokkink et al., 2010; Souza et al., 2011; Wild et al., 2005).

Sendo assim, o presente relato de experiéncia teve como objetivo
refletir sobre a orientagdo ao recovery nos servicos comunitarios de
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salide mental, apontando os desafios e as poténcias que surgiram no
trabalho com usuarios e familiares durante a adaptacado transcultural
do instrumento Recovery Self-Assessment (RSA-R) no Brasil.

Analisou-se a experiéncia e percepcao das pesquisadoras sobre o
trabalho com os usuérios e familiares nos encontros das etapas da ATC,
a partir dos diarios de campo e em diadlogo com experiéncias de ATC
do mesmo instrumento em outros paises. Assim, houve o resgate dos
dois estudos pilotos feitos com usuarios e familiares e da etapa de ava-
liacao por especialistas, que, mesmo ndo sendo usuarios ou familiares,
tinham experiéncia de trabalho com essa populacao.

A partir dessa analise encontramos trés eixos determinantes que
atravessaram a nossa experiéncia de ATC do RSA-R: os usuarios como
o protagonista na producdo de conhecimento; a familia como um ator
em potencial e desafiador nos processos de adaptacao transcultural,
e; 0 recovery como construto em construgao no contexto brasileiro.

I.Os usuarios Como o
Protagonistas na Produgao
do Conhecimento

Os processos avaliativos dos servicos de salide mental centrados na voz
dos usuarios apresentam-se frageis no cenario brasileiro e considera-
se que avaliar servicos sob 0s processos de recovery é um desafio
devido ao estigma, a desigualdade social e as formas de tratamento
ainda vigentes no Brasil (Dantas & Oda, 2014; Ricci et al., 2020b).

O significado da palavra recuperacdo na cultura brasileira ndo é
tao abrangente como a nocao de recovery aparece em outras culturas.
A orientacao para o recovery nao é uma direcdo natural ou instituida
explicitamente nas politicas do pais, embora elas possam ser mais ou
menos sensiveis a essa orientacdo. As politicas nacionais sdo orienta-
das pela e para a reabilitacdo psicossocial e baseadas na comunidade,
que valorizam a autonomia, insercao social (trabalho, educacao, mo-
radia), cidadania e empoderamento de usuarios e familiares. Apesar
desses ideais dialogarem com o recovery, o cotidiano dos servigos se
apresenta distinto, ou seja, ainda trabalhando na légica de reabilitagéo
como resgate do passado saudavel, em que a doenca é algo a ser ven-
cido, superado e a cura torna-se momento abstrato (Campos, 2008;
Azevedo et al., 2015; Costa, 2017). Para que o recovery, enquanto um
movimento/conceito que propde o protagonismo dos usuarios a partir
da sua experiéncia vivida, contribua para o aprofundamento do pro-
cesso de reformulagdo da assisténcia em salde mental brasileira, sera
preciso sublinhar a sua dimensao vivencial, corporificada e local.

Porisso, no processo de preparacdo da ATC montamos um grupo
de trabalho (GT) entre estudantes de p6s graduacao do Grupo Interfa-
ces e 0s usuarios pesquisadores do grupo, em que discutimos o que
eles entendiam por processos de recuperagdo e um breve exercicio
de pré-traducdo livre do instrumento (Nascimento et al., 2017). Esta
experiéncia favoreceu um primeiro processo de reflexao e de conheci-
mentos mais horizontalizados, em que foi possivel percorrer caminhos
da biografia de cada integrante, conversar e ouvir as histérias de vida
e de recuperacao e debater frases e palavras do instrumento. Todos
avaliaram interessante ter o instrumento para o Brasil, visto a robustez
e abrangéncia das frases, perpassando teméticas importantes sobre a
relacdo dos usuarios com os servicos e os tratamentos propostos. Vale
ressaltar que esse grupo ja estava em contato com a no¢do de reco-
very ha cinco anos, pois participavam ativamente do grupo de pesqui-
sa Interfaces da Unicamp, ou seja, ndo representava o que boa parte
dos usuarios brasileiros saberiam sobre recovery.

Entdo seguimos para a etapa metodologica de avaliagdo com os
especialistas, apesar de todas as frases ficaram acima de 80% e consi-
deradas elegiveis pela literatura utilizada (Alexandre & Coluci, 2011),
os especialistas indicaram vérias mudancas de palavras, ou até de fra-
ses completas, pois percebiam que parte do construto néo fazia parte
da rotina dos servicos ou da realidade vivida pelos usuéarios brasileiros.
Houve a generalizagdo para todo o instrumento a palavra servico, que
aparecia ainda com varias tradugdes do tipo “programa” e “agéncia”,
e equipe que ainda aparecia como “time” e “trabalhadores”. Essas
sugestdes j& haviam sido feitas também pelos usuéarios durante o GT.
Os especialistas também trouxeram sugestdes de alteragdo para con-
selhos locais e assembleias, 0 que aparecia como reunides e comités
gestores. Todos esses exemplos sao coerentes com a nossa realidade
no Sistema Unico de Satde (SUS) e preconizados nas suas diretrizes.

Seguimos para o grupo focal (GF), que é uma técnica de anélise
de dados obtidos pela interacao grupal, que permite observar como
experiéncias, definicdo de problemas, opinides, sentimentos e repre-
sentacdes do grupo se associam a determinado fendmeno. Possibili-
ta também a compreensado das experiéncias dos participantes do seu
proprio ponto de vista, evidenciando consensos e dissensos (Dimov &
Ricci, 2016; Miranda et al., 2008).

A'inclusdo de grupos de interesse (stakeholders), no nosso caso
0s usuarios dos servicos de salide mental, no processo de ATC como
recurso metodoldgico surge na tentativa de conseguir uma compreen-
sdo mais complexa da realidade, e da defesa por um exercicio dialégi-
co, que considere os atores envolvidos, conhecedores por exceléncia
dos fendbmenos estudados (Beaton et al., 2002; Wild et al., 2005).
Nesta pesquisa contou-se com o apoio de um usuério pesquisador, na
funcdo de observador nos GFs. O observador tem a funcao de regis-
trar as comunicacOes ndo verbais e até mesmo as conversas paralelas,
com concordancias ou discordancias do que esta sendo discutido nos
GFs. Assim foi possivel a insercéo dele no processo de pesquisa, como
também possibilitou uma relacdo de igualdade, pautada na valoriza-
cdo da experiéncia e no reconhecimento do saber do mesmo. Por isso,
a escolha de um usuario pesquisador para mediar dos GFs foi feita in-
tencionalmente pela sua histéria no grupo de pesquisa, sua implica-
cdo, experiéncia em participar de comités de pesquisas anteriores e
grupos de trabalho com a temética dos processos de recuperacao.

Durante os GFs os usuarios participantes perceberam e sugeriram
mudancas de palavras; manutencao apenas da palavra recuperacao,
pois na opiniao deles todo mundo espera um dia recuperar-se de algo
como a salde e dignidade; e o tempo verbal preferencialmente no pre-
sente. Houve também desmembramento de duas frases (17 e 21), visto
que abordavam questdes distintas na realidade dos usuarios. A frase
17 falava de trabalho e emprego, que sdo questdes diferentes para os
brasileiros, pois estar empregado é ter alguma formalidade legal que
garanta direitos trabalhistas e a 21 descrevia grupos de autoajuda e
associacoes em defesa dos direitos, que na realidade acontecem de
forma distinta, visto que no SUS héa estimulos para a formagéo das as-
sociagoes e controle social.

Seguiu-se para o piloto dois e houve a confirmagdo de que seria
necessario melhorar ainda as instrucoes da escala, descrever resumi-
damente o que é recuperacdo (a luz do recovery) e repetir as palavras
dos pontos da escala em cada frase, linha por linha, facilitando visual-
mente para o participante as opcoes de escolha que ele teria em cada
item.

Na fase piloto também considerou-se as entrevistas com cada
participante apo6s a autoaplicacdo do instrumento, pretendendo ex-
plorar o significado que cada um deu para ositens e respostas, buscan-
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do manter o seu equivalente em uma situacdo aplicada. Este proces-
so forneceu alguma medida de qualidade na validacao do contetido
(Bandeira et al., 2009; Beaton et al., 2007; Guillemin et al., 1993).

Considerando a literatura acima citada, o construto, a populacao-
-alvo e asituacdo da Rede de Atencao Psicossocial (RAPS) nesta fase da
pesquisa (novembro e dezembro), escolheu-se intencionalmente dois
servicos tipo Centros de Atencao Psicossocial (CAPS) Il e CAPS Alcool e
Drogas (AD) Ill, que contavam com publico heterogéneo, equipes com
mais disponibilidades a colaborarem com a indicacdo de pessoas e sa-
las para aplicarmos as entrevistas.

O piloto dois contou com seis participantes, sendo que uma de-
sistiu ao longo da entrevista, pois estava sem éculos e achou muito
cansativo. Logo nas primeiras aplicacGes e durante as entrevistas ficou
claro como o instrumento ainda carecia de modificacGes, com pala-
vras e construcoes muito complexas para a populacdo-alvo, que, além
do uso prolongado de medicagdes e outras substancias psicoativas, ti-
nham baixa escolaridade, ou até mesmo dificuldades de visdo. O mes-
mo fendmeno se repetiu no piloto da versao dos familiares descrita ao
longo deste artigo.

Assim, contratou-se uma pedagoga, professora ha 26 anos, es-
pecializada em educacao de jovens e adultos. Ela tinha contato com
usuarios da salde mental em sala de aula pela parceria da Fundacao
Municipal para a Educacao de Campinas (Fumec) com Centros de Con-
vivéncia (Cecos) da cidade, o que garantia também sua experiéncia em
alfabetizacao em situacdes cronicas de adoecimento psiquico e o al-
cance das técnicas para esse publico.

Ela teve contato com o instrumento a partir de uma primeira reu-
nido de pactuacgdo do trabalho. Apds adequar praticamente todas as
frases, ela revisou as instrucoes e a escala do instrumento, sugerindo
para esta a insercdo de figuras coloridas (emojis) para além das pala-
vras, que indicavam uma gradacao mais subjetiva de fendmenos. Niti-
damente suas contribui¢des foram de grande valia, deixando o instru-
mento mais acessivel, simplificado, com linguagem mais popular.

Na segunda rodada do piloto dois, durante as entrevistas, perce-
beu-se 0 salto de qualidade na interpretacao e entendimento dos par-
ticipantes em relacdo as instrucdes e frases, mas menos na gradagdo
da escala. Duas frases ainda apresentavam problemas, mais pela falta
de vivéncia dos usuarios com praticas que deveriam ser rotineiras nos
servicos publicos brasileiros, como os conselhos locais de saude e gru-
pos de autoajuda ou ajuda mutua - esses pouco difundidos ainda no
pais.

II. A familia como um Ator em
Potencial e Desafiador nos
Processos de ATC

A relacdo da familia com o usuério da satide mental historicamente foi
teorizada como um substrato negativo em relacdo a doenca mental,
motivo pelo qual a institucionalizacao era pensada como um recurso
promissor para o tratamento mental (Rosa, 2008). A partir dos anos
1970, com a crise fiscal do Estado e a reorientagdo das politicas publicas
pelo idedrio neoliberal, foram devolvidas a familia muitas funcoes
antes assumidas pelo Estado, entre elas o cuidado dos usuéarios de
salde mental, reivindicando o seu lugar no estado moderno, como
“banalizadora das relagdes sociais e construtora das identidades
individuais” (Rosa, 2008, p. 80). Nessa perspectiva a familia ganhou

maior protagonismo e comecou a ser vista e estudada como recurso
para estratégias de intervencao, lugar de convivéncia, sujeito da acdo e
provedora de cuidados (Rosa, 2008).

No Brasil, a partir da reforma psiquiatrica, ocorre um reordena-
mento das relacdes sociais entre o usuério, a familia e os servicos. Os
CAPS se constituem como um ordenador da rede de servicos em sau-
de mental e ficam responsaveis por acolher os usuarios e suas familias.
O usuério retornou ao seu territorio, onde o espaco social e de cuidado
se dé na relagcdo com os familiares, os amigos e a comunidade. Assim,
as familias foram convocadas a compartilhar o cuidado com os pro-
fissionais e os proprios sujeitos (Kantorski et al., 2019; Sade, 2014).
No entanto, alguns estudos referem que a familia ainda ndo foi inclui-
da completamente no compartilhamento do cuidado, sendo ela uma
espectadora, a espera dos resultados das intervencées, sendo a sua
inclusdo um desafio para os servicos (Azevedo et al., 2015; Dantas et
al., 2014; Emerich et al., 2014; Firmo & Jorge, 2015). Os dados ndo
sdo muito diferentes quanto a inclusdo das familias nas pesquisas de
avaliacdo dos servicos de salde mental. Dantas et al., (2014), referem
que as familias sdo o grupo de interesse com menor frequéncia de par-
ticipacdo nos estudos de avaliacdo de servicos, mas admitem que sua
participacdo tem contribuicao importante.

No que diz respeito a ATC de instrumentos em salde mental, a
participacdo dos familiares como populacao alvo concentram-se em
avaliacao de triagem, avaliagdo da sobrecarga do cuidador, da quali-
dade de vida e da percepcado do cuidador/familiar em relagdo as mu-
dancas do usuario ao tratamento (Bandeira et al., 2007, 2009; Chiu
etal.,2011; Dalky et al., 2017; Goel & Kataria, 2018; Matias-Carrelo
etal., 2003).

Na fase de adaptacdo da versdo do familiar do RSA-R, encontrou-
-se limitagGes em relacdo aos dados de comparacdo, pois, além do es-
tudo dos Estados Unidos, nenhum outro pais, até a presente data, fez
a adaptacdo dessa versdo (Erazo-Chavez et al., 2020). Ha apenas da-
dos da validacdo RSA familia original de 36 itens realizados no Canada
(Kidd et al., 2010) e na China (Bola et al., 2016). Nessas pesquisas nao
se identificou envolvimento dos familiares no processo de ATC, sé sua
participacdo na hora de responder o questionario. A verséo chinesa foi
traduzida para o inglés tradicional por um pesquisador bilingue, verifi-
cada sua validade de contelido por um psiquiatra clinico sénior e tes-
tada para precisdo, compreensdo e legibilidade com varios estudantes
bilingues. Os pesquisadores chineses tiveram perdas de resposta, de-
vido a grande taxa de dados incompletos, especialmente nos itens 4,
9,20e27.

Na versdo revisada, o RSA-R familia, os itens 4 e 20 foram suprimi-
dos, o item 9 corresponde ao item 30 e o item 27 corresponde ao item
25. Esses itens indagam sobre a participagdo do usuario em instancias
de gestdo e politica dentro dos servicos de salide mental e se a equipe
responde aos interesses e preocupagdes do mesmo. Bola et al (2016),
associaram essas perdas ao aspecto cultural, acreditando que, como
a diversidade étnica e cultural em Hong Kong ndo é tdo grande como
nos Estados Unidos, essas questoes podem ndo ser tdo apropriadas
na avaliacdo da orientagdo ao recovery em servicos de salide mental
em Hong Kong.

Semelhante ao estudo realizado na China, no nosso estudo
identificamos itens desafiadores através dos dois estudos piloto. Es-
sas dificuldades foram nos itens 30 e 25, além dos itens 13, 21 e 32,
esses Ultimos itens referem-se a vinculagao dos usuarios a grupos de
pares e associacoes em defesa dos direitos, a inclusdo de diversidade
nas praticas oferecidas nos servicos e se os trabalhadores dos servi-
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cos tém diversidade em termos de raga, religido e opcdo sexual. Esses
itens foram reescritos e adaptados a uma linguagem mais simples para
que pudessem ser mais compreensiveis no contexto brasileiro, com o
apoio da profissional em pedagogia.

Assim, o envolvimento dos familiares, como populacéo alvo, na
adaptacao transcultural se mostrou essencial, além de ser recomen-
dado em varios guias de adaptacgdo transcultural. Essas diretrizes suge-
rem que a participa¢ao dos grupos de interesse em projetos de pesqui-
sa aumenta os achados, a confiabilidade e validade dos instrumentos
(Beaton et al., 2007; Lodge et al., 2018; Rosenberg et al., 2015; Wild
etal., 2005).

No que diz respeito a coleta de dados, encontramo-nos com um
trabalho de campo dispendioso, pois os familiares, enquanto popula-
cdo alvo de nosso estudo, ndo transitavam com frequéncia pelos servi-
cos de salde mental. O horizonte trazido da reforma psiquiatrica ainda
carece da vinculagao desse grupo de interesse ao processo de desins-
titucionalizacdo. Isto pode ser explicado pelo fato de que em muitos
servicos nao ha flexibilidade dos horarios e, consequentemente, ndo
se oferta atendimento aos familiares com vinculo empregaticio, por
exemplo, que acabam ndo conseguindo participar dos espacos jé esta-
belecidos (Emerich et al., 2014; Pande & Amarante, 2011). Portanto,
em nosso estudo se observou que os intercambios entre a familia e o
servico se restringem aos espacos de consultas e retirada da medica-
¢do nafarmacia. Assim, a coleta de dados do estudo se restringiu prin-
cipalmente nesses espacos, pois poucos eram 0s CAPS que tinham
espacos de cuidado estabelecidos para os familiares, como grupos ou
espacos individuais para a sua participacao.

Podemos reconhecer a participacao dos familiares no estudo pi-
loto como uma experiéncia muito enriquecedora, ja que para alguns
dos familiares era a primeira vez que participavam de uma pesquisa
e davam sua opinido a respeito do servico. Alguns familiares preen-
cheram o instrumento como se estivesse avaliando o servico, mesmo
quando lhes prestamos esclarecimentos de que esse ainda ndo era o
objetivo da pesquisa. Para outros familiares, o momento do preenchi-
mento do instrumento era um dos poucos espacos que haviam expe-
rimentado dentro do servico para falar sobre a experiéncia de ser um
familiar de usuéario da saude mental. Portanto, é importante vincular
cada vez mais os familiares dentro das pesquisas de avaliacao em sau-
de mental.

No exercicio de ATC do RSA-R a participacdo dos familiares foi
fundamental para identificar os itens que seriam mais desafiadores e
a interacdo com eles impds desafios metodoldgicos que enriquece-
ram o desenho de adaptacdo. Também, a partir da incursdao no cam-
po, pode-se identificar que a relagdo do familiar com o servigo € muito
fragil. Os servigos de salide mental, especialmente os CAPS, terdo que
repensar suas praticas, principalmente no que diz respeito a inclusao
do familiar no tratamento.

O grupo de familia pode ser uma estratégia utilizada pelo servigo
para contribuir no processo terapéutico do usuario e promover a inser-
cdo da familia no cuidado, porém o impacto dessa atividade ainda é li-
mitado e, as vezes, acaba se centrando na discussao da medicalizacao
e dos sintomas. Nesse sentido, consideramos que se deve aumentar a
oferta de espacos coletivos e individuais com flexibilidade de horario e
considerar as intervencoes domiciliares como forma de atingir maior
numero de familiares envolvidos no processo terapéutico (Bielemann
etal., 2009).

III. O Recovery como Construto
em Construcao no Contexto
Brasileiro

O recovery fundamenta-se em dois principios: “que pessoas com um
transtorno mental (independente da severidade) podem viver uma
vida produtiva, mesmo manifestando sintomas, e que muitos vao
recuperar-se do seu transtorno mental” (Costa, 2017, p. 1). A avaliacao
dosservicos nesse enfoque temsido ponto priorizado pela Organizagdo
Mundial de Salude, que aponta a necessidade dos servicos serem
facilitadores da vivéncia de recovery, desenvolvendo praticas voltadas
para autonomia e autodeterminacgdo, permitindo que os usuarios
facam escolhas no seu processo de tratamento (Farkas, 2007; Farkas
etal., 2005).

Os resultados do estudo de ATC do RSA-R nos permitem dizer que
as mudancas, tanto na forma de aplicacao do instrumento, quanto na
escrita dos itens, foram necessérias devido as diferencas sociocultu-
rais existentes entre Brasil e os EUA (Erazo-Chavez et al., 2020; Ricci
et al., 2020b). Também existem diferencas em relagdo as praticas, es-
tratégias e programas de intervencdao em salde mental e isso tornou
a ATC do construto um desafio em todas as etapas da pesquisa. Séo
exemplos de préticas que implicam um maior envolvimento do usudrio
nas decisGes, a ampliacdo dos espacos coletivos para além do CAPS e
com os grupos de apoio de pares. Esses aspectos foram tensionados
ao longo da aplicagdo do RSA-R.

O envolvimento a partir da perspectiva do recovery diz respeito
ao grau em que os usuarios e familiares estdo engajados no desenvol-
vimento e fornecimento de programas e servicos (0’Connell et al.,
2005). A experiéncia na adaptacdo do RSA-R no Brasil indica que esses
grupos de interesse estao pouco vinculados nos processos de avalia-
cdo, especialmente os familiares, aspecto essencial no fortalecimento
dos servicos. O trabalho em direcdo a afirmacdo de usuérios e fami-
liares precisa vincular ambos os grupos de interesse em processos de
tomada de decisdes frente ao tratamento, mas também frente a como
efetivar iniciativas para melhoria dos servicos e programas, motivo
pelo qual se deve envolvé-los nas avaliagoes, mas ndo s6 como obje-
tos de informacdo, mas sim como sujeitos que coproduzem realidades
e formas de interpretacdo dessas realidades (Campos, 2008; Kirscha-
baum, 2008). Assim, a avaliacdo pode tornar-se um mecanismo de
participacdo que opere desde o plano politico até a dimensédo tera-
péutica, possibilitando o desenvolvimento da autonomia dos sujeitos
e dos grupos (Menendez, 2009).

O recovery considera o individuo em toda a sua especificidade
incluindo aspectos como a mente, o corpo, o espirito e a comunidade
(Costa, 2017). Aampliacdo dos espacos coletivos para além do CAPS é
um caminho para essa missdo. No Brasil, a partir da politica de satde
mental, existem alguns servicos dentro da rede, como por exemplo, as
oficinas de geragdo de renda e os Cecos. Nao obstante, a implemen-
tacdo da politica publica ndo é uniforme em todo o pais e por isso, as
iniciativas de inclusao no trabalho, na arte e na cultura ainda perma-
necem localizadas em grandes centros urbanos (Silveira et al., 2017).

Na pesquisa de ATC foram vinculados usuérios e familiares que
participavam dos Cecos também e conseguimos perceber diferencas
em relacdo ao vinculo que estes mantém entre Cecos e o CAPS. No
caso 0s que participavam de ambos relataram que o CAPS era o lu-
gar de tratamento para sua doenca, onde geralmente recebiam aten-
dimentos médicos, troca de receita e atendimento terapéutico, e no
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Ceco era 0 espago para interagir e conhecer outras pessoas com ou
sem adoecimento mental. Alguns também relataram esquecerem em
alguns momentos de sua condicdo de sofrimento, pois os Cecos sao
espacos abertos para toda a comunidade. A partir disso, consideramos
0S espacos comunitarios essenciais para propiciar processo de reco-
very.

Iniciativas voltadas para devolver cidadania sao essenciais para
incluir novas formas de cuidado como, por exemplo, o suporte entre
pares, 0s grupos de ajuda mutua e os grupos autonomos de medica-
cdo (Silveira et al., 2017). O programa de apoio entre pares é um dos
aspectos essenciais na oferta de outros servigos além dos CAPS. Ele
implica “o compartilhamento de conhecimento baseado em experién-
cia e aprendizado social” (Costa, 2017, p. 4). Esse programa € uma tra-
dicdoja consolidada nos Estados Unidos e em outros paises, tais como
a Inglaterra e Canada, e se expressa na forma de organizacdes, redes,
grupos, intervencoes culturais, etc., que na maioria das vezes sao ge-
renciados pelos proprios usuarios e familiares (Costa, 2017; Vascon-
celos et al., 2013).

O Brasil apresenta alguns avangos com destaque para as experi-
éncias na capacitacdo para facilitadores usuarios, familiares e apoia-
dores de grupos-piloto de ajuda e suporte mutuos no Rio de Janeiro,
em 2008; os manuais sobre direitos e deveres dos usuarios e familia-
res em salde mental e sobre ajuda e suporte mdtuo com apoio do
Ministério da Salde, tendo o professor Vasconcelos como organiza-
dor principal (Vasconcelos, 2017); algumas experiéncias dos grupos
de ouvidores de vozes, implementados nos municipios de Campinas,
Campo Grande, Rio de Janeiro, Porto Alegre e Brasilia (Kantorski et
al., 2018). No entanto, os grupos de suporte mituo ndo se encontram
como diretrizes da politica de satide mental no pais, o que dificulta sua
implementacado nos servicos assistenciais em satde mental.

O RSA-R indaga por essa pratica no item 21, uns dos itens que
foi objeto de varias adaptacGes durante a pesquisa, pois nos pilotos
realizados com os usuarios e familiares ndo se chegou ao entendimen-
to do item, implicando na versao final a separacdo do item em duas
frases onde a pratica fosse descrita. A estratégia de envolver os traba-
lhadores dos programas do apoio de pares na ATC do RSA-R na Suécia
indicou uma experiéncia positiva, pois os participantes da pesquisa
valorizaram a ajuda de um trabalhador-par e esses, por sua vez, se sen-
tiam apoiados e respeitados em seu papel, pois desfrutavam de um
ambiente profissional para realizar suas reuniées e eram convidados
a participar de espacos informais com os profissionais de salde (Ro-
senberg et al., 2015).

Sobre os grupos focais para ATC, onde se busca desvelar o grau de
equivaléncia semantica na cultura alvo com a populacdo destino, a ati-
vidade poderia ser extenuante para os usuérios de salde mental, mas
a experiéncia de vinculacdo de um usuario pesquisador como media-
dor nos GF foi determinante na organizacdo da dinamica grupal, pois
em alguns momentos os participantes se dispersaram e era o usuario
pesquisador que os encorajaram ao desenvolvimento da atividade. As
experiéncias brasileiras de vinculacdo de pares no campo da producao
do conhecimento e ensino ainda sdo raras, mas essa pratica pode po-
tencializar a autonomia dos usuarios e estes, por sua vez, qualificam os
resultados das pesquisas no campo da salde mental (Dimov & Ricci,
2016).

A nossa pesquisa indicou que investir na adaptacédo de instru-
mentos avaliativos dos servicos de salide mental com foco no recovery,
mesmo que possa ser um desafio, pode trazer avancos para a salde
pUblica a longo prazo, ja que o instrumento permite saber o grau em
que 0s servicos promovem a autonomia das pessoas com transtornos

mentais, apontando para a reducdo da cronicidade, permitindo me-
lhorias das condi¢Ges de vida dos usuarios e familiares (Erazo-Chavez
etal., 2020).

Consideracoes finais

A efetivacdo de avaliacdes de servicos de salde mental com a
participacdo dos usuarios e familiares se colocam como um desafio
na politica publica de salde no Brasil. A experiéncia na adaptacao
transcultural do instrumento RSA-R para o Portugués/Brasil (Pt/
Br) permitiu o dialogo com o publico alvo, com profundidade sobre
a nocdo de recovery/recuperacdo, reconhecendo 0S processos
singulares sobre a experiéncia de adoecimento psiquico das pessoas.

Como apontado até aqui, tal experiéncia de apresentar os usua-
rios como os protagonistas no campo da ATC remeteu a necessidade
de inclui-los na producdo do conhecimento, um conhecimento que
possa ser dialdégico com os pressupostos cientificos, mas que acolha
e nutra a propria experiéncia desses atores. A ATC do RSA - R no Bra-
sil indicou a poténcia da participacdo de um usuario pesquisador nos
Grupos focais, pois permitiu ampliar o espaco de didlogo entre pesso-
as que vivem a experiéncia de adoecimento do espaco de pesquisa
e constru¢do do conhecimento cientifico. Ademais, proporcionou em-
poderamento dos mesmos enquanto sujeitos de direitos e correspon-
saveis pela pesquisa.

Nessa perspectiva, a familia também se desvelou como um ou-
tro ator potencial nos estudos de ATC, pois como populacao alvo do
instrumento em questao, permitiu identificar as dificuldades de apro-
ximagdo que trazia o instrumento entre as duas culturas, EUA e Brasil.
Afamilia dentro das pesquisas conduzidas também tornou-se um ator
desafiador, pois poucos sdo os espacos efetivos de cuidado nos ser-
vicos de salide mental, o que fez com que sua participacdo dentro da
pesquisa fosse muito mais complexa. A partir disso, identificou-se que
a relacdo do familiar com os servigos ainda é muito fragil. Os servicos
de salde mental no pais precisam repensar suas praticas, principal-
mente no que diz respeito a inclusdo e participacdo efetiva do familiar
no tratamento.

Reconhece-se as potencialidades da orientacdo ao recovery nos
servicos de salide mental no pais. Na experiéncia de ATC no contexto
brasileiro foi possivel perceber as diferencas em relacdo as praticas, es-
tratégias e programas de intervencdo em salde mental entre os EUA e
o Brasil. Tornando-se evidente a necessidade de praticas que implicam
um maior envolvimento do usuario nas decisées, com ampliacdo dos
espacos coletivos para além do CAPS e estimulos aos grupos de apoio
de pares.

Esses achados fomentam o compromisso ético e politico na
construgdo de processos avaliativos, que promovam a emancipagao
digna e equanime da RAPS, com a lideranca e as vozes das pessoas
que a compdem diariamente. Os servicos de salide mental precisam
avancar a partir da autonomia, do empoderamento e dos direitos hu-
manos dos usuarios e familiares. A Salde Coletiva como area de co-
nhecimento e gestao tem o compromisso de acolher a diversidade das
experiéncias de adoecimento em sua completude, nos territorios de
pertencimento do sujeito, por tanto deve-se manter processos avalia-
tivos plurais constantes, que revelam poténcias, avangos e fragilidades
- essas transformando-se em nossos desafios diarios de superacao.

Por fim, destacam-se algumas limitacdes do estudo. Mesmo com
0s avancos da democracia brasileira e do SUS, as pessoas com adoe-
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cimentos mentais graves continuam a ter acesso limitado a cidadania
como educacao de qualidade, trabalho e renda, ou seja, as dificulda-
des apresentadas diante do instrumento poderiam ser mitigadas e pro-
cessos de recovery poderiam ser mais profundos no nosso pais com o
avanco da justica social. Usudrios pesquisadores também sdo raros no
pais e poucos grupos de pesquisa trabalham nesta perspectiva. Parte
dos usuarios também tiveram inseguranca em avaliar o servico e per-
der acesso aos beneficios socioassistenciais.
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