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FLORENCE, Ana Carolina. Reflexées sobre a abordagem Open Dialogue e um
estudo em Nova lorque e Vermont. 2019. 242 f. Tese de Doutorado em Psicologia.
Universidade Estadual Paulista (UNESP), Faculdade de Ciéncias e Letras, Assis, 2019.

RESUMO

Esta pesquisa de Doutorado apresenta a histéria, as evidéncias e os principios da
abordagem Open Dialogue (OD) e investiga a recepcdo norte-americana desta
abordagem em dois estados: Nova lorque e Vermont. Originalmente desenvolvida na
Finlandia, a abordagem OD é uma forma de psicoterapia e um modo de organizar
sistemas de saude mental. Nos ultimos anos, o interesse nesta abordagem tem crescido
em funcdo de seus resultados positivos, especialmente no tratamento do primeiro
episddio psicatico, e tem sido adaptada em diversos lugares do mundo. A maneira como
esta abordagem foi recebida e adaptada nos Estados Unidos foi por nés estudada em
Vermont e Nova lorque. Para tanto, empregou-se a metodologia qualitativa. Foram
conduzidas 6 visitas a campo, 16 entrevistas qualitativas e 2 grupos focais. A populagao
selecionada para este estudo incluiu pacientes, familiares, membros das equipes e
membros da comunidade. A analise dos dados empregou a descricdo qualitativa
informada pela fenomenologia. Os dados mostraram que, em Vermont, uma estratégia
de implementagao gradual com treinamentos pequenos ao longo de anos tem expandido
a oferta de servicos na perspectiva OD. Trabalhadores receberam positivamente a
abordagem e pacientes e familiares tiveram experiéncias positivas de tratamento,
sentindo-se mais escutados e menos estigmatizados. Em Nova lorque, o programa
Parachute foi financiado pelo governo federal dos Estados Unidos para a implementagao
de 4 Centros de Crise e 4 Equipes Moveis trabalhando na perspectiva OD. O Programa
foi interrompido depois de 3 anos. Os desafios e o contexto da implementacédo do
Parachute NYC foram discutidos neste trabalho.

Palavras Chave: Psicoterapia. Saude Mental. Psicoses.



FLORENCE, Ana Carolina. Reflections about the Open Dialogue approach and a
study in New York and Vermont. 2019. 242 p. Thesis (Doctorate in Psychology). Sdo
Paulo State University (UNESP), School of Sciences, Humanities and Languages,
Assis, 2019.

ABSTRACT

This doctoral research presented the history, evidence and principles of the Open
Dialogue (OD) approach and investigated the north american reception of this approach
in two states: New York and Vermont. Originally developed in Finland, the OD approach
is a form of psychotherapy and a way to organize mental health systems. In the past
years there has been a growing interest in the approach due to reported positive
outcomes, especially in first episode psychosis. It has been adapted in different places
around the world. The way this approach was received and adapted in the United States
was studied in New York and Vermont. This study employed qualitative methodology to
do so. It comprised 6 field visits, 16 qualitative interviews and 2 focus groups. The study
sample included patients, family members, members of the community and staff in two
research sites. Data analysis was conducted through qualitative description informed by
phenomenology. Data showed that, in Vermont, a bottom-up implementation strategy with
small trainings over the years has been expanding services informed by OD. Staff had a
positive experience with the approach and patients and family members as well, feeling
listened to and less stigmatized. In New York, the Parachute Program was funded by the
US Federal Government to implement 4 Respite Center and 4 Mobile Crisis Teams to
work with the OD approach. The program was discontinued after 3 years. The challenges
and the context of Parachute NYC’s implementation were discussed in this thesis.

KEYWORDS: Psychotherapy. Mental Health. Psychosis.



Lista de Siglas

ACT — Assertive Community Treatment

AP — Atencao Psicossocial

CAPS - Centro de Atencgao Psicossocial

CNA - Collaborative Network Approach

CSAC — Counseling Service of Addison County

DMHAS - Department of Mental Health and Addiction Services
DUP — Duration of Untreated Psychosis

DSM-III-R - Diagnostic and Statistical Manual IlI-Revised

ECA - Ensaio Clinico Aleatorizado

EUA — Estados Unidos da América

NHS — National Health System

OD - Open Dialogue

ODDESSI - Open Dialogue: development and evaluation of a social network
intervention for severe mental illness

PIB — Produto Interno Bruto

PRCH — Program for Recovery and Community Health

SUS - Sistema Unico de Saude

UNICAMP — Universidade Estadual de Campinas

UBS - Unidade Basica de Saude



indice

LI Y o] =111 o1 = o7 Lo J0u PP 11
2. Introducgdo € Justificativa..........c.ccoooiiiiiiiiii e 16
3. Entrevista com Jaakko SeikKula ..o 27
4. Sistematizacao da literatura sobre a abordagem Open Dialogue: historia, principios
LYo =T o o = SRR 45
4.1 Os sete Principios da Abordagem Open Dialogue..............ceeeiieeiiiiiieiiiiiiiieiin, 49
4.2 Evidéncias de Efetividade..............ooooiiiiiiiii 61
5. Neurolépticos: 0 QUE SADEMOS?........cooiiiiiiee e 67
5.1 Neurolépticos e o modelo centrado na doenga ............ccouvieiiiiiiiiiiiiceeeceiiice e 69
5.2 Atual evidéncia da efetividade de neuroléptiCos.............cooorrirmiiiiiiiciiiieee e 75
G R 1Y = (o o o TP 100
Gt I =T 1= AV o = Lo = RO 100
(G322 DI-Y-To g Toz=To Je (o 1 ¢ 11 oo [ 1SRRI 103
LR I o o ToT=To 110 ¢ =T | (o 1= R 111
7. Breve descricdo do sistemade saude nos EUA ..., 124
8. Resultados: encontro com os campos - NYC e Burligton ..............ccccieeeennn. 128
8.1 Parachute NYC ...t e e e e e e 128
8.2 - Howard Center — Burlington/VT .......ooommmmiieie e 156
S T B 1o U 1= o U 183
O TR o T o3 U< o TSP 197
11.  Referéncias bibliograficas ............oooviimmiiiiiiii e 204

12, ANEXOS . 214



11

1. Apresentacao

Esta pesquisa de Doutorado investigou aspectos da abordagem Open Dialogue
(OD) e sua recepgao em dois locais nos EUA. Originalmente desenvolvida na Finlandia,
a abordagem OD é uma forma de psicoterapia e um modo de organizar sistemas de
saude mental. Na ultima década, esta abordagem ganhou notoriedade internacional e
atengao da comunidade cientifica através do influente livro do jornalista Robert Whitaker
Anatomia de uma epidemia: pilulas magicas, drogas psiquiatricas e o aumento
assombroso da doenca mental. Nele, Whitaker descreve a experiéncia finlandesa -
corroborada por evidéncias cientificas - como uma das mais bem sucedidas estratégias
de cuidado em saude mental no mundo, ressaltando o uso seletivo de neurolépticos e a
recuperagao de aproximadamente 80% das pessoas atendidas nos ultimos 20 anos.
Desde entao, varios paises no mundo vém tentando adaptar e implementar — com maior

ou menor fidelidade ao modelo original — a abordagem OD.

Nos Estados Unidos (EUA) diversas agéncias de saude adaptaram os principios
do OD. Sao elas: Advocates em Framingham/MA; Howard Center em Burlington/VT;
Counseling Service of Addison County (CSAC) em Middlebury/VT; Grady Memorial
Hospital em Atlanta/GA; Departamento de Higiene Mental da cidade de Nova lorque em
Nova lorque/NY. Ha também outras experiéncias menores que nao sao mencionadas
nesta pesquisa, pois sao muito recentes ou incorporam poucos elementos da abordagem
original. Esta pesquisa de doutorado investigou caracteristicas da abordagem OD e o

modo como foi adaptada e implementada nos EUA. Para tanto, realizaram-se visitas de
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campo e entrevistas qualitativas com profissionais, pacientes, familiares e membros da
comunidade em Burlington/VT, Middlebury/VT, Framingham/MA, e Nova lorque/NY. As
entrevistas foram transcritas na integra e analisadas na perspectiva da descricéo
qualitativa com inspiragcbes fenomenoldgicas. O trabalho de campo nos EUA foi
financiado através do Programa de Doutorado Sanduiche da Fundacido CAPES
(Processo n. 002569/18) pelo periodo de 12 meses e realizado com a supervisdo do
Prof. Dr. Larry Davidson, no Program for Recovery and Community Health (PRCH) da

Escola de Medicina, Departamento de Psiquiatria da Universidade de Yale.

A deciséao de realizar a pesquisa de campo nos EUA foi tomada por duas razdées:
1) a experiéncia finlandesa é extremamente bem estudada e o leitor pode encontrar vasta
literatura sobre o tema na lingua inglesa e, cada vez mais, em portugués; e 2) a descri¢gao
de uma experiéncia de adaptagdo da abordagem OD oferece detalhes sobre as
dificuldades e os possiveis caminhos que podem advertir, inspirar € nortear o uso da
abordagem OD, ou de seus elementos, como uma pratica nos servigos de saude mental

do Brasil.

Antes de comecgar, fagamos uma pequena consideracdo sobre a linguagem
empregada ao longo deste trabalho. O termo “problemas de saude mental” sera utilizado
sempre que possivel, uma vez que é menos estigmatizante do que o corrente
“transtornos mentais”. O termo “esquizofrénico”, comum na literatura psiquiatrica, foi
evitado. Ao nos referirmos a estudos que utilizaram este termo, substituimo-lo por
“pessoas diagnosticadas com esquizofrenia ou psicose”. Termos como “doencga mental”,

“transtorno mental” e afins foram decididamente evitados. Por fim, o termo “antipsicético”
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nao foi empregado neste estudo, visto que esta terminologia implica afirmar que drogas
neurolépticas tratam doencas especificas, além de ser um termo que nao segue
definicdes farmacoldgicas aplicadas a drogas em outros campos. Esforcei-me por evitar
o uso de palavras em inglés, traduzindo-os sempre que possivel e mantendo os originais
em inglés nas notas de rodapé. Quando nao foi possivel, conservei o original em italico.
Na apresentagao dos resultados traduzi os trechos das entrevistas priorizando o sentido
e nao a literalidade; as citacbes estdo sempre acompanhadas pelo original em nota de
rodape, caso o leitor queira consulta-lo. A terminologia empregada no campo da saude
nos EUA é muito diferente da que empregamos no Brasil. Assim, por exemplo, ao referir-
me ao contexto norte-americano, o leitor encontrara o termo cliente com frequéncia.
Mantive o termo paciente em outros pontos do trabalho, na falta de um termo melhor.
Tentei ao maximo esclarecer ao leitor 0 que s&o as agéncias: instituicdes privadas com
financiamento publico e que administram os servigos de saude financiados pelo Estado;
apresentei também um breve resumo do que sdo o Medicare e Medicaid. Morando ha
um ano nos EUA e dedicando-me a estudar a saude publica deste pais, ainda tenho
dificuldades em entender como este confuso e intrincado sistema funciona. Esta
confusdo € confirmada pelos colegas pesquisadores nativos dos EUA, os quais,
estudando o tema ha 20 anos, ainda encontram dificuldades em entender como o
sistema de saude funciona. Procurei comentar em notas de rodapé o emprego de

palavras que nao seguiram as regras que acabo de mencionar.

Por fim, optei por ndo traduzir o termo Open Dialogue, ainda que Freitas e
Amarante (2015) o tenham traduzido como Dialogo Aberto. O motivo pelo qual mantive

o termo em inglés é que ele se refere a experiéncia original finlandesa no hospital
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Keropoudas, em Tornio, unico local em que, até o0 momento, € praticada integralmente.
Mesmo nos paises escandinavos ha diferengcas no modo como os principios e elementos
desta abordagem s&o incorporados. Este trabalho mostrara que as iniciativas mais bem
sucedidas de adaptacao da abordagem Open Dialogue reformularam muitos de seus
aspectos originais, inclusive seu nome. A possivel adaptagdao do OD para o contexto
brasileiro deve vir acompanhada de um processo de reformulacéo e invengao, que nao
€ o0 objetivo deste estudo. Assim, pensamos que, na nossa tradigao antropofagica, o mais
correto seria dizer Oupein Daialogui. Para os propésitos desta tese, mantenho o
estrangeirismo como lembranga de que esta ndo € uma solugdo a ser aplicada aos
Nnossos problemas, mas uma experiéncia interessante que pode compor nosso campo
clinico e politico, pois tem afinidades éticas e epistemolégicas com a Atencéao

Psicossocial brasileira.

O projeto deste doutorado contemplava 4 anos; porém, varias circunstancias
impactaram o cronograma original e a tese aqui apresentada foi realizada em 2 anos e
meio. Um grande obstaculo que enfrentei foi ndo ter obtido financiamento no Brasil para
este projeto, apesar das inumeras tentativas com diferentes 6rgaos de fomento. Prestes
a desistir do doutorado, fui contemplada com uma bolsa sanduiche pela CAPES para
realizar o trabalho de campo nos EUA. Depois de 10 meses na Universidade de Yale,
soube da abertura de uma vaga de pds-doutorado no Program for Recovery and
Community Health da Universidade de Yale, em parceria com o Departamento de Saude
Mental (DMHAS) do estado de Connecticut e, apés uma entrevista com a Diretora do

DMHAS, obtive a vaga. Deste modo, por imperativos da vida, antecipo a defesa e
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apresento a presente tese, que é a realizagao daquilo que foi possivel finalizar do projeto

original na metade do tempo inicialmente previsto.
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2. Introducao e Justificativa

Meu percurso no campo da Saude Mental comegou durante os ultimos anos de
graduacéao. Ao longo do curso de psicologia, meu interesse pela Saude Coletiva e pela
Saude Mental se consolidou e todos os nossos estagios aconteceram no Servigo de
Saude Dr. Candido Ferreira. Neste periodo pude compreender como a Rede de Atencéao
Psicossocial esta organizada no municipio de Campinas/SP e aprender de que modo os
dispositivos e arranjos de trabalho propostos no campo da Saude Coletiva operam na
organizacao de servicos no Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro. Logo ao concluir
a graduacgao, ingressei no programa de Aprimoramento em Saude Mental e Saude

Coletiva da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP).

Durante o Aprimoramento tive a oportunidade de passar um ano em um Centro
de Atencgao Psicossocial (CAPS) e acompanhar uma mini-equipe responsavel por uma
regiao do municipio, além de aprofundar meus conhecimentos e competéncias clinicas
através de disciplinas teoricas e supervisdes. Foi também neste periodo que participei
do Censo de Moradores do Hospital Psiquiatrico Vera Cruz no municipio de
Sorocaba/SP, acao promovida pelo Conselho Nacional de Justica em conjunto com o
Ministério da Saude e a Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica.
Apos denuncias de maus tratos e violagdes de direitos humanos tornadas publicas por
um programa de televisdo, o hospital foi submetido a uma grande intervengao, que
envolveu o resgate de cidadania de seus 405 moradores, a implantagcdo de uma rede de
servicos substitutivos ao hospital psiquiatrico e um projeto de fechamento deste hospital.

O impacto de fazer parte da equipe que conduziu este Censo marcou meu compromisso
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com a Atencao Psicossocial (AP) e evidenciou que a luta por servigos de saude mental
que atendam as necessidades das pessoas tem raizes profundamente politicas, para

além das concepgodes clinicas que informam o trabalho em saude mental.

A maneira como se articulam a clinica, a politica e a gestao do trabalho foi objeto
de interesse em meu mestrado. Particularmente, o modo como os trabalhadores de
servigcos substitutivos entendem a relagao entre a oferta de tratamento nos CAPS, as
implicagdes politicas em termos de cidadania e projeto de sociedade, e como os servigos
sdo organizados dentro do Sistema Unico de Saude foram temas explorados por meio
de entrevistas qualitativas. Os resultados desta investigacdo podem ser resumidos em
trés topicos: a importancia de concepgdes clinicas que tenham a escuta do sujeito como
principio inegociavel; as dificuldades de se trabalhar nesta perspectiva em funcédo do
sub-financiamento dos CAPS e do numero insuficiente de servigos e profissionais; e, por

fim, o lugar ocupado pela psiquiatria nestes servicos.

Neste periodo, na condicdo de trabalhadora de um CAPS, eu de certo modo
investigava nossa propria pratica e interrogava nosso trabalho. Gradualmente, entre o
mundo académico e o trabalho cotidiano, algumas questbes se tornaram centrais. A
primeira diz respeito ao fato de que muitas pessoas ndao melhoram nos CAPS e
encontram o mesmo destino croénico que tentdvamos combater no hospital psiquiatrico.
A segunda interrogava o emprego universal de psicotropicos nos tratamentos propostos.
E, por fim, intrigava-me o fato de haver um desacordo entre profissionais e pacientes

sobre o beneficio que estas drogas efetivamente traziam para a vida das pessoas. Estes
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pontos, tratados em minha pesquisa de mestrado, continuaram impactando nossa pratica

quando me tornei gestora de um CAPS no municipio de Curitiba/PR.

Enquanto gestora deste servigo fui responsavel pela contratagdo de uma equipe
para o trabalho nos moldes da AP, pela construgcdo de uma rede de servigos em que
todos os niveis de cuidado estivessem articulados, e por uma residéncia terapéutica que
recebeu os ultimos nove moradores de um hospital psiquiatrico da cidade. A
oportunidade de treinar uma equipe para o atendimento de problemas graves de saude
mental foi uma valiosa experiéncia principalmente porque pude desenvolver um estilo de
trabalho cujos principios fundamentais eram o respeito e a dignidade de cada pessoa
atendida, o entendimento de que existe vida fora dos servicos de saude e de que as
escolhas de cada um devem ser respeitadas. As discussodes clinicas e institucionais
estiveram sempre marcadas por uma critica ao modelo biomédico reducionista, em
grande medida por influéncia minha, e, nesse contexto, a medicacgao foi encarada como
uma das ofertas terapéuticas possiveis e ndo como um fim em si mesmo. A troca da
gestdo municipal, com a promessa do retorno das comunidades terapéuticas, do
aumento da oferta de consultas e internagdes psiquiatricas resultou em minha saida da
coordenagao do CAPS por uma 6bvia incompatibilidade na concepcéo do trabalho em

saude mental.

Foi entdo que ingressei no programa de doutorado, convencida de que o
tratamento de problemas graves de saude mental € possivel e que a recuperagao deve
ser um horizonte a nunca se perder de vista. Durante minha trajetoria até este momento

tive contato com uma série de leituras que articulavam com clareza os impasses dos
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quais me vinha ocupando até entdo. O livro Anatomia de uma epidemia, de Robert
Whitaker, foi fundamental na construgdo de uma perspectiva critica acerca do uso
amplamente difundido de psicotrépicos como estratégia terapéutica. Neste mesmo livro
tive contato com a abordagem OD. Dois elementos fundamentais da abordagem Open
Dialogue despertaram meu interesse: o uso seletivo de neurolépticos no tratamento dos
primeiros episodios psicoticos e as taxas de recuperacdo muito superiores as
encontradas nos tratamentos convencionais. Minha experiéncia como trabalhadora e
gestora de CAPS, combinada com estas leituras, conduziram-me a investigacao das

possibilidades de adaptacao da abordagem OD fora de seu contexto original.

O OD foi desenvolvido na década de 1980, na regidao da Laponia Ocidental, na
Finlandia. Influenciada pela terapia familiar sistémica e pela obra de Bakhtin, o OD
propde que o tratamento de problemas de saude mental se dé através de reunides
familiares em uma perspectiva dialégica, com o objetivo de 1) reunir informagdes sobre
o problema; 2) construir conjuntamente um plano terapéutico e, assim, tomar decisoes;
3) gerar um dialogo terapéutico. Sete principios orientam o OD: responder
imediatamente; tolerar incertezas; incluir a rede social; adaptar-se com flexibilidade as
necessidades; assumir responsabilidades; continuidade do tratamento e, por fim,
dialogicidade. Logo ap0és o treinamento das equipes de saude mental nesta perspectiva,
a regiao da Lapénia Ocidental teve uma reducgéo de 33% dos custos de servigos e, em
10 anos, o numero de leitos psiquiatricos foi reduzido de 299 para 55. Houve, portanto,
um grande impacto no numero de hospitalizagdes na regido, nos custos do sistema de

saude mental e, surpreendentemente, no periodo de 1985 a 1994 - apds a implantagao
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do OD - observou-se uma reducéao na incidéncia anual média de esquizofrenia, conforme

os critérios do DSM-III, de 30.3 para 17.1 (AALTONEN et al., 2011).

O modo como as equipes finlandesas empregam medicamentos neurolépticos,
uma classe de substancias mais conhecida como antipsicoticos, também despertou meu
interesse. Entendendo que experiéncias psicoticas sdo experiéncias para as quais falta
uma linguagem propria, a perspectiva dialégica conta com os recursos subjetivos da
pessoa em crise, bem como sua rede social, para produzir uma linguagem comum que
possa nomear e narrar o problema. Deste modo, o atendimento imediato das crises nao
se ampara no efeito acentuadamente sedativo destas substancias, que podem inclusive
atrapalhar o processo de recuperagao. Quando ofertados, os neurolépticos sao usados
pelo menor periodo de tempo possivel, evitando-se ao maximo emprega-los no longo

prazo.

A formulagao de meu projeto de doutorado combinou minha experiéncia no campo
da Atengao Psicossocial com esta perspectiva inovadora de cuidado desenvolvida na
Finlandia por meio de dois pontos: 1) a despeito do consenso na literatura internacional
de que intervengdes precoces sdo indicadas no tratamento de problemas graves de
saude mental, a Atengao Psicossocial brasileira ndo propde uma politica especifica para
o atendimento do primeiro episddio psicotico; 2) a cronicidade continua sendo um

problema nos servigos substitutivos do hospital psiquiatrico.

Ambos os pontos estao ligados. Ha relativo consenso na comunidade cientifica
indicando que intervengdes precoces melhoram significativamente os desfechos para

pessoas que sofrem um primeiro episédio psicético (MCGORRY et al., 2008). A duragao
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da psicose nao tratada (DUP') representa tanto um marcador como um fator de risco
independente para desfechos negativos (MARSHALL et al., 2005; PERKINS et al., 2005).
Estudos que buscaram avaliar o impacto da redugcdo da DUP nos desfechos clinicos e
funcionais encontraram reducao no risco de suicidio (MELLE, et al., 2006), e melhores

prognosticos (HENRY et al., 2010) no médio e no longo prazo (HARRIS et al., 2005).

A literatura sobre intervengdo precoce no manejo das psicoses sugere um
afrouxamento das categorias diagnésticas, enfatizando a presencga de sintomas positivos
como o elemento mais importante na fase de detecgao do problema e indica tratamento
psicossocial em todos os estagios criticos de intervengao precoce: risco ultra-elevado,
primeiro episddio e primeiros cinco anos apos o diagnéstico (MCGORRY, et al., 2008).
Os autores sugerem que o uso de medicamentos neurolépticos seja minimizado no
primeiro estagio em favor de estratégias psicossociais. Uma vez desencadeado o
primeiro episodio psicotico, parece haver alguma evidéncia sugerindo o emprego de
neurolépticos em dose baixa e, preferencialmente, os de segunda geragao — ainda que
nao haja consenso de que os neurolépticos atipicos sejam superiores aos de primeira
geracao (LIEBERMAN et al.,, 2005; KAHN et al.,, 2008). No terceiro estagio, que
compreende 0s cinco anos que sucedem o diagnostico de um episédio psicotico, ha
consenso de que tratamentos psicossociais s&o superiores a0 medicamentoso nos

dominios funcional, social, educacional e vocacional (MCGORRY et al., 2008).

O desfecho cronico e negativo depois de um primeiro episddio psicotico nao esta

associado, portanto, apenas a institucionalizacao e seus efeitos iatrogénicos. A Reforma

' Duration of Untreated Psychosis
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Psiquiatrica Brasileira visou parte do problema ao propor a criagdo de servigos
substitutivos ao hospital psiquiatrico; todavia, n&o incorporou ao seu conjunto de praticas
novas descobertas que emergiram de grandes centros de pesquisa internacionais e de

experiéncias exitosas no atendimento das pessoas neste momento critico inicial.

Aqui chamo atengao ainda para uma lacuna na literatura cientifica no Brasil que
produza dados sobre indicadores comparaveis e estaveis ao longo do tempo com foco
na recuperagao das pessoas, quais sejam: numero de internagdes, presenca/auséncia
de sintomas, vida laboral, indicadores de qualidade de vida, indicadores de morbidade e
mortalidade, tempo de tratamento e etc. Esta lacuna produz dois efeitos relevantes: um
sobre a pratica clinica destes servigos, cuja efetividade nao foi sistematizada; outro sobre
a continuidade de politicas publicas que nao sao sistematicamente avaliadas em termos
tecnicamente aceitaveis. No que diz respeito as praticas clinicas e institucionais desses
servigcos, uma heterogeneidade nos modos de cuidado certamente se desenvolvera no
vacuo das diretrizes clinicas e das evidéncias cientificas que orientam o trabalho. De
outra parte, as politicas publicas se encontram sempre ameagadas quando sua
efetividade nao é percebida pela populagao, pela comunidade cientifica e pelo campo
técnico que Ihe diz respeito. Considerando que ha uma grande disputa ainda em curso
entre o paradigma da Atencao Psicossocial e 0 modelo biomédico, temos um cenario em
que, na auséncia de evidéncias cientificas e estudos sistematicos, o discurso ideolégico

reina de ambos os lados. Neste contexto, vence quem esta no poder.

Deste modo, avancar com a Reforma Psiquiatrica no pais significa, além de

promover o fechamento dos hospitais e a implantacdo de servigos substitutivos, pensar
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novas estratégias de pesquisa e avaliacdo de servigos, bem como a produgao de
conhecimento técnico relevante para o trabalho em saude mental, com um foco no
atendimento da populagao jovem que deve cada vez mais acessar estes servigos e tem
maiores possibilidades de recuperagcdo. Estes elementos podem garantir maior
estabilidade nas politicas publicas e, em ultima instancia, servigcos melhores para a

populagao.

A abordagem Open Dialogue, enquanto forma de psicoterapia € modo de
organizar sistemas de saude mental, tem a dupla vantagem de oferecer um conjunto de
praticas clinicas eficazes no atendimento dos primeiros episddios psicéticos, por meio
do emprego de estratégias dialégicas e do uso seletivo de medicagao neuroléptica, bem
como de uma proposta concreta de organizacao da rede de saude mental. A énfase no
atendimento a crise reduziu custos relativos ao pronto socorro, as hospitalizagdes, aos
beneficios sociais relacionados a perda de funcionalidade e ao uso cronico de servigos
de saude mental na regido da Lapénia Ocidental na Finlandia (BERGSTROM et al.,

2017).

Ainda nao esta claro se os desfechos reportados na Finlandia podem ser
atribuidos apenas ao emprego da abordagem OD, ou se ha um contexto mais amplo que
inclui um robusto estado de bem estar social; um sistema universal de saude publico e
gratuito; uma relativa homogeneidade social, étnica e racial; e a auséncia de problemas

relacionados a pobreza e a desigualdade social.

O crescente interesse na abordagem OD na Europa e nos Estados Unidos tem

posto a prova a possibilidade de reproducao deste modelo fora de seu contexto original.
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A maior iniciativa internacional que pretende testar a abordagem OD fora de seu contexto
original esta em andamento no Reino Unido desde 20172. Trata-se de um ensaio clinico
randomizado, com duracdo de 60 meses e orgcamento de 2.322.109,00 de libras e que
compara a abordagem Open Dialogue, apoiada por pares?, e o tratamento usual no
contexto do sistema publico de saude*. O estudo ODDESSI® tem como objetivo avaliar:
1) se é possivel ofertar OD no sistema publico de saude de uma maneira que usuarios e
equipes considerem aceitavel; 2) se o OD resulta em melhores desfechos clinicos e
apresenta bom custo beneficio; 3) qual é a experiéncia dos usuarios e equipes.
Coordenado pelo professor Stephen Pilling da University College London, o estudo
contempla 5 etapas: desenvolvimento da intervencéao; teste de feasibility; avaliagdo
clinica e econbmica; implementagdo e mudanga organizacional; experiéncia dos

usuarios e familiares.

Espera-se com este estudo extremamente bem desenhado compreender melhor
se ha possibilidades concretas e eficientes de adaptacdo em larga escala da abordagem
OD fora de seu contexto original. Enquanto aguardamos os resultados desta experiéncia,
faco uma ressalva acerca da aplicabilidade desta abordagem no contexto brasileiro.
Ainda que tenhamos pouco em comum com a Finlandia - pais escandinavo de 5,5
milhées de habitantes com relativa homogeneidade étnica e religiosa e um robusto
estado de bem estar social — temos um sistema universal de saude consolidado e uma

rede de servigos publicos de saude mental que poderiam com facilidade incorporar

2 A pesquisadora obteve acesso ao protocolo original do estudo e todos os dados citados provém deste
documento

3 Peer Supported Open Dialogue

4 National Health System (NHS)

5 Open Dialogue: development and evaluation of a social network intervention for severe mental illness
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principios de baixa tecnologia como os propostos pela abordagem OD. De fato, incluir
no trabalho das Unidades Basicas de Saude (UBS) ou dos CAPS pequenas equipes para
o atendimento ao primeiro episddio psicotico seria factivel e implicaria investimentos de

baixo custo, visto que as estruturas dos servicos ja estdo estabelecidas.

O sub-financiamento do SUS e os crescentes retrocessos no campo das politicas
publicas de saude mental que temos visto desde o final do governo Dilma Rousseff
certamente trarao dificuldades tanto para a manutencdo e ampliagcdo de estratégias
consolidadas quanto para a implementacdo de ideias inovadoras. As caracteristicas
ideoldgicas do governo Jair Bolsonaro tém misturado os campos religioso e politico de
um modo jamais visto. Esta caracteristica deste momento histérico ameaga um projeto
de sociedade democratica cujo principal horizonte ético € o bem comum respeitando as
liberdades individuais. Os desdobramentos desta estratégia politica serdao muitos e ainda
€ cedo para dizer como afetardo o SUS e a Atencao Psicossocial. A luta pela cidadania,
por direitos e pela liberdade esta no cerne da Reforma Psiquiatrica e da Reforma
Sanitaria, assim, espero que em tempos sombrios sejamos resisténcia e que na luta
cotidiana conservemos o dialogo e o bom senso. Vivi esta tese como um pequeno ato
de resisténcia e oferegco aos leitores um caminho possivel diante das crises - as

psicoéticas e as outras.

Neste trabalho, o leitor encontrara uma introdugdo que oferece um panorama
sobre o que sera tratado nesta tese e suas razdées. Em seguida, apresento uma entrevista
realizada com o Prof. Dr. Jaakko Seikkula, que desenvolveu a abordagem OD. Discuto

com detalhes, na sec¢ao seguinte, o que é a abordagem OD, como ela surgiu e quais séo
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seus principios. Apresento uma revisao critica da literatura cientifica sobre o uso de
neurolépticos por sua importancia para o uso seletivo de medicamentos proposto pela
abordagem OD. A entrevista e o capitulo seguinte estdo publicados em revistas
indexadas no Brasil. O capitulo sobre a revisédo critica do uso dos psicofarmacos foi
publicado em livro internacional e foi traduzido e adaptado para constar nesta tese. Por
fim, descrevo os resultados do trabalho de campo e, a partir dai, empreendo uma

discussao.

Reitero que esta tese foi concebida originalmente para ser realizada em 4 anos e
meio. Todavia, ela foi efetivamente conduzida em 2 anos e meio, visto que fui aceita para
continuar na Universidade de Yale enquanto Pdés-Doutoranda Associada. O projeto
original ndo foi alterado e o trabalho de campo previsto foi conduzido integralmente e é
aqui apresentado. Com mais tempo, certamente seria possivel aprofundar a discussao
dos resultados e expandir outros temas de interesse; ndo obstante, o trabalho aqui

apresentado € uma tese completa.
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3. Entrevista com Jaakko Seikkula ©

Comeco com trechos de uma entrevista que fiz com Jaakko Seikkula em Tromsga,
Noruega em 2017. Seikkula foi um dos idealizadores do OD e um dos mais importantes
pesquisadores da abordagem. A entrevista oferece ao leitor um panorama geral do que
foi a experiéncia original na Finlandia e quais sao as possibilidades de adaptacao de

seus principios em outros locais.

Vocé pode contar um pouco sobre o come¢o do Open Dialogue? Qual o contexto
politico na época, quais foram os elementos que possibilitaram o aparecimento

desta ideia e o que inspirou esta abordagem?

A origem do Open Dialogue foi num pequeno hospital psiquiatrico em Tornio,
Finlandia. La eu trabalhei como psicologo clinico em 1981, um novo médico havia
chegado como chefe da psiquiatria que era o diretor do sistema na época € um ano
depois chegou Birgita Alakaare que também veio a trabalhar no sistema. Todos tinhamos
um interesse em ter um sistema centrado na familia, tratamentos nos quais a familia
fosse incluida. E o ponto de origem neste hospital foi que o servigo vinha ha 20 anos

sendo um local para os pacientes cronicamente adoecidos.

Na Finlandia, naquele tempo, havia dois tipos de hospitais: hospitais psiquiatricos,

e hospitais destinados a pessoas que nao necessitavam de tratamento agudo, mas que

6 Entrevista na integra: FLORENCE, A.C; YASUI, S. Abordagem Open Dialogue na Finlandia: entrevista
com Jaakko Seikkula. Interface 23, 2019.
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necessitariam de algum tipo de apoio para toda a vida. E aquela época, ndo havia outro
tipo de servigo para atender essas pessoas. Mas as coisas mudaram, e uma nova lei
ditou que estes velhos hospitais deveriam ser fechados e as pessoas deveriam ser

transferidas para unidades menores.

Neste tempo, € interessante vocé perguntar sobre o contexto politico, pois, nesta
pequena provincia [Tornio], havia uma ameacga de perda do hospital central que existia
na area e que seria desativado caso nao tivesse todas as especialidades médicas em
funcionamento, e eles ndo contavam com atendimento psiquiatrico. De repente, se
percebeu que havia um pequeno local, que poderia ser chamado de hospital, e entédo se
comegou a investir neste local que originalmente se destinou a pacientes crénicos e
gradualmente se transformou num servico de atendimento psiquiatrico para casos
agudos. Isto significou que as pessoas que ocupavam cargos politicos importantes na
regido passaram a participar da administragcao local e isto abriu inumeras possibilidades,
pois eles apoiaram novas ideias para o desenvolvimento de um novo sistema de Saude

Mental.

Nunca, enquanto equipe, sentimos que tinhamos algum tipo de restricdo ao
trabalho que desenvolviamos, de modo que tinhamos todas as possibilidades de
desenvolver o melhor tratamento possivel. Nao havia restrigdes, € claro que havia limites
orgcamentarios, mas ali se investia mais do que o habitual em treinamento de equipe e
educacgao continuada, nosso orgcamento para educagao no hospital era maior quando
comparado com o resto da Finlandia. Entdo havia recursos disponiveis para este projeto.

Este era, portanto, o contexto no qual comegcamos a trabalhar. E talvez, outro ponto na
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origem deste projeto que o tornou possivel é que todas as categorias profissionais, eu
era o unico psicologo clinico, e havia dois médicos e algumas enfermeiras, que foram
pessoas fundamentais, nés todos tinhamos em comum os mesmos interesses. Assim,
nao havia diferengas dentro das equipes, como médicos que nao quisessem seguir a
ideia principal. Todos tinhamos o interesse de trabalhar numa perspectiva

psicoterapéutica, queriamos incluir as familias no tratamento.

Quando comegamos a trabalhar desta forma, tinhamos uma visdao bastante
tradicional sobre como este tratamento deveria ocorrer quando alguém era hospitalizado,
€ a mesma visdo que ainda vigora em diversos locais. Me refiro ao modo de trabalhar
em que, apos a admissao e anamnese do paciente feita pelo médico, o psicologo realiza
a testagem psicoldgica, as enfermeiras preenchem os prontuarios e em seguida se
realiza uma reunido de equipe na qual se formula um plano terapéutico. Era o que
acontecia no inicio. E como parte disto também achavamos que as pessoas precisavam
de reunides familiares, mas nao obtivemos sucesso neste modo de trabalhar. Apenas
5% das familias, em 1981, 1982 e 1983, participavam destas reunides, era bastante
problematico. E em 1984 soubemos de outro local na Finlandia, no hospital psiquiatrico
de Turku [Finlandia], em que havia um professor, Yrjo Alanen, cuja equipe havia
desenvolvido algo chamado Need Adapted Approach [Abordagem Adaptada a
Necessidades], ha muita literatura sobre este assunto, e como parte desta abordagem
eles haviam desenvolvido a ideia de reunides abertas. A ideia deles era que todo
tratamento que responde a crises psicoticas deveria ser adaptado as necessidades
singulares de cada paciente e cada familia. E por esta raz&o eles pensaram que deveria

haver um férum e reunides, o que levou a ideia de que todas as reunides deveriam ser
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abertas de modo que a voz do paciente admitido no hospital participasse desde o
principio e que as familias também deveriam ser sempre convidadas para as reunides,
ao invés de pensar num espaco para terapia familiar. Ao mesmo tempo eles fizeram uma
outra grande mudanga no sistema que consistiu na ideia de que tudo acontece num
contexto aberto, isso significa que os médicos param de realizar entrevistas de
anamnese individuais com os clientes e tudo deve acontecer em equipe. Assim toda
questao ligada ao que aconteceu [com o paciente], como o problema pode ser entendido,
0 que se pensa ser melhor para o tratamento, tudo isso deve ocorrer em férum aberto.
Esta foi uma ideia decisiva que nos apareceu no verdo de 1984 e imediatamente
decidimos comecar a coloca-la em pratica. E engracado pois muitas vezes me
perguntam quanto tempo demorou para implementar este novo modo de trabalhar e

levou um dia.

No dia 7 de agosto de 1984 tudo estava mudado. Tinhamos naquele tempo o que
se chamava Schizophrenia Summer Schools [Curso de Verao sobre Esquizofrenia] todo
ano e naquele verao nés soubemos da equipe em Turku, que contou sobre seu modo de
trabalhar e quando retornamos ao trabalho depois deste encontro imediatamente
decidimos: de agora em diante ndo havera discussdes sobre o tratamento do paciente
se ele nao estiver presente, e daqui em diante, em todas as situacdes, as familias estao
convidadas a participar, e daqui em diante, nés nao realizamos mais atendimentos
individuais, tudo acontece em grupo. E foi isso que comegcamos a fazer. Este foi
basicamente o inicio do que aconteceu. Depois disso, as primeiras experiéncias que
tivemos com este tipo de reunides abertas tiveram um desfecho bom, eram reunides

muito potentes incluindo os pacientes e familias e os bons resultados nos encorajaram
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a continuar. Mas, ao mesmo tempo, comegamos a ter experiéncias muito confusas que
nao entendiamos bem o que eram. E esta confusao decorria do fato de ainda termos
uma ideia de que precisavamos ter o controle dos processos de tratamento pela tentativa
de seguir projetos terapéuticos. Mas, em muitas situagdes, como as portas estavam
abertas para as familias participarem das reunides, eles tinham muito a dizer sobre como
eles gostariam de ser tratados e de fato ndo aceitavam mais a ideia de que seriam
apenas receptores do tratamento planejado, e se tornaram participantes ativos do novo
processo. Isto significou que chegando a uma espécie de beco sem saida em que
repetidas vezes tentamos decidir e planejar os tratamentos, sem sucesso, subitamente
a mudanga comegou em algumas ocasides em que nds mudamos nosso
comportamento. Seja desistindo da ideia que vinhamos repetindo muitas vezes sem
nenhum sucesso, seja através de outras mudangas que, surpreendentemente,

originaram mudancas na familia ou na nossa relagao que levou a melhora do tratamento.

ApOs estas experiéncias, chegamos a duas conclusodes: primeiro que a formagao
que tivemos nao foi suficiente pois ndo ofereceu os pré-requisitos necessarios para o
trabalho neste tipo de setting aberto - € necessario que haja treinamento - e desde 1986
decidimos que haveria treinamento continuado dentro do hospital seguindo os critérios
de formagao em psicoterapia na Finlandia que dura trés anos. Esta decisao se revelou
de suma importancia, pois significou que o nivel de formagao das equipes fosse, e seja
até hoje, muito alto. Nao se trata de aplicar ideias isoladas, mas podemos realmente
dizer que as pessoas que trabalham neste contexto tem a formacgao adequada. E todos
0s novos profissionais passam pela formacgao, novos médicos, enfermeiras, psicélogos,

todos participam da formacéao, entdo nao é dividido por categorias profissionais, do
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mesmo modo que o tratamento conta com todos esses profissionais trabalhando em pé
de igualdade. A segunda conclusao foi que a experiéncia foi tdo confusa que percebemos
realmente precisar de métodos para avaliar o processo e também ter informacgdes sobre
os desfechos dos tratamentos, pois na maioria das vezes nao sabiamos o resultado, se
haviamos falhado, se estavamos no caminho certo ou nao, e esta foi a razao para se

comegar a pesquisar sistematicamente este novo sistema.

Firmamos entdo uma parceria com a Universidade de Jyvaskyla para ter um
projeto de pesquisa sobre a reforma psiquiatrica na regido da Lapénia Ocidental. Entao
tudo foi sistematizado. Um dos primeiros estudos olhou para o que aconteceu com as
pessoas que foram encaminhadas para o hospital pela primeira vez, pois 0 que
acontecera nos anos que se seguiram a 1984 foi que percebemos que o sistema
hospitalar - a rotina diaria nas alas - deveria se reorganizar, pois a rotina nao comportava
as reunides com os clientes, familias e, portanto, comegcamos a seguir a ideia de que as
familias deveriam ser convidadas, mas isto aconteceu antes de se abrir espago na rotina
tradicional do hospital. Assim surgiu a ideia de que as reunides deveriam ser organizadas

antes da internacao hospitalar.

Neste primeiro projeto de pesquisa, observamos o0 que acontecia com as pessoas
quando elas recebiam um encaminhamento para o hospital psiquiatrico, porém antes da
internacao se realizava uma reunido. Analisando os dados, percebemos que 40% dos
encaminhamentos para internagao nao resultaram em hospitalizagdo, pois uma equipe
realizava reunides na casa das pessoas antes da admissdo em um ou dois dias apos a

solicitacdo de vaga. E novamente isto reorganizou o sistema pois a necessidade de
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hospitalizagao reduziu dramaticamente e organizamos equipes moveis de atendimento
a crises na area. Deste modo passamos a cuidar das crises através de visitas
domiciliares. Isto aconteceu nos primeiros cinco anos de desenvolvimento da abordagem
[Open Dialogue], entdo passamos a viver num sistema de Saude Mental muito diferente,

iniciamos a formagao dos profissionais e tinhamos ideias para novas praticas.

Em 1994 e 1995, Juka Aaltonen, nosso parceiro na Universidade estava envolvido
em um projeto de pesquisa que se interessava em como era este novo sistema em
comparagao com o anterior em que todos eram hospitalizados nas crises mais severas.
Fizemos a pesquisa conduzindo uma analise qualitativa e comparada de prontuarios de
pacientes. Nos analisamos trés mil prontuarios, que representava o total de pessoas
internadas na provincia de 1985 a 1994, dos quais trezentos foram selecionados por
apresentarem primeiro episodio psicético e comparamos o0 novo sistema - de
atendimento mdvel a crise - com o antigo centrado na hospitalizacdo de pessoas com
problemas psicoticos. E fazendo esta comparagao concluimos quais eram os elementos
fundamentais para o novo tratamento e estes elementos fundamentais ficaram

conhecidos como os sete principios da abordagem Open Dialogue.

Isto &, a ideia de que o tratamento ideal é aquele que garante ajuda imediata, que
o tratamento sempre inclua a familia e em alguns casos outros parceiros da rede social
da pessoa em crise - 0 que chamamos de perspectiva de rede social - e também
percebemos que o tratamento ideal deve ser flexivel e se adaptar as necessidades
singulares aplicando todos os métodos disponiveis, significando que se trata de uma

abordagem integrativa e n&o algo que escolhemos ao invés de outras coisas, nenhum
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método de tratamento foi excluido com o surgimento do Open Dialogue. O terceiro ponto
foi garantir a disponibilidade do sistema de tratamento, assumindo responsabilidade pelo
tratamento das pessoas, o primeiro membro da equipe a ser contactado se torna
responsavel pela organizagao das reunides, mesmo que nao fique evidente no inicio se
se trata de um problema psiquiatrico, mesmo que o problema esteja ligado a uso de
drogas ou alcool, pois com isso aprendemos que € necessario integrar o sistema.
Podemos convidar alguém do ambulatério ou da Assisténcia Social se o problema estiver
relacionado ao uso de substancias, por exemplo. E importante estar nesta primeira
reuniao para definir qual sera o tratamento e qual sera a equipe que acompanhara o
cliente. Assim passamos a integrar melhor o sistema convidando profissionais de outros

Servigos para compor a equipe que acompanhara o cliente.

O que acontece no processo de tratamento? Parece que o sistema de tratamento
ideal € aquele que garante a seguranca das pessoas envolvidas ao mesmo tempo em
que suporta incertezas, ndao ha respostas prontas, ou rapidas conclusées, mas €
necessario se unir para tolerar uma grande carga de ansiedade, de emocgdes e
incertezas. E por esta razdo um processo ideal se centra mais na geragcao de dialogo
para compreender o que aconteceu no sistema familiar, ao invés de se centrar na
remocgao de sintomas rapidamente ou promover mudancgas no sistema familiar. E foi em
1995 que realizamos os ultimos esforgos desta pesquisa e chegamos ao nome Open
Dialogues. Entao o ponto é promover dialogos e estar aberto de uma maneira que tudo
acontece em foruns abertos, nao ha reunides individuais, os clientes participam de todas

as reunioes, familias estdo sempre convidadas, mas é claro que a ideia do nome Open
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Dialogue também remete ao fato de que o didlogo esta sempre aberto em oposicao a

ideias fixas e fechadas.

Vocé acha que isso teve algo a ver com o momento politicamente favoravel?

Absolutamente. Talvez um ponto seja que Tornio é bem distante de Helsinki e dos
grandes centros ao sul da Finlandia, o que significa que ninguém tinha interesse no que
acontecia tao longe, assim pudemos fazer o que achamos melhor. E é claro, a outra
parte é que nao havia muitas ideias concorrentes, pois gradualmente desenvolvemos
uma ideia comum sobre como trabalhar, o que facilitou. Eu ndo acho que isto possa
acontecer em outro lugar atualmente, pois nds realmente tinhamos controle de tudo.
Atualmente ndo vejo como isso possa ser possivel. E necessario encontrar outras

maneiras de colocar essas ideias em pratica.

Uma das coisas que pensamos é se esta experiéncia esta muito ligada ao contexto
finlandés ou se poderia ser adaptada a diferentes culturas, realidades, sistemas de
saude. E pelo que vocé estd me contando, parece que um contexto muito
especifico possibilitou a emergéncia desta abordagem e talvez nao seja o caso de
tentar replicar esta experiéncia, mas encontrar diferentes maneiras de chegar a
esta abertura. Como vocé acha que os principios do Open Dialogue podem se

traduzir para outras culturas e regioes?

Eu conhecgo apenas dois locais em que a abordagem Open Dialogue tenha sido
implementada em sua totalidade: em Tornio [Finlandia] e aqui em Tromsg [Noruega],

onde existe 0 que se chama de Equipe de Agudos que trabalha de um modo um pouco
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diferente, mas com os mesmos pressupostos de integragcdo do sistema e garantia de
continuidade no sistema todo. Aqui em Tromsg se trabalha em conexao muito proxima
com a Atencado Primaria de uma maneira muito bonita. Mas, por exemplo, no Reino
Unido, ha um projeto muito grande ligado a uma regiao sanitaria especifica em que
unidades especificas receberam treinamento para suas equipes e iniciaram um trabalho
na abordagem Open Dialogue, garantindo servigos para um grupo especifico de clientes
e estas equipes trabalham nesta perspectiva, todavia eles ndo sao o sistema todo, no
restante do sistema, acontecem coisas muito diferentes, com equipes trabalhando de
outros modos. Isto € mais ou menos o0 que eu espero se vocé tentar adaptar o Open
Dialogue, ao menos no inicio, vocé tera equipes especificas recebendo formagao,
entendendo as principais ideias da abordagem Open Dialogue, garantir que essas
equipes tenham controle sobre o inicio e fim do tratamento sem serem pressionadas a
encaminhar os pacientes para outros pontos de atencdo, e assim por diante. Essas
decisdes administrativas precisam ser tomadas e as equipes devem ser responsaveis

por um territério adscrito dentro do sistema. Isto funcionou em muitos locais.

Entao é adaptavel, ndo necessariamente se tornando o sistema de saude mental

de um pais inteiro, mas pode funcionar em escala menor.

Sim, em muitos locais que conhecgo se seleciona o grupo mais grave de pacientes
para receber o tratamento na perspectiva Open Dialogue, enquanto os casos mais leves

podem receber atendimento mais tradicional.
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Algo que vocé menciona bastante no seu trabalho é que a pesquisa é um aspecto
muito importante que garantiu a longevidade da abordagem Open Dialogue. Vocé
pode me contar como vocé planeja e executa pesquisa nesta area? Como se
decidiu o que é importante pesquisar, especialmente considerando que em
Psiquiatria, o tipo de pesquisa reconhecida pela comunidade cientifica sao os
Ensaios Clinicos Randomizados e ha duvidas se eles respondem as questoes que
interessam ao trabalho que fazemos. Entdao como surgiu a ideia sobre como

planejar e executar pesquisa nesse campo?

NéOs percebemos, ja no inicio, que nos realmente precisamos aprender como
avaliar nossa propria pratica. Nao pensar que ha alguém do lado de fora, ou uma cartilha
a ser seguida que possa garantir tratamentos de alta qualidade. Mas realmente
precisamos aprender a avaliar nossas praticas e € isso que penso sobre pesquisa como
um todo, que sua organizagao deve aprender como avaliar praticas e esta é a tarefa que
temos. E claro que isso engloba muitos tipos de pesquisa, mas a ideia central é a
pesquisa naturalista [observacional], trata-se de seguir o que de fato acontece apds uma
intervencao no sistema em que vocé trabalha ou ao qual esta ligado e isto € muito
diferente da pesquisa académica tradicional. A pesquisa tradicional tende a se colocar
do lado de fora daquilo que pesquisa, na esperanca de ter algum controle e evitar
interferéncias. Mas a ideia deste tipo de pesquisa naturalista € que ndés podemos produzir
conhecimento de alta validade, especialmente validade externa, pois nés podemos
acompanhar o que realmente acontece no sistema, mesmo que nés como pesquisadores
sejamos parte deste sistema. Muitas vezes os pesquisadores trabalham no sistema e ha

algum apoio de instituicbes, no momento estou envolvido nas pesquisas como professor
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da Universidade, mas toda pesquisa na qual me envolvo é sempre adaptada a cada
unidade especifica que sera pesquisada e queremos ter as informacgdes a partir dos
critérios da pratica e ndo o contrario. Vocé menciona desenhos experimentais, neste
caso vocé primeiro planeja o que vai pesquisar, vocé treina como fazer e vocé tem um
controle sobre as variaveis que se relacionam com os desfechos e este nao € o tipo de
pesquisa que fazemos. Nos realmente queremos garantir que todos os elementos do
tratamento estejam la e seguimos o que acontece quando eles sao postos em pratica no
melhor interesse dos clientes. NOs precisamos de comparagdes, podemos comparar com
outras unidades que estao trabalhando com tratamentos mais tradicionais. Eu também
conduzi um ensaio clinico randomizado no tratamento de clientes deprimidos, isto &
possivel, mas mesmo nesta situagao a aleatorizagao é feita de modo que seguimos a
clinica cotidiana e n&o condi¢des de laboratorio. E esta é a base de toda pesquisa para
mim, nas pesquisas que conduzi o sistema nao foi modificado por causa da investigacao.
Trata-se sempre de seguir o que acontece ali e que tipo de conhecimento pode ser
produzido. Este tipo de pesquisa é para nds, e ndo para o mundo externo. Este € o
equivoco que muitas pessoas incorrem ao falar sobre a abordagem Open Dialogue, as
pessoas se perguntam "quais sao os desfechos?", é importante saber os desfechos, mas

este nado é o principal foco.

O principal foco é a produgao de conhecimento para nés mesmos, para sabermos
o0 que esta funcionando, o que nao esta funcionando, para sabermos nossos erros,
nossos fracassos, para aprendermos sobre os desfechos ruins e acho que esta é a parte
mais importante de toda pesquisa. Todo sistema Open Dialogue é baseado em

pesquisas, como falei anteriormente, os principios da abordagem Open Dialogue foram
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fruto de trabalho de pesquisa, se nao fizéssemos pesquisa ndao haveria Open Dialogue.
Os desfechos na psicose, depressao e alguns grupos ndo definidos a partir de
diagndsticos, nos deram informagdes muito valiosas para entender o tratamento no
sistema, sem estes estudos ndés nao teriamos desenvolvido esta abordagem. A ideia
desta abordagem dialdgica surgiu de estudos qualitativos que fazemos e que nos ajudam
a entender a natureza da nossa pratica. Sem a pesquisa eu nao entenderia nada sobre
o tratamento que oferecemos e nem poderia contar a ninguém sobre o que fazemos.
Uma parte importante da pesquisa € a ideia de métodos mistos, entao realizamos muitas
analises estatisticas seguindo de modo relativamente simples, por exemplo, o
desenvolvimento de sintomas que podem ser categorizados de acordo com os propésitos
da pesquisa e podemos avaliar se os sintomas estao realmente diminuindo, se realmente
estamos atingindo os desfechos esperados. Como nao temos controle sobre os fatores
intermediarios nao podemos produzir modelos explicativos, por exemplo, que o desfecho
se deu por causa do dialogo ou coisas assim, mas quando combinamos diferentes
métodos, podemos comparar desfechos bons com os ruins analisando os dialogos nas
reunides e percebendo que nos bons desfechos certas coisas aconteceram e nos
desfechos ruins algo ndo aconteceu e pode-se concluir algumas coisas a partir disto.
Talvez se possa dizer dos elementos essenciais para uma boa reunido com os clientes

no inicio do tratamento. Entdo combinar métodos e desenhos de estudos é importante.

Vocé diria que, nos termos em que nos explicou, a pesquisa faz parte do

planejamento de servigcos e do modo como o trabalho sera organizado?



40

Sim, quando a pesquisa € naturalista ha um grande envolvimento dos membros
da equipe, uma parte deste desenho é que as entrevistas de seguimento sejam
realizadas em conjunto com 0 membro da equipe que vem acompanhando o cliente e
sua familia. Isto pode ser feito com o pesquisador entrevistando a familia e a equipe
escutando, de modo que os trabalhadores tem feedback imediato de seu trabalho. Em
pesquisas empiricas tradicionais vocé precisa esperar cinco anos para publicar e depois
deste tempo vocé pode ler o estudo, mas infelizmente ja ndo ha ninguém que participou
da pesquisa trabalhando na unidade estudada. No tipo de pesquisa que realizamos, o
feedback de sua pratica € imediato e é claro que afeta as conclusdes clinicas e também
produz boas pistas para reorganizar o sistema. E isto € o que tem acontecido o tempo
todo na Lapdbnia Ocidental, mesmo quando eu me mudei em 1998 e agora sou

pesquisador, sei que as equipes sempre levam em conta os resultados das pesquisas.

Pode-se dizer que nao ha necessidade de diagndsticos neste contexto? O
diagnéstico psiquiatrico oferece os caminhos para se planejar um tratamento e
seu prognéstico. Mas no caso da abordagem Open Dialogue se oferta o mesmo
tratamento para todos a despeito dos sintomas apresentados, vocé diria que é por

isso que um sistema diagnéstico é dispensavel?

Esta é a ideia deste sistema baseado em evidéncias que formula diretrizes para
tratamentos de exceléncia com base em diagndsticos precisos pois assim vocé pode ler
as diretrizes e segui-las. Mas a abordagem Open Dialogue se assenta sobre uma
racionalidade diferente, trata-se de perceber as necessidades de cada cliente para

planejar o melhor tratamento para cada um, portanto é baseado na interagéo e no dialogo
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e nas compreensodes geradas conjuntamente. Eu ndo me coloco inteiramente fora do
diagnostico pois nas reunides € importante estar a par e utilizar nosso conhecimento nas
situagdes em que ele nos é util. Por exemplo, posso perceber que em determinado
momento alguém esta bastante psicético e pode ser importante notar que alguém esta
gravemente deprimido pois esta pessoa pode morrer, suicidar-se. E importante perceber
que alguém nao esta comendo, pois isso também traz riscos. Entdo ha boas razdes para
ter diagnosticos como parte do processo, mas é um tipo de sistema diagndstico bem

diferente deste que vocé mencionou.

Vocé mencionou que quando comegou a organizar reunidoes antes de internar as
pessoas, o numero de hospitalizagcées caiu dramaticamente. Outro declinio
observado é no uso de medicagao psiquiatrica. Essa reducgao foi intencional? Ou

foi o resultado do modo de trabalhar com a abordagem Open Dialogue?

Foi uma ideia que sempre tivemos, mas em 1992 quando participamos de um
projeto nacional na Finlandia chamado Tratamento Integrado na Psicose Aguda, fomos
um dos 6 locais de pesquisa e uma das grandes tarefas desta pesquisa era obter mais
informagdes sobre o uso de medicamentos anti-psicoticos no tratamento da psicose,
medicacao neuroléptica. E por essa razao, trés locais de pesquisa foram designados a
nao iniciar medicagdo neuroléptica no comego do tratamento, mas retardar sua
introducéo e avaliar se a intervengao psicossocial que descrevi como os principios do
Open Dialogue seria eficaz por si s6 e introduzir a medicagdo apenas apds 5 ou 6
semanas caso a intervengcao nao se mostrasse suficiente. Neste projeto de pesquisa

comegamos a perceber que a medicagcdo tem um papel muito menor no tratamento de
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crises psicoticas do que pensavamos. No nosso sistema, no inicio apenas 25% das
pessoas recebeu medicacdo e nds realizamos seguimentos ao longo de 5 anos e
percebemos que apenas um terco havia utilizado medicac&o neuroléptica e a maior parte
das pessoas melhorou sem usa-la. Este foi o inicio, atualmente sabemos mais,
especialmente pelo trabalho de Birgita Aalakaare, que é muito habilidosa no tratamento
nao neuroléptico, usamos a medicacdo de maneira seletiva tentando encontrar os
clientes que podem se beneficiar das medicagdes, mas também perceber para quais
clientes o uso destes medicamentos pode ser arriscado. Mas o que vocé disse é muito
importante, pois ndo se trata de parar com a medicagcdo, mas de ter um sistema de
cuidado ativo que permita a redugcdo do uso destas drogas, esta € uma importante
conclusao dos nossos estudos. Vocé precisa de um sistema e neste contexto o papel da

medicacao se torna secundario.

Vocés valorizam muito o atendimento rapido e a organizagao de uma reuniao o
mais breve possivel quando a crise aparece e os primeiros sintomas despontam.
Em um modelo de transi¢do, no qual tivéssemos ainda muitos pacientes crénicos,
como no Brasil, muito medicados ha muito tempo, com longos periodos de
institucionalizagao, vocé diria que o Open Dialogue seria eficaz? Que poderiamos

comegar a trabalhar nessa perspectiva e esperar bons resultados também?

Sim, definitivamente. Nao ha uma concepg¢ao de que o Open Dialogue é apenas
para pessoas apresentando quadros agudos, muitas vezes pessoas que tem problemas
cronicos em suas vidas estao cronificados também em suas crises, entao parece que a

crise esta la para eles e para os membros da familia por décadas. Foi uma experiéncia
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muito importante trabalhar com pessoas com problemas crénicos, pois eu fiz pesquisa
com crises agudas, mas eu nunca trabalhei como membro da equipe de crises agudas,
apenas como visitante. Eu trabalhei principalmente com os clientes cronicamente
adoecidos, fazendo parte de um processo em que nos conectamos com os membros das
familias em situagdes que o paciente esteve isolado por até 50 anos, no caso mais grave
que atendi. Incrivelmente, percebemos que eles tem conexdes fortissimas em suas
mentes, e também, quando comegamos a conversar as pessoas comeg¢am a falar de
coisas que aconteceram ha 35 anos atras, quando algum familiar foi hospitalizado e se
retoma a mesma discussao que ocorreu ha 35 anos, € incrivel. Entdo ha emog¢des muito
fortes que conectam os membros da familia e que nunca foram discutidas. Vocé pode
ter certeza que essas pessoas nunca tiveram acesso a essa possibilidade, e quando
abrimos a porta pode ser possivel comecar a gerar palavras para nomear os sentimentos
que eles tem e se isso acontece gradualmente pode ser um excelente processo. Muitas
vezes ja disse que as maes que atendi me ensinaram a maior parte do que hoje sei sobre
ser um psicologo clinico, suas historias, como elas véem as coisas e como lutam. E
muitas vezes coisas surpreendentes e quase milagrosas podem acontecer nestes
processos. Isto € algo que eu venho trabalhando atualmente. Tenho meu trabalho na
clinica de psicoterapia da Universidade, ndo mais no sistema hospitalar e ha clientes
crénicos que atendemos. No momento estou terminando um trabalho com uma senhora
que quis ser atendida por mim e um estudante; seu marido tem frequentado as reunides
também. Ela esta medicada ha 17 anos e neste més ela parou de usar suas medicacdes

e pode retomar seus estudos que foram interrompidos abruptamente 17 anos atras.
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A entrevista de Seikkula apresenta brevemente como a abordagem Open
Dialogue foi desenvolvida na regido da Lapdnia Ocidental e quais s&o seus principios
fundamentais. Na proxima secao apresento uma revisdo narrativa da literatura sobre o
tema, explorando mais detalhadamente a histéria do desenvolvimento desta abordagem,
os sete principios que orientam esta pratica e as principais evidéncias cientificas dos

estudos realizados desde a implementagao do OD na regiao.
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4. Sistematizacao da literatura sobre a abordagem Open Dialogue:
histéria, principios e evidéncias’

No inicio da década de 1980, no bojo de um projeto nacional de pesquisa e
implantacdo de um modelo denominado Need Adapted ou Adaptado a Necessidades,
uma equipe do Hospital Keropoudas, na cidade de Tornio, provincia finlandesa da
Lapdnia Ocidental, iniciou o desenvolvimento de uma abordagem clinica para o
tratamento de problemas graves de saude mental: o Open Dialogue (SEIKKULA;

ARNKIL, 2006, 2014).

Para superar os constrangimentos das possibilidades terapéuticas no contexto
hospitalar, a inclusdo da familia e da rede social da pessoa em crise se tornou a principal
estratégia no atendimento e reunides familiares passaram a ser realizadas com todos os
internos no hospital (SEIKKULA, 2003). A partir de 1984, as reunides de admissao no
hospital passaram a ser realizadas com a inclusdo da rede social do paciente, o que
levou a uma rapida reducao na necessidade de internagdes (SEIKKULA, et al., 2003). O
espaco reservado para a tomada de decisdes entre membros da equipe foi abolido, e as
decisbes passaram a ser tomadas no contexto das reunides familiares na presencga de
todos os envolvidos. Para Seikkula et al. (2003), esta mudanga no modo de trabalhar
evidenciou que a participacao da familia e da pessoa em crise em todas as tomadas de
decisao promoveu um importante deslocamento no tradicional papel do paciente e de

sua familia como objetos de intervengdes da equipe. Deste modo, o objetivo terapéutico

" Este capitulo reproduz na integra o artigo publicado na Revista Polis e Psique. FLORENCE, A.C. A
abordagem Open Dialogue: histéria, principios e evidéncias. Revista Polis e Psique, v. 8, n. 1, p. 191-
211
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do atendimento as crises foi reformulado e descrito como a criagdo de um espago comum

em que os eventos possam ter diferentes sentidos e significados (SEIKKULA, 2002).

Novos conceitos se fizeram necessarios para sistematizar e estudar um diferente
modo de se produzir o cuidado com pessoas que padecem de graves problemas de
saude mental. Além da revisdo das praticas tradicionalmente empregadas no contexto
hospitalar de atendimento as crises psicéticas, realizou-se uma revisdo das
compreensodes de sofrimento e dos processos de tratamento. As reagdes psicoticas
passaram a ser entendidas como um modo de lidar com experiéncias assustadoras cuja
expressao nao foi possivel de outra forma sendao como alucinagdes e delirios (SEIKKULA

et al., 2003).

Para Seikkula (2002), situacdes de estresse podem produzir reagdes psicoticas
que, quando néo tratadas, tendem a se cristalizar como resposta as vivéncias dificeis da
vida. Considerar a experiéncia psicotica desta forma permite que o tratamento através
de reunides familiares receba a narrativa desorganizada, as alucinagdes ou outros
fendmenos como mais uma voz entre outras vozes presentes na conversa (SEIKKULA,
2002; SEIKKULA; ARNKIL, 2014). Segundo os autores, os fatores desencadeantes de
experiéncias psicoticas frequentemente aparecem nas reunides de tratamento. Deste
modo, o tratamento esta direcionado para a producédo de palavras e sentidos para
experiéncias que nao puderam ser articuladas na linguagem (SEIKKULA; ARNKIL,

2014).

Foi a partir deste deslocamento que as reunides familiares se tornaram a principal

intervencao terapéutica. As reunides contavam com trés fungdes principais: 1) reunir
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informagdes sobre o problema; 2) construir um plano terapéutico conjuntamente e tomar

decisodes; 3) gerar um dialogo terapéutico (SEIKKULA, 2002; SEIKKULA; ARNKIL, 2014).

Nos anos 1990, todos os servigos ambulatoriais passaram a implementar equipes
moveis de crise e a abordagem Open Dialogue se tornou o sistema de saude mental de
toda a regido da Lapénia Ocidental. Contrariando expectativas, no periodo em que a
abordagem foi implementada enquanto sistema de saude mental da regido, houve uma
reducdo de 33% dos custos de servigo (SEIKKULA et al., 2006) e uma redugao no
numero de leitos psiquiatricos de 299 leitos para 55 no periodo de 1983 a 1992

(ALTONEN et al., 2011).

Na década de 1990 a provincia da Lapénia Ocidental passou a contar com cinco
clinicas de atendimento ambulatorial em Saude Mental, 30 leitos psiquiatricos em
hospital, equipes moveis de atendimento a crise implantadas em todas as clinicas
ambulatoriais € no hospital, totalizando aproximadamente 100 profissionais para uma
populacao de 72 mil habitantes (SEIKKULA et al., 2003). Ao longo do desenvolvimento
deste novo modo de atencédo, quase toda equipe de saude mental da Lapbnia Ocidental
recebeu treinamento em psicoterapia familiar, redirecionando o trabalho em saude
mental no sentido da colaboracéo transdisciplinar. O treinamento na abordagem Open
Dialogue envolve tornar-se capaz de produzir um dialogo no contexto das reunides
familiares com o objetivo de construir entendimentos comuns e solugées comuns entre
as pessoas presentes (HOLMESLANDET al., 2010). Com efeito, o Open Dialogue se
configura mais como uma atitude que envolve progressiva transparéncia e abertura por

parte dos profissionais do que uma técnica a ser aprendida (HOLMESLANDET al.,



48

2010). Nesse sentido, todos os profissionais sao terapeutas familiares no contexto das

reunides de tratamento.

As fronteiras entre os nucleos profissionais se dissipam e um trabalho conjunto se
inaugura. Segundo os autores, a abordagem Open Dialogue convida cada profissional a
se colocar no dialogo enquanto outro ser humano e inverte relagbes de poder
consolidadas, ao encarar todos os participantes - inclusive os profissionais — ndo mais
como objetos e sim como pessoas, e ao compreender que 0 conhecimento esta do lado
do paciente e da familia, ndo no saber técnico de cada profissional (SEIKKULA; ARNKIL,

2006). A relacao sujeito-objeto se transforma, assim, numa relagao sujeito-suijeito.

Os autores propdem que as reunides familiares acontecam em espagos nos quais
todos estejam sentados em circulo, podendo haver um planejamento prévio sobre quem
conduzira a reuniao; tal providéncia, porém, nao € indispensavel (SEIKKULA; ARNKIL,
2006, 2014). As perguntas devem ser abertas e a equipe nao deve introduzir temas
previamente planejados ou estruturar intervengdes. Segundo Seikkula e Arnkil (2014), a
proposta é que os passos seguintes do dialogo sejam direcionados pelos presentes na
reuniao, especialmente pela pessoa em crise e por sua rede de relacionados. Os autores
sugerem ainda que as respostas da equipe se déem em forma de novas perguntas,
esperando-se que os profissionais falem sobre o assunto que esta sendo abordado ou
comentem com seus colegas sobre aquilo que refletiram ao escutar o grupo, fazendo
uso de técnicas reflexivas (SEIKKULA, 2002). Novas palavras podem ser introduzidas

para descrever as experiéncias da pessoa em crise e, ao final da reunido, é desejavel
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gue a equipe possa sintetizar o que foi discutido, quais decisdes foram tomadas e propor

o0 agendamento de um novo encontro (SEIKKULA; ARNKIL, 2006).

Nas reunides, todos sdo convidados a falar sobre o problema em questao, mesmo
que em um primeiro momento as falas possam ser monoldgicas, pois frequentemente o
assunto ainda nao foi compartilhado. Para Seikkula e Arnkil (2006), este € um primeiro
passo para que o dialogo se estabelega. Os autores consideram desejavel repetir o que
o paciente ou a familia disse fazendo uso das préprias palavras empregadas pelos que
o disseram, promovendo, assim, uma area de linguagem compartilhada em que cada um
sente como € escutar o que se esta dizendo (SEIKKULA; ARNKIL, 2006). Apontam ainda
que é desaconselhavel interpretar ou confrontar ditos psicéticos com a realidade, visto
que a atitude desejada é a de obter informacdes e descricbes detalhadas da experiéncia

da pessoa em crise.

A partir do estudo sistematico da reorganizagao do sistema de saude mental da
Lapdnia Ocidental, sete principios que orientam o trabalho na abordagem Open Dialogue

foram desenvolvidos. Abordaremos cada um individualmente no préximo topico.

4.1 Os sete Principios da Abordagem Open Dialogue

1) Responder imediatamente
Quando um contato é feito com o servigo de crise, seja pelo proprio paciente, por
um familiar ou outro servico de apoio, a equipe deve responder em 24h com a

organizacdo de uma primeira reunido com a presenga da rede social do paciente
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(SEIKKULA; ARNKIL, 2014). A rapidez no primeiro atendimento tem como objetivo
prevenir o maximo de hospitalizagdes possivel. Para Seikkula e Arnkil (2006) -- em
contraposi¢ao a nogao difundida de que o tratamento de pacientes psicoticos deve ser
iniciado apos a organizacao do pensamento ou o desaparecimento das alucinagdes -- a
abordagem Open Dialogue propde que quanto mais rapido o atendimento, maiores as
chances de expressao de conteudos frequentemente perturbadores e dificeis. Seikkula
e Arnkil (2006) apontam que as experiéncias psicoticas estdo, muitas vezes,
relacionadas a incidentes reais, e que durante a crise € possivel trazer a tona temas que
antes nao podiam ser nomeados. O trabalho da equipe é construir possibilidades de
nomeacao dessas experiéncias de modo dialégico. O progndstico melhora quando a
equipe € capaz de criar um ambiente seguro para o tratamento de experiéncias extremas

com temas de dificil abordagem.

2) Incluir a Rede Social

A abordagem Open Dialogue propde que se trabalhe numa perspectiva de rede;
deste modo, a familia e pessoas proximas de quem esta em crise sdo convidados a
participar de todas as reunides de tratamento. Para Seikkula e Arnkil (2014) é desejavel
que todas as pessoas que reconhecem a crise enfrentada pelo paciente como um
problema participem das reunides. Deste modo, pode-se incluir amigos, vizinhos,
colegas de trabalho, representantes de servigos que acompanham o paciente e outros
profissionais que venham a compor o tratamento (SEIKKULA; ARNKIL, 2014). De acordo
com os autores, a participagcdo das pessoas proximas ao paciente nas reunides €

importante pois é frequente que seja a rede social do paciente quem primeiro percebe a
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situagao como um problema. Quando estes sdo envolvidos, tornam-se parte do problema
e a resolucao das crises € pensada como o momento em que aqueles que avaliaram a

situacdo como problematica ndo mais a vejam desta forma (SEIKKULA; ARNKIL, 2014).

O processo de tomada de decisdao sobre quem deve participar da reunido é
conjunto. A equipe consulta a pessoa que realizou o primeiro contato, dela indagando
quais sao as outras pessoas preocupadas com a situagao, quem poderia ajudar e quem
seria a melhor pessoa, para, em seguinda, convidar a todos (SEIKKULA; ARNKIL, 2006).
A equipe nao propde os convites de modo muito formal para nao criar um clima de
suspeitas; ao contrario, consulta os envolvidos e sugere que todas as pessoas proximas
do paciente sejam convidadas, incluindo profissionais que atenderam a familia ou o
paciente em outras ocasides e pessoas que acompanham a crise, mesmo que nao sejam

da familia.

3) Adaptar-se com flexibilidade a diversas necessidades

As reunides de tratamento devem preferencialmente acontecer na casa do
paciente e o tratamento deve ser conduzido de modo que a equipe possa se adaptar as
especificidades de linguagem, modo de vida, métodos terapéuticos e ser capaz de
adequar a duracao do tratamento as necessidades do paciente e a sua rede (SEIKKULA;

ARNKIL, 2006).

Ao longo do tratamento as propostas terapéuticas podem variar muito; assim, para
Seikkula e Arnkil (2014), nao é desejavel que um plano fixo de tempo ou periodicidade

seja estabelecido. Ao contrario, em cada reunido se define quando se dara o préximo
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encontro com grande flexibilidade por parte da equipe, podendo este ocorrer no dia
seguinte, dali uma semana ou no més subsequente. No periodo inicial da crise, reunides
diarias podem se fazer necessarias; todavia, apos algumas semanas, a demanda pode

mudar e é fundamental que a equipe seja sensivel a essas necessidades.

4) Assumir responsabilidades

A abordagem Open Dialogue prevé a definicdo de um territério adscrito de
responsabilidade direta de servicos como um passo fundamental para que a pessoa em
crise e sua familia ndo tenham dificuldades de acesso ao tratamento quando este se faz
necessario (SEIKKULA; ARNKIL, 2014). Para os autores, é importante que todos os
profissionais da rede conhegcam o caminho para acessar uma equipe de atendimento em
saude mental que se responsabilizara pelo caso, e, frequentemente, o profissional que
encaminha o caso é também convidado a participar das reunides. A implementacéo de
equipes moveis de crise parece facilitar o acesso aos atendimentos em saude mental.
Assim, qualquer ponto da rede sabera como contatar o servigo de atendimento a crise e
o profissional que atender o telefone e escutar a demanda pode se tornar o responsavel
por organizar a primeira reuniao (SEIKKULA; ARNKIL, 2014). Ao receber a ligagao e
entender em linhas gerais qual é o problema trazido pela pessoa que fez o contato, o
profissional pode identificar outros colegas que poderiam ajudar e sugerir a participagao
destes quando necessario. Segundo Seikkula e Arnkil (2014), todos o0s recursos
necessarios para viabilizar o atendimento rapido a crise devem estar disponiveis ao
profissional que atende a demanda. Munido das primeiras informacgoes, ele pode tomar

decisdes iniciais e viabilizar a primeira reunido. Todavia, outras decisdes devem ser
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tomadas conjuntamente na presenca de todas as partes interessadas, de modo que a

familia e o paciente sdo convidados a fazer parte do tratamento ativamente.

5) Garantir continuidade

O trabalho na abordagem Open Dialogue identifica as necessidades de
tratamento como extremamente variaveis. Enquanto algumas pessoas podem receber
atendimento por duas semanas, outras continuardo um tratamento por um ou dois anos
(SEIKKULA; ARNKIL, 2014). E fundamental estabelecer uma equipe que atendera o
paciente e sua rede durante todo o curso do tratamento, independente de sua duragao.
Seikkula e Arnkil (2014) apontam que referenciar casos para outros servigos €&
frequentemente uma causa de descontinuidade de tratamento, dificultando o vinculo
terapéutico e atrapalhando o processo de recuperacao. Na eventual necessidade de
outras ofertas terapéuticas, a equipe de saude mental deve vé-las como complementares
as reunioes; deste modo, Seikkula e Arnkil (2014) entendem que a abordagem Open
Dialogue nao concorre com outras modalidades de atendimento. Se ao longo do
tratamento a familia, o paciente e a equipe conjuntamente decidirem por uma
psicoterapia individual ou outras ofertas, um membro da equipe pode ser destacado para
conduzir o trabalho e Seikkula e Arnkil (2014) encorajam que o profissional seja

convidado para as reunides sempre que possivel.

6) Tolerar Incertezas

Este principio decorre da compreensao do trabalho dialégico como um esforgo de

produzir linguagem compartilhada acerca de uma experiéncia muito dificil, evitando
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ativamente explicagdes e interpretacdes do que esta acontecendo, deste modo, €
desejavel que muito didlogo possa ser produzido em torno do problema antes de
tomadas de decisao (SEIKKULA; ARNKIL, 2014). Nos primeiros dias de uma crise, pode
nao ser desejavel que grandes decisbes sejam tomadas, visto que se espera que uma
série de novos sentidos para a experiéncia de crise possam ser construidos
conjuntamente, mudando os entendimentos acerca da situagao e, consequentemente,
modificando as necessidades da pessoa em crise. Para Seikkula e Arnkil (2014) um dos
aspectos fundamentais no inicio do atendimento as crises € que a equipe seja capaz de
garantir que haja seguranga no processo terapéutico e protecao das pessoas envolvidas,
criando um sentimento de confianga e um bom vinculo que permita que as incertezas
possam ser suportadas (SEIKKULA; ARNKIL, 2006). Conclusdes acerca do que esta
acontecendo sao evitadas. O uso de neurolépticos no inicio do tratamento é
desaconselhado e os autores recomendam que se inicie a medicagao apos trés reunides
em que o assunto tenha sido discutido; frequentemente, a introdu¢ao de neurolépticos
nao se faz necessaria apds um intenso dialogo sobre sua indicagcdo (SEIKKULA;

ARNKIL, 2014).

Para os autores, nos primeiros momentos da crise ha uma janela de acesso a
conteudos que dificilmente se manifestariam em outras ocasides, e que conformam uma
oportunidade para a mobilizag&o dos recursos psiquicos da pessoa em crise necessarios
para a recuperagcao (SEIKKULA; ARNKIL, 2006). As drogas neurolépticas podem
atrapalhar ou mesmo impedir que a pessoa acesse recursos importantes para a
elaboragdo psiquica da situagdo de crise, e a sintomatologia pode se cristalizar

(SEIKKULA; ARNKIL, 2006).
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Tolerar incertezas nao € o mesmo que evitar decisdes, mas pretende expandir as
possibilidades de dialogo contidas no processo de tomada de deciséo. Seikkula e Arnkil
(2014) afirmam que ao final da reunido ndo é necessario tomar decisdes. E importante,
contudo, estabelecer alguns passos concretos até a reunido seguinte e € possivel deixar

muitas coisas em aberto até o encontro subsequente.

7) Dialogicidade

As reunides de tratamento tém como primeiro objetivo gerar dialogo (Seikkula &
Arnkil, 2006). Através da dialogicidade, novos sentidos podem ser construidos e a
capacidade de agenciamento da vida pode ser ampliada. A escuta € mais adequada
neste contexto do que o método da entrevista (SEIKKULA, 2002), possibilitando que
todos tenham espago para falar nas reunides e que a equipe possa refletir abertamente
sobre suas preocupacgdes e impressdes com todos presentes (SEIKKULA; ARNKIL,

2006). E sobre o didlogo que todo o tratamento se assenta.

Epistemologicamente, a abordagem Open Dialogue se enquadra na tradicao do
construtivismo social (SEIKKULA et al., 2003) e parte do principio de que nao ha
separagao entre a verdade e as formas de expressdo humana. Deste modo, o efeito
terapéutico esta na dialogicidade e em sua capacidade de produzir novas palavras e
histérias no contexto da rede préxima da pessoa em sofrimento (SEIKKULA; OLSON,
2003). O principio da dialogicidade estabelece que ha muitas visées sobre um mesmo
problema e que a construgao de sentidos € co-produzida pela linguagem. Este exercicio

nao é meramente cognitivo, mas coloca em cena a subjetividade de cada um e entende
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a experiéncia dialégica como encarnada. O processo de dialogo ajuda cada implicado a

encontrar seu lugar dentro de um cenario maior.

Dialogicidade é uma postura epistemologica, € um ponto de partida para a
compreensao da relagdo entre as pessoas e das pessoas com o mundo a partir das
nogodes implicadas no conceito de dialogo. Para Seikkula e Arnkil (2014), uma conversa
€ diferente de um dialogo. Enquanto em uma conversa nos orientamos para um

consenso sobre pontos de desacordo, o dialogo tem a fung¢ao de produzir novos sentidos.

Seguindo os passos de Buber, Levinas e Bakhtin, a compreensao dos autores
acerca da dialogicidade é que ha uma assimetria fundante entre o Eu e o Outro, e que
as possibilidades de dialogo estdo no reconhecimento do Outro como um outro Eu
(SEIKKULA; ARNKIL, 2006). Para os autores, a relagéo entre o Eu e o Outro nunca é de

completo entendimento.

E no espaco entre as pessoas que a dialogicidade tem sua contribuicéo, buscando
a co-criagao de narrativas no espaco entre participantes (SEIKKULA et al., 2003). Mais
que uma mera troca de palavras, de perguntas e respostas, cada dialogo vem
acompanhado da historia de cada sujeito que dele participa, de modo que os sentidos
sdao multiplos, assim como sua compreensao. Neste espaco entre, ndo ha apenas as
palavras e a compreensao inequivoca de enunciados, ha uma experiéncia encarnada
que inclui emocgdes, gestos e percepcdes. A relagcdo entre o dentro e o fora é de
constante troca, de modo que o contexto em que o dialogo acontece pode ser favoravel

ou desfavoravel e é rapidamente sentido e encarnado naqueles que participam dele.
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Na abordagem Open Dialogue ndo ha uma explicagao uniforme para o que seria
a psicose (SEIKKULA et al., 2003). Em contraposigdo ao modelo biomédico que afirma
que os sintomas psicoéticos sdo produto de uma doenga, a visdo dialdgica propde que
comportamentos psicéticos sao respostas possiveis no contexto do dialogo atual; sendo
assim, a proposta terapéutica ndo se assenta sobre uma explicagao dos fenémenos, mas
sobre um exame do modo como uma determinada familia discute um problema e cria
possibilidades para novas respostas neste processo. O elemento terapéutico do dialogo
consiste na emergéncia de novas compreensdes compartilhadas sobre uma experiéncia.
Uma vez que a articulagao de novos sentidos é possivel, novos recursos para lidar com

a crise se tornam disponiveis (SEIKKULA, 2002).

Seikkula e Arnkil (2006) lancam mao dos trabalhos de Vygotsky sobre o
desenvolvimento da linguagem para compreender os processos de cura e tratamento
promovidos pela perspectiva dialégica. Processos se afetam mutuamente, isto é, o
discurso socializado é constantemente modificado pelo discurso interno e vice-versa. E
neste exercicio de enunciar uma experiéncia jamais narrada na linguagem com novas
palavras, e ser escutado pelos outros, que o processo de cura se localiza. O trabalho
dos interlocutores é de aceitar inteiramente o que foi articulado por alguém sem

interpretar ou explicar o que esta acontecendo (SEIKKULA; ARNKIL, 2006).

O conceito de Zona de Desenvolvimento Proximal, descrito por Vygotsky como
uma janela no desenvolvimento em que novas habilidades um pouco mais complexas do
que aquelas ja adquiridas podem ser desenvolvidas com a ajuda de uma pessoa mais

experiente, é utilizado para a compreensao das propriedades terapéuticas dos processos
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dialégicos (SEIKKULA; ARNKIL, 2006). Trata-se de um processo de cooperagao mutua
que depende das duas partes para ocorrer. Em reunides de tratamento dialdgicas, o
papel da equipe € funcionar como um outro mais experiente que, ndo estando tao
profundamente afetado pelo momento traumatico que a familia atravessa, e tendo vivido
outras situacdes em que crises puderam ser superadas, se coloca como uma presenca
calma e reconfortante mostrando que é possivel falar sobre assuntos extremamente
dificeis e sobreviver (SEIKKULA; ARNKIL, 2014). Os profissionais tentam compreender
melhor as circunstancias que levaram a crise, bem como as emog¢des que dela advém.
Deste modo, ha o trabalho de encontrar as palavras para descrever o que esta se
passando e também a experiéncia encarnada de viver junto com o outro essa dificil tarefa
de encontrar sentidos compartilhados em situagdes de muito sofrimento. Deste modo, a
experiéncia de cura € sentida como uma experiéncia encarnada e ndo como uma

vivéncia racional.

Com a intengado de cultivar uma “cultura conversacional” (SEIKKULA; ARNKIL,
2006), a equipe pode lancar mao de algumas estratégias: fazer perguntas de um modo
que a narrativa das historias possa ser facil e pouco estressante; privilegiar o uso da
linguagem do dia a dia, tentando gerar uma versao rica e polifénica de um incidente; criar
espaco para todos os enunciados, inclusive aqueles que parecem psicoéticos, de modo
que o discurso que antes se apresentava como sem sentido pode ser “normalizado” e
incluido no processo dialdgico; langar mao de praticas reflexivas entre membros da
equipe, olhando uns para os outros e enunciando suas preocupacoes, dificuldades e

compreensodes da situacao (SEIKKULA; ARNKIL, 2006).



59

Estudos de analise da qualidade dos dialogos em relagdo a bons e maus
desfechos mostraram que bons desfechos estiveram relacionados com 1) sequéncias
mais longas sobre um mesmo tema; 2) dominancia da familia e paciente na interagao
dialdgica; 3) uso de linguagem simbdlica e ndo indicativa. Nos casos que apresentaram
desfechos ruins houve dominédncia da equipe na interacdo, dificuldade de
desenvolvimento de sequéncias mais longas sobre um mesmo tema, uso de linguagem
indicativa e pouco simbdlica e predominancia de discurso monoldgico gerando encontros
cuja forma da linguagem se assemelhou mais ao modelo pergunta-resposta sem

aprofundamento nos temas discutidos (SEIKKULA, 2005)

Outro importante conceito para a abordagem Open Dialogue é a polifonia.
Originalmente introduzido por Bakhtin em seus estudos sobre Dostoiévski, consiste em
compreender que a realidade é construida socialmente através de multiplas vozes, de
maneira que seu objetivo é ndo encontrar uma voz dominante. O conceito de vozes, por
sua vez, se refere tanto aquilo que é falado quanto a consciéncia. A polifonia parte do
pressuposto de que as mensagens nao estio prontas no emissor para serem recebidas
pelo outro, mas se constroem no espago entre sujeitos e adquirem novos e diferentes
sentidos a cada nova situacdo (SEIKKULA; ARNKIL, 2006). Assim, de acordo com os
autores, um mesmo tema pode ser discutido duas vezes e nédo produzir os mesmos
sentidos, de modo que novas linguagens sao construidas nas diversas situagdes em um

processo que é coletivo.

Enquanto algumas vozes serao enunciadas, outras ficardo encarnadas em acgdes

e nos contextos social e fisico. As experiéncias internas também sao vistas como vozes.
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Diferentemente do discurso monolégico, em que diferentes vozes se colocam
hierarquicamente e alguns ditos sdo mais importantes do que outros, na visao dialdgica
prevalece a nogao de que todas as vozes sao importantes e nao ha interesse direto em
estabelecer quais vozes sao mais verdadeiras do que outras. Quanto mais vozes se
apresentam, mais rico o dialogo se torna e mais sentidos podem ser produzidos

conjuntamente (SEIKKULA; ARNKIL, 2006).

Seikkula e Arnkil (2006) ainda apontam para o fato de que na compreensao
polifénica dos dialogos nao ha papéis estanques e preestabelecidos quando as pessoas
passam a se relacionar. Os profissionais também sao familiares, pais, esposos e todas
essas vozes comparecem no dialogo. O dialogo constréi novos sentidos e novas
compreensdes numa realidade compartilhada que também produz respostas.
Diferentemente do monologismo -- cujas respostas vém para concordar ou discordar de
uma verdade enunciada numa relagcédo de poder -- na postura dialdégica, novos sentidos
emergem infinitamente e as respostas compdem uma realidade compartilhada em
constante mudanca. Competigao, tentativas de definicdo de um problema comum e
repeticdo dos padrdes de interagdo dos pacientes pela equipe sédo alguns fatores que

dificultam o trabalho dialégico (SEIKKULA; ARNKIL, 2006).

Apresentamos a seguir as principais evidéncias de efetividade do modelo

dialégico de atendimento a crises psicéticas, com énfase nos estudos de desfecho.
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4.2 Evidéncias de Efetividade

A abordagem Open Dialogue mantém-se viva e atual em grande medida devido
ao estudo sistematico de sua efetividade. Enquanto pesquisas destinadas a avaliar a
reducdo de sintomas em cenarios controlados tém produzido evidéncias para os
tratamentos em saude mental, a questao da recuperagao das pessoas a longo prazo tem
sido largamente desconsiderada (DAVIDSON, 2003), fato que reitera a importancia de
pesquisas cujos resultados sejam mais generalizaveis e cujas aplicagcdes se traduzam

concretamente em praticas.

Uma meta-analise revisou 37 artigos e livros compreendendo dados de 8994
sujeitos e avaliou indices de recuperacao nas dimensdes social e clinica por pelo menos
dois anos. O estudo mostrou que a média de recuperagdo ao ano de pessoas com
diagndstico de esquizofrenia € de 13%. A pesquisa sugere que a cada 100 pessoas
diagnosticadas com esquizofrenia apenas uma ou duas se recuperam ao ano,
considerando as duas dimensdes de analise (sintomatologia psicoética e funcionalidade).
Surpreendentemente, o estudo revela que, a despeito das novas tecnologias de cuidado,
incluindo as drogas neurolépticas e abordagem psicossociais, os indices de recuperagao
de pessoas diagnosticadas com esquizofrenia ndo melhoraram ao longo do tempo

(JAASKELAINEN et al., 2013).

Desde o desenvolvimento e a implantagcdo da abordagem Open Dialogue na
regiao da Lapobnia Ocidental, foi observada uma redugéo significativa na incidéncia de
esquizofrenia. De acordo com Altonen et al (2011), nas cidades de Kemi e Tornio, entre

1985-1989 e 1990-1994, a incidéncia anual média de transtornos esquizofrénicos foi
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reduzida de 30.3 para 17.1 (x*=7.44,d.f. =1, p < 0.01). No mesmo periodo, houve um
aumento no numero de pessoas atendidas nos hospitais e servicos ambulatoriais, fato
que exclui a possibilidade de a redugao de incidéncia estar relacionada a uma redugéao

no numero total de atendimentos (ALTONEN et al., 2011).

Tal impacto na incidéncia de esquizofrenia na regido parece estar diretamente
relacionado ao estabelecimento da abordagem Open Dialogue enquanto sistema de
saude mental na Lapdnia Ocidental, visto que o0 mesmo nao ocorreu em outras regides
da Finlandia. A reducdo na incidéncia de esquizofrenia ndo veio acompanhada de
reducado na incidéncia de outros transtornos psicoticos, circunstancia que sugere mais
fortemente que estes resultados estdo ligados ao modo de atendimento das crises
psicoticas, visto que o critério que diferencia a esquizofrenia de outros transtornos
psicoticos nao afetivos no Diagnostic and Statistical Manual 11I-R (DSM-I1I-R, American
Psychiatric Association, 1987) é a presenga de sintomas por periodos iguais ou
superiores a 6 meses (ALTONEN et al., 2011). Deste modo, parece evidente que os
novos casos de transtornos psicoticos se mantenham estaveis na populagao; todavia,
sua evolugao favoravel com o tratamento reduz o numero de pessoas que apresentam

sintomas por mais de 6 meses.

Um estudo que comparou a abordagem Open Dialogue na Finlandia com o
tratamento tradicional empregado em Estocolmo, na Suécia, mostrou que pessoas
diagnosticadas com esquizofrenia tratadas na Finlandia (n=72) tiveram uma média de 31
dias de hospitalizagdo, em contraste com 110 dias para os pacientes suecos (n=75).

Entre os primeiros, 33% fizeram uso de algum neuroléptico e 17% mantiveram seu uso
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continuamente, enquanto, entre os suecos, 93% dos sujeitos usaram algum tipo de
neuroléptico e 75% seguiram usando-os continuamente. Diante destes dados, observou-
se que, em Estocolmo, 62% dos pacientes estudados estavam incapacitados para o
trabalho e recebendo auxilio doenga cinco anos depois, em comparagdo com apenas

19% daqueles tratados pela abordagem Open Dialogue (SEIKKULA; ARNKIL, 2014).

Em um periodo de 10 anos, compreendendo dados de individuos diferentes, 84%
dos pacientes tratados com a abordagem Open Dialogue retornaram ao mundo do
trabalho, se encontravam empregados ou buscando empregos dois anos depois da
primeira crise. O periodo de doenca nao tratada foi reduzido para 3 semanas entre 2003-
2005, e a média de idade do primeiro episddio psicético era de 20 anos. Seikkula et al.
(2011), concluem que os resultados obtidos no longo prazo com a abordagem Open
Dialogue permaneceram estaveis ao longo de 10 anos, sugerindo que esta abordagem
possui grande efetividade na recuperacdo de pessoas que apresentam um primeiro
episddio psicotico, reduzindo tanto o uso de medicagao neuroléptica, quanto os periodos

de internagao e as recaidas (70% da amostra ndo apresentou retorno dos sintomas).

Finalmente, na avaliacdo de desfecho em periodo de 20 anos de abordagem
Open Dialogue, Bergstrom et al. (2017) mostram que a maior parte dos sujeitos do estudo
receberam tratamento domiciliar e tiveram apenas uma ou nenhuma internagao
hospitalar no periodo. Entre 1992 e 2015, 26% dos sujeitos fizeram uso de neurolépticos
no inicio do tratamento e apenas 15% fizeram uso continuo da medicacao

(BERGSTROM et al., 2017). De acordo com o estudo, a duracdo média dos tratamentos
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no periodo foi de 4 anos, indicando que os indices de recuperagao sao duradouros,

replicando achados em estudos prévios de desfecho (SEIKKULA et al., 2006, 2011).

4.3 Revendo o modelo biomédico — evidéncias sobre o uso de neurolépticos

Proponho uma pequena digressdo. Como mencionei na introdugao desta tese, a
Reforma Psiquiatrica brasileira promoveu uma importante mudanga paradigmatica no
campo da saude mental. Com o fechamento de grandes hospitais e a criagcdo de uma
rede de servicos para atender os egressos do sistema manicomial, a atengao
psicossocial brasileira estabeleceu os marcos legais e juridicos para a garantia de
direitos fundamentais de pessoas com problemas graves de saude mental, e
desenvolveu um campo de praticas e saberes unicos que orientam o trabalho de
reinsercao psicossocial. A critica ao manicédmio foi importante para o avancgo das politicas
publicas voltadas para a implantacdo de servigos territorializados no bojo do SUS.
Entretanto, ainda que uma grande reformulacdo nas praticas manicomiais tenha
ocorrido, um elemento essencial do tradicional modelo médico/hospitalocéntrico passou

despercebido.

O emprego de terapias farmacolégicas nos CAPS é praticamente universal. Em
estudo realizado com uma amostra representativa de CAPS no Sul do pais, as autoras
descobriram que 91,8% dos usuarios usam algum psicotropico, sendo que o0s
antidepressivos e neurolépticos lideram entre os mais utilizados (KANTORSKI et al.,
2011). Os dados encontrados pelas autoras estdo de acordo com minha experiéncia

como trabalhadora e gestora de CAPS no Sudeste e Sul do pais. Todavia, o padrao de
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uso destas drogas ndo € bem conhecido no pais, ndo ha diretrizes clinicas claras ou
monitoramento dos efeitos de seu uso a longo prazo. Dados sobre doses empregadas,
tempo de uso, reavaliagao e reducao de doses, polifarmacia e outros aspectos nao estao

bem estudados.

Ha — ao menos - duas dimensdes de analise importantes sobre este tema. A
primeira diz respeito a adequagao das praticas clinicas as evidéncias cientificas; a
segunda, aos aspectos epistemoldgicos e éticos da convivéncia de dois paradigmas
concorrentes no campo da saude mental: a Atencéo Psicossocial e 0 modelo biomédico.
A seguir apresento uma revisado narrativa da literatura cientifica sobre a efetividade do
uso de neurolépticos a longo prazo. Como menciono na introdu¢ao desta tese, ha um
relativo consenso na comunidade cientifica de que intervencdes precoces em casos que
apresentam sintomas psicoticos é fundamental e aumenta as chances de recuperacgao
(MCGORRY et al., 2013). Os mesmos autores apontam que, dependendo do estagio
identificado (risco ultra-elevado, primeiro episdédio psicotico ou periodo critico), as
evidéncias favoraveis ao emprego de neurolépticos diferem; porém, o uso minimo tem
sido cada vez mais recomendado a luz do crescente corpo de evidéncias de que essas
substancias ndo melhoram desfechos a longo prazo e acarretam inumeros efeitos

debilitantes.

Espero que o leitor possa se familiarizar com esta literatura — majoritariamente em
lingua inglesa — e que estas questdes possam nos ajudar na reformulagdo do campo da
Atencao Psicossocial, principalmente no que toca o uso de neurolépticos como adjuvante

no tratamento dos problemas graves de saude mental. Conhecer as limitagdes do
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modelo biomédico e o que de fato estas drogas podem oferecer em termos terapéuticos
€ importante para todos os profissionais do campo. Nao se trata de ser contrario ou
favoravel as terapias farmacoldgicas e sim de conhecer suas possibilidades terapéuticas
e seus potenciais efeitos iatrogénicos para entdo emprega-las com bom senso e esperar

resultados realistas.
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5. Neurolépticos: o que sabemos?®

A principal pergunta que orienta esta revisao da literatura € a seguinte: o que se
encontra estabelecido no momento, na literatura existente, sobre os efeitos a longo prazo
do uso de neurolépticos em problemas graves de saude mental? Esta questao, bastante
abrangente, leva a definicdo de trés importantes conceitos empregados pela medicina
baseada em evidéncias (SACKETT, et al., 1996), a saber: especificidade, efetividade e
avaliagao de riscos. Estes conceitos guiaram a presente revisao da literatura. O conceito
de especificidade diz respeito tanto aos procedimentos diagndsticos quanto a eficacia
terapéutica. A efetividade esta relacionada ao progndstico e aos desfechos de longo
prazo de uma intervengao em condigdes de “mundo real”. E, por fim, a avaliagdo de
riscos € um elemento critico para garantir a seguranga terapéutica. A escolha destas trés
dimensdes chave para a apreciagao da atual literatura sobre tratamentos psiquiatricos
hegemonicos ¢é estratégica em sua capacidade de identificagdo de lacunas no
conhecimento baseado em evidéncias, bem como para determinar quais passos devem
ser dados no sentido de avangar nas praticas baseadas em evidéncias com a intengao

ultima de beneficiar pacientes, clinicos e gestores.

8 O texto aqui apresentado € uma tradugdo e adaptacéo de capitulo de livro publicado pela pesquisadora,
sue orientador e o Prof. Dr. Claudinei Eduardo Biazoli Jr. FLORENCE, A.C., YASUI, S., BIAZOLI Jr., C.E.
Towards recovery-based practices in mental health: reframing long-term effects of neuroleptics and
presenting alternatives. In: PEREIRA, J.G., GONCALVES, J., BIZZARI, V. (Eds) The Neurobiology-
Psychotherapy-Pharmacology Intervention Triangle - The need for common sense in 21st century mental
health. Vernon Press, 2018. ISBN: 978-1-62273-433-7.
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Moncrieff (2008) e Whitaker (2010) investigaram em profundidade o papel destas
trés dimensbes em pesquisa psiquiatrica. Ambos os autores mostraram uma imensa
lacuna no conhecimento baseado em evidéncias na literatura psiquiatrica, principalmente
no que diz respeito aos desfechos de longo prazo, a seguranca nos tratamentos e a
efetividade destes. Tal lacuna foi atribuida pelos autores a dois aspectos que
historicamente guiaram e influenciaram a pesquisa em psiquiatria. O primeiro é o
paradigma predominante que define os transtornos mentais como desequilibrios
quimicos no cérebro (MONCRIEFF, 2008); e o segundo ¢é o papel influente da industria
farmacéutica nas comunidades médica e cientifica (ANGELL, 2005; MONCRIEFF, 2008;

WHITAKER, 2010).

Os aspectos mencionados impdem certos constrangimentos a uma revisdao nao
enviesada da literatura. A maior parte dos estudos sao desenhados a partir do modelo
médico dos transtornos mentais, e, portanto, medem certos efeitos de intervencdes
especificas em cenarios controlados, comparando-os com grupos que recebem um
placebo inerte ou o tratamento padrao. Este tipo de desenho, conhecido como Ensaio
Clinico Aleatorizado (ECA), é adequado para estabelecer a eficacia relativa de um
tratamento em um periodo curto de tempo. Todavia, os resultados de ECAs podem nao
ser generalizaveis para periodos mais extensos de tempo ou contextos que sejam
sensivelmente diferentes das condigdes laboratoriais de estudo (SEIKKULA; ARNKIL,
2014). Em outras palavras, demonstrar a eficacia de um tratamento ndo garante sua
efetividade. Acrescente-se a isto a conhecida influéncia da industria farmacéutica sobre
os estudos em psiquiatria e seu impacto na produgao de vieses na literatura existente:

resultados negativos tendem a ndo serem publicados, riscos oferecidos pelas drogas
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estudadas podem ser minimizados ou negligenciados, e conclusdes tendem a favorecer
a intervengao farmacologica (ANGELL, 2005; BREGGIN, 1993; MONCRIEFF, 2008;
WHITAKER, 2010). Considerando estes aspectos e suas implicagdes politicas e tedricas,
optei por uma revisao posicionada da literatura, que leva em conta estes problemas,
apresentando uma perspectiva critica dos efeitos a longo prazo do uso de neurolépticos,
assumindo o ponto de vista dos diversos lugares que ocupei ao longo de minha trajetoria
na saude mental. Para tanto, emprego a chamada revisdo narrativa da literatura
(ARKSEY; O'MALLEY, 2005). Este tipo de metodologia consiste em apresentar uma
narrativa que inclui uma grande variedade de desenhos de estudo, priorizando certos
aspectos cruciais da literatura que s&o estabelecidos antecipadamente. Inumeras
revisbes sistematicas sobre o uso de neurolépticos em pessoas diagnosticadas com
esquizofrenia foram conduzidas ao longo dos anos, e minha intengao nao é duplicar
estes esforgos. Pretendo mostrar com o presente estudo que a perspectiva psiquiatrica
hegemonica, no que diz respeito a racionalidade do uso de psicofarmacos nos
tratamentos em saude mental, esta distante de ser consensual e sem falhas, o que

justifica a necessidade de abordagens orientadas para a recuperagao das pessoas.

5.1 Neurolépticos e o modelo centrado na doenga

A Clorpromazina foi sintetizada pela primeira vez na Franga em dezembro de 1950
e foi apresentada como um agente anestésico em 1952 por Laborit (DUNDEE, 1954).
Este cirurgido francés observou que através da administragao intravenosa desta droga,

um efeito de desinteresse poderia ser produzindo sem que isto afetasse o nivel de
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consciéncia. A comunidade médica rapidamente reconheceu o potencial da
clorpromazina para aplicagdes psiquiatricas devido aos seus efeitos tranquilizantes. Em
seguida, os trabalhos de Delay e Deniker (1952) fundaram os alicerces para o uso da
clorpromazina por psiquiatras como um modo eficaz de controlar o comportamento de

pacientes agitados em alas hospitalares.

Os primeiros estudos dos efeitos da clorpromazina, quando seus mecanismos
farmacolégicos ainda nao eram conhecidos, oferecem descricbes detalhadas do
comportamento de pacientes apds administracdo da droga. Estas observacdes foram
descritas como uma sindrome caracterizada pela indiferenga a estimulos, tranquilidade
patolégica, neutralidade emocional e minimos efeitos sobre o nivel de consciéncia
(MONCRIEFF, 2008). Uma falta de interesse pelo ambiente e entorno, bem como uma
aparéncia de estar fortemente entorpecido contrastava com a manutencao das fungdes
superiores (DUNDEE, 1954). Um interessante relato do periodo inicial desta droga pode

ser encontrado em Elkes e Elkes (1954):

“Os pacientes esquizofrénicos e parafrénicos continuaram sujeitos a
delirios e alucinagdes, porém pareciam menos perturbados por estes” (p.
562, tradugao nossa).

A introducdo dos neurolépticos em alas hospitalares teve um grande impacto,
visto que as novas drogas acalmavam os pacientes e os tornavam doéceis no manejo
cotidiano nas instituicdes. Paralelamente, houve relatos de pacientes que pareceram
“acordar” depois de anos com quadros psicéticos severos (HEALY, 2002). Aquele tempo,
tratamentos fisicos, como a eletroconvulsoterapia, terapia de choque de insulina e
lobotomia frontal eram acompanhados de efeitos dramaticos sobre a personalidade e o

nivel de consciéncia e, portanto, ndo eram considerados especificos (BREGGIN, 1993).
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O conceito de especificidade tornou-se importante apds a revolugao bacteriolégica ao
final do século 19. O sucesso na identificagdo de patégenos causadores de inumeras
doengas promoveu a ideia de que a maior parte das doengas seriam causadas por
agentes especificos. A generalizagao do paradigma das doencgas infecciosas levou a
emergéncia de uma busca por pilulas magicas, que seriam formuladas para atingir
etiologias especificas e curar doengas também especificas (HEALY, 2002; MONCRIEFF,
2008; WHITAKER, 2010). De acordo com Healy (2002), inicialmente nao havia qualquer
racionalidade cientifica sustentando o uso da clorpromazina. Posteriormente, a hipétese
dopaminérgica da esquizofrenia foi lancada para garantir cientificidade aos tratamentos
com neurolépticos nas alas hospitalares, e ndao o inverso. No entanto, a relevancia
neurocientifica das descobertas e avangos nos campos da psiquiatria e da saude mental
ainda estao por serem estabelecidos, dado que pouco impacto foi observado no ambito

da diagndstica e das terapéuticas até o momento.

A necessidade de uma racionalidade bioldgica para sustentar a farmacoterapia
deu origem ao modelo centrado na doenca em psiquiatria, descrito por Moncrieff (2008)
como a ideia de que as drogas psicotropicas tratam doencas bioldgicas especificas,
postuladas como desequilibrios quimicos no cérebro. O advento do modelo biolégico na
psiquiatria foi concomitante a um vazio paradigmatico no campo da psicopatologia na
década de 1980. A terceira versao do Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (DSM) marcou um deslocamento de abordagens fenomenoldgicas e
psicanaliticas em direcao a um sistema de classificacbes supostamente a-tedrico em
psicopatologia. A abordagem descritiva e a-tedrica das chamadas sindromes

psiquiatricas teve ainda a intencado de oferecer as bases necessarias para a condugao
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de pesquisas experimentais (DUNKER; KYRILLOS NETO, 2011), e foi crucial na
consolidacdo do modelo biolégico hegembnico que temos hoje. No caso dos
neurolépticos e de quadros psicoticos, a descoberta da agdo antagonista de receptores
dopaminérgicos da clorpromazina e do haldol levou a hipétese de que sintomas
psicoéticos seriam causados por um excesso do neurotransmissor dopamina no cérebro.

Deste modo, a hipétese dopaminérgica classica foi postulada da seguinte forma:

‘A hipétese dopaminérgica classica postula que um excesso subcortical de
dopamina esta associado aos sintomas positivos da esquizofrenia. Esta crenca se
baseou em duas observagdes: primeiro, que a exposigao sistematica a antagonistas do
receptor D2 induz sintomas positivos parecidos com os da esquizofrenia e, por fim, que
todas as drogas com efeitos antipsicéticos comprovados bloqueiam receptores D2 em

algum grau.” (ABI-DARGAN, 2004, p.s2).

Conforme ilustra este excerto, a principal evidéncia em favor da hipotese
dopaminérgica esta baseada na agao dos farmacos. Subjacente a esta concepcéao esta
a ideia de que estados psicoéticos induzidos por drogas constituem um modelo valido
para a esquizofrenia. Particularmente problematico, na tentativa de confirmar que a
esquizofrenia é causada por excessos de dopamina no cérebro, um raciocinio circular se
desenha (MONCRIEFF, 2008). Ademais, pesquisas mais recentes sugerem que estados
psicoéticos induzidos por estimulantes sdo melhor caracterizados por uma sintomatologia
distinta daquela observada em pessoas diagnosticadas com esquizofrenia (MURRAY et
al., 2013). Algumas diferencas dignas de nota entre estados psicéticos induzidos por

drogas e os sintomas presentes em pessoas diagnosticadas com esquizofrenia sédo: a
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auséncia de desorganizacdo do pensamento (BELL, 1965), auséncia de delirios de
controle e de embotamento afetivo (SNYDER, 1972 apud MONCRIEFF, 2008). Em uma
revisdo sistematica mais atual sobre estados psicéticos induzidos por drogas, Murray et
al. (2013) defendem que “os diversos modelos de [estados induzidos por] drogas
mimetizam diferentes aspectos de uma sindrome” (p.666, traducdo nossa) e nao

determinam uma etiologia unificadora.

Estudos iniciais com neuroimagem realizados na década de 1990 descreveram
diferengas na estrutura cerebral de pessoas diagnosticadas com esquizofrenia quando
comparados com pessoas ditas normais; todavia, estes estudos nao levaram em conta
que a maior parte dos sujeitos diagnosticados com esquizofrenia haviam sido submetidos
a tratamentos com neurolépticos por longos periodos de tempo (MONCRIEFF, 2008;
WHITAKER, 2010). Os achados de aumento cortical na densidade de receptores D2 em
pessoas diagnosticadas com esquizofrenia foram imediatamente atribuidos a “doenca"
(BREGGIN, 1993), a despeito do fato de esta alteragao cerebral ter sido descrita
anteriormente como um mecanismo compensatoério frente ao bloqueio dopaminérgico
produzido por drogas neurolépticas (MULLER; SEEMAN, 1977). Achados mais recentes
mostram que tanto neurolépticos de primeira como de segunda geragao causam um
aumento compensatoério de aproximadamente 34% na densidade cortical de receptores
D2 em humanos (SILVESTRI, et al., 2000), em consonancia com achados anteriores em
animais nao humanos. Além dos mecanismos compensatérios de up-regulation ligados
aos receptores D2, diversas outras alteragdes causadas por drogas neurolépticas nos
sistemas dopaminérgicos cerebrais tém sido reportadas, como a supersensibilidade de

receptores dopaminérgicos e o aumento na sintese e liberacdo de dopamina
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(ADERHOLD; STASTNY, 2015). Algumas dessas mudancas sao dose dependentes
(SAMAHA, 2008). Estes achados ajudam a compreender melhor e estabelecer as bases
biolégicas para os sintomas de abstinéncia apresentados pelos pacientes apds a

interrupcao abrupta do uso destas drogas (MONCRIEFF, 2008).

Alteracgdes cerebrais induzidas por neurolépticos nos receptores dopaminérgicos
podem ter consequéncias importantes que raramente sdo levadas em conta, conforme
defendem Aderhold e Stastny (2015). Por exemplo, 30% a 40% das pessoas tratadas
com neurolépticos enfrentardo uma redugdao na efetividade destas drogas, fato
provavelmente relacionado aos mecanismos compensatorios nos  circuitos
dopaminérgicos. Diante de modestas respostas terapéuticas a farmacoterapia,
prescritores tendem a aumentar as doses prescritas, buscando alguma resposta
terapéutica. Os autores ainda sustentam que os mecanismos compensatérios podem
produzir efeitos rebote a curto prazo devido a uma redugédo da presencga da droga no
corpo, ou mesmo sintomas subitos de abstinéncia. Os mesmos autores propdéem que a
exposicao prolongada a drogas neurolépticas podem levar a um fendbmeno denominado
“‘psicose de supersensibilidade” (ADERHOLD; STASTNY, 2015), caracterizado pela
exacerbacao de sintomas psicoticos apos uma redugdo ou mesmo manutengao da dose
neuroléptica. Estes pacientes sao mais propensos a apresentar movimentos
involuntarios anormais nao relacionados ao Parkisonismo induzido por neurolépticos,
bem como um aumento na reatividade a fatores de estresse que conduzem a recaidas

mais frequentes (ADERHOLD; STASTNY, 2015).
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Em geral, a hipersensibilidade de um receptor de determinada droga deve levar a
sintomas de abstinéncia quando se suspende a farmacoterapia (HEALY, 2002).
Considerando que a hipotese dopaminérgica afirma que desequilibrios no sistema
dopaminérgico sao a propria causa da esquizofrenia, a emergéncia de sintomas de
abstinéncia pode ser obscurecida e interpretada como evidéncia adicional desta mesma
hipétese. Visto que os sintomas de abstinéncia podem ser bem similares aos sintomas
presentes na perturbacéo inicial, a dificuldade em diagnosticar a origem destes sintomas
pode ter importantes implicagdes clinicas, sem considerar a circularidade Iégica deste

problema (ADERHOLD; STASTNY, 2015; BREGGIN, 2013).

A despeito das limitagcbes das evidéncias cientificas que sustentam o modelo
centrado na doencga dos problemas de saude mental, o uso prolongado de neurolépticos
para o manejo de sintomas psicoticos € ainda a estratégia mais amplamente empregada

no cuidado de pessoas no mundo todo.

5.2 Atual evidéncia da efetividade de neurolépticos

Um consenso atual tanto na pratica clinica quanto na formulagdo de politicas
publicas se constituiu em torno da medicina baseada em evidéncia. Neste contexto,
politicas publicas e praticas clinicas que orientam o cuidado e o planejamento de servigos
devem estar baseadas na melhor evidéncia disponivel (ROSE; THORNICROFT; SLADE,
2006). Enquanto ECAs conduzidos de maneira ética e responsavel sao considerados o

padrao ouro na producao de evidéncia de alta qualidade na medicina como um todo,
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problemas de saude mental apresentam obstaculos especificos a esta abordagem,
considerando que algumas “premissas basicas de diagndstico e tratamento sé&o
fortemente contestadas” (ROSE, 2014, p. 150, tradugédo nossa) no campo da psiquiatria.
A lacuna entre pesquisa e pratica clinica na saude mental demanda uma abordagem
critica a adequacao de Ensaios Clinicos Aleatorizados ao planejamento de servigos e
cuidado de pacientes. As estratégias de pesquisa em nossa area de interesse devem
incluir outras visdes, principalmente de pessoas diretamente interessadas, como
pacientes, familiares e amigos de pessoas com problemas graves de saude mental, visto
gue mais perspectivas sobre o problema s&o necessarias na produg¢ao de conhecimento
valido e socialmente relevante (ROSE; THORNICROFT; SLADE, 2006). Usuarios de
servicos, profissionais de saude mental, familiares e gestores frequentemente discordam
das visbes académicas tradicionais e a inclusdo da opiniao destes interessados € crucial
para o avango na producao de conhecimento orientado para a recuperagao das pessoas
e em ordem a beneficiar, em ultima instancia, as pessoas que receberao o cuidado na
ponta dos sistemas de saude. Ademais, problemas de saude mental sdo experiéncias
complexas, determinadas por multiplos fatores e estratégias de pesquisa deveriam ser
mais adequadas na detecgcdo de nuances dos processos de recuperagao (DAVIDSON,
2003). Dadas estas especificidades na abordagem baseada em evidéncias no campo da
saude mental, apresento em seguida uma revisado critica da segurangca do uso de

neurolépticos e seus desfechos a longo prazo.

Diversas revisdes sistematicas sobre a seguranga do uso de neurolépticos e o
desfecho a longo prazo para pessoas tratadas com estas drogas ja foram conduzidas.

Um ponto a se destacar € que a literatura critica que leva em consideragao as limitagdes
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das metodologias cientificas empregadas nos estudos psicofarmacologicos e as
interferéncias da industria farmacéutica neste campo permite que questionemos de
partida a validade dos estudos e nos leva a atentar as fontes de financiamento, conflitos
de interesse e tratamento estatistico dos dados. A avaliagéo da qualidade das evidéncias
torna-se particularmente dificil visto que a bem documentada e extensiva influéncia da
industria farmacéutica introduz viéses relevantes na apresentacao e interpretacéo de
resultados de estudos (ANGELL, 2005; GOTZSCHE, 2014; MONCRIEFF, 2008;
WHITAKER, 2010) responsaveis por estratégias incrivelmente danosas como disease
mongering (MOYNIHAN; HENRY, 2006). Um importante viés de interpretacdo de
estudos que merece ser destacado € a atribuicao sistematica de desfechos positivos as
terapias farmacoldgicas e componentes negativos da recuperacédo a suposta evolugao
degenerativa da esquizofrenia quando nao tratada (BREGGIN, 1993). Ademais, viéses
ligados ao modo como os resultados sdo apresentados ao leitor sdo dificeis de identificar,
visto que certos estudos nunca sao publicados, e descri¢des enviesadas de desenho, de
condutas e de resultados podem levar a conclusdes invalidas com consequéncias

nocivas para as praticas clinicas (DOSHI et al., 2013).

Uma revisao sistematica conduzida pelo grupo Cochrane comparou a introdugao
de neurolépticos com placebo ou tratamento psicossocial em episodios iniciais de
transtornos do espectro esquizofrénico. Os autores reportaram que apenas 6 de 681
estudos avaliados foram considerados adequados conforme critérios de qualidade de
evidéncia estabelecidos (BOLA et al., 2011). Para os autores, os dados disponiveis até
o momento da revisao foram insuficientes para avaliar se a introducao de drogas melhora

a recuperacao e o desfecho de casos com o perfil estudado, o que contrasta radicalmente
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com a literatura técnica que recomenda a introducao de terapéutica farmacolégica para
0s primeiros episddios psicoticos e sua manutengao por um periodo de 6 a 24 meses no

minimo.

Visto que a maior parte dos ensaios clinicos aleatorizados compara os efeitos de
uma intervencao farmacolégica com o uso de placebos inertes em periodos curtos de
tempo, nao é possivel extrapolar seus resultados para desfechos a longo prazo e avaliar
a recuperagao das pessoas. Com o objetivo de avaliar a relevancia clinica dos estudos
sobre o0 uso de neurolépticos, realizou-se uma revisao sistematica que traduz as escalas
aplicadas na avaliagcao de sintomas em escalas de relevancia clinica (LEPPING et al.,
2011). Ao traduzir os resultados obtidos com a aplicagao de escalas de sintomas como
a Positive and Negative Syndrome Scale (PANSS) e a Brief Psychiatric Rating Scale
(BPRS) em escalas de Clinical Global Impression scales of severity and change (CGI-S
and CGI-C), tanto neurolépticos de primeira como de segunda geragao apresentaram
pouca relevancia clinica: “A comparagao entre antipsicoticos de primeira e segunda
geragao enquanto categorias mostrou que nenhuma das classes de drogas obtiveram
um escore médio na escala CGI-C de grande relevancia clinica” (LEPPING et al., 2011,
p. 344, traducao nossa). Os autores concluem: “outras explicagdes para nossos achados
incluem a possibilidade de que a relevancia clinica dos antipsicéticos seja de fato

limitada” (Ibidem, tradug¢ao nossa).

Uma revisdo sistematica, combinada com uma meta-analise finlandesa, avaliou
estudos de tipo observacional cuja duracado dos seguimentos foi de no minimo 2 anos e

que avaliaram pelo menos duas dimensdes de recuperagao - clinica/sintomatica e social
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- de pessoas diagnosticadas com transtornos de tipo esquizofrénico. Os dados
disponiveis nos estudos incluidos nesta revisao sistematica e na meta-analise permitem
concluir que, ao avaliar a dimensao sintomatica associada a dimensao social da
recuperacgao, apenas 13% das pessoas diagnosticadas com esquizofrenia ou transtornos
afins se recuperam (Jaaskelainen et al., 2013). Este mesmo estudo reporta ainda, pela
primeira vez, dados a respeito das taxas de recuperacdo anual de pessoas
diagnosticadas com esquizofrenia: 1,4%. A partir desse estudo, cujos critérios de
inclus&o exigiram um periodo mais longo de acompanhamento dos casos e da dimensao
social da recuperagao de pessoas, podemos perceber que os achados reportados nos
ensaios clinicos aleatorizados contrastam radicalmente com aqueles encontrados em
estudos de tipo naturalistico com seguimentos mais longos e que abrangem outras
dimensdes além da sintomatica. Este estudo permite concluir que, nas ultimas décadas,
a despeito das novas tecnologias de cuidado, ndo houve um aumento nas taxas de
recuperacado de pessoas diagnosticadas com esquizofrenia, e ainda que esta revisao
sistematica combinada com a meta-analise ndo tenha comparado diferentes tipos de
intervengao, podemos supor que uma grande parte dos estudos incluidos reportaram

resultados de intervencgdes farmacoldgicas e psicossociais.

A importancia deste estudo esta em mostrar com clareza dois grandes problemas
que enfrentamos nas pesquisas em saude mental. O primeiro diz respeito a inadequacéao
dos atuais métodos empregados nos estudos de eficacia e efetividade de tratamentos
de problemas graves de saude mental. A disparidade entre os resultados de Ensaios
Clinicos Aleatorizados e estudos que acompanham pacientes por periodos mais longos

de tempo revela que as dimensdes avaliadas - apenas as sintomaticas - e o curto periodo
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de tempo em que sao conduzidos os ECAs sao insuficientes para garantir a extrapolagao
dos resultados obtidos para a recuperagao das pessoas em cenarios de mundo real. Um
segundo problema é a imensa lacuna que se delineia entre conhecimento cientifico e
pratica clinica, visto que, a despeito de resultados modestos apresentados pelos ensaios
clinicos, a principal estratégia de cuidado continua sendo a prescrigao de drogas e o
tratamento psicossocial, ambos pouco efetivos quando se levam em conta critérios de
recuperacao mais abrangentes, como a vida laboral, a qualidade de vida, os lagos sociais

e outros.

Pouquissimos estudos comparam a introdugdo de drogas neurolépticas com a
nao introdugdo em primeiros episodios psicéticos, o que permitiria de fato saber se as
pessoas tratadas com psicotropicos se saem melhor a longo prazo do que aquelas que
nunca foram expostas a estas drogas. A maior parte dos estudos reune pessoas que
estdo em uso de alguma medicagao neuroléptica e, apds a aleatorizagao, submetem um
grupo de pessoas ao periodo denominado de washout, que pode ser abrupto ou gradual,
em que passa a receber um placebo inerte (MONCRIEFF, 2008). Tais estudos raramente
levam em consideragao os sintomas de abstinéncia que se seguem a suspensao de
neurolépticos e que sao causados por mecanismos de compensacgao produzidos por
essas drogas. E digno de nota que estes sintomas frequentemente se confundem com
os sintomas que motivaram o tratamento inicialmente: este elemento poderia ser

responsavel pela piora observada nos grupos que recebem placebos inertes.

Rappaport et al. (1978) compararam quatro grupos de pacientes que foram

internados e acompanharam-nos por um periodo de 3 anos. O primeiro grupo recebeu
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placebo durante a hospitalizagdo e nao foi medicado apds a alta; o segundo recebeu
placebo durante a hospitalizacdo e medicagao apos a alta; o terceiro recebeu medicagao
durante a internacao e nao foi medicado apods a alta; e, por fim, o quarto grupo recebeu
medicacao tanto no periodo de hospitalizagdo quanto apds a alta. Os grupos medicados
receberam de 300mg a 900mg de clorpromazina por dia, sendo que os médicos, a equipe
de enfermagem e os profissionais responsaveis pela avaliagdo nos seguimentos nao
tinham informacao sobre a aleatorizacdo dos pacientes nos diferentes grupos. Ao longo
dos seguimentos, os autores observaram que apenas um dos 24 pacientes que nunca
receberam medicacao foi re-hospitalizado em um periodo de 3 anos. Todos os outros
grupos apresentaram desfechos piores e tiveram taxas de re-hospitalizacdo que
variaram de 47% a 73%. Para evitar a ma interpretacao dos resultados, houve equilibrio
da histéria pré-morbida entre os grupos, impedindo a introdugdo de um viés de
aleatorizagdo em que um grupo ja tivesse melhores chances de recuperagcdo desde o
principio. O grupo que recebeu medicagdo em ambas as etapas do tratamento foi o que
se saiu pior em todas as dimensdes avaliadas. Em termos funcionais, o grupo que nunca
recebeu medicacdo apresentou os melhores resultados. Houve diferengas entre os
grupos no que diz respeito a pessoas que abandonaram o estudo; tais diferengas foram

corrigidas estatisticamente pelos autores e mencionadas na publicagéo.

Este estudo da década de 1970 nunca foi replicado, apesar de seus resultados
serem extremamente interessantes e indicarem que pode haver um grupo de pessoas
que se recupera sem o uso de neurolépticos. Ainda digno de nota é o fato de que todos
os trés grupos que receberam tratamento farmacolégico em algum momento foram re-

hospitalizados mais vezes e apresentaram maiores perturbagdes no campo funcional
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quando comparados ao grupo que nunca recebeu medicacdo. O estudo ndo permite
concluir que o uso de neurolépticos piora os desfechos de pessoas diagnosticadas com
esquizofrenia, mas certamente permite suspeitar da efetividade destas drogas em

periodos mais longos e deveria ensejar novos estudos para aprofundar a questao.

Fenton et al. (1987) conduziram um estudo observacional que avaliou diversas
dimensdes de recuperagao de pacientes diagnosticados com esquizofrenia sem uso de
medicacao neuroléptica por um periodo médio de 15 anos. O estudo avaliou pessoas
com diagndstico de esquizofrenia que possuiam desde o principio um bom progndstico
para recuperagcdo - como escolaridade, historico pré-morbido, condigcdes
socioeconOmicas - e foram estas pessoas que compuseram o grupo ndo medicado do
estudo. Este grupo manteve-se empregado em 80% dos seguimentos, 70% dos
pacientes ndo medicados casaram-se, 63% frequentaram a universidade apos o periodo
de internacédo e 31% obtiveram um diploma; este grupo de pessoas precisou de
acompanhamento profissional por um periodo médio de 2 anos, dispensando qualquer
tratamento depois deste periodo, fato que contrasta com os 74% no grupo de pessoas
diagnosticadas com esquizofrenia em uso de medicacao neuroléptica. Uma importante
questao levantada pelos autores é de quais seriam as possibilidades de avaliagdo dos
fatores protetivos e dos bons progndsticos para que o tratamento farmacologico pudesse
nao ser a primeira estratégia de cuidado para um grupo especifico de pessoas. Como as
pesquisas nao avangaram neste sentido, a adverténcia presente no estudo de 1987
continua atual nos dias de hoje “Atualmente ndo temos diretrizes estabelecidas para

identificar quais pacientes apresentam baixo risco de recaidas sem terapia
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farmacoldgica; a decisao de tentar um caminho ndo medicamentoso ainda depende

amplamente de um julgamento clinico” (FENTON, et al., 1987, p. 1309 traducao nossa”).

Naquele mesmo ano, Harding et al. (1987) publicaram os resultados do Vermont
Longitudinal Study of Persons with Severe Mental lliness. Trata-se de uma coorte
prospectiva com seguimentos ao longo de 32 anos que avaliou 262 individuos com
longos periodos de institucionalizacdo em um hospital publico de Vermont e que foram
escolhidos para participar de um programa de reabilitacdo e reinsergdo social na
comunidade na década de 1950. Dos 118 pacientes que, no estudo, foram re-
diagnosticados com esquizofrenia de acordo com os critérios do DSM-III, 82 foram
entrevistados. Destes, 45% haviam estado internados por mais de 6 anos; 91% tinham
mais de 50 anos de idade; 55% nado haviam terminado o ensino médio. Através de
escalas, questionarios e entrevistas em profundidade, os autores reportaram que 68%
dos sujeitos do estudo ndo apresentavam qualquer sintoma psicético a época das
entrevistas e 45% nao apresentavam qualquer sintoma psiquiatrico. De acordo com o
estudo, 84% dos sujeitos entrevistados tinham prescricbes para psicotropicos; nao
obstante, as entrevistas em profundidade mostraram que apenas 25% da amostra total
tomavam suas medicagbes conforme a prescrigcdo, outros 25% se automedicavam
quando tinham sintomas incomodos, € 34% nao tomavam nenhum dos remédios
prescritos. No total, entre aqueles que nao aderiram ao tratamento farmacoldgico e
aqueles para os quais néo havia medicamentos prescritos, 50% da coorte estudada nao
usava qualquer neuroléptico. Nas avaliagdes de funcionalidade e vida social, a amostra
apresentou grande heterogeneidade, atingindo diversos graus de autonomia; todavia,

nenhum sujeito apresentou escores muito ruins ou evolugao claramente degenerativa
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com piora progressiva dos sintomas e aumento de graus de dependéncia. Este estudo
mostra que 1) pessoas diagnosticadas com esquizofrenia se recuperam a despeito das
previsdes dos sistemas diagndsticos, um ponto importante a época, visto que o DSM-III
havia acabado de ser langado, buscando produzir categorias diagndsticas mais
cientificas e melhor estruturadas. E 2) ndo houve relagédo estatisticamente significativa
entre 0 uso de neurolépticos e a melhora de sintomas, dado que metade dos

entrevistados ndo estava em uso destes medicamentos continuamente.

O estudo de Vermont mostra a importancia da avaliagcdo das mais diversas
dimensdes da vida na investigacao de problemas de saude mental, evitando a redugao
da melhora a hospitalizagao ou ndo, ou a presenga e auséncia de sintomas. Trata-se de
um estudo cujo principal interesse é a recuperagao ou nao das pessoas e os fatores que
podem contribuir ou atrapalhar este processo. Uma importante critica ao sistema
diagndstico em psiquiatria também se fez possivel, pois as descobertas dos estudos
mostraram um grupo de pessoas extremamente heterogéneo quando mais dimensodes
de avaliagcao de recuperagao foram levadas em conta. De fato, a evolugdo degenerativa
da esquizofrenia ndo se confirmou sequer na amostra eleita pelo estudo composta por
sujeitos com longos histéricos de internagcbes psiquiatricas e muitos anos de
adoecimento, o que indica que os novos sistemas diagnésticos ndo melhoram as
previsbes de recuperacao e indica ainda que, a época, sabiamos muito pouco sobre
quais terapéuticas melhoravam as chances de recuperagdao das pessoas. Sera que

atualmente sabemos melhor?
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Harrow et al. (2012) conduziram um grande estudo longitudinal que mostrou
resultados semelhantes ao estudo de Lepping et al. (1978). Os autores avaliaram 136
pessoas diagnosticadas com esquizofrenia ou transtornos de humor no momento da
internacao hospitalar e em 6 segmentos realizados em um periodo de 20 anos. Sendo
um estudo de carater observacional, ele ndo permitiu a aleatorizagao de pacientes em
grupos medicados e ndo medicados; portanto, avaliou o uso de psicotrépicos sem
interferir em sua prescricdo. Buscando estabelecer se sujeitos diagnosticados com
esquizofrenia e medicados apresentavam menos sintomas psicéticos ao longo do tempo,
os autores encontraram mais de 70% das pessoas em uso de medicagao com sintomas
psicéticos em ao menos 4 dos 6 segmentos previstos nos estudos. De outra parte,
pacientes que nao fizeram uso continuo de medicagao apresentaram menos sintomas
psicéticos, menos hospitalizagbes e melhores escores nas dimensdes avaliadas;
especificamente, pacientes diagnosticados com esquizofrenia e que nao fizeram uso
continuo de neurolépticos (30%-40% da amostra) apresentaram menos sintomas
psicoticos e maiores chances de recuperacado do que aqueles que fizeram uso continuo
de medicacdo neuroléptica (HARROW, et al., 2012). E importante destacar que as
diferengas entre os grupos de pacientes medicados e ndao medicados comegaram a
aparecer a partir de 2 anos e meio contados do inicio do estudo, indicando que, para
avaliar a recuperagcdo de pessoas, precisamos de estudos que acompanhem os
pacientes por periodos superiores as 4 a 12 semanas tipicas dos ensaios clinicos
aleatorizados. Os autores concluiram que o grupo que nao fez uso de medicagao
neuroléptica apresentava mais recursos e maior resiliéncia do que o grupo medicado;

todavia, devemos questionar se esse € o unico elemento em jogo nos desfechos mais
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favoraveis e, talvez, olhar de forma mais critica para 0 modo como estas drogas podem

prejudicar ou impedir processos de recuperagao.

Em 1992, foi conduzido na Finlandia um estudo multicéntrico, que tinha como
objetivo avaliar as possibilidades de implantagdo do modelo de cuidado em saude mental
a época denominado Need Adapted, cujos principios incluem o uso minimo de
neurolépticos, o envolvimento da familia e da rede de apoio, atendimentos de base
domiciliar e o foco na recuperacgao. Ele avaliou ainda o papel da medicagao neuroléptica
nos tratamentos quando os recursos de base psicossocial sdo maximizados na oferta de
cuidado para primeiros episodios psicéticos (LEHTINEN et al., 2000). Foram incluidos
135 sujeitos com um primeiro episddio de psicose nao afetiva, de acordo com os critérios
do DSM-III-R, entre 15 e 44 anos no periodo de 1992 e 1993. Ficaram excluidos
pacientes com uso pregresso de medicagcao neuroléptica, com histérico de tratamento
psicoterapéutico e pacientes violentos ou com ideacdo suicida. Os pacientes foram
divididos em dois grupos, o primeiro recebeu cuidado psicossocial de uma equipe
altamente treinada, evitando ativamente a introdugdo de neurolépticos; o segundo
ofertou tratamento tradicional que incluiu medicagdo neuroléptica desde o inicio dos
cuidados. Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas, bem como a aplicagdo de
escalas de sintomas em trés seguimentos ao longo de seis meses, um ano e dois anos
contados do inicio do tratamento. 42,9% do grupo experimental nunca recebeu drogas
neurolépticas nos dois anos de estudo, ao passo de apenas 5,9% do grupo controle nao
recebeu nenhuma medicagao neuroléptica. O tempo de uso destas medicagdes no grupo
experimental foi menor do que no grupo controle quando ela foi prescrita. Dentro do

grupo experimental, ndo houve diferenca estatisticamente significativa na avaliagdo do
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ajustamento pré-moérbido, condigao laboral, frequéncia de sintomas psicéticos, duragcao

do periodo nao tratado da doencga ou diagndstico.

Todavia, as pessoas que receberam medicacdes neurolépticas dentro do grupo
experimental apresentaram desfechos piores nas dimensdes avaliadas pelo estudo,
sugerindo que algum fator interferiu negativamente neste grupo de pessoas de modo
nao previsto pela avaliagdo inicial de fatores pré-mérbidos que pudessem prever
prognosticos menos favoraveis. O grupo experimental apresentou periodos de
hospitalizacdo menores, menos sintomas psicéticos e melhores taxas de emprego. E
impossivel concluir somente a partir do estudo se o0 uso de neurolépticos foi responsavel
pelos resultados positivos no grupo experimental ou se a oferta de psicoterapia e
reunides familiares também pesou a favor destes desfechos. Entretanto, pode-se dizer
que quase metade das pessoas no grupo experimental ndo precisou ser submetida aos
efeitos indesejaveis a curto e longo prazo do uso de neurolépticos e, ainda assim, se

recuperou.

Wunderink et al. (2015) conduziram um estudo que analisou o desfecho a longo
prazo de pessoas com um primeiro episddio psicotico com seguimentos que duraram 7
anos. O estudo comparou a reducgao precoce da dose neuroléptica com o tratamento de
manutencdo em pessoas consideradas com remissdo de sintomas psicoticos. 103
individuos sintomaticamente remitidos foram incluidos em um estudo experimental de 18
meses que comparou a reduc¢ao de dose neuroléptica e a manutengao do tratamento e
foram acompanhados por até 7 anos. A recuperagao das pessoas foi avaliada em duas

dimensodes: sintomatica e funcional. Sujeitos designados para o grupo de redugao da
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dose neuroléptica mostraram taxas de recuperagao duas vezes maiores do que aqueles
que foram submetidos ao tratamento de manutencdo (WUNDERINK et al., 2015). O
estudo ndo acusou diferengas significativas entre as taxas de remissao sintomatica;
todavia, o melhor desempenho no campo funcional apresentado pelo grupo experimental
levou a uma taxa de recuperagao global superior ao final dos 7 anos. Os autores
concluiram que a reducao de dose neuroléptica em estagios iniciais do primeiro episédio
psicotico leva a desfechos mais favoraveis e a melhores chances de recuperagao e
funcionalidade quando comparado a manutencao do tratamento farmacoldgico a longo
prazo. E importante frisar que neste estudo os pacientes foram encorajados a participar
ativamente da redugdo de suas doses, o que inclui a dimensdo da autonomia e da

liberdade como elementos que podem afetar positivamente o processo de recuperagao.

Wils (2016) conduziu um estudo longitudinal que compreendeu uma coorte de 496
pessoas diagnosticadas com transtornos do espectro esquizofrénico e que investigou os
desfechos a longo prazo de pessoas em remissdo sintomatica sem o uso de drogas
neurolépticas. Até o momento este estudo e o de Martyn Harrow s&o os unicos que
investigaram a recuperagcao de pessoas com énfase na relacdo entre remissao
sintomatica, funcionalidade e uso de medicagao neuroléptica. No segmento de 10 anos,
30% da coorte estudada obteve remissao de sintomas sem o uso de neurolépticos no
momento da avaliacdo. E digno de nota que o grupo de pessoas que obtiveram remissao
de sintomas sem o uso de neurolépticos apresentou a maior taxa de empregos - 43% -
quando comparada aos outros 3 grupos: o de remissao com o uso de neurolépticos, o
de ndo remissdao sem o0 uso de neurolépticos e 0 de nao remissdao com o uso de

neurolépticos. O grupo ndo medicado também apresentou as menores taxas de sintomas
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negativos. O grupo de pessoas que nao obtiveram remissao sintomatica e nao fizeram
uso de neurolépticos apresenta uma caracteristica importante: enquanto o periodo nao
tratado dos outros grupos varia de 31 a 55 semanas, o grupo n&o remitido e nao
neuroleptizado contou com uma média de 157 semanas sem tratamento, além de
perfazer o menor numero de sujeitos (n=31). Deste modo, comparagdes entre este grupo

de pessoas e o0 grupo nao remitido e medicado pode nao ser possivel.

Algumas limitagdes do estudo incluem diferengas entre os grupos avaliados que
dificultam comparagdes entre eles: em primeiro lugar, ndo houve uma descrigao
detalhada de como estas pessoas fizeram uso de neurolépticos, apenas um recorte do
uso no momento do seguimento; também nao houve avaliagdo de outras dimensdes da
vida, como casamento, estudo, isolamento social, taxas de recaidas e reinternagdes,
duragdo do tratamento em saude mental e outros que poderiam ajudar a melhor
compreender os fatores que facilitam a recuperagado das pessoas. Esse estudo, assim
como a coorte de Chicago, mostra a importancia de seguimentos a longo prazo, visto
que a literatura aponta para uma taxa maior de recaidas em pacientes que interrompem
0 uso de neurolépticos; todavia, essa tendéncia se reverte a partir de 3 anos de
acompanhamento. O mesmo pode ser observado na coorte de Chicago, em que
pacientes medicados e nao medicados apresentam diferencgas significativas no processo
de recuperacgao a partir dos segmentos de 2,5 anos. Estes dados sugerem novamente
gue os resultados obtidos em estudos curtos talvez ndo sejam suficientes para sustentar

processos de recuperagao a longo prazo, ainda que possam reportar melhoras pontuais.
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Os estudos apresentados aqui levantam uma problematica com o tipo de
evidéncia que a comunidade cientifica tem produzido nas ultimas décadas acerca da
recuperacao de pessoas com problemas graves de saude mental. Enquanto a medicina
baseada em evidéncia e o padrao ouro na producéo cientifica neste campo avangaram,
a confiabilidade dos resultados obtidos a partir de ensaios clinicos aleatorizados e a
sistematizacdo destes estudos em revisbes e meta-analises dependem em grande
medida da descri¢do da etiologia, da evolugao das doencas estudadas e da objetividade
dos desfechos analisados. No campo médico, ainda que as causas exatas das doencgas
nao estejam bem definidas, seus desfechos sdo mais objetivos do que aqueles com os
quais trabalhamos na saude mental. Medir a forga de uma intervencado tomando a morte
como desfecho é relativamente simples: se menos pessoas morrem nos grupos
experimentais, pode-se supor que a intervencao é eficaz e novos estudos podem ser
conduzidos. Todavia, desfechos de ordem mais subjetiva s&o menos mensuraveis € a
forca de uma intervencdo pode sofrer inumeras influéncias que nado estao

necessariamente previstas no desenho de um estudo.

A avaliacdo da dimensao sintomatica dos problemas graves de saude mental é
insuficiente para caracterizar processos de recuperacao. As escalas disponiveis, ainda
que sejam uma tentativa de produzir dados comparaveis, sao insuficientes para avaliar
dimensdes importantes da vida de uma pessoa. De fato, os critérios estabelecidos para
se definir se alguém se encontra recuperado ou nao sao definidos pelos profissionais de
saude mental, fato que revela um profundo desequilibrio de poder entre a comunidade
meédica, de um lado, e os pacientes e outras pessoas interessadas, do outro. A

disparidade entre as evidéncias obtidas em estudos de curta duracdo e desenho
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experimental e os dados reportados em estudos de longo prazo devem nos levar a uma
reformulacdo profunda dos métodos cientificos que empregamos nas pesquisas em
saude mental e do modo como nossa pratica clinica € organizada. Esta tarefa deve ser
enfrentada, ainda que ela represente um golpe nas bases pretensamente cientificas da
psiquiatria hegemonica. Neste momento, as evidéncias dos estudos observacionais de
longo prazo levantam problemas cuja resolucéo nao esta apenas na reformulagao de
metodologias de pesquisa, mas acusam a fragilidade do modelo biomédico proposto pela
psiquiatria e introduzem uma duvida sobre a efetividade das interven¢des farmacoldgicas

tradicionais.

A seguir, apresento estudos relacionados a seguranga das drogas neurolépticas
no tratamento de problemas graves de saude mental. Novamente enfrentei grande
dificuldade em encontrar estudos sem conflitos de interesse com a industria farmacéutica
e a apresentacdo destes estudos vem acompanhada de uma histéria marcada por

omissao, fraude e negligéncia.

5.3 Avaliagao de riscos: segurancga de neurolépticos

A distingdo entre os sintomas associados a psicose e aqueles causados pelos
neurolépticos € crucial para a avaliagao dos potenciais riscos e beneficios de uma
terapéutica farmacologica (ADERHOLD; STASTNY; 2015). No processo de
aleatorizagao de pacientes em ensaios clinicos ja mencionados anteriormente, € comum
que pessoas que serao alocadas no grupo que recebera um placebo inerte ja estejam
tomando neurolépticos antes do inicio do estudo (GUTZSCHE, 2014; MONCRIEFF,

2008). No contexto de um ensaio clinico, a presengca de sintomas de retirada ou
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abstinéncia compromete a comparagao entre os grupos do estudo, enviesando os
resultados em favor do tratamento farmacolégico (Aderhold & Stastny, 2015; Breggin,
1993; Moncrieff, 2008; Whitaker, 2010). Todavia, considerando que os sintomas de
abstinéncia que se seguem a retirada abrupta ou gradual destas drogas sao pouco
estudados e frequentemente confundidos com os sintomas que motivaram o tratamento
incialmente, é possivel que inUmeros ensaios clinicos que compdem o corpo de
evidéncias de boa qualidade estejam comprometidos por deixarem de levar em
consideragao que sintomas de abstinéncia podem ser extremamente severos e durar
meses, ou até mesmo anos. Nao seria a primeira vez na histéria da psiquiatria que
sintomas relacionados aos tratamentos oferecidos sejam interpretados como parte da

doenca.

O declinio cognitivo e alteracbes morfolégicas nos cérebros de pessoas
diagnosticadas com esquizofrenia sdo amplamente conhecidos e foram considerados
até a primeira década dos anos 2000 como parte da evolugcdo degenerativa natural de
uma doenga que acomete o cérebro (Breggin, 2012, Moncrieff, 2008). Entretanto,
descobertas recentes no campo da epidemiologia e obtidas a partir de estudos de
neuroimagem indicam que o declinio cognitivo e as alteragbes estruturais observadas
em pessoas com o diagndstico de esquizofrenia estao fortemente correlacionados ao
uso de drogas neurolépticas, especialmente ao uso prolongado destas drogas (Ho et al.,

2011).

Os efeitos colaterais das drogas neurolépticas sdo amplamente conhecidos e

descritos: entre eles estdo a acatisia, a discinesia tardia, o embotamento afetivo, o
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declinio cognitivo e o parkinsonismo (MONCRIEFF, 2008). Ademais, alteragcdes na
estrutura cerebral, obesidade, sindrome metabdlica, morte subita, doengas
cardiovasculares, diabetes e redugcdo na expectativa de vida sdo todos efeitos

correlacionados com o uso de neurolépticos (ADERHOLD; STASTNY, 2015).

Neurolépticos sdo a principal causa de acatisia induzida por drogas. Trata-se de
um sentimento de inquietagdo psicomotora, tanto subjetiva quanto objetiva, com uma
prevaléncia de 18% a 25% em pacientes tratados com neurolépticos (JUNCAL-RUIZ et
al., 2017). A despeito da relacao entre acatisia e desfechos menos favoraveis, como o
abandono do tratamento e o aumento do risco de suicidio, trata-se de uma condi¢ao
pouco diagnosticada e pouco reconhecida por profissionais de saude mental. Por se
tratar de um sentimento difuso de inquietacao, agitacdo e ansiedade, sintomas pouco
especificos, seu diagndstico é dificil e a atribuicdo deste sentimento ao problema que

motivou o tratamento € algo comum.

A discinesia tardia afeta entre 15% e 30% das pessoas tratadas por longos
periodos de tempo com neurolépticos (CORNETT et al., 2017). Esta sindrome é
caracterizada por movimentos repetitivos e anormais da face e da boca e parece ser
acompanhado de declinio cognitivo (MONCRIEFF, 2008). Ela foi descrita pela primeira
vez em 1964 e despertou preocupagao entre os psiquiatras (HEALY, 2002). Diante da
incerteza sobre a causa exata destes sintomas, o debate que se seguiu na comunidade
meédica expressou duas posigdes distintas: “Primeiro, culpe a doenga e ndo o tratamento.

Segundo, mesmo que haja alguns problemas com o tratamento, teremos um numero
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ainda maior de problemas se os pacientes ficarem com medo de serem tratados.

(HEALY, 2002, p. 247, traducao nossa).

Atualmente, a conexao entre o inicio dos movimentos involuntarios e as taxas de
ocupacgao de receptores D2 é bem estabelecida: quanto maior a taxa de ocupacao,
maiores as chances do desenvolvimento de sintomas (YOSHIDA et al., 2014). E
importante ressaltar que a discinesia tardia € uma condigao crénica e irreversivel na
maior parte dos casos. Conforme Aderhold e Stastny (2015), levamos quase 20 anos
para estabelecer a relagao entre discinesia tardia e exposi¢cao a neurolépticos, ainda que
essa suspeita estivesse presente ja na década de 1960. Atualmente € um consenso que

a discinesia tardia seja causada pelo tratamento com neurolépticos.

Para além dos efeitos severos e altamente prevalentes mencionados acima, uma
incidéncia aumentada de sindrome metabdlica € associada ao uso de neurolépticos de
segunda geragcao (ADERHOLD; STASTNY, 2015). Um estudo populacional sueco
incluindo dados de mais de 10 milhdes de sujeitos mostrou que individuos
diagnosticados com esquizofrenia apresentam uma taxa de mortalidade aumentada
quando comparados com a populagao geral (WESTMAN et al., 2017). O diagndstico de
esquizofrenia esta relacionado a uma reducao de 10 a 25 anos na expectativa de vida
em relagao a populacao geral, sendo as doengas cardiovasculares a maior causa desta
reducao (OLFSON et al., 2015; WESTMAN et al., 2017). H4 um aumento de 3 vezes na
mortalidade por doengas coronarianas em pessoas com problemas graves de saude
mental entre 18 e 49 anos (OSBORN et al., 2007). Ainda que a evidéncia que relaciona

0 uso de neurolépticos com um aumento na mortalidade seja robusta, os resultados de
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estudos sado heterogéneos e ha controvérsia na comunidade cientifica acerca da relagao
de causalidade entre a mortalidade aumentada e o uso de neurolépticos (WESTMAN et

al., 2017).

A sindrome metabdlica € um possivel elo entre 0 aumento da mortalidade
cardiovascular e 0 uso de neurolépticos. Esta sindrome é caracterizada pela presenca
de dois dos seguintes marcadores: ganho de peso, hipertensao, desregulacgao lipidica,
tolerancia a glicose ou resisténcia a insulina (ADERHOLD; STASTNY, 2015). Todavia,
outros fatores ligados ao estilo de vida podem também estar relacionados a mortalidade

aumentada, como o tabagismo, dieta pobre e outros fatores de risco.

Ha bastante evidéncia ligando neurolépticos de segunda geracdo a uma
incidéncia aumentada de morte cardiaca subita. Estas drogas prolongam o intervalo QT,
bloqueando a repolarizagao de correntes de potassio, e um estudo que avaliou o risco
de morte cardiaca subita e sua associagcdo com neurolépticos de primeira e segunda
geracao reportou que

“tanto usuarios de drogas antipsicéticas tipicas quanto usuarios de drogas
antipsicéticas atipicas apresentaram um risco de morte cardiaca subita
aumentado em comparacgao a nao usuarios, com uma razao de incidéncia
de 1,84 (95% CI, 1,50 a 2,26) e 1,99 (95% CI, 1,61 a 2,46)
respectivamente.” (RAY et al., 2009, p. 230, tradugao nossa).

Outra conclusao importante deste estudo € que o aumento do risco se mostrou
dose dependente. De modo geral, o risco aumentado foi observado tanto em usuarios
de longo quanto de curto prazo, sugerindo que eventos agudos relacionados ao uso de

neurolépticos também podem estar envolvidos (RAY et al., 2009). No que diz respeito a

suposta segurangca dos neurolépticos de segunda geragcdo em comparagao aos de
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primeira, ndo parece haver evidéncia para sustentar uma tal afirmacéo. Quando estas
novas drogas foram introduzidas no mercado, foram promovidas como mais seguras e
com menos efeitos colaterais; nao obstante, inumeras meta-analises concluiram que nao
ha diferencas entre drogas de primeira e segunda geragdo no que diz respeito a

seguranca (MONCRIEFF, 2008; RAY et al., 2009).

Estudos com animais ndo-humanos demonstraram redugao volumétrica cerebral
e alteragdes na morfologia do cérebro causadas pela olanzapina e pelo haloperidol
(DORPH-PETERSEN et al., 2005). Em 1989 Nancy Andreasen conduziu um estudo
longitudinal de imagem com mais de 500 pessoas diagnosticadas com esquizofrenia;
nele, constatou-se uma redugao volumétrica cerebral progressiva ao longo de trés anos,
acompanhada de declinio cognitivo. A autora inicialmente discutiu os dados a partir da
perspectiva de que a esquizofrenia progride de forma degenerativa com alteragcdes
cerebrais importantes e declinio cognitivo; todavia, em 2008, numa entrevista ao jornal
The New York Times, ela afirmou que a diminuicdo do volume cerebral estava
relacionada aos neurolépticos e que estes causam uma paulatina reducéo do cortex pre-
frontal (WHITAKER, 2010). A época da publicacdo deste estudo, na década de 1980, a
autora ja sabia que as alteragdes cerebrais eram causadas pelos neurolépticos; porém,
foi apenas em 2011, apds conduzir novamente um estudo com as mesmas

caracteristicas, que este nexo ficou estabelecido e se tornou publico.

Liebermann e colegas (2005) conduziram um estudo experimental em que 161
pessoas diagnosticadas com esquizofrenia foram aleatorizadas para receber olanzapina

ou haloperidol e foram comparadas com um grupo controle de 58 individuos sem
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qualquer diagndstico psiquiatrico. Ressonancias magnéticas foram realizadas antes da
aleatorizagao e, periodicamente, por um ano, mostrando uma redugao progressiva de
massa cinzenta no grupo designado para o tratamento com haloperidol. O grupo tratado
com olanzapina também apresentou redugdes volumétricas no cérebro que afetaram
principalmente os lobos frontal, occipital e parietal, ainda que em menor extensao
(LIEBERMANN et al., 2005). Mudangas no volume cerebral foram interpretadas no
estudo como parte da progressao degenerativa da esquizofrenia, sendo que os autores
atribuiram & olanzapina um efeito neuroprotetivo. E desnecessario dizer que este estudo

foi financiado pela Eli Lilly, fabricante da olanzapina.

Em 2011, um estudo de neuroimagem avaliou 211 pessoas diagnosticadas com
esquizofrenia por um periodo de 7 anos, mostrando que as redugdes volumétricas
cerebrais observadas nestas pessoas estavam diretamente correlacionadas a dose de
neurolépticos utilizada e ao tempo de uso (HO et al., 2011). As conclusdes do estudo
sdo tao surpreendentes que merecem ser reproduzidas na integra, pois ilustram com
maxima clareza como evidéncias negativas sado transformadas em argumentos
favoraveis a terapéutica defendida: “Antipsicéticos sdo medicacgdes efetivas na redugao
de alguns sintomas clinicos da esquizofrenia: sintomas psicoticos. Na medicina, estamos
cientes de muitas situagdes em que a melhora de sintomas alvo piora outros sintomas.
Terapia hormonal alivia sintomas da menopausa; porém, aumenta o risco de derrames.
Anti-inflamatorios nao esteroidais aliviam a dor, mas aumentam a chance de desenvolver
Ulceras duodenais e sangramento do trato gastrointetinal. E possivel que, ainda que

antipsicoticos aliviem o sofrimento relacionado a psicose, essas drogas possam nao
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interromper o processo fisiopatolégico subjacente da esquizofrenia e possam ainda

agravar progressivas redugdes volumétricas no tecido cerebral” (HO et al., 2011, p.)

A luz da evidéncia apresentada acerca da efetividade e da seguranca dos
neurolépticos, uma mudanga paradigmatica parece necessaria. Defendo aqui que o
modelo centrado na doenga tem influenciado em grande medida a interpretagao das
descobertas de estudos e que introduziu inumeros viéses nos desenhos de estudos e no
modo como resultados sédo apresentados. Especificamente, este modelo introduz um
viés que favorece intervencbes medicamentosas sobre outras abordagens para
problemas graves de saude mental (MONCRIEFF, 2008). Ademais, estudos de desfecho
de longo prazo mostram que um grupo significativo de pessoas pode se recuperar sem
o0 uso de drogas neurolépticas, indicando que os ensaios clinicos aleatorizados séo

insuficientes para determinar a efetividade de neurolépticos.

Espero até este momento ter apresentado ao leitor uma narrativa coerente sobre
a importancia do desenvolvimento de estratégias de cuidado ao primeiro episédio
psicético — e seus estagios correlatos — no contexto da Atencdo Psicossocial. A
abordagem OD oferece um modo de lidar com crises psicoticas que leva em conta o
crescente corpo de evidéncias cientificas desfavoraveis ao emprego de neurolépticos em
doses altas ou a longo prazo. A incorporagdo de elementos desta abordagem pela
Atencao Psicossocial brasileira é factivel, visto que ha uma rede de servigos de saude
mental estabelecida. A seguir apresento duas experiéncias de adaptagao da abordagem
OD fora de seu contexto original: o projeto Parachute NYC e a Collaborative Network

Approach (CNA).
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Com essas experiéncias espero oferecer pistas dos principais desafios
enfrentados na adaptagcao do OD e também possibilidades de incorporagao de seus
elementos em sistemas de saude mental ja estabelecidos. O leitor encontrara a seguir a
descricado do método empregado nesta pesquisa, uma descrigdo de ambos os projetos

e os resultados da pesquisa de campo realizada nos EUA.
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6. Método

Para descrever os caminhos de pesquisa, a presente secao foi organizada em
trés partes. 1) Reflexividade; 2) Descricdo do método; 3) Procedimentos. Na primeira
parte abordo o tema da reflexividade (MAUTHNER; DOUCET, 2003) na pesquisa
qualitativa e analiso meu percurso pessoal e académico como parte fundamental do
modo como os dados deste estudo foram analisados. Na segunda parte o leitor encontra
a descricdo do método empregado neste estudo e consideragdes tedricas acerca das
escolhas metodoldgicas. Por fim, apresento os procedimentos utilizados nas fases de

recrutamento, coleta e analise dos dados.

6.1 Reflexividade

Ha um crescente consenso na literatura sobre pesquisa qualitativa quanto a
importancia das concepgdes epistemologicas, ontoldgicas e tedricas e 0 modo como
estas se relacionam com elementos pessoais, emocionais e institucionais de um
pesquisador no processo de analise dos dados e escolhas metodolégicas (MAUTHNER,;
DOUCET, 2003). Pesquisas qualitativas ganham em validade quando estes elementos
sao discutidos. Discuto a seguir onde esta pesquisa se localiza teoricamente, abordando
os desdobramentos epistemologicos e ontoldgicos desta escolha; em seguida, abordo
pontos da minha trajetéria académica e pessoal que influenciaram o modo como esta

pesquisa foi concebida, bem como o tratamento dos dados.
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Seguindo as proposi¢des de Guba e Licoln (1994) sobre os diferentes paradigmas
concorrentes na ciéncia moderna, o presente estudo se insere na tradicdo construtivista
do conhecimento. Com isto quere pretendo dizer que todo o processo de concepgao e
execucao desta pesquisa foi orientado por concepgdes especificas sobre o sujeito e o
conhecimento. O sujeito aqui € entendido sempre em relagdo com seu contexto e seus
pares. A relagado entre sujeito e mundo é sempre mediada por sistemas simbdlicos — a
linguagem e a cultura. Nessa perspectiva, a produgcdo de conhecimento supde que
pesquisador e pesquisado estejam ligados de modo interativo. Isto €, o objetivo da
investigacado é a compreensao e a reconstrugcao do fendbmeno por meio da combinagao
do olhar do pesquisador com as narrativas e experiéncias dos sujeitos. Em contraste
com ideias ligadas a tradigdo positivista, na qual o pesquisador tem visao de sobrevoo
sobre a realidade e pode observa-la desde fora, o construtivismo localiza o pesquisador
dentro do mundo que ele quer conhecer. Deste modo, os dados n&o estdo no mundo
simplesmente para serem encontrados pelo pesquisador, mas € através do esforgo ativo

de reconstrucdo e compreensao que os dados sao criados.

Minhas trajetérias académica e clinica conduziram-me ao interesse especifico
neste tema. A crescente medicalizagdo no campo da saude mental e minhas leituras
nesta area deram-me a oportunidade de conhecer a abordagem Open Dialogue. O
trabalho ja citado de Robert Whitaker, em seu livro Anatomy of an Epidemic, associado
ao fato de ter conhecido este autor pessoalmente, foi crucial para o desenvolvimento do
presente projeto. Além de introduzir a nogao de uso seletivo de neurolépticos e modelo
centrado na droga, Whitaker insistiu que eu participasse do International Meeting for the

Treatment of Psychosis, em Troms@, na Noruega, em setembro de 2017. Nesta
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conferéncia conheci pesquisadores e pessoas chave no campo e que, na sequéncia, me
trouxeram a Universidade de Yale. Mais especificamente, minhas conversas com a
psiquiatra e diretora médica da agéncia Howard Center em Burlington/VT, Sandy
Steingard, foram fundamentais para a concretizacdo do trabalho de campo desta
pesquisa. Devo a ela a promogao do contato com meu orientador na Universidade de
Yale, Larry Davidson, e a disponibilidade de sua agéncia em servir como campo de

pesquisa para este estudo.

Ao longo da realizac&o do trabalho de campo encontrei pessoas comprometidas
em reforcar esta modalidade de tratamento nos Estados Unidos. Descobri afinidades
éticas com o grupo e simpatizo com seus esforgos nestes projetos. Este sentimento
certamente ficara evidente para o leitor na analise dos dados e na apresentacdo dos
resultados. No processo de analise dos dados, fiz o possivel para estar sempre atenta
ao modo como minhas opinides e posi¢gdes politicas se relacionaram com as escolhas
que fiz sobre como apresentar as descobertas e quais elementos e temas considerei
mais importantes. Na apresentacdo dos resultados também procurei ser ponderada e
atenta as tendéncias que temos de reforcar nossas posicoes estabelecidas e de omitir
elementos conflitantes com o que pensamos que sabemos. Com isso espero que eu € 0
leitor possamos aprender com os dados, reconhecer que ainda ha muito que nao

sabemos e pensar 0s proximos passos.

Enquanto pesquisadora, ndo ocupo posicdo de neutralidade em relagdo as
diversas modalidades de tratamento concorrentes no campo da saude mental. Em

relagao as tendéncias atuais ainda hegemonicas na psiquiatria — ao menos a americana
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- critico ativamente o emprego do modelo centrado na doencga por sua falta de evidéncias
cientificas, pela baixa qualidade das pesquisas realizadas até o momento e pelos graves
conflitos de interesse. Quanto as praticas e servigos de saude mental, considero que a
cidadania, a recuperagcdo e a esperanga devem ser principios norteadores de todo
tratamento ofertado, preservando sempre o respeito, a dignidade, o olhar holistico, a
singularidade e o desejo de cada pessoa na sua jornada de recuperagao de um problema
grave de saude mental. Ademais, considero fundamental levar em conta os
determinantes historicos e sociais de saude, mais preditivos de desfechos do que

qualquer marcador bioldgico ja encontrado.

Considero que posicionamentos éticos sdo fundamentais para o desenvolvimento
da ciéncia e protegem a sociedade enquanto ainda nao sabemos muito sobre um tema.
Temos que ser ainda mais cautelosos quando nossas pesquisas tocam e afetam
diretamente a vida das pessoas nos seus momentos mais vulneraveis. Saber o que
queremos com o0 que estudamos € um passo incontornavel na carreira de qualquer
pesquisador. Em termos muito simples e breves, limito-me a dizer que ainda sabemos
muito pouco sobre como oferecer tratamentos para problemas graves de saude mental
e sobre qual é a natureza destes problemas. Considero que a voz das pessoas que
experimentaram e vivem esses problemas cotidianamente é fundamental para elucidar

dilemas e apontar caminhos de investigacao e de tratamento.

6.2 Descricao do método

A presente pesquisa empregou a descrigdo qualitativa (SANDELOWSKI, 2000)

com influéncias etnograficas e fenomenoldgicas. Realizei entrevistas qualitativas com 16
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participantes, 2 grupos focais totalizando 12 participantes e 2 visitas de observagao a
campo, totalizando 6 dias. Todas as entrevistas e grupos focais foram gravados e
transcritos na integra; as visitas geraram um diario de campo. Depois de transcritas, as
entrevistas passaram por um procedimento analitico de ordem fenomenoldgica. Tal
procedimento transformou longas transcricdes em narrativas de uma pagina organizadas
pela pesquisadora, utilizando, porém, exclusivamente as palavras dos participantes. A
analise do conjunto de narrativas gerou temas que organizaram a apresentacao final dos

resultados. Abordo em seguida cada etapa do estudo.

A descrigao qualitativa utiliza procedimentos comuns a diversas metodologias,
como a etnografia e a fenomenologia, limitando-se a um minimo de inferéncias e
interpretacdes dos dados. Deste modo, ndo se busca manipular ou controlar variaveis,
evitando-se concepgdes tedricas a priori. Todo processo descritivo contempla algum tipo
de interpretagao, pois os eventos ou fendbmenos descritos sdo contextualizados e o
pesquisador imprime seu olhar sobre aquilo que investiga. Com esta ressalva, a
descricao qualitativa apresenta os dados com linguagem cotidiana e tem como principal
objetivo oferecer uma narrativa detalhada sobre os eventos observados. O produto final
da descricdo qualitativa busca produzir um relato com “validade descritiva”
(SANELOWSKI, 2000, p. 336, tradugao nossa), isto €, uma versdao dos eventos
observados redigida em linguagem clara, com um minimo de interpretacdo e
preservando os sentidos encontrados e veiculados pelos participantes. O emprego de
diferentes procedimentos de coleta de dados e técnicas de analise oferecem a descrigao

qualitativa tons e texturas (SANDELOWSKI, 2000) de outras abordagens.
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No presente estudo, a etnografia teve um papel importante na selecdo dos
procedimentos de coleta de dados, ao passo que a fenomenologia informou o processo
analitico. Observacgbes participantes, entrevistas qualitativas e grupos focais foram
conduzidos buscando uma aproximacgao do objeto deste estudo, cuja particularidade de
ser tanto uma abordagem do sofrimento psiquico grave quanto um sistema de saude
mental exigiu o emprego de diversas técnicas. O conjunto de procedimentos empregados
visou produzir uma descricdo dos eventos e fendbmenos que contemplasse as
experiéncias das pessoas envolvidas e o modo como este processo se desenrolou do
ponto de vista histérico e institucional. Assim, de um lado, temos acesso as experiéncias
dos sujeitos que recebem tratamento, dos que ofertam este tratamento e de atores
politicos no desenvolvimento da abordagem Open Dialogue nos EUA; e, de outro, temos

uma histéria de como o processo foi possivel neste contexto.

Entrevistas qualitativas permitem ao pesquisador uma aproximagao das
experiéncias das pessoas tais como elas foram vividas. Um importante elemento na
conducgao destas entrevistas é garantir que as perguntas convidem os participantes a
contar histérias. E fundamental evitar que os participantes se sintam na responsabilidade
de fazer o trabalho do pesquisador, isto é, de analisar suas experiéncias e propor
conceitos. Com as entrevistas queremos convidar o participante a contar histérias sobre
si em primeira pessoa, com riqueza de detalhes. “Historias ndo podem ser contadas de
modo abstrato” (DAVIDSON et al., 2003, p. 63, traducado nossa); deste modo, é a partir
da experiéncia singular e concreta de cada histéria contada que o universal se manifesta

e que generalizagdes se tornam possiveis.
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Isto posto, as perguntas foram formuladas a partir de alguns principios propostos
por Davidson (2003). Evitar perguntas que podem ser respondidas com “sim” e “n&ao”;
evitar comecgar perguntar com “por que”; evitar perguntas vagas, abstratas, muito
complicadas ou compridas; evitar perguntas sobre sentimentos, emogdes e outros
estados internos. Assim, as perguntas se centraram nas experiéncias e historias dos

participantes, fossem eles familiares, pacientes ou membros da comunidade.

Todas as entrevistas foram transcritas na integra. O processo de analise dos
dados utilizou os procedimentos fenomenolégicos sugeridos por Sells et al (2004). O
objetivo deste tipo de analise é a producao de “pontes empaticas” (SELLS et al, 2004, p.
254, traducao nossa), isto é, no processo de organizacao e sintese do material coletado,
os autores propéem a construgdo de narrativas em primeira pessoa utilizando excertos
das préprias entrevistas transcritas, organizando o conteudo em uma narrativa de uma
ou duas paginas. Deste modo, as palavras dos entrevistados s&o preservadas; o
pesquisador, contudo, € responsavel por selecionar e organizar o conteudo de modo a
conservar a riqueza da experiéncia e produzir uma sintese inteligivel do que foi dito, nas
palavras de quem disse. Esta estratégia aproxima o pesquisador dos sujeitos de
pesquisa, facilitando a compreensao empatica dos fenébmenos narrados. O pesquisador
tem a liberdade de organizar a narrativa temporalmente e de selecionar os fenbmenos
mais importantes, podendo mudar a ordem em que sao narrados. Ao final, a narrativa
produzida € um relato em primeira pessoa, com as palavras dos entrevistados,
condensando e organizando aquilo que foi dito ao longo de 45 minutos ou 1 hora de

entrevista.
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Além de entrevistas qualitativas, realizei dois grupos focais com membros da
equipe do Howard Center em Burlington/VT?®. A literatura sobre pesquisa qualitativa em
saude no Brasil tende a empregar o termo grupo focal para se referir tanto a grupos
compostos por pessoas que nao se conhecem previamente e foram selecionadas a partir
de procedimentos de amostragem, quanto a grupos de pessoas que se conhecem fora
do contexto da pesquisa. Mantenho aqui o nome grupo focal; porém, com a ressalva de
que seria mais correto denomina-lo grupo natural (GREEN; THOROGOOD, 2009), dado
que os participantes se conhecem previamente, trabalham na mesma agéncia e se

reunem com frequéncia.

Grupos focais permitem ao pesquisador acessar a maneira como um grupo gerou
conhecimento sobre um determinado tema — aqui, especificamente, como veem a
abordagem OD enquanto trabalhadores — e também descrever que conhecimento € este
(GREEN; THOROGOOD, 2009). Grupos focais permitem ao pesquisador acessar um
rico conjunto de informagdes que emergem da interagao entre membros do grupo e entre
o grupo e o pesquisador (SANDELOWSKI, 2000; GREEN; THOROGOOD, 2009).
Grupos focais também permitem a observagdo de dindmicas entre participantes
aproximando o pesquisador de interagdes mais naturais entre participantes no dia a dia
do trabalho institucional. Este procedimento de coleta de dados tem a vantagem
metodoldgica de permitir o acesso ao modo como pensam os trabalhadores da agéncia

e como as pessoas interagem entre si. Ele se aproxima, assim, das intengcdes da

% Nao foram realizados grupos focais com trabalhadores em Nova lorque ou entrevistas com familiares e
pacientes, pois o programa Parachute foi interrompido um més antes da minha chegada no pais. Em
funcdo dos procedimentos de recrutamento aprovados pelo comité de ética, nao foi possivel acessar esta
populacédo € o campo de Nova lorque foi removido. Ainda assim, foi possivel incluir gestores e
trabalhadores do projeto como “membros da comunidade” e estes foram entrevistados.
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etnografia, prescindindo de longos periodos de trabalho de campo (GREEN;

THOROGOOD, 2009).

As limitagdes mais comuns de grupos focais se relacionam com a tendéncia para
0 consenso em torno das vozes que carregam mais poder institucional e da ocasional
dificuldade na transcricdo de interagdes complexas em que pessoas falam ao mesmo
tempo (GREEN; THOROGOOD, 2009). De maneira fortuita, os grupos focais foram
organizados de tal modo que o primeiro reuniu membros juniores da equipe como case
managers’’, psicélogos e psiquiatras, enquanto o segundo reuniu membros séniores,
em posi¢cdes de coordenagao e diregao. Deste modo, o desequilibrio de poder entre
membros do grupo e o possivel ofuscamento de vozes dissonantes se reduziu. Por outro
lado, a homogeneidade hierarquica na composicdo dos grupos nao permitiu a
observagao de como as relagdes de poder na instituicdo se atualizam na dinamica entre
os trabalhadores. Todavia, para os propositos do presente estudo, a estratégia foi
vantajosa, pois permitiu interagdes entre pares, reduzindo os constrangimentos gerados
pelas relagcbes de poder. Por fim, ndo tive problemas relacionados a interagcbes
complexas e menos ordenadas; o processo de facilitar os grupos gerou respostas de
todos os membros separadamente e interagdes inteligiveis entre participantes e entre

participantes e facilitadora.

Os grupos focais foram gravados e transcritos na integra. A analise seguiu

procedimentos semelhantes aqueles empregados na analise das entrevistas qualitativas,

0 Profissionais com bacharelado em areas da saude mental que realizam um trabalho semelhante aos
profissionais de referéncia nos CAPS no Brasil, mas que ndo conduzem psicoterapia ou outras
intervencgdes consideradas mais complexas, que exigem qualificagdo de mestrado ou doutorado.
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permitindo, contudo, narrativas mais longas, visto que a presenga de multiplos
participantes gera uma grande riqueza de temas. Apds a reducéo da transcricéo inicial
em narrativas mais condensadas, os dados foram tratados como descrito anteriormente,

utilizando o método desenvolvido por Sells et al (2004).

Finalmente, as observacgdes foram feitas em duas ocasides diferentes, totalizando
6 dias de contato com a equipe da agéncia em Burlington. Na primeira ocasiao participei
de duas reunides de equipe. A primeira, com os trabalhadores de diversas partes da
agéncia que receberam treinamento dialégico. A segunda, com trabalhadores que
oferecem suporte de pares na agéncia, equipe denominada STAR Team e composta
integralmente por pares ou pessoas com experiéncia de vida, como pacientes, ex-
pacientes, sobreviventes da psiquiatria e pessoas em recuperacao de problemas graves
de saude mental. Nesta equipe ha uma pessoa com treinamento em praticas dialogicas.
Na segunda ocasido visitei a agéncia para a conducdo dos grupos focais e das
entrevistas qualitativas. Durante 5 dias me encontrei com membros da equipe, membros
da direcao da agéncia, familiares, pacientes e conheci melhor a estrutura da agéncia.

Estas interagdes foram registradas em diario de campo.

As observagdes participantes tém sua origem na etnografia. Seu principal objetivo
€ registrar os aspectos mundanos do dia a dia institucional — ou de qualquer que seja o
campo de pesquisa — buscando informagdes e dados que as pessoas imersas em um
determinado cotidiano nao consideram particularmente importantes. A vantagem,

portanto, das observagdes é captar dados que n&o apareceriam nos relatos dos
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participantes, permitindo o contraste e a comparagéo com o restante dos dados obtidos

nas entrevistas e grupos focais (GREEN; THORNGOOD, 2009).

Aqui chamo atengao para a limitagdo de tempo que esta pesquisa apresentou.
Idealmente o trabalho etnografico ganha em riqueza de detalhes e validade descritiva
com o tempo de imersdao em campo (HAMMERSLEY; ATKINSON, 1995). Quanto mais
extensa a inser¢gao do pesquisador no campo estudado, maior o numero de interagcdes
com diferentes partes e pessoas da instituicado. Esta inser¢ao prolongada no campo nao
foi possivel em funcao de dificuldades materiais. Baseada na cidade de New Haven,
viajei 400 quildmetros para Burlington a cada visita de campo sem financiamento
especifico para tal. Os gastos com o aluguel de carro, hospedagem e alimentacao
impossibilitaram insergdes mais longas e limitaram as observagbes. Ademais, a
aprovacao desta pesquisa pelo comité de ética da Universidade de Yale levou 4 meses,
sendo que 2 meses depois fui selecionada para iniciar um poés-doutorado nesta
Universidade, o que me levou a realizar o trabalho de coleta e analise de dados e a
redacao da tese de doutorado em dois meses e meio, ao invés dos dois anos e meio
previstos inicialmente. Ainda que limitadas, as observagbes foram incluidas e

compuseram a analise final dos resultados.

Os entrevistados que trabalharam no programa Parachute NYC foram acessados
através da rede de contatos da pesquisadora nos EUA. No total, 5 pessoas foram
entrevistadas sobre a implantacdo do projeto Parachute. Entre elas, membros da
administragao publica, supervisores, diretores e membros do instituto de pesquisa que

conduziu a avaliagcao do projeto. A amostra foi composta por 2 psiquiatras, 1 psicologo e
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2 antropologos. Dentre eles, estdo pessoas que participaram do grupo que concebeu e
escreveu o projeto de financiamento e acompanharam todo o processo de implantagao
do programa até que ele fosse interrompido. Nao foram realizadas visitas a campo, pois
o programa deixou de existir em setembro de 2018. Os resultados apresentados
combinam as entrevistas com documentos aos quais a pesquisadora teve acesso

através de sua rede de contatos.

6.3 Procedimentos

O presente estudo empregou os seguintes procedimentos: 1) Entrevistas

qualitativas; 2) Grupos Focais; 3) Observagdes participantes.

Foram realizadas entrevistas com pacientes, familiares e membros da
comunidade em Burlington/VT. Foram realizados grupos focais com trabalhadores em
Burlington/VT. Foram realizadas entrevistas qualitativas com membros da comunidade
de Burlington/VT, Middlebury/VT e Nova lorque/NY, totalizando 17 horas de
entrevistas/grupos focais. Entre os membros da comunidade estdo pessoas que
trabalharam no projeto Parachute NYC, que foi interrompido em setembro de 2018 e, por
esse motivo, nao foi considerado formalmente um campo. Em fungao da estratégia de
recrutamento aprovada no protocolo de pesquisa, ndao foi possivel ter acesso aos
pacientes e familiares que receberam atendimento pelo projeto Parachute NYC, de sorte
que os dados apresentados sobre o programa de Nova lorque se limitam a experiéncia
de pessoas que trabalharam em diversas posi¢gdes na concepgao e implementagao do

programa.
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O trabalho de campo foi realizado em Burlington/VT, na agéncia Howard Center.

O protocolo desta pesquisa foi aprovado pelo comité de ética da Universidade de

Yale (HIC/HSC # 2000024372).

Populagao Participante

Trabalhadores

Profissionais de saude mental trabalhando direta ou indiretamente com pacientes,
incluindo gestores, autoridades sanitarias, psicologos, enfermeiros, assistentes sociais,
médicos, pares e outros profissionais contratados oficialmente para ofertar ou
supervisionar servigos de saude nos campos de pesquisa. Estudantes realizando

estagios nos campos de pesquisa estido inclusos nesta categoria.

Pacientes

Pessoas adultas enfrentando problemas de saude mental e recebendo servigos

nas agéncias estudadas.

Familiares

Adultos ligados a pacientes por parentesco, como pais, irmaos, tios, tias, primos,

etc.

Membros da comunidade
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Pessoas que ja trabalharam com praticas dialoégicas, militantes, pesquisadores,
pessoas envolvidas no treinamento ou quaisquer pessoas cujas historias, opinides e

experiéncias sejam relevantes para os objetivos desta pesquisa.

Amostragem

O numero de participantes a serem recrutados depende do desenho do estudo,
da literatura existente sobre o tema e dos objetivos da pesquisa. Por se tratar do primeiro
estudo sobre o tema e por ter como objetivo descrever o caso norte-americano da
adaptacao de praticas dialogicas neste contexto, ndo ha literatura estabelecida sobre o
tema. Com efeito, o presente estudo se aproxima de um estudo piloto, cuja funcéo é
descrever em linhas gerais de que modo a adaptagao das praticas dialégicas ocorreu em
alguns locais dos Estados Unidos da América. Conforme descrevi anteriormente, o
estudo empregou a descrigdo qualitativa com tons e texturas da etnografia e da
fenomenologia com a finalidade de produzir um relato da adaptacao de praticas
dialégicas a partir das experiéncias de trabalhadores, familiares, pacientes e membros
da comunidade. Ha quatro etapas na definicdo da amostra de um estudo (ROBINSON,

2014); apresento cada uma a seguir.

O primeiro passo na definicdo dos procedimentos de amostragem ¢é estabelecer
0 universo da amostra, isto &, a partir de critérios de inclusédo e exclusao, definir o total
de pessoas de interesse para o estudo (ROBINSON, 2014). Esta pesquisa definiu os

seguintes critérios de inclusao:



114

1) Familiares e Pacientes: pessoas com mais de 18 anos de idade recebendo
servicos na agéncia Howard Center.

2) Trabalhadores: pessoas com mais de 18 anos, com qualquer nivel de
treinamento em praticas dialogicas.

3) Membros da comunidade: pessoas que trabalham ou trabalharam no
passado com praticas dialégicas; pessoas que defendem o avanco de
praticas dialdgicas; pessoas envolvidas no treinamento em praticas
dialégicas; pesquisadores da area; pessoas cuja atuacao € ou foi relevante

no desenvolvimento, implementagao e avango de praticas dialogicas.

Foram excluidos do universo de amostra pessoas:

1) Menores de 18 anos;

2) Que néo aceitaram participar voluntariamente do estudo;

Entre os trés grupos que compuseram o universo da amostra ha homogeneidade
interna de historia de vida (ROBINSON, 2014), isto é, dentro do grupo de familiares e
pacientes todos os participantes estdo recebendo servigos com praticas dialégicas. Do
mesmo modo, dentro do grupo de trabalhadores, todos tiveram alguma experiéncia de
treinamento em praticas dialégicas. E, por fim, dentre os membros da comunidade
entrevistados, todos tiveram algum papel na adaptagcdo, implementagcdo ou
desenvolvimento de praticas dialdgicas. Entre os trés grupos que compuseram as cotas

(ROBINSON, 2014) da amostra, ha, portanto, heterogeneidade.
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O segundo passo ¢é a decisao do tamanho da amostra. Para decidir o tamanho da
amostra levei em conta consideragdes praticas e teodricas. Do ponto de vista pratico, um
numero de pessoas foi estabelecido a priori para a aprovagao do protocolo de estudo
pelo comité de ética. Ainda de uma perspectiva pratica, o numero de participantes
recrutados dependeria da capacidade do campo de oferecer a possibilidade de
participacado no estudo em um periodo curto de tempo e do desejo e disponibilidade das
pessoas de participar voluntariamente. No campo tedrico, ndo houve pretensao de
generalizagao dos resultados desta pesquisa, visto que ela teve como objetivo descrever
um caso especifico. O tamanho da amostra deve garantir que cada participante
entrevistado possa ter uma voz no estudo e que as entrevistas permitam uma
comparagao dentro de cada grupo e entre os trés grupos. A Associacao Internacional de
Psicologia (IPA) recomenda que estes tipos de estudo utilizem amostras variando entre
3 e 16 participantes, circunstancia que garante o estabelecimento de uma generalidade
entre os casos e analises aprofundadas de cada entrevista (ROBINSON, 2014). Com
estas consideragbes o protocolo do estudo estabeleceu o recrutamento de 10
participantes em cada um dos trés grupos — familiares e pacientes; equipe; € membros
da comunidade. Efetivamente foi possivel recrutar 4 familiares, 4 pacientes, 12 membros

da equipe e 7 membros da comunidade em Vermont.

O terceiro passo € a selegdo de uma estratégia de amostragem. A pergunta que
orienta 0 pesquisador nesta etapa é: “como selecionar casos para a inclusdo na
amostra?” (ROBINSON, 2014, p. 31, tradugdo minha). Para o presente estudo, a
estratégia de amostragem foi intencional e estratificada, ou seja, participantes foram

recrutados de forma nao aleatéria, buscando garantir a representacdo de trés grupos
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diferentes de pessoas cujas historias de vida fossem relevantes para os objetivos deste
estudo — pacientes e familiares; trabalhadores da equipe; € membros da comunidade. O
processo de estratificacdo entre os trés grupos mencionados parte da suposi¢ao de que
diferentes agentes terao visdes distintas sobre o fendmeno estudado e disto se desdobra

a necessidade de incluir e representar estas experiéncias no estudo.

Por fim, o quarto passo é o recrutamento em si. Familiares e pacientes foram
recrutados com a ajuda dos profissionais da agéncia. Um documento com informacgdes
sobre o estudo foi enviado aos profissionais através da diretora médica da agéncia. Os
profissionais apresentaram aos pacientes e familiares a oportunidade de participar do
estudo oferecendo um formulario que autorizou a pesquisadora a fazer contato por
telefone com cada participante. A equipe foi convidada pela propria pesquisadora a
participar, durante minha primeira visita a campo, e a diretora médica da agéncia
organizou o espaco e os horarios dos trabalhadores para a condugao dos grupos focais.
Em sintese, os membros da comunidade foram recrutados através de minha rede de

contatos construida ao longo dos meses.

No presente estudo, os participantes do grupo de familiares e pacientes
receberam um incentivo de U$25,00 por sua contribuigdo. Diferentemente do Brasil, onde
a compensacgao financeira a participantes de estudos é considerada antiética, nos
Estados Unidos ela é obrigatéria. Trata-se de um modo de agradecer e compensar as
pessoas pelo tempo que dedicaram. Por um lado, pagar participantes por sua
participacdo em estudos pode levar a fabricagdo de informagdes e também induzir

participantes a falar sobre temas desconfortaveis que, ndo fosse o estudo, seriam
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evitados (ROBINSON, 2014). Estes problemas sao mais comuns em populag¢des
vulneraveis cuja oferta de dinheiro ndo pode ser recusada. Por outro lado, a

compensacao financeira € um incentivo e aumenta as chances de participacao.

Acesso a populagdo

Trabalhadores: os diretores clinicos da agéncia foram contatados pela
pesquisadora com informagdes sobre o estudo. Através dos diretores clinicos, uma visita
a campo foi agendada com o objetivo de apresentar a pesquisadora as equipes e de
oferecer informacdes sobre o estudo. Todos os membros das equipes que possuem
treinamento em praticas dialégicas foram convidados a participar dos grupos focais.
Aqueles que aceitaram voluntariamente compareceram ao local de trabalho no dia 5 de
maio de 2019 — Grupo 1 as 10:00 e Grupo 2 as 11:30 - assinaram formulario de

consentimento livre e informado e participaram de um grupo focal.

Pacientes e familiares: participantes foram identificados pelos profissionais de
referéncia e informados sobre a possibilidade de participar do estudo. Os profissionais
ofereceram um flyer com informagdes sobre a pesquisa e critérios de elegibilidade. Os
interessados foram convidados a assinar um formulario de Permissdo de Contato,
autorizando a pesquisadora a entrar em contato com os participantes por telefone ou e-
mail. Estes formularios foram escaneados pela direcao clinica da agéncia e enviados a
mim através de e-mails criptografados, garantindo o sigilo e a confidencialidade dos
dados. A pesquisadora entrou em contato com cada paciente e familiar por telefone e
agendou uma entrevista no local e horario mais conveniente para cada participante. A

capacidade de consentimento foi avaliada pela pesquisadora através de um Quiz of
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Understanding ''. O objetivo desta avaliagéo é garantir que os participantes entenderam

a natureza voluntaria de sua participagao e os procedimentos da pesquisa.

Membros da comunidade: o acesso aos membros da comunidade foi obtido
através da rede de contatos da pesquisadora. Todos os membros da comunidade foram
contatados por e-mail e convidados a participar do estudo. Uma entrevista foi agendada
no local e data de preferéncia de cada um. A capacidade de consentimento foi avaliada
pela pesquisadora através de um Quiz of Understanding. Os participantes responderam

corretamente as 10 questdes do Quiz of Understanding.

Consentimento'?

Trabalhadores: apds receber o material com informagdes sobre o estudo, cada
participante que voluntariamente aceitou dele fazer parte assinou um formulario de
Consentimento Livre e Esclarecido por escrito. Todas as informagdes sobre os
procedimentos, analise de dados, confidencialidade e riscos foram transmitidas aos
participantes. Um Quiz of Understanding foi aplicado para determinar se 0s membros da
equipe compreenderam a natureza voluntaria de sua participagao no estudo, os objetivos
da pesquisa e os procedimentos empregados. Os participantes responderam a todas as
10 questdes do Quiz corretamente. A pesquisadora esteve disponivel pessoalmente para

responder quaisquer perguntas adicionais que os participantes tiveram e minhas

! Série de perguntas que repetem os objetivos do trabalho e o carater voluntario da participagéo.

2 Foram necessarios os seguintes documentos que encontram-se em anexo, bem como outras
informacdes sobre os protocolos do Comité de Etica da Universidade de Yale: Formulario de
Consentimento Livre e Esclarecido para pacientes e familiares; Formulario de Consentimento Livre e
Esclarecido para equipes; Formulario de Consentimento Livre e Esclarecido para membros da
comunidade; Consentimento para gravagao de Audio/Video; Material Informativo e Flyer.
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informacgdes de contato foram oferecidas, para o caso de algum participante ter interesse

em me contatar.

Pacientes e familiares: os participantes foram contatados pela pesquisadora por
telefone com informagdes sobre o estudo. Agendei as entrevistas na data e local mais
convenientes para cada paciente e familiar. Um Quiz of Understanding foi aplicado para
determinar se os pacientes e familiares compreenderam a natureza voluntaria de sua
participacao, os objetivos da pesquisa e os procedimentos empregados. Os participantes
responderam corretamente as 10 questdes do Quiz e foram entao convidados a assinar
o formulario de Consentimento Livre e Esclarecido. A pesquisadora esteve disponivel
para responder a qualquer pergunta que os participantes tiveram antes do inicio do
estudo ou a qualquer momento, enfatizando que a escolha de participar ou ndo do estudo
nao afetaria os servicos recebidos na agéncia ou a relagdo terapéutica com seus
respectivos profissionais de referéncia. Todas as medidas necessarias foram tomadas
para que os participantes entendessem que este ndo € um estudo de intervencgao e que
nao ha nenhuma expectativa de que os participantes se beneficiem diretamente dos

procedimentos nele empregados.

Membros da comunidade: apds receber o material com informacbes sobre o
estudo, cada participante que voluntariamente aceitou fazer parte dele foi entrevistado.
Todas as informagdes sobre os procedimentos, analise de dados, confidencialidade e
riscos foram transmitidas aos participantes que entdo assinaram o termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Um Quiz of Understanding foi aplicado para

determinar se os membros da comunidade compreenderam a natureza voluntaria de sua
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participacdo no estudo, os objetivos da pesquisa e os procedimentos empregados. Os
participantes responderam a todas as 10 questdes do Quiz corretamente. A
pesquisadora esteve disponivel para responder quaisquer perguntas adicionais que

fossem feitas antes do inicio do estudo ou a qualquer momento.

Cronograma

A formulacdo do protocolo de pesquisa para a submissao ao comité de ética
ocorreu entre setembro e outubro de 2018. A coleta de dados ocorreu entre 4 de fevereiro
de 2019 e 15 de abril de 2019. A pesquisa de campo teve financiamento da CAPES

através do programa de Doutorado Sanduiche no Exterior, processo numero 002569/18.

Entrevistas qualitativas

Foram conduzidas 16 entrevistas qualitativas distribuidas entre dois grupos da

seguinte forma:

- Pacientes e familiares: 8
- Membros da comunidade: 8

Todos os participantes foram identificados como “P” seguido de um numero, sem
distingdo quanto ao grupo que pertence. Quando foi relevante saber se um participante
era um paciente, um familiar, um membro da equipe ou um membro da comunidade, esta
informacao foi incluida. A opgao se justifica pelo fato de que a pesquisa foi realizada em
uma cidade pequena, de modo que, pela combinagdo de poucas informagdes, seria
possivel identificar os participantes. A apresentagao dos resultados garantiu ao maximo

a confidencialidade dos participantes conforme as normas éticas e dados que pudessem
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identificar uma pessoa nao foram incluidos, mesmo que fossem relevantes para o

estudo.

O local de realizagdo das entrevistas variou, pois procurei encontrar o0s

participantes no local mais conveniente. A tabela abaixo ilustra os locais em que as

entrevistas foram realizadas:

PI[P[P[P|[P|[P|[P|[P[P|[P|[P][P][P[P]P|[P[P[P]P

1 2 3 4 5 6 7 8 9 (111182021 (22|23 35|36 | 37| 38
Skype | X
Café X | x| X X| X | X
Trabal

X | X X | X X[ X[ X | X[ X

ho
Casa X X | X

Alguns fatos inusitados ocorreram fora da programacao, de sorte que precisei

decidir da melhor forma possivel. O primeiro deles foi que dois pacientes pediram para

serem entrevistados junto de seus familiares. Nao vi nenhum motivo para entrevista-los

separadamente, visto que a propria abordagem dialdégica tem como principio sempre

convidar os familiares a participar. Portanto, os participantes P21 e P22 foram

entrevistados em conjunto, bem como os participantes P3 e P4. O segundo fato inusitado

€ que as entrevistas com os participantes P7, P18 e P20 foram agendadas todas para
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uma mesma manha. A entrevista com o participante P7 demorou bem mais que o
esperado e ocorreu em sua casa, longe do centro da cidade. Assim que terminei, dirigi
por volta de 10 minutos até um café onde encontraria os participantes P18 e P20. Assim
que cheguei, P18 estava me esperando havia 45 minutos. Desculpei-me e percebi que
havia me equivocado na marcacao dos horarios. Vale dizer ainda que este foi o ultimo
dia de uma longa semana de trabalho de campo e o0 cansago comegava a se fazer
incontornavel. Finalmente iniciei a entrevista com o P18 e, cerca de 20 minutos depois,
o P20 chegou. Optei por continuar a entrevista do P18, na presenga do P20 - que é seu
colega de trabalho — e em seguida entrevistei o P20 separadamente. O P20 fez alguns
comentarios ao longo da entrevista do P18, os quais foram omitidos da transcricdo. Pedi
que o P20 repetisse o que havia dito durante a entrevista do P18 para garantir que

nenhum relato se perdesse.

Por fim, a entrevista com o participante P1 foi realizada por Skype, procedimento
nao previsto originalmente nesta pesquisa. Isto se deu pois o P1 vive a mais de 1000
quildmetros de distancia de New Haven; nao obstante isso, considerei sua participagao
imprescindivel neste estudo. Sem financiamento para viajar, optei por conduzir a

entrevista por Skype, grava-la e transcreve-la como as outras.

Em relacdo aos participantes entrevistados, aponto aqui que os P3 e P4 séao
marido e mulher; P5 e P6 sédo casados e pais de P7; e P21 é filho de P22. A distribuicao
de género entre os participantes foi 8 mulheres e 8 homens; ela nao foi, todavia,
intencional. Dentre os pacientes e familiares que assinaram o formulario de permissao

para contato n&o houve tempo habil para entrar em contato com 5 deles, todos os outros
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foram contatados e nenhum se recusou a participar. Em geral esta pesquisa foi recebida

com animo e interesse por todas as pessoas com quem tive contato.

Grupos Focais

Foram conduzidos 2 grupos focais com 6 participantes cada e duragao
aproximada de uma hora. Os grupos foram agendados no local e horario de trabalho pela
diretora médica da agéncia e duraram 1 hora cada. No Grupo 1 havia 3 case managers,
1 psiquiatra, 1 diretora, 1 coordenadora de equipe. No Grupo 2 havia pessoas em
posicoes de dire¢cao e coordenagao. Para manter a confidencialidade dos dados, limito-
me a dizer que o Grupo 2 contou com pessoas que trabalham ha muitos anos na agéncia
e estdo em posicdes de lideranca. Maiores informagdes sobre seus cargos

comprometeriam o anonimato destes participantes.



124

7. Breve descricao do sistema de saude nos EUA

O sistema de saude norte-americano tem particularidades relevantes para esta
pesquisa. O primeiro aspecto importante € que os Estados Unidos ndo possuem
propriamente um sistema publico e universal de saude. Os servigcos de saude no pais
sdo administrados por entes privados e os governos federal, estadual e local tém
responsabilidades e relativa autonomia na implantagdo de suas redes de servigos. Ha
dois programas de financiamento governamental destinados a pessoas que nao podem

pagar planos privados de saude: o Medicaid e o Medicare.

O Medicare é um plano de saude para pessoas com mais de 65 anos, com menos
de 65 anos mas com alguma deficiéncia, e para renais crénicos de qualquer idade que
precisem de dialise. O Medicare tem 4 partes: a Parte A cobre parcialmente cuidados
hospitalares, cuidados de enfermagem em instituicdes e cuidado domiciliar. A Parte B
cobre parcialmente consultas meédicas, consultas ambulatoriais, cuidado domiciliar,
equipamentos de saude e servigos preventivos. A Parte C cobre parcialmente todos os
servigos que compdem as Partes A e B, incluindo cobertura de medicamentos, servigos
prestados por empresas privadas que seguem as regras do programa Medicare e pode
incluir a cobertura integral ou parcial de outros beneficios ndo especificados. A Parte D
cobre parcialmente os custos de medicamentos prescritos, bem como a contratagcédo de

seguros de saude privados que seguem as regras do programa Medicare.

O Medicare Parte A ndo impde taxas para pessoas que recolheram contribuigao

previdenciaria ao longo da vida. Para pessoas que nao contribuiram, o plano basico &
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pago mensalmente no valor de U$437,00. A parte B é paga por todos no valor de

U$135,50 mensais.

O Medicaid € um programa de assisténcia operado pelos estados sob regras
federais para a cobertura de custos de servicos em saude para a populacdo de baixa
renda. Parte dos custos sdao pagos pelo governo federal e parte pelos governos
estaduais. O Medicaid cobre alguns servicos que o Medicare nao cobre, sendo que os
usuarios podem possuir ambos. Os critérios de elegibilidade variam de estado para
estado. Com alguma variacao, os critérios para receber o Medicaid sdo: 1) pessoas com
mais de 65 anos; 2) pessoas com menos de 19 anos; 3) mulheres gravidas; 4) pessoas
com alguma deficiéncia; 5) pais ou adultos que cuidam de criangas; 6) adultos sem filhos
dependentes (em alguns estados); 7) imigrantes elegiveis. Alguns estados oferecem
cobertura para todas as pessoas de baixa renda. Uma vez inscritas, as pessoas que
recebem o Medicare tém acesso a cobertura de consultas médicas, cuidado hospitalar,
cuidados de saude para condi¢gdes cronicas, cuidados de prevengao em saude, exame
pré-natal, cuidados em saude mental, medicamentos e cuidado dental e oftalmoldgico

para criangas.

A operacionalizagao pode ser feita diretamente pela administragdo de cada estado
ou através de agéncias privadas. A lei federal exige que todos os estados garantam o
acesso a servigos minimos e outros sao opcionais e variam de estado para estado. Entre
0s servigos obrigatérios estdo: servigos hospitalares, ambulatoriais, cuidados em
enfermagem, cuidado domiciliar, consultas médicas, clinicas rurais de saude, exames

laboratoriais e de raio-x, servicos de planejamento familiar, servicos obstétricos e
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pediatricos, transporte para cuidados meédicos e programas de cessacao de tabaco para
mulheres gravidas. Outros servigos sdao opcionais e podem ou nao ser oferecidos

dependendo do estado.

Em 2015 28,6 milhdes de pessoas ndo possuiam nenhum tipo de seguro de
saude. 69,7% dos adultos de 18 a 64 anos possuem plano de saude privado. Desde
2010, apds o Affordable Care Act, que incentivou os estados a expandirem os critérios
de elegibilidade para o Medicaid, incluindo todas as pessoas de baixa renda, houve uma
tendéncia de redu¢édo do numero de pessoas nao seguradas nos estados que aderiram
aos novos critérios (National Center for Health Statistics, 2015). O Affordable Care Act
também permitiu que pessoas de até 26 anos de idade fossem incluidas como
dependentes nos planos de saude privados de seus pais, aumentando rapida e

significativamente a cobertura de um grupo antes totalmente descoberto.

Os custos anuais em saude nos Estados Unidos foram da ordem dos U$3,5
trilndes de doélares em 2017, representando um gasto per capita de U$10,739 ao ano
(National Health Expenditures, 2017). Este montante equivale a 17,9% do PIB do pais e
os cuidados hospitalares e médicos sao responsaveis por 53% dos custos totais. Os
gastos com o programa Medicare foram da ordem de U$705,9 bilhdes em 2017 e o
programa Medicaid U$581,9 bilhdes no mesmo periodo. O governo federal e as familias
foram os principais financiadores destes custos, correspondendo ao pagamento de 28%
do total cada um. Isto significa que um quarto dos custos em saude no pais sdo pagos
diretamente pelas pessoas que recebem os servigos, em proporgao idéntica ao que o

estado paga através de seus programas de financiamento. Ademais, os gastos com
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servicos de saude pagos pelas familias norte-americanas cresceram 4,8% em 2016 e
3,8% em 2017. Houve no ano de 2017 um crescimento de investimentos por parte de

governos locais e estaduais em funcédo da expansao do Medicaid.

O orgamento anual do SUS Brasil corresponde a R$131 bilhdes, correspondendo
a aproximadamente 8% do PIB. Esses gastos ndo incluem a saude suplementar do pais.
O gasto total per capita em saude no Brasil atingiu U$947,00 (FIGUEIREDO et al., 2018).
Os gastos privados em saude no pais superaram os gastos publicos e as familias
brasileiras arcaram com 25,5% dos gastos em saude (publico e privado) por desembolso
direto. A comparacéao dos gastos em saude entre paises com sistemas diferentes é dificil.
Gastos de fragdes maiores do PIB em saude nédo necessariamente se traduzem em

melhores condi¢cdes de saude para a populagao (SALDIVA; VERAS, 2018).
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8. Resultados: encontro com os campos - NYC e Burligton

Apresento a seguir uma descrigdo para contextualizar o leitor sobre como se
deram as experiéncias com a adaptacdao do OD em Nova lorque e Burlington. O
programa Parachute € mais bem descrito pois foi um projeto financiado pelo governo
federal dos EUA e, por isso, produziu uma série de relatorios oficiais. Tive acesso a varios
desses relatorios e a dados néo publicados que compuseram a redagao desta secgao.
Cada documento citado esta em nota de rodapé. Varios destes documentos ndo sao
publicos. Em Vermont as coisas sao diferentes. Nao ha nenhum relato de como o OD se
desenvolveu, ndo ha documentos oficiais e parte da presente tese consiste também em
poder registrar essa historia a partir do que os participantes relataram. Em seguida

apresento os resultados das entrevistas realizadas.

8.1 Parachute NYC '3

O projeto Parachute NYC foi langcado em 2012 através de uma parceria entre o
Fundo de Saude Publica de Nova lorque', Inc., e o Departamento de Salde e Higiene
Mental'®, Divisdo de Higiene Mental com financiamento de 3 anos, no valor total de
U$17,6 milhdes providos pelo Centro Federal de Servigos Medicare e Medicaid'®. O
projeto Parachute NYC buscou organizar uma rede de servigos na cidade de Nova lorque

que proporcionasse cuidado a pessoas que enfrentavam uma crise psiquiatrica, tendo

'3 Todas os dados citados nesta seg&o foram extraidos do White Paper “Parachute NYC: Tracing the
Origins, Development, and Implementation of an Innovative Alternative to Psychiatric Crisis” de 18 de
dezembro de 2018. O documento foi cedido a pesquisadora por membros do grupo que redigiu o
documento. Os dados compilados e finais ainda ndo vieram a publico.

4 Fund for Public Health in New York, Inc.

'S Department of Health and Mental Hygiene

'6 Federal Centers for Medicare and Medicaid Services
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como meta evitar hospitalizagdes e fortalecer o atendimento em saude mental em médio
e longo prazo no territério. O Parachute NYC foi composto por 4 equipes méveis de
atendimento a crises; 4 centros territorializados de atendimento a crise e 1 linha
telefénica, operada por pares, de atendimento a pessoas que enfrentavam problemas de
saude mental. O projeto foi desenvolvido entre 2012 e 2015 e contou com um
componente de pesquisa desenvolvido pelo Instituto Nathan Kline, vinculado ao Estado
de Nova lorque. A avaliagdo e o acompanhamento do processo de implementagao do
projeto Parachute NYC empregou métodos mistos de pesquisa, que combinaram
medidas exigidas pelo 6rgado financiador — majoritariamente quantitativas — e um
componente etnografico cuja principal missao foi acompanhar de perto os desafios e
problemas enfrentados cotidianamente e orientar adequagdes necessarias durante o

processo de implementacéo do projeto.

Ap0s o periodo de trés anos financiados pelo governo federal, o projeto encontrou
dificuldades para incorporar as praticas propostas ao sistema Medicare e Medicaid. O
pagamento de servicos de saude nos Estados Unidos é maijoritariamente feito por
procedimento e ha limitagdes na cobertura de modalidades de tratamento nao
tradicionais. Uma delas € o pagamento de mais de um terapeuta por atendimento. A
abordagem Open Dialogue trabalha com reunides de rede com no minimo dois
terapeutas presentes, sendo que as agéncias contratadas ndo encontraram maneiras
alternativas de receber recursos publicos para pagar diretamente por esse tipo de
servico. Assim, uma vez terminado o periodo de financiamento, as agéncias se viram
impossibilitadas de seguir com o projeto. Discutiremos mais adiante outros aspectos

politicos e burocraticos decisivos para que ele fosse abandonado pelas agéncias
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contratadas inicialmente. Em 2015, o Departamento de Saude e Higiene Mental financiou
parcialmente os servigos, na esperancga de que as agéncias contratadas se esforgcassem
para encontrar meios de torna-los viaveis através dos sistemas Medicare e Medicaid.
Todavia, isso ndao se concretizou, de modo que eles foram gradualmente fechados,
excetuando-se o Centro de Crise de Manhattan, assumido integralmente por uma
agéncia de servigos sociais, mas com mudangas substanciais de modelo. Em setembro
de 2018, o Parachute NYC foi encerrado. Aqui o leitor encontra uma descricdao do
processo de implementagdo do projeto, as principais dificuldades reportadas pelos
responsaveis e os dados preliminares coletados ao longo dos trés anos de

financiamento.

O principal carater inovador do Parachute NYC foi a combinagao dos principios
da abordagem Open Dialogue e o suporte por pares'’. Ainda que o processo de
desinstitucionalizagao tenha ocorrido nos Estados Unidos na década de 1970, resquicios
do modelo centrado no hospital persistem até hoje e os servigos de base comunitaria
para tratamento e cuidado territorializado ndo sao suficientemente efetivos para evitar
prejuizos permanentes as pessoas e promover reabilitagdo psicossocial. O principal
ponto de entrada para a rede de servigos de Saude Mental continua sendo os Pronto
Atendimentos. Entre 1992 e 2001 houve um aumento significativo de atendimentos de
problemas de saude mental em servicos de Emergéncia, totalizando 53 milhdes de
visitas em uma década, numeros que representam um aumento de 4,6% para 6,3% das
visitas a Pronto Atendimentos (LARKIN et al., 2005). O uso de hospitais por motivos de

salde mental no Estado de Nova lorque responde por U$1.3 bilhdo/ano para o

7 Peer support na literatura anglo-saxonica
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atendimento de aproximadamente 10 mil pessoas, enquanto os servicos de base
comunitaria que atendem 700 mil pessoas custam ao estado U$5.3 bilhdes, segundo
relatorio publicado em 2014 (New York State Office of Mental Health, 2014). Os enormes
custos associados ao cuidado hospitalar de problemas de saude mental ndo vém
acompanhados de maiores indices de recuperagdo. Ao contrario, as consequéncias
negativas do atendimento hospitalar a problemas de saude mental sdo conhecidas. O
trauma e a violéncia experimentados pelas pessoas hospitalizadas tém repercussdes
duradouras e persistentes. Ademais, hospitalizagbes frequentemente levam a uma
carreira nos servigos de saude mental, tanto através do fenbmeno da porta giratéria —
isto €, internagbes sucessivas ao longo da vida, sem aparente melhora — quanto do
também conhecido fendmeno da vinculagdo de pessoas a inUmeros servigos de saude
que nao promovem a reintegracdao na sociedade. Evidéncias no campo cientifico tém
sugerido que os principios da abordagem Open Dialogue e o emprego do suporte por

pares da encaminhamento a estes problemas clinicos e sistémicos de maneira efetiva.

A abordagem Open Dialogue — ou o Tratamento Adaptado as Necessidades™® - e
seus principios de dialogicidade, continuidade do cuidado, perspectiva de rede,
atendimento imediato, flexibilidade, responsabilidade e tolerancia de incertezas foi
combinada com o suporte por pares na tentativa de construir uma rede de servigos que
fosse capaz de: 1) Reduzir em 50% o uso de Pronto Atendimentos/Unidades de
Internacao; 2) Aumentar em 25% a realizagdo de consultas anuais de atengao primaria,
colonoscopias (para a populagdo com mais de 50 anos) e mamografias (para mulheres

acima de 40 anos); 3) Manutengado de alto nivel de satisfagdo e vinculagdo com o

'8 Need Adapted Treatment
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programa para 80% dos participantes; 4) Produzir indicadores de saude fisica e mental
e qualidade de vida acima da norma encontrada na literatura; 5) Redugéo dos gastos em
saude em U$50 milhdes em 3 anos; 6) Reduzir em 20% os custos em saude por

participante médio durante o ano de participagédo no projeto.

Em marcgo de 2014, 198 pessoas haviam sido treinadas no Tratamento Adaptado
as Necessidades, no Suporte por Pares Intencional'® e Peer Health Navigation?°. Foram
criados o0 equivalente a 64 cargos em tempo integral para a contratagcdo de pares. A
implementacao dos Centros de Crise e Equipes Mdveis ocorreu sucessivamente nos 4
burroughs?’ da cidade de Nova lorque: Manhattan em janeiro de 2013, Brooklyn em abril
de 2013, Bronx em setembro de 2013 e Queens em margo de 2014. Os Centros de Crise
contaram com equipes compostas por profissionais de saude mental e por pares
oferecendo estadias curtas de até 15 dias para pessoas enfrentando crises de saude
mental como uma alternativa a hospitalizacdo. As Equipes Modveis também foram
compostas por profissionais de saude mental e pares e tiveram como objetivo o
acompanhamento domiciliar de familias por pelo menos 1 ano apds uma crise
psiquiatrica. A linha telefénica operada por pares serviu como ponto organizador da rede,
oferecendo orientagbes sobre como navegar o sistema de saude mental durante uma

crise psiquiatrica e referenciando pessoas aos servigos mais adequados.

A equipe de pesquisa identificou e descreveu dificuldades no processo de

implementacao do projeto. Um primeiro problema enfrentado pelos responsaveis pela

'% Intentional Peer Support (IPS)
20 Suporte por pares destinado a melhorar a integragéo de servigos de salide mental e saude fisica.
21 Grandes regides da cidade de Nova lorque, s&o elas: Manhattan, Brooklyn, Bronx e Queens.
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concepgao e execucgao do projeto Parachute NYC decorreu de seu carater original e
inovador. Nao ha nenhum outro projeto no mundo que tenha combinado os principios da
abordagem Open Dialogue com o suporte por pares. Deste modo, as equipes que foram
treinadas, ainda que com um curriculo rico e adaptado as necessidades do projeto, néo
contaram com a possibilidade de ganhar experiéncia pratica através da observagao de
outros programas com formato semelhante, ou de ter supervisao clinica com pessoas de
vasta experiéncia, pelo simples fato de que estas pessoas e programas nao existem.
Assim, exigiu-se das equipes e profissionais uma espécie de salto de fé e criatividade

para inventar um programa com inspiragdes conceituais jamais antes combinadas.

E digno de nota que a tradicdo de psicoterapia nos Estados Unidos perdeu suas
inspiragdes psicodinamicas na década de 1980 e progressivamente se desenvolveu em
formas estruturadas de atendimento orientado por manuais. Um programa cujos
principios clinicos remontam a psicoterapia sistémica familiar exige dos profissionais um
conjunto de praticas alheio as suas experiéncias pregressas e a sua formagao clinica.
Ademais, os principios da abordagem Open Dialogue e do Suporte por Pares Intencional
possuem caracteristicas criticas e contra-hegeménicas, de modo que profissionais que
vinham trabalhando no sistema de saude mental foram convidados a rever suas praticas
sob uma otica critica e a reorganizar suas identidades profissionais. Esta tarefa nao se
realiza apenas através de treinamentos e da apresentagao de novas técnicas, mas exige
um papel ativo das pessoas no processo de revisdo, questionamento e reorganizagao
da identidade profissional. Em acréscimo a isso tudo, um elemento logistico dificultou o

processo de treinamento dos profissionais.
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Os profissionais que constituiram as equipes do projeto Parachute NYC foram
contratados através de convénios com agéncias prestadoras de servigos de saude
mental da cidade de Nova lorque. Isto criou uma dificuldade, pois cada agéncia
contratada contava com politicas diferentes de contratacdo de pessoal. Assim sendo, a
liberacdo de horas para realizagao de treinamentos nao foi homogénea em todas as
equipes. O mesmo problema se verificou nas politicas de contratagao de pares, pessoas
que possivelmente nunca trabalharam antes, com histéricos de institucionalizagao e
encarceramento cujas contratagcdes exigiram flexibilizagdo e adaptagao por parte das

agéncias.

No primeiro ano de existéncia do programa Parachute houve uma rotatividade de
37% dos profissionais inicialmente contratados e treinados. Isto é, apdés um vultoso
investimento na formagao e treinamento de profissionais, uma porcentagem alta de
pessoas deixaram seus cargos. Os principais motivos que levaram a alta rotatividade
das equipes foram: 1) salarios defasados; 2) diferengas salariais entre as agéncias que
compuseram o programa Parachute; 3) estresse e burnout; 4) falta de apoio institucional;

5) falta de oportunidades de carreira.

Estes desafios burocraticos se associaram ao fato de que a maior parte dos
profissionais contratados para trabalhar no programa Parachute NYC tinham experiéncia
pregressa em servicos de estrutura semelhante — equipes moveis de crises, centros
ambulatoriais de saude mental —, mas com um conjunto de praticas e principios
completamente diferentes dos propostos pelo inovador programa. O trabalho em

conjunto com pares em peé de igualdade adicionou um elemento politico de
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reordenamento das estruturas de poder tradicionalmente reproduzidas nos servigos de
saude mental. A extingao de espacos em que a comunidade profissional se vé livre de
constrangimentos para emitir suas opinides sobre os casos atendidos modifica a
dinamica institucional em que ha coisas que sao ditas para as pessoas que recebem
servicos e coisas que sao ditas apenas entre profissionais e jamais seriam aceitaveis no
contexto terapéutico. A operacionalizacdo deste projeto ndo aspirou apenas a
reorganizagao de servigos de saude mental, mas conteve em si uma intengao politica e
critica de revisdo das praticas tradicionais no campo da saude mental. Por um lado, a
operacionalizagdo dos elementos burocraticos e logisticos ofereceram obstaculos de
natureza mais administravel, enquanto, por outro, a revisdo de todo um conjunto de
praticas clinicas dependeu da vontade e desejo daqueles que estiveram na linha de

frente.

A tarefa de treinar um numero imenso de trabalhadores em pouco tempo e em
diversas modalidades foi um desafio. As dificuldades reportadas foram: 1)
impossibilidade de treinar pessoas de uma mesma equipe ao mesmo tempo; 2)
desinteresse por parte das agéncias contratadas em participar dos treinamentos para
melhor compreender a natureza do trabalho a ser realizado sob sua lideranca; 3) a falta
de familiaridade dos treinadores de uma determinada abordagem com as outras
abordagens nas quais todos os profissionais estavam sendo treinados, limitando as
possibilidades de articulagao entre elas; 4) indefinicdo sobre quais membros das equipes
trabalhariam com qual abordagem — se apenas membros com formacéo clinica poderiam
praticar os principios da abordagem Open Dialogue ou se apenas pares poderiam

praticar os principios do Suporte por Pares Intencional.



136

O treinamento em Suporte por Pares Intencional foi pensado originalmente por
pessoas que se consideram ex-pacientes ou sobreviventes da psiquiatria. O treinamento
nesta abordagem tem em seu centro um profundo questionamento do saber médico e
das praticas empregadas nos servicos de saude mental. O Suporte por Pares Intencional
responde de forma ativa as violéncias e afrontas aos direitos de pessoas com problemas
de saude mental e exige uma completa revisdo de praticas profissionais ainda
amplamente ensinadas nos cursos de psicologia, servigo social € na formagao médica.
A presenca de pares nos treinamentos e como membros da equipe em pé de igualdade

com profissionais de saude mental ndo se deu sem incdmodos.

ApOs a contratagao e treinamento dos profissionais, o inicio dos trabalhos nas
Equipes Méveis e nos Centros de Crise também foi marcado por desafios. A cidade de
Nova lorque, com 8 milhdes de habitantes, dos quais a metade fala em casa outra lingua
que nao o inglés, enfrenta as dificuldades de integracdo de uma rede complexa de
servicos. Ademais, essas dificuldades sdo mais agudas pela auséncia de um sistema
unico de saude universal e a consequente coexisténcia de servigcos financiados pelo
governo e servigos inteiramente privados aos quais sO se tem acesso através de planos

de saude.

A fragmentacdo decorrente da existéncia de sistemas de saude paralelos
combinada as caracteristicas da cidade de Nova lorque — metrépole imensa com graves
problemas sociais — fez com que o programa Parachute NYC existisse inicialmente de
forma isolada do restante da rede, o que dificultou o recrutamento da populagao alvo e

tornou lento e moroso o estabelecimento de uma clientela de usuarios. Os Centros de
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Crise, cujos objetivos foram oferecer um nivel de cuidado mais elevado do que aquele
recebido em casa, com atendimento 24 horas, equipe composta por profissionais de
saude mental e pares, e com tempo de permanéncia maxima de duas semanas, nao
lograram sucesso no cumprimento das metas iniciais de numero de usuarios. Os critérios
de eligibilidade estabelecidos inicialmente foram pessoas 1) residentes dos burroughs;
2) entre 18 e 65 anos (para todos os burroughs exceto Brooklyn), entre 16 e 30 anos
(Brooklyn); 3) estaveis do ponto de vista médico; 4) que experimentavam sintomas
psicoticos sem oferecer riscos a si ou outros; 5) com capacidade de auto-cuidado,
higiene, manejo da prépria medicacgao e cuidado do espaco; 6) que desejassem receber

servicos voluntariamente; 7) com residéncia estavel.

A existéncia de outros programas na cidade atendendo a mesma populagao e o
fato de que outros servicos da rede de saude mental ndo sabiam da existéncia do
programa Parachute NYC fez com que os Centros de Crise nao recebessem
encaminhamentos de pessoas para o atendimento. Mesmo com esforgcos do
Departamento de Higiene Mental da cidade para dar maior visibilidade ao programa e
aumentar o numero de encaminhamentos, os Centros de Crise continuaram esvaziados
por meses até uma mudancga nos critérios de eligibilidade. Os novos critérios de
eligibilidade incluiram qualquer crise de saude mental e ndo apenas aquelas com
sintomas psicéticos e eliminou a exigéncia de residéncia estavel. Essa decisdo modificou
a proposta original dos Centros de Crise e, dado o enorme contingente de pessoas em
situacao de rua na cidade, a procura por estes servigos resultante de necessidades de

moradia aumentou muito, gerando listas de espera.
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As quatro Equipes Méveis estabelecidas pelo programa atenderam 614 pessoas
entre 2013 e 2015, conduzindo 5316 atendimentos em perspectiva dialégica. Com
critérios de eligibilidade semelhante aos das Equipes de Crise, também as Equipes
Moveis ampliaram os critérios para crises relacionadas a quaisquer problemas de saude
mental. As Equipes Moéveis se depararam com dificuldades logisticas, visto que a
realizacao de atendimento domiciliar implica o deslocamento pela cidade. O atendimento
a crises de saude mental em perspectiva dialdgica, tolerando incertezas, evitando a
introducdo imediata de drogas neurolépticas e fomentando processos de decisao
compartilhada despertou preocupacdes nos profissionais envolvidos, por conta de dois

elementos: o risco e a responsabilidade legal.

Nos Estados Unidos, profissionais clinicos sao legalmente responsaveis pelas
pessoas que atendem. Ha instrumentos padronizados de avaliagao de risco e protocolos
de registro em prontuario. A tarefa de garantir a protecao dos profissionais e das pessoas
atendidas exigiu adaptacbes de praticas mais rigidas ao contexto mais flexivel das
reunides familiares. Os profissionais tiveram autonomia para incorporar procedimentos

obrigatorios aos atendimentos em perspectiva dialdgica.

A diversidade cultural da cidade de Nova lorque se fez presente no trabalho das
Equipes Moveis. Atendimentos de familias cuja primeira lingua nao € o inglés exigiram
das equipes diferentes estratégias. Uma intervencgao prioritariamente dialégica depende
da possibilidade de comunicagdo. Ainda que alguns membros das equipes falassem
espanhol, lingua mais comumente falada pela populagdo depois do inglés, algumas

familias de outras nacionalidades foram atendidas por meio de tradugao.
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Por fim, as Equipes Mdveis tinham como objetivo o atendimento de familias pelo
periodo maximo de 1 ano. O processo de encerramento do tratamento e transferéncia
de cuidados se mostrou complexo, visto que servigos parceiros nem sempre estavam
disponiveis para dar continuidade ao tratamento e processos de alta variaram de equipe
para equipe. Algumas equipes encerraram os atendimentos com as familias de forma
preparada e compartilhada, enquanto outras optaram por vias mais burocraticas,
desligando familias do programa ao cabo de 1 ano de acompanhamento. A avaliagao
dos gestores e redatores do relatério do programa é que o imperativo de redugao de
custos interferiu no processo clinico de construcéo de alta e transferéncia de cuidados,
limitando as possibilidades de continuidade do tratamento quando houvesse

necessidade.

Estas foram as dificuldades iniciais reportadas em documento oficial pela equipe
responsavel pela implementagao do projeto. O componente de pesquisa executado pelo
Instituto Nathan Kline analisou os dados iniciais de eficacia do programa no cumprimento
das seis metas descritas no inicio deste capitulo. Apresento os dados disponiveis até o

momento?2.

Em abril de 2015 o programa Parachute NYC havia atendido um total de 1242
individuos, dos quais 25% contavam entre 19 e 25 anos. Do total de individuos atendidos,
45% possuiam o Medicaid, 39% eram negros e 24% hispanicos/latinos. O projeto de
avaliacao de desfechos e processos coordenado pelo Instituto Nathan Kline conduziu um

trabalho etnografico durante todo o periodo de implantagao e as avaliagoes de desfecho

22 Novamente os dados apresentados foram retirados do White Paper cedido a pesquisadora.



140

ao longo dos 3 anos de financiamento do Parachute NYC. O objetivo desta etnografia foi
o acompanhamento dos processos de implementagao visando a identificacdo rapida e
precoce de problemas para informar adequagdes necessarias e decisdes
administrativas. O grupo de pesquisa também teve a responsabilidade de acompanhar
indicadores nos seguintes dominios: 1) Moradia e utilizagao de servigos; 2) Qualidade

do cuidado; 3) Indicadores funcionais e de saude.

O trabalho etnografico contou com observacdo de 112 dias de treinamento;
acompanhamento de 300 reunides de equipe e supervisdes clinicas; dezenas de
observacdes informais do cotidiano de trabalho das equipes dos 4 burroughs; condugao
de 7 entrevistas com participantes que passavam pelo primeiro episédio psicotico; 9
grupos focais com as equipes do Centros de Crise e Equipes Moveis. Além do
componente etnografico, o grupo de pesquisa realizou a avaliagdo de desfecho
recrutando 170 participantes do projeto para a condugédo de entrevistas iniciais com
seguimentos trimestrais. As entrevistas analisaram os seguintes dominios: saude geral,
saude mental, indicadores de qualidade de vida, vinculacdo aos servigos Parachute

NYC, e uso de servigos ndo-Medicaid.

Duas coortes foram acompanhadas pela equipe de pesquisa para a avaliagao de
desfecho ao longo dos trés anos de projeto. A primeira coorte — n=77 — foi composta por
pessoas que utilizaram servicos das Equipes Moveis. Ela tinha as seguintes
caracteristicas de base: idade média de 25 anos, predominantemente masculina (69%),
pertencente a alguma minoria étnica/racial (91% nao-branco n&o-hispanico). Nos cinco

anos anteriores, metade dos entrevistados haviam utilizado algum servigo de saude
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mental, 57% haviam sido internados por motivos de saude mental, 53% haviam utilizado
os servigos de Pronto Atendimento por motivos de saude mental, com uma média de 2
visitas por participante, e 10% haviam utilizado servigos para uso de substancias. A
segunda coorte — n= 93 — foi composta por pessoas que utilizaram os Centros de Crise
e tinham as seguintes caracteristicas de base: maioria pertencente a alguma minoria
étnica/racial (91% nao-branco, nao-hispanico), homens e mulheres estiveram igualmente
representados (47% homens e 52% mulheres) dos quais um tergo tinham filhos. A idade
média daqueles que utilizaram o Centro de Crise foi de 39 anos, sendo que essas
pessoas apresentaram longos historicos de utilizagdo de servigos de saude mental nos
cinco anos que antecederam a entrada no projeto Parachute: 70% haviam sido
hospitalizados, 77% haviam utilizado servicos de emergéncia por motivos de saude
mental, com uma média de 3 visitas ao Pronto Atendimento por participante. 27% haviam
utilizado algum servigo de abuso de substancias. Os indicadores encontrados nesta
populacao sao significativamente piores quando comparados a populagao geral e a

pessoas diagnosticadas com esquizofrenia.

Em 2015, uma analise preliminar dos dados foi realizada a partir de 525
entrevistas com uma média de 3.1 entrevistas por participante. Os dados analisados
mostraram que, em (geral, as crises psiquiatricas atendidas prescindiram de
hospitalizagdes. Durante os primeiros 10 meses de acompanhamento houve uma
melhora nos indicadores de saude mental e na presencga de sintomas de saude mental;
todavia, nos seguimentos posteriores houve um declinio significativo nestes mesmos
indicadores. Os dados finais nao estao publicados, o que dificulta a interpretacdo dos

resultados, bem como uma discussdo mais aprofundada sobre a efetividade do



142

programa. Em relagcdo aos indicadores de saude fisica, houve melhoras significativas
para aqueles que receberam mais servigos das equipes Parachute, para homens e para
participantes mais jovens. Houve uma redugao da probabilidade de internacdo de
participantes nos primeiros 90 dias de uso de servigos Parachute comparados com os
90 dias que antecederam a vinculagao ao programa. A analise concluiu que participantes
mais velhos apresentaram maior probabilidade de hospitalizacdo durante o periodo
estudado. Quanto ao restante dos entrevistados, as taxas de hospitalizagao
apresentadas durante o periodo de vinculagéo ao projeto foram de 38%, consistente com

aquelas vistas em programas de atendimento ao primeiro episodio psicotico.

O curto periodo estudado pela equipe ndo permite generalizagdes sobre a eficacia
ou a efetividade do programa Parachute NYC, nem teve este objetivo. Os dados
apresentados mostram apenas um recorte limitado e provisorio de que é possivel
operacionalizar um projeto com estas caracteristicas, vincular pessoas e obter
indicadores que nao sao inferiores ou piores do que aqueles encontrados na literatura
em outros modelos de tratamento mais estudados e com evidéncias cientificas mais

robustas.

Em suma, o programa Parachute NYC foi capaz de organizar uma rede de
servicos orientada pelos principios do Tratamento Adequado as Necessidades,
integrando o suporte por pares em todas as equipes. O processo de implementagao nao
se deu sem dificuldades. A natureza dos obstaculos enfrentados variou desde a
concepcao do projeto, passando por sua implementagcdo e culminando em seu

encerramento. Obstaculos de natureza sistémica incluiram as caracteristicas de
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financiamento do projeto, 0 modo de organizagao do sistema de saude e as escolhas de
operacionalizagdo do programa. Obstaculos de natureza politica surgiram da
radicalidade dos principios que orientaram os servigos criados e seus desdobramentos
clinicos no dia a dia do trabalho. Por fim, desafios de natureza pratica decorreram da
ambigcao de conceber, implementar e avaliar muitos servigos em um periodo curto de

tempo.

Do ponto de vista sistémico, o desenho de financiamento do projeto — por tempo
limitado de 3 anos e sem um plano claro de continuidade — finalmente inviabilizou sua
sustentacdo quando o dinheiro acabou, especialmente porque o registro de
procedimentos cobertos pelos programas Medicare e Medicaid nédo contempla o tipo de
atendimento prestado pelo programa Parachute NYC. A crescente demanda por modelos
de tratamento baseados em evidéncia exigiu do programa Parachute NYC resultados
que precisam de tempo para serem obtidos. E, por fim, a auséncia de principios
ordenadores da rede de saude dificulta o trabalho integrado de diversos servigos,
gerando fragmentacdo no cuidado e competicdo entre agéncias que atendem

populagdes com necessidades em saude semelhantes.

Do ponto de vista politico, os principios da pratica dialdégica e do suporte por pares
contestam as visbes hegemodnicas sobre o que sé&o os problemas de saude mental e
sobre como trata-los. O deslocamento da compreensao dos problemas de saude mental
do individuo para as relagdes € uma primeira reordenagao das relagcdes de poder entre
familia e paciente e entre profissional de saude e paciente. O processo de tomada de

decisao conjunta retira os profissionais da posi¢ao de saber incontestavel e introduz um
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processo de negociagao entre as diversas vozes presentes sem que uma se sobreponha
as outras. A presencga de pessoas com experiéncias de vida com problemas de saude
mental desloca a centralidade do profissional de saude como expert e inclui outras
formas de saber como igualmente valiosas no processo de recuperagdo. A combinagao
destes elementos exige dos profissionais uma completa revisdo de seus papéis e uma

reinvengao das praticas clinicas.

Finalmente, a racionalidade privatista que domina o sistema de saude nos
Estados Unidos demanda resultados extraordinarios com o minimo de recursos. Ainda
que para os padrdes brasileiros um financiamento de U$17 milhdes para 4 Centros de
Crise e 4 Equipes Moveis em um periodo de 3 anos seja impensavel, as exigéncias de
reducdo de custos com visitas hospitalares, a melhoria de indicadores de saude e de
saude mental, a implementacgao rapida e a pressao por resultados imprimem uma logica
estranha aos processos de recuperacao e producado de saude. Aplicando principios de
produtividade econdmica a processos lentos e multideterminados, a administragcéo de
servicos de saude emprega grandes somas de dinheiro em projetos cujo potencial
transformador nunca se realiza. O programa Parachute NYC nao teve tempo de

promover de dentro do sistema as transformagdes que seus idealizadores conceberam.

Com o leitor familiarizado com o contexto oficial da implementagdao do projeto

Parachute, apresento os resultados das entrevistas conduzidas.

Um dos maiores desafios deste projeto, mencionado por todos os participantes,
foi a tarefa de treinar um numero grande de pessoas em um periodo curto de tempo na

abordagem OD e em Intentional Peer Support. Ainda que o trabalho informado pelo OD
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fosse conduzido diretamente apenas pelos membros das equipes moveis, 0s
idealizadores do projeto optaram por treinar todas as equipes do projeto, incluindo os
trabalhadores dos centros de crise: “todos seriam treinados em ambos os modelos”?®

(P37).

No total, 198 pessoas foram treinadas durante a implementacéo do projeto e os
desafios encontrados neste processo foram de diferentes ordens. Primeiro, o volume de
pessoas, o fato de que os treinadores foram trazidos da Europa, a indisponibilidade de
pessoas experientes para conduzir supervisdes pessoalmente, e a alta rotatividade de

profissionais foram os desafios logisticos enfrentados.

Os treinadores foram Volkmar Aderhold e Petra Hohn, ambos com vasta
experiéncia em grandes treinamentos, trabalhando ha mais de 20 anos em Berlim com
a abordagem OD. No entanto, todo o material original estava em Alemao e precisou ser

rapidamente vertido ao inglés para que o primeiro treinamento comegasse em tempo:

“Entdo usamos o material de Volkmar Aderhold e Petra, que eles vinham
usando na Alemanha e P38 também traduziu uma série de materiais.
Entdo houve uma outra rodada de traducdo que fiz com Volkmar, entao
era bem preliminar, tipo folhas de papel” %(P2).

2 Everybody was going to be trained in both models.

2 And then we used mostly Volkmar Aderhold and Petra's materials that they had been using within
Germany and Peter additionally translated a lot of the materials. And then there was another round of
translation | did with Volkmar, so it was like very raw, like sheets of paper.
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Em relacado ao problema das supervisdes, tanto os treinadores da abordagem OD
quanto do Intentional Peer Support nao estiveram disponiveis pessoalmente. Os

primeiros estavam baseados na Alemanha; os segundos, em Vermont:

“[...] entdo toda a supervisao tanto do pessoal do Intentional Peer Support
quanto do Open Dialogue foi feita quase inteiramente por Skype”® (P36).

Para os entrevistados, foi importante que as equipes fossem treinadas juntas para

que relagdes de confiangca pudessem se estabelecer entre colegas:

“[...] enquanto uma equipe que treinou junto e eles se conheciam, eles
tinham uma coeréncia e isto permitiu que eles trabalhassem juntos com
seguranca e que confiassem e estivessem mutuamente aplicados nisto, e
eles tiveram muitos sucessos” %6 (P1).

P2 confirma a importancia do treinamento conjunto na construgcao de vinculos de

trabalho e confianca entre membros da equipe:

“Pois vocé precisa sustentar o treinamento, vocé precisa que a equipe se
una para trabalhar bem junto, vocé precisa que estes relacionamentos
sejam construidos... confiar nas pessoas” #'(P2).

No entanto, conseguir que equipes fossem treinadas ao mesmo tempo se provou
uma tarefa quase impossivel do ponto de vista logistico. Os servigcos ja estavam em
funcionamento e houve grande rotatividade de profissionais no inicio da implantacéo do

programa:

25 [...] so all of our supervision from both the intentional peer support folks and from the open dialogue
trainers was almost all by skype.

26 [...] as a team that trained together and they knew each other, they had a coherence and it let them work
together in a way that was safe, and they trusted each other, and were mutually invested in it and they had
a lot of success.

27 Because you need to be able to sustain training, you need a team to come together to work together well,
you need those relationships to develop... to trust people.
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“Nao treinar com colegas, rotatividade das equipes, estes sempre foram
problemas nos servigos [inaudivel], especialmente em Nova lorque com o
burnout e tudo mais™® (P1).

Um segundo desafio que emergiu no processo de treinamento das equipes diz
respeito ao fato de que o treinamento na abordagem OD e no chamado Intentional Peer
Support nado é uma série de competéncias a serem aprendidas, mas um treinamento
intenso, clinico, experiencial e cujos principios sdo muito diferentes das praticas clinicas
hegemonicas no campo da saude mental. Conforme os entrevistados:

“Quer dizer, aqui vocé tem um grupo de treinadores muito competentes
que era bem radical, dizendo a um grupo de pessoas tradicionais,
treinadas em sua maioria no modelo médico, que talvez ndo vocé, mas
pessoas como voceé fizeram bastante estrago... isso néo caiu bem”® (P37).

Para P36:

“E para os clinicos, muito do treinamento foi desaprender. Isto é pedir
bastante das pessoas. Entdo eu achei que, pensando no que foi, de novo,
a gente ndo sabia isso na época — pensando no que foi - o inicio foi cheio
dessas [questdes] existenciais, clinicas, éticas, e nos estavamos
convidando pares de volta a forca de trabalho e ao mesmo tempo,
convidando-os a uma forga de trabalho que nao existia, fazendo tudo
existir a partir deste treinamento”® (P36).

P36 chama atencao para as dificuldades trazidas por este elemento inovador do

projeto que foi a combinacdo de OD com o suporte por pares. Além dos desafios

inerentes a incorporagao de pares na forgca de trabalho formal, constituir uma cultura de

28 Not training with colleagues, staff turnover, that was sort of always a problem in [inaudible] services,
especially in New York with burnout and all of that.

29 | mean, here you have a very well educated group of trainers that were very radical, saying conventional
traditional group of people who are very much medical-model trained that maybe it's not you, but people
like you, they did a lot of damage... that didn't go well.

30 And for the clinicians a lot of that retraining was unlearning. And that's a huge request. So | thought that,
in retrospect, again, we didn't know this at the time - in retrospect the launch was fraught with these huge
organizational existential, clinical, ethical [issues] and were inviting peers back into the workforce and at
the same time it was inviting them to work force that didn't exist, bringing that into existence with this training
program.
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equidade do cotidiano e reordenacao das relagdes de poder entre equipes e pacientes

foi uma tarefa monumental.

P1 relata suas impressbes sobre as primeiras rodadas de treinamento que

acompanhou:

“Mas era parte do imaginario desde o principio [0 treinamento em OD e
IPS], o que ninguém, novamente o tempo, teve tempo de meio que
entender é que o treinamento em Open Dialogue e o treinamento em
suporte por pares, enquanto muito compativeis no papel, nunca haviam
sido implementados em conjunto até aquele momento. Ou em um grupo
de profissionais heterogéneo naquele tipo de cenario. Entdo a retérica do
treinamento em IPS, que pode ser bem radical as vezes, deixou varios
profissionais clinicos se sentindo um pouco alienados nos primeiros
encontros de treinamento™' (P1).

P1 esta se referindo tanto as dificuldades de integracdo das equipes de
profissionais e pares, quanto ao conteudo dos treinamentos, tado diferente do tipo de
formacgao que os profissionais habitualmente recebem nos EUA. Ademais, vale notar que
as equipes que foram contratadas para trabalhar no projeto Parachute nem sabiam do
que o projeto se tratava. Portanto, ndo necessariamente tinham o desejo de modificar

completamente sua pratica clinica ou trabalhar em um projeto tao diferente do usual:

“Mas ninguém que foi convidado a participar realmente sabia o que os
esperava. Isto vale para pares e profissionais. Muitos dos pares estavam
voltando a forga de trabalho pela primeira vez em algum tempo e logo
sendo convidados a participar de um nicho ocupacional ambiguo, com
pessoas que ndo tinham treinamento para trabalhar com pares, e entido
estdvamos tentando fazer isto [integrar pares e profissionais] ao mesmo
tempo que eles estavam tentando aprender [a abordagem] Open
Dialogue™? (P36).

31 But it was part of the imaginary from the beginning, what no one, again, time, had the time, to sort of
grapple with is that the open dialogue training and the peer support training, while immensely compatible
on paper, had at that point not been implemented together. Or for a group of mixed professionals in that
kind of a setting. So the rhetoric of the IPS training which lends itself to be very radical at times, left a
number of clinicians feeling somewhat alienated in the first iterations of the training.

32 But nobody who was actually invited to join really understood what they were committing to. That's both
peers and professionals. Many of the peers were coming back to work for the first time in a while and then



149

Ademais, a combinacéao inusitada de OD e IPS trouxe consigo seus desafios. Para
um dos participantes, ainda que tenham muito em comum, ha aspectos irreconciliaveis

entre ambas as abordagens, e isto ficou claro logo que os treinamentos comegaram:

“Entdo a outra tensao natural que ocorreu, quer dizer, estou dando uma
volta grande para responder a pergunta do por que eles [OD e IPS] nao
foram integrados. Ao final do dia, OD é um modelo clinico, IPS nao. Entao,
sim, filosoficamente eles sdo compativeis, mas eles ndo podem se tornar
um s6”* (P37).

O participante ressalta que ainda que a concepgao inicial de combinar ambas as
abordagens tenha parecido uma boa ideia, na pratica, o IPS tem suas origens como um
movimento de militAncia no campo dos direitos civis, ao passo que o Open Dialogue é
uma forma de psicoterapia € uma maneira de organizar sistemas de saude. Ainda que
filosoficamente compativeis, do ponto de vista das praticas em saude, eles nao
necessariamente se complementam. Os desafios de integragao de pares nas equipes de
saude mental e da criagao de postos de trabalho no mercado formal para pessoas com
experiéncias enquanto usuarios do sistema de saude mental tem sido amplamente
discutidos na literatura internacional; ndo me deterei, pois, neste aspecto, mas darei

prioridade aos elementos que foram unicos a experiéncia do programa Parachute.

Ainda sobre a dificuldade de integragao do trabalho de pares nas equipes, um dos

participantes ressalta que no caso do programa Parachute:

“E trabalho emocional no sentido tradicional, mas é trabalho emocional ndo
apenas no fato de que se pede que eles [pares] invistam no cuidado uma

being asked to join an unusually ambiguous occupational niche with people who had no real training in
working with peers and so we were trying to do that at the same time as they were trying to learn Open
Dialogue.

33 So the other natural tension going, | mean I'm going through a big circle to answer the question why they
were not integrated, at the end of the day OD is a clinical model, IPS is not. So yes philosophically they are
compatible, but they cannot become one.
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espécie de camada de si, mas a razdo mesma pela qual este trabalho Ihes
foi dado é por que eles ofereceram este componente biografico. Certo? E
a demanda de empregar isto de um modo terapéutico ou estratégico por
um saldrio baixo é uma questéo complicada”* (P1).

Ambas as abordagens — OD e IPS - exigem uma espécie de reformulacdo da
identidade profissional, que é trabalhosa e nem sempre bem-vinda. Além disso, o fato de
que muitos trabalhadores ja tinham experiéncia pregressa com outras modalidades

dificultou a aceitagao dos principios destas abordagens. Para P1:

“As pessoas sentiram como que, varias pessoas sentiram que elas foram
forcadas a fazer isso [trabalhar no programa Parachute], elas nao
entendiam por que estavam ali, pois era um trabalho que eles — a equipe
movel — este ndo era o trabalho que eles tinham escolhido... ou para o
qual haviam sido contratados™® (P1).

Este participante esta se referindo ao fato de que ainda que muitos postos novos
de trabalho tenham sido criados, especialmente nos Centros de Crise, a maior parte dos
trabalhadores das equipes moveis ja trabalhavam antes nas agéncias, em um modelo
completamente diferente. Equipes Mdveis existem na cidade de Nova lorque ha muito
tempo; sua funcdo é fazer o primeiro atendimento solicitado através de uma linha
telefébnica mantida na cidade. As equipes tém até 72 horas para ir a casa das pessoas e
atender as solicitagdes. Frequentemente esses contatos sdo breves e resultam em
internacgdes psiquiatricas ou intervencgdes policiais. Assim sendo, essas pessoas, cujo
dia a dia de trabalho é ter poucos e breves contatos com pessoas em crise, receberam

treinamento em OD e IPS para acompanhar casos por um ano, evitar internacoes e

34 It's emotional labor in the traditional sense, but it's emotional labor not just in the fact that they are being
asked to invest the care work with a sort of self layer, but the reason they've been given the job in the first
place is because they offered this biographical component. Right? And being asked to sort of deploy that
in strategic or therapeutic ways for not very much pay is a complicated question.

35 People felt like, there was a lot of people that felt that they were forced to do this, didn't understand why
they were doing it, because it was a job that they, the mobile crisis team, that this wasn't the job that they
had signed up for... or was hired into.
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tolerar incertezas. Uma camada adicional de dificuldades se consolidou pelo fato de que
muitas dessas equipes continuaram trabalhando nos moldes tradicionais com a maioria
das pessoas atendidas; porém, passaram a oferecer OD para aqueles que se

encaixavam nos critérios de elegibilidade do programa Parachute.

Diante da mudancga, P36 coloca em evidéncia:

“O tamanho da transformacao que o treinamento exigiu de clinicos que
estavam, em sua maioria, vindo de equipes moveis de crise, que atendem
seus clientes no maximo cinco vezes, e estavam agora firmando um
compromisso de um ano ou mais, para trabalhar ndo apenas com os
clientes, mas com as familias e redes mais amplas...” *(P36).

Adicionalmente, o0s psiquiatras foram particularmente resistentes aos
treinamentos. Segundo um dos entrevistados, houve grande dificuldade em contratar e

reter psiquiatras no projeto Parachute:

“[...] os psiquiatras foram terriveis em concluir os treinamentos,
pouquissimos de fato fizeram a transicdo [para o modelo OD] e eles
apenas, acho que ndo acreditavam no... qual é o sentido [disso tudo]?”%’
(P36).

P38 (um psiquiatra) descreve a situagao de outra forma:

“Do meu ponto de vista, eu ndo conheco todos os psiquiatras, mas varios
deles foram treinados tardiamente ou nao foram sequer treinados [...] Os
que realmente entraram no clima e gostaram [do OD], acho que houve
talvez dois destes. Aqueles que n&o ligaram, era como o cara do [nome da
equipe]. E aqueles que ativamente se opuseram. Ou que ativamente
lutaram contra e esta era a psiquiatra de [nome da equipe], que
eventualmente saiu, mas ela era mais esperta que todo mundo o tempo
todo. Sabe?”® (P38).

3% The depth of transformation that the training required in clinicians who were for the most part coming
over from mobile crisis teams that met at most four or five times with clients and were now making a year
or more commitment to work not just with the clients but with families and broader networks...

37 [...] the psychiatrists were terrible at staying with the trainings, very very few of them actually made the
shift and they just, | don't think believed in the... what's the point?

% The way | see it, | don't know all the psychiatrists, but several of them were trained later or were not
trained at all [...] Ones that really got into it and really liked it, and | think there were maybe 2 of those. Ones
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Ainda que inumeras dificuldades tenham se apresentado, o treinamento foi
descrito por varios entrevistados como uma experiéncia de conversdo, com muita
resisténcia inicial, seguida de aceitacdo completa do método para algumas pessoas.
Para P2: “varias pessoas que estavam na linha de frente se converteram”®. De acordo

com P38:

“Mas o treinamento foi meio fascinante, por que eu diria, eu diria que 80%
das pessoas que estiveram nos treinamentos realmente se engajaram e
se envolveram™® (P38).

Um outro problema nao antecipado na concepc¢ao do projeto foi que ainda que o
OD tenha mais de 30 anos de existéncia na Europa, ndo ha uma comunidade de praticas
nos EUA. Isto é, ndo ha tradigdo clinica ou pessoas experientes que possam ofertar
supervisdo a partir de suas proéprias trajetorias. Isto resultou em ceticismo das equipes
quanto a efetividade da abordagem e numa espécie de aridez no campo clinico, que se
organizou sem o fundamental elemento de supervisao. Os grupos praticantes de OD nos
EUA nao se interessaram em participar do projeto Parachute, consolidando ainda mais
o isolamento do programa na cidade de Nova lorque. Conforme descreve P36:
“‘Nao havia uma comunidade de pratica. E a uUnica possibilidade eram

nossos amigos em Massachusetts, que ndo estavam nada interessados
em coordenar com a gente™' (P36).

who didn't care, was like the guy in [name of the team]. And ones who actively opposed it. Or who actively
fought it and that was the psychiatrist in [name of the team], who eventually left, but she was smarter than
everybody all the time. You know?

39 A lot of people became converted who were doing frontline work .

40 But the training was kind of fascinating because | would say, | would say 80% of the people that were in
the training really caught on and really got into it.

41 There was no community of practice. And the only possibility were our friends in Massachusetts who
weren't all that interested in coordinating with us.
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Do ponto de vista sistémico, diversos problemas se delinearam. Primeiro, &
importante ressaltar que so6 foi possivel implementar algo radical como o programa
Parachute em um contexto politico extremamente conturbado, no qual todo o
departamento de saude mental do Estado de Nova lorque estava preocupado com outras
coisas. No momento em que o projeto foi escrito por um pequeno grupo de pessoas, 0
estado de Nova lorque estava lidando com a privatizagao integral do sistema Medicaid.
Isto €, todos os servigos de saude do estado que recebem financiamento publico para
funcionar estavam sendo privatizados e assumidos pelas companhias de seguro. O
financiamento publico continua existindo; porém, toda a administracdo de servigos foi
terceirizada para as seguradoras, ficando o departamento de saude mental do Estado
responsavel apenas pela fiscalizagdo e acompanhamento dos servicos e nao pela

administragao direta. Conforme P37:

“Sim, sim, estavamos fazendo a nossa parte, mas o negécio grande,
grande mesmo, a nossa parte ndo era nada comparada com o que estava
acontecendo no Sistema e foi assim que ficamos totalmente fora do radar.
E essa era a ideia original, certo? Nés vamos fazer algo que de outra forma
nunca vai acontecer, enquanto os peixes grandes estdo basicamente
fazendo outras coisas”*? (P37).

Houve, portanto, um momento politico favoravel para que um grupo pudesse
propor um projeto enquanto mudangas imensas estavam se concretizando no sistema
como um todo, isso permitiu que este grupo passasse razoavelmente despercebido. O
plano era entdo que as agéncias envolvidas pudessem dar continuidade ao projeto apés

o fim do financiamento federal. Todavia, isto nunca ocorreu, por uma série de problemas.

42 Yeah, yeah, we were doing our part, but the big big big thing, our part was nothing compared with the
change that was going on in the system and that's how we've been totally under the radar. And that was
the original idea, right? We're going to do something that is otherwise not going to happen and well the big
boys are basically doing other things.
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O primeiro deles é que o tempo calculado pelos idealizadores do projeto Parachute nao
coincidiu com o tempo do sistema, de modo que quando o financiamento federal

terminou, as agéncias nao estavam prontas para assumir:

“Os peixes grandes se atrasaram, entdo a gente estava sem, quer dizer, o
financiamento tinha terminado e ninguém estava la pronto para continuar.
Entdo este foi o problema numero um, este atraso de um ano, que
realmente trouxe dificuldades. Entdo quando estdvamos oferecendo isso
[Parachute], ninguém estava pronto para assumir os negécios. Entdo
estdvamos oferecendo algo no futuro para uma estrutura que nao estava
estabelecida. E este foi um grande problema” (P37).

Além dos problemas que decorreram dessa dificil articulagdo do final do
financiamento e atraso do inicio da privatizacao de servigos, a terceirizagao destes para
agéncias privadas atribui um imenso poder as companhias de seguros. O Estado precisa
garantir que haja atendimento em saude mental para a populacgao e fiscalizar uma série
de indicadores; todavia, como este atendimento sera realizado e ofertado € algo que fica
fora do controle das agéncias publicas. Na pratica isso significou que uma falta de
interesse por parte das liderangas das agéncias privadas que executaram o projeto fez
com que nao houvesse um esforgo para garantir sua continuidade através da criagcao de

modos alternativos de faturamento para a pratica do OD. Conforme explica P37:

“Claro, mas no final do dia, a gente [departamento de saude mental] nao
decidia sobre a estrutura deles [agéncias]. E isso também foi uma parte do
problema em termos da transi¢cdo que eu estava mencionando antes, pois
0 que aconteceu € que a gente estava passando do Medicaid administrado
pelo Estado para o Medicaid financiado pelo Estado administrado por
companhias privadas de seguros™* (P37).

43 The big boys got delayed, so we were running out of, | mean, the funding was over and no one was there
ready to pick it up. So that was the number one problem that one year of delay really set us off. So when
we were selling this, uhm, they were not ready to pick up business. So we're selling something into the
future for a structure that was not fully in place. And that was a big problem.

44 Oh yes, but at the end of the day, we didn't call the shots of their structure. And that also was part of the
issue in terms of the transition that | was mentioning before, because what happened is that we were
moving from state run Medicaid to state paid Medicaid run through private insurance companies.
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No final das contas, as companhias privadas gozam de um imenso poder, mesmo
que inteiramente financiadas com dinheiro publico. O fato de as agéncias nao se
interessarem pelo projeto Parachute se explica, em parte, porque o grupo que concebeu
o projeto inicial nao esteve na linha de frente em posi¢des de lideranga no setor privado
para garantir sua continuidade. As pessoas que executaram o projeto Parachute tinham
duvidas sobre sua legitimidade, estavam habituadas a trabalhar em outra I6gica e nao
se desenvolveu entre elas um espirito militante para a continuidade dessas novas

praticas no sistema de saude mental.

Além dos fatores mencionados, porém articulados a eles, a fragmentagao do
sistema de saude — administrado por diferentes companhias que nao se integram — fez
com que o projeto ficasse amplamente desconhecido por outros servigos que seriam
essenciais na construgcao de uma rede de encaminhamentos. Isto produziu efeitos graves
para o programa. Varios Centros de Crise ficaram vazios por meses devido a falta de
encaminhamentos, e a populagdo alvo — pessoas jovens com um primeiro episédio
psicotico — teve de ser gradualmente modificada para atender a pessoas com longos
percursos no sistema de saude mental e que chegaram encaminhadas por hospitais
psiquiatricos. Isto criou um problema, pois o projeto original nao péde ser executado e

mudancas na populacao alvo tiveram de ser feitas ao longo de sua implantacao.

Outro resultado da fragmentacdo da rede de servigos € que existem diversos
servigos atendendo a mesma populagao. Isto €, ha uma espécie de concorréncia dentro
do sistema — ao menos no que diz respeito ao primeiro episodio psicético. Aléem do

programa Parachute, hospitais psiquiatricos servem a esta populagao, ACT (Assertive
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Community Treatment) Teams também e um programa inovador denominado OnTrack
New York. Deste modo, os diferentes servigos precisam “captar’ pacientes para seus
programas. E desnecessario dizer que os programas mais bem estabelecidos e

financiados ganham esta disputa.

Por fim, do ponto de vista sistémico mais amplo, implantar um projeto considerado
nos EUA como radical é impossivel sem uma comunidade de trabalhadores, familiares
e usuarios militantes. Um pequeno grupo de pessoas idealizou esta reforma sem o apoio
das pessoas diretamente impactadas por ela. Ao fim e ao cabo, o projeto Parachute
ganhou visibilidade nos circulos internacionais de praticantes e académicos ligados a

abordagem OD, mas nao encontrou terreno fértil nas ruas de Nova lorque.

8.2 - Howard Center — Burlington/VT

O primeiro ponto a ser mencionado € que o livro de Robert Whitaker Anatomia de
uma Epidemia foi crucial para o desenvolvimento das experiéncias com a abordagem
OD em Vermont. A mengao ao trabalho de Whitaker foi uma constante nas entrevistas
realizadas e, além do impacto de seu livro, ele foi pessoalmente responsavel por colocar
em contato pessoas chave neste processo. Isto possibilitou a construgdo de uma rede
de interessados que puderam se organizar politicamente para avangar o campo das
praticas dialdégicas em Vermont. Dentre os participantes entrevistados em Vermont, P9,
P8, P18, P27, P28 e P29 tiveram seu primeiro contato com a abordagem OD através do

livro de Whitaker:
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“‘Bem, eu li Anatomia de uma Epidemia. Foi assim que eu realmente
conheci e entdo comecei a conversar com pessoas e soube, ou melhor,
eu comecei a conversar com Robert Whitaker, e através dele fui
apresentada a pessoas que estavam interessadas nisto e soube do
Instituto de Praticas Dialégicas em North Hampton. Por fim, me matriculei
neste curso, e também através dele eu soube das conferéncias na Europa
e acabei indo para Tornio, isto foi entre 2011 e 2012” (P8)*.

Dentre os entrevistados, tanto trabalhadores quanto gestores tiveram contato com
o livro; ademais, uma das pessoas que esteve na linha de frente desta iniciativa levou
Robert Whitaker para Vermont para oferecer palestras, o que ampliou a visibilidade da
abordagem OD e o interesse dos trabalhadores. Este dado é importante, pois, enquanto
os gestores se articulavam politicamente com a administragdo publica para comegarem
a oferecer treinamentos, os trabalhadores que haviam lido o livro e assistido as palestras

de Whitaker estavam interessados em aprender mais sobre a abordagem.

Aproximadamente na mesma época, outra pessoa no estado, também atualmente
em posicao de lideranga, leu o livro de Whitaker e comegou a se comunicar com ele,
perguntando se havia alguém em Vermont trabalhando nesta perspectiva. Whitaker
colocou essas pessoas em contato, fato que culminou em uma reunidao com a Diregao
do Departamento de Saude Mental do Estado de Vermont e a possibilidade de iniciar

treinamentos:

“Em maio ou junho de 2012 eu acabei encontrando P18 [...] ela trabalha
para outra agéncia em Vermont, mas ela € uma parte muito importante

45 Well, | read Anatomy of an epidemic. That was really when | got exposed to it so from that | started to
talk to people and learned, well | started communicating with Robert Whitaker, and from him | got introduced
to people that were interested in this and learned about the Institute of Dialogic Practices in North Hampton.
So, | ended up enrolling in that, and also from him | learned about these meetings that they have in Europe
and | ended up going to Tornio, so this was all around 2011/2012.
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desta histéria. O Diretor de Saude Mental disse que daria a varias agéncias
interessadas dinheiro para fazer o treinamento” (P8)*.

P18, que participou da mesma reunido, observa:

“E entado varias pessoas acabaram participando desta reuniao, incluindo
P8, e eles aprovaram a vinda de Mary Olson para dar uma palestra no
Estado e também aprovaram a ida de trés pessoas da agéncia para fazer
seu treinamento”(P18)*.

Esta reunido marcou o primeiro passo em direcao a expansao da abordagem OD
em Vermont, pois contou com o apoio financeiro e politico do Departamento de Saude
Mental do Estado e viabilizou uma série de eventos para a comunidade de trabalhadores

e o inicio dos treinamentos. Aqui incluo

“Por causa deste interesse pudemos convidar Mary Olson para Vermont,
ela ofereceu um seminario de meio dia sobre 0 assunto e pessoas de todo
o Estado vieram” (P8)*.

P25, P28 e P27 também estiveram neste seminario e continuam trabalhando com
a abordagem até hoje. Este foi, portanto, um marco na histéria do OD em Vermont e

algumas pessoas realizaram o treinamento completo no Instituto de Praticas Dialdgicas.

Isto nos leva a uma segunda pessoa importante em nossa narrativa. Mary Olson
foi a primeira pessoa nos Estados Unidos a estudar diretamente a abordagem OD na
Finlandia através de uma bolsa Fulbright. Isto resultou na criagao do Instituto de Praticas

Dialogicas*®, que oferece um curriculo de formag&o compativel com a formacao original

46 In may or June of 2012 | ended up sitting in a room with her [...] she works for another agency in Vermont,
but she’s a very important part of the story. The commissioner of mental health said that he would give
several agencies that were interested in this money to do training.

47 And, so then a bunch of other people ended up being part of that meeting including P8 and they ok'd
Mary coming to do a talk in the state and also ended up ok'ing 3 people from [agency name] to go do her
training.

48 Because of this interest we were able to invite Mary Olson up to Vermont, she gave a half day seminar
on this and people from all over the state came for this.

49 |nstitute of Dialogic Practices.
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Finlandesa. Varias pessoas que fizeram parte do primeiro grupo a comecar a trabalhar

com esta abordagem nos EUA realizaram o treinamento no Instituto de Olson.

Por fim, Tom Anderson, psicoterapeuta familiar e teérico noruegués, tem uma
longa histéria em Vermont. Tom Anderson influenciou a abordagem Open Dialogue na
Finlandia e cooperou com o grupo finlandés até sua morte. Na Noruega, principalmente
na regido de Tromsg, o sistema de saude mental se assemelha muito ao que se tornou
o OD. Na década de 90, um grupo em Vermont comegou a trabalhar com Anderson € a
praticar psicoterapia familiar em uma agéncia: “Eu trabalhei e visitei Tom Anderson

quando ele esteve aqui em meados dos anos 90” (P20)°. Segundo P8:

“Entdo Tom Anderson, da Noruega, tinha esta ligagcdo com Vermont, ele

era um homem da natureza e adorava montanhismo, por isso tinha estado

em Vermont™'.

Além de Anderson, Magnus Hald, também noruegués e proximo a Anderson,
esteve em Vermont inumeras vezes e passou um ano sabatico trabalhando com pessoas
ligadas as agéncias que hoje praticam o OD em Vermont. Portanto, ha um grupo no
Estado que desde a década de 90 tem mantido trocas com a tradicdo escandinava de
psicoterapia familiar, de modo que a chegada do OD de forma mais sistematica a

Vermont encontrou um terreno fértil para se desenvolver.

A época da reunido com o Departamento de Saude Mental do Estado, um furacdo

havia interditado o hospital estadual que ofertava leitos psiquiatricos. Tal fato produziu

50| did work and visit with Tom Anderson when he was here in the mid, early to mid 90s.
51 So Tom Anderson, from Norway, had this connection with Vermont, he was an outdoorsman and loved
hiking, so he had been in Vermont.
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um certo caos na regiao, mas também abriu espacgo para que novas ideias pudessem
ser postas em pratica através de fundos, disponibilizados pela federagdo, para
reorganizar o sistema de saude mental apdés o desastre. Assim, pelo menos quatro

pessoas realizaram o treinamento de trés anos no Instituto de Praticas Dialdgicas.

7

Um primeiro desafio se colocou logo de partida: o treinamento é caro e as
possibilidades de replica-lo eram limitadas (atualmente a custo anual é de U$5950,00%).
No contexto da administracdo publica, replicar um treinamento internamente é
fundamental para a sua longevidade, em funcdo dos orcamentos limitados e da
rotatividade de profissionais. Segundo P8: “um dos nossos objetivos é fazer com que isto
seja sustentavel e acessivel. E fazer isto em um lugar onde pessoas que nao tém
recursos possam acessar’®. Ainda sobre a possibilidade de promover treinamentos

internamente e garantir a sustentabilidade deste modelo:

“Como garantir que um projeto é sustentavel se as pessoas que foram
treinadas nao podem se tornar treinadores? Entdo este € um elemento
importante em termos de sustentabilidade, especialmente no contexto da
saude publica, se tem financiamento publico™* (P18).

Segundo P18, que participou do treinamento do Instituto, havia

“‘muitos parametros sobre o quanto era possivel para pessoas fazendo

treinamento compartilhar o que estavam aprendendo com outras

pessoas”®.

52 http://www.dialogicpractice.net/courses/international-certification-training-in-dialogic-practice/

53 One of our goals is to make it sustainable and affordable. And to do it in a place where people who don't
have resources can get that.

54 How can you guarantee that a project is sustainable if you can't have people going through the training
and becoming trainers themselves? So that's an important piece in terms of it being sustainable especially
within a public health, if it's publicly funded.

55 A lot of parameters about how much it was ok with her for people in her training to share what they were
learning with other people.
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A abordagem OD obteve uma licenca de copyright sobre 0 nome Open Dialogue
e materiais relativos ao curriculo oferecido no Instituto de Praticas Dialdgicas. Essa
licenga nao esta mais em vigor, pois foi obtida inicialmente em conjunto com um membro
da equipe Finlandesa que morreu recentemente. Os outros membros da equipe do
hospital Keropoudas se opuseram a manter a licenga sobre o nome, e, atualmente, ndo
ha restricbes sobre sua utilizagdo nos EUA. Todavia, a propriedade intelectual sobre o
nome e o treinamento impactou o campo e afetou as possibilidades de expansao da
abordagem. A restricdo no compartiihamento de conteludos aprendidos nao foi bem

recebida pela comunidade de pessoas interessadas. Segundo P20:

“restringir algo que é Util e insistir que pessoas basicamente atravessem
um processo ritualizado de uncgéo é... eu considero repulsivo” *.

Para P10 “as pessoas ficaram muito bravas com isso”®’. Ademais, houve ameacas
legais contra pessoas fisicas: “[ele/ela] ameagou me processar’®®. Participantes
questionam as possibilidades de controlar o modo como a abordagem é praticada, visto
que ela ndo é composta por uma série de competéncias, técnicas e instrumentos, mas
se aproxima mais de uma atitude e de um modo de ser com as pessoas, como
exemplifica P8: “E este modo de trabalhar € mais, é sobre valores. Entdo como
transformar valores em uma marca?”®°. O participante P31 menciona algo na mesma

linha:

56 But to restrict something that is useful and to sort of insist that people go through basically a ritualization
process of anointment is... | find it repellent.

57 People were really mad about it.

58 [he/she] threatened me with legal action. Omito o numero do participante para evitar que seja
identificado.

59 And this way of working is more, is as much about values. So how do you brand values?
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“Sim, meu entendimento é que, sabe, nés nao estamos chamando de
Open Dialogue, estamos chamando de Collaborative Network Approach,
pois critérios de fidelidade ndo funcionam em Vermont™®.

A preocupacgao em controlar o modo como a abordagem € praticada e como o
treinamento é oferecido esta relacionada a ideia de manter fidelidade a maneira como o
OD é praticado em seu contexto original, conforme P10: “pois vocé tera todo mundo
pegando e usando e vai ser... eu te digo, vai trazer ma fama ao OD"¢'. Por outro lado, a
ideia em Vermont ndo é replicar a experiéncia Finlandesa, mas sim incorporar elementos
do OD e gradualmente construir um modo de trabalhar que faca sentido neste contexto.

Para P8:

“Entdo quando eu penso sobre [a agéncia], o que estou tentando fazer é
implantar rizomas, e ter isto firmado aqui para que seja mais uma mudanca
de cultura. Entdo, € uma ideia bonita, a desvantagem é que temos pessoas

nos pedindo resultados o tempo todo™?.

Para P20, é importante que novas praticas respeitem a cultura em que se inserem.

As chances de sucesso de uma nova abordagem terapéutica estdo associadas as
pessoas que irao pratica-la e aos que irdo receber servigos, assim:

“Eu acho que é muito restritivo, e talvez auto-destrutivo, insistir que as

pessoas respeitem praticas de uma outra cultura, entende? E também, é

dificil ignorar as forcas econbmicas que levam as pessoas a obter

propriedade intelectual sobre um produto”®.

60 Yeah, my understanding is that, you know, we're not calling it open dialogue, we're calling it collaborative
network approach, because the fidelity doesn't work in Vermont.

61 Because you're going to have everybody taking and running with it and it's going to... I'll tell you, you
know, it's going to give OD a bad name.

62 And so when | think about [the agency], what I'm trying to do is to implant the rhizomes, and have it
embedded in there and have it be more of a culture shift. So, it's a beautiful idea, the downside of it is that
we have people that are constantly asking us for outcomes.

63 | think it's too restrictive and perhaps self-destructive to insist that people respect the practices of another
culture, you know? | also, it's hard to ignore the economic forces that would want people to trademark a
product.
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Participantes, portanto, questionam se a motivagdo para obter uma licenca de
propriedade intelectual é apenas a garantia de fidelidade ao modelo original. A estratégia
de Vermont tem sido oferecer o treinamento que foi desenvolvido internamente para as
pessoas que estiverem interessadas em aprender. “Bem, eu acho que vocé precisa
construir de baixo para cima’™ (P8). Combinando as duas agéncias, ha
aproximadamente 35 pessoas com treinamento em Vermont trabalhando com esta
abordagem de diversas maneiras diferentes. A abordagem desenvolvida em Vermont foi

chamada Collaborative Network Approach (CNA). Segundo P8:

“Entdo o conceito Collaborative Network Approach, colaborativo significa
que vocé trabalha de um modo colaborativo com as redes, é algo

sistémico, e abordagem é como, ndo € uma técnica, ndo € algo que vocé

faz com as pessoas, é um jeito de trabalhar, um jeito de ser com alguém”®°.

De um ponto de vista mais amplo, surgiram uma série de dificuldades para a
implementacdo do CNA. A primeira delas relaciona-se com o0 modo como o
financiamento de servigos € praticado nos EUA. A maior parte das pessoas atendidas
pelas agéncias em questdo possuem Medicare e Medicaid. Em ambos os casos, néo é
possivel designar mais de um terapeuta por paciente/familia. Considerando que uma das
principais premissas do OD e do CNA é que haja ao menos 2 terapeutas presentes,
implementar, de maneira mais ampla, nas agéncias este modo de trabalhar se torna algo
dificil. Conforme P8:

Entdo, basicamente, o que estamos fazendo agora é oferecer isto

[OD/CNA] na medida em que conseguimos inclui-lo nos nossos processos
habituais. Temos areas e se vocé esta fazendo isto em um contexto de

64 Well, | think you need to build it from the ground up.

65 So, the concept “collaborative network approach”: collaborative means that you work in a collaborative
way with networks, it's a systemic thing, and approach is like, it's not a technique, it's not a thing you do to
people, it's a way of working, a way of being with someone.
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pagamento por procedimento, € muito dificil, pois o faturamento por
procedimento sé pagara por um terapeuta na sess&o®.

Isto significa que, em ambas as agéncias estudadas, os trabalhadores possuem
trés alternativas para praticar OD/CNA: incorporar elementos desta pratica nos settings
habituais de atendimento; conduzir reunides familiares além de suas responsabilidades
minimas; conduzir reunides familiares em areas em que o faturamento nao é feito por
procedimento. Para os trabalhadores, essas dificuldades sistémicas também sao
sentidas, para P27: “Sim, o sistema nem sempre apoia esta abordagem, tanto com o

faturamento como culturalmente, sistematicamente [...]"%.

Quanto a incorporagao destes elementos no dia a dia do trabalho além das
responsabilidades que cada profissional tem de cumprir obrigatoriamente, alguns

entrevistados sentem dificuldades. Para P24:

[...] ndo é necessariamente algo negativo, mas eu acho que é um desafio
que... entdo, eu tenho feito isso ha dois anos e meio, que é bastante tempo
[...] mesmo quando vocé vai aos treinamentos, sdo trés dias que vocé esta
longe da sua mesa, vocé fica realmente revigorado e volta para ser
langado no... vocé tem de atender um numero de horas faturaveis e vocé
tem de preencher a papelada, vocé tem de supervisionar um certo numero
de pessoas [...] muitas vezes eu sinto que estou nadando contra a corrente
com o sistema aqui. O sistema dentro da [agéncia] e também, sabe, a lida
do dia a dia as vezes dificulta®®.

66 So basically what we’re doing right now is to offer this to the extent that we can fit it into our usual
processes. We have areas, if you're doing this in a purely fee for service basis that's very hard to do,
because fee for service will only pay for one therapist in the room.

67 Yeah, the system doesn't always support this approach, both with billing and then culturally
systematically [...].

68 [...] it's not necessarily a negative, but | think it's somewhat of a challenge that... so like now I've been
doing this for 2.5 years and so it's a lot of time [...] even when you go to the trainings are 3 full days you
are away from your desk, you get really invigorated there and come back and get thrown into the... you got
to meet a certain amount of billable hours and you got to get your paperwork done, you got to supervise a
certain amount of people [...] | often feel like I'm fighting upstream a little bit with the system here. The
system within [agency] and then, you know, just the daily grind makes it sometimes hard [...].
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Mudancas no sistema de faturamento prometem a possibilidade de
implementacdo do OD/CNA. Uma reforma no estado de Vermont ira permitir que o
faturamento por procedimento seja substituido por um montante de dinheiro por pessoa
e que podera ser empregado pelas agéncias do modo como decidirem e, ainda, nao
limitara a cobertura apenas aos procedimentos definidos pelas companhias de seguro.

Conforme P18:

Bem, agora com a reforma no faturamento, a estrutura de pagamento esta
mudando. Antes apenas um profissional podia faturar por uma sessao e
agora que estamos recebendo o dinheiro antecipadamente, podemos
decidir como usar .

N&o ha consenso entre os entrevistados sobre o modo como transformar a
abordagem OD em uma forma de tratamento mais acessivel nos servigcos de saude
mental que atendem populagdes de diferentes estratos socioeconémicos. Enquanto a
maior parte dos entrevistados entende que estes servicos devem ser oferecidos em
agéncias que atendem populagdes vulneraveis cobertas pelo Medicare e Medicaid, para
P10, as experiéncias mais exitosas de adaptacdo do modelo OD se deram em contextos

em que houve robusto financiamento, ndo necessariamente publico:

Entao este € um ponto decisivo, se vocé consegue financiamento fora dos
meios de financiamento habituais. Estes serdo os programas que vao
sobreviver’.

Esta visao contrasta com a de todos os outros entrevistados, que em unanimidade

consideram que é preciso encontrar financiamento publico para realizar o trabalho no

69 Well, now with funding reform, the payment structure is changing. It was the case that only one clinician
could bill at a time for a session and now we are getting the money upfront and we can decide how we want
to use it.

70 So that's one of the keys, if you can get funding outside of the normal funding channels. Those are the
programs that are going to survive.
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contexto de agéncias e dos sistemas de saude mental que oferegcam servigos para todos.
Ha interesses politicos e econdmicos envolvidos no debate. De um lado, ha uma
preocupagao em manter fidelidade ao modelo desenvolvido na Finlandia; de outra parte,
profissionais, gestores e atores politicos do campo percebem uma necessidade de
adaptacao ao contexto norte-americano. Além disso, disputas em torno de quem pode
ensinar essa forma de trabalhar estdo tomando o campo e dividindo opinides. Incluir mais
dados sobre o assunto pode identificar participantes; limito-me, portanto, a relatar

afirmagdes mais gerais, de maneira a preservar a confidencialidade.

Por fim, em relagcédo a aspectos mais sistémicos da adaptagao da abordagem OD,
ha consenso entre os entrevistados de que a implementagdo completa do sistema
finlandés nos EUA é impossivel e ndo é desejada. Sobre diferentes experiéncias de

adaptacao, P10 afirma:

Entdo, eu acho que é, em certo sentido, um paradigma para adaptacéo,
se vocé chegar e disser “nds vamos nos livrar do velho e ruim, agora todo
mundo vai fazer isso”, isso nunca funcionou e nunca funcionara’".

P8 avalia a situagado nos seguintes termos: “Entao eu, e também aprendi que o
OD nesta forma particular € muito, muito dificil de replicar.”’? Assim, para os
entrevistados, adequar alguns dos principios desta abordagem a realidade local é
fundamental no processo de implantagao de praticas dialdgicas fora do seu contexto de
origem. Isto implica que, a um s6 tempo, os pioneiros da abordagem nos EUA encaram

a dupla tarefa de criar um novo jeito de trabalhar inspirado no sistema finlandés e também

71 So, | think that's, in a way, a kind of paradigm for adaptation, if you come in and say “we're getting rid of
the bad old thing, now everyone's got to do this” it's never worked and it never will work.
72 So |, and | also learned that open dialogue in this particular form is very very hard to replicate.



167

de pensar em como treinar trabalhadores das agéncias envolvidas em algo que esta em
construgdo. Veremos que esta experiéncia de incorporacéo de praticas dialdgicas pelos

trabalhadores nao se da sem seus desafios.

Para os trabalhadores entrevistados, o treinamento oferece a possibilidade de
trazer principios da abordagem para diferentes situagbes clinicas. Para P32, o
treinamento na abordagem OD pode ser incorporado em situagdes do cotidiano que nao

necessariamente utilizem reunidées de rede para organizar 0s casos:

“mas também pode oferecer uma oportunidade para obter ferramentas que

vocé pode usar como qualquer outra terapia que vocé aprenda [...] Mas

também vocé pode usar de um modo mais formal”’>.

Segundo os participantes, o treinamento na abordagem OD oferece diversos
recursos uteis para o trabalho em saude mental. Dentre eles, os participantes relataram
que praticas dialégicas ajudam a encontrar saidas para casos dificeis, estratégias para
lidar com crises, complementam o trabalho com familias, e, por fim, que as técnicas
aprendidas podem ser incorporadas em atendimentos individuais. Além das aplicagdes
clinicas relatadas pelos trabalhadores, praticas dialdégicas parecem impactar a agéncia
como um todo, modificando estratégias de comunicacdo entre a gestdo e os
trabalhadores. Gestores que passaram pelo treinamento relatam a incorporagao de
principios dialdégicos nas suas atribuicbes administrativas com as equipes, e utilizam a
abordagem OD, ou CNA, no contexto de supervisdes, reunides de equipe e discussdes

de caso.

73 But it can also, does provide an opportunity to provide even tools that you can use, just like any other
therapy that you might learn [...] But then you can also use it in a more formal way.
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“eu acho que se combina bem com isso [consultas psiquiatricas], ndo acho
gue uma contradiz a outra, sinto que sou capaz de criar espacgos falando
menos, esperando, enquanto, a reflexao, refletir uma palavra de volta ou
notar um gesto ou uma pequena digressao, todas essas técnicas que
aprendemos e que me fizeram me sentir meio estranho inicialmente, sédo

agora — eu diria — o principal modo como trabalho”’*.

Sobre o trabalho de supervisdo nas agéncias, ha um esforgo no sentido de

também incorporar elementos do OD nestes espacos:

“‘Entdo nds meio que definimos deste jeito e também, sabe, quando
estamos tipo fazendo supervisdo ou facilitando reunides de equipe,
estamos tentando descobrir, tipo, como incorporar alguns dos conceitos
na supervisao [...] como estamos tentando integrar isto no nosso jeito de
ser’” (P26).

No contexto de atendimentos individuais, os trabalhadores também entendem que

ha vantagens em empregar técnicas e elementos do OD. Conforme P29:

Para P24:

“Sao tantas ferramentas clinicas Uteis que aprendemos, e elas nao séo tao
diferentes daquelas que aprendemos tradicionalmente, mas é mais a
atitude, a maneira de ser por tras que é muito diferente, entao eu concordo,

trabalhando individualmente, mudou a maneira como eu fago isso”’®.

“Sim, eu ia dizer que mesmo nas minhas sessoées de terapia individual eu
sinto que estou percebendo que estou usando alguns dos principios, entao
eu faco parte de reunides de rede onde eu facilito e uso a CNA por
completo, mas também sinto que no meu trabalho tende a... Acho que
descrevemos o treinamento como... ele se torna uma maneira de ser...

74 1 find it melds with that [psychiatric appointments], | don't think one contradicts the other, | feel like I'm
able to create that space by talking less, sitting back, whereas, reflection, reflecting a word back, or noticing
a gesture, or a side sentence, all these kind of techniques we learn that felt to me sort of strange at first are
now | would say probably the main way | work.

75 And so we've kind of defined it in that way and then also, you know, when we're kind of doing supervision,
or running staff meeting we're starting to figure out, like, how to incorporate some of the concepts into
supervision [...] how we're trying to integrate this into our way of being.

76 So many helpful clinical you know tools that are learned and they are not all that different from ones that
we're traditionally taught, but it's more the attitude and the way of being behind it that is significantly
different, so | definitely agree, working individually it changed the way that | do that.
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entdo meio que afeta todas as partes. Entdo estou vendo mudancgas até

no nivel individual”’’.

Outro elemento interessante mencionado por diversos profissionais € que
algumas areas das agéncias historicamente sempre trabalharam em conjunto com as
familias. Nessas populagdes, a incorporagdo de principios da abordagem OD foi
percebida como quase natural. No trabalho com criancas e com pessoas com
deficiéncias intelectuais/transtornos do desenvolvimento - segundo os participantes - foi
facil incorporar elementos do OD, e os participantes percebem o treinamento como

extremamente Util e eficaz. Para P32:

‘BEu acho que nos servigos para pessoas com transtornos do
desenvolvimento ha a oportunidade e flexibilidade para incorporar [a
abordagem OD] de um modo mais formal no nosso cotidiano quando a
oportunidade existe, mas eu acho que os nossos professores foram muito
bons em mostrar que os principios sao coisas que vocé pode encarnar na
sua vida cotidiana e vocé sempre pode oferecer ajuda imediata, vocé
sempre pode perguntar a alguém, sabe, se sua mae ou pai ou quem quer
que estivesse aqui, o que eles teriam a dizer. Entao, trazer a polifonia para
qualquer interacao que vocé tenha, e entdo existe uma oportunidade para
encarna-la, e vocé pode fazé-lo sempre que a oportunidade se

apresentar’’®.

Para P32:

“Eu passei a maior parte da minha carreira no mundo das criancas, entao
trabalhar com clientes e suas familias é natural para mim. Mas o que eu

77 Yeah, | was gonna say that even in my individual therapy sessions | feel I'm finding that I'm using some
of the principles so | am a part of networks where | facilitate at and use kind of full CNA but then | feel like
in my work it tends... | think we described it in the training as... it becomes a way of being... so it kind of
oozes out everywhere. So I'm seeing changes even in an individual level.

78 | think in developmental services there is opportunity and flexibility to incorporate it in a more formal way
throughout our days when the opportunity exists, but | think that our teachers were also great in just kind
of pointing out that the principles are things that you can embody in your everyday life and, you know, you
can always offer immediate help, you can always ask somebody, you know, if your mom or dad or whoever
was here what would they have to say. So, bringing in the polyphony in any interaction that you have and
so there's an opportunity to embody it and you can just do it whenever the opportunity presents itself.
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realmente sinto e que foi intenso e forte para mim é que a pessoa em

questao [inaudivel] eles tém todas as respostas [...]""°.

Ha também dificuldades na incorporagao de elementos da abordagem OD no
cotidiano de trabalho, especialmente nas areas em que o tipo de atendimento
usualmente conduzido tem principios muito diferentes daqueles da abordagem OD.
Situacbes de risco e crises que exigem, por lei, avaliacbes rigorosas e bem
documentadas sao dificeis de serem contornadas ou atendidas de maneira mais

dialégica. Para P26:

“Acho que um dos desafios para isto, para mim pessoalmente, é que eu
sou responsavel pela implementagdo de outra iniciativa clinica que é
incrivelmente diretiva e roteirizada, entdo eu penso que é complicado, pois
as pessoas estdo pensando ‘ok, olha, como podemos ter os dois?"%.

A tarefa de incorporar principios dialégicos no cotidiano de trabalho esbarra em
diversos impasses clinicos e sistémicos. Para P29, ha uma preocupacédo em atender aos
consensos clinicos sobre intervengdes em situagdes de risco mantendo uma postura
dialdgica:

“‘Eu estava pensando o mesmo que vocé, tipo, como vocé cuida da

ideagao suicida no momento... sem... tipo, como vocé combina Open
Dialogue com os consensos clinicos de intervencdo no suicidio. Certo?"®".

Além dos desafios cotidianos de trabalhar com praticas dialégicas em agéncias

que mantém uma estrutura relativamente tradicional de servigos em saude mental, outro

79 So | spent most of my career in the children's world so working with clients and their family feels natural
to me. But what I've really kind of feel like it's felt so powerful and strong to me is that the person at the
center of concern [inaudible] go into they have the answers, [...].

80 | think one of the challenges for this, for me personally, is that | am responsible for implementing another
clinical initiative that is incredibly directive and scripted and so, and so | think that it's tricky because people
are feeling like 'ok, look, how ca you have both?".

81 | was thinking the same thing that you were, like, how do you address suicidality in the moment...
without... like how do you combine, you know, Open Dialogue with sort of best practices for suicide
intervention? Right?
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desafio menos previsivel se coloca: um dos problemas que servigos de saude mental
enfrentam em todo o mundo ¢ a alta rotatividade de profissionais e o cansago relacionado
ao investimento emocional dos trabalhadores, também chamado de burnout. Investir em
treinamentos caros para equipes e ver profissionais se desligando das agéncias € uma
preocupagao. Os participantes relataram essa preocupacao e situagdes em que pessoas
que receberam o treinamento em OD sairam das agéncias, mas, de um modo geral, as
agéncias estudadas parecem conseguir reter seus profissionais por longos periodos de
tempo. Em termos de sustentabilidade de um modelo, esse ponto é fundamental, visto
que o processo de reforma de um sistema de saude mental é lento e depende do

investimento das pessoas envolvidas.

P8 relata:

“‘E entdo a outra coisa que aconteceu, meio que uma coisa boa como
mencionei, no primeiro ano que fomos a North Hampton [Instituto de
Praticas Dialdgicas], fui com dois colegas da [nome da agéncia] e ambos

deixaram a agéncia depois de um ano, o que foi terrivel para mim. Mas um

deles, um jovem psicologo foi trabalhar para o Estado”®.

Da primeira coorte de pessoas que receberam treinamento, metade deixou de
trabalhar nas agéncias; porém, como informa P8, uma delas passou a trabalhar para o
Estado e foi peca fundamental no Departamento de Saude Mental, apoiando a iniciativa
de expansao dos treinamentos. Na visao dos trabalhadores, trabalhar com praticas

dialégicas pode ter um efeito protetivo contra o burnout, como menciona P25:

“Acho que alguém mencionou essa ideia de sentir que [0 OD] ajuda a
prevenir o burnout ou algo assim e eu acho que ainda é um trabalho dificil

82 And then the other thing that happened, kind of a nice thing as | mentioned it, in my first year of going
to North Hampton | went with two colleagues from [name of the agency] and they both left the agency after
a year, which was pretty heartbreaking for me in a way. But one of them is a young psychologist who went
to work for the state.
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este que fazemos, mas eu sinto... esse tipo de trabalho faz muito sentido
e me ajuda a continuar’® (P25).

Outros trabalhadores entrevistados sentem o mesmo

‘e como foi mencionado anteriormente sobre este ser um jeito de estar
menos esgotado e se sentir menos sem saida foi algo potente para mim.”
(P28)*.

Os participantes relatam diversos motivos para explicar este efeito sobre o
esgotamento no trabalho. Para os entrevistados, as técnicas aprendidas e os principios

do OD ajudam a se relacionar melhor com os clientes, familiares e colegas. Para P25:

“[...] s6 pelo modo como recebemos o treinamento estando juntos me fez

sentir muito mais ligada aos meus colegas [...]"*.

Para P29, poder usar as técnicas de reflexao quando os caminhos de tratamento

nao estao claros ou trazer outras pessoas para as consultas trouxe alivio e tranquilidade

“Para mim, as duas coisas que me preocupam quando sinto dificuldades

[...] guando sinto que nao estou sendo efetivo, ou o cliente esta frustrado,

as duas coisas que aprendemos foram recuar e usar reflexdo na sessao”®.

A ideia de que os caminhos do tratamento e as respostas para os problemas nao
estdo com os profissionais, e sim com as familias, as redes e os clientes, é percebida
pelos trabalhadores como uma mudancga de perspectiva que tem um efeito positivo sobre

o trabalho. Para P24:

83 | think someone mentioned this idea of feeling like it helps prevent burnout or something to that tune,
and | think it's still hard work that we're doing but | feel... this kind of work feels really good and so it helps
me keep going.

84And what was mentioned before about this being a way to be less burned out and feel less stuck has
really been powerful to me.

85 [...] just the way that we are training and being with each other has made me feel so much more
connected to my colleagues [...].
86 For me the two things | worry about when | feel stuck [...] | don't feel like I'm being effective, or the client

is frustrated, the two things that we learned are stepping back and using reflection in the session.
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“[...] pensar que a resposta esta com o cliente e a rede, entdo nao sentir
este fardo, acho que me levou a me sentir menos esgotada. Acho que
posso ficar tranquila sabendo que eu n&o tenho todas as repostas™®’.

E interessante notar como o treinamento nesta abordagem é capaz de modificar
as dinamicas de poder no contexto dos atendimentos sem que isso produza ansiedade
e medo nos profissionais; pelo contrario, no relato dos entrevistados esta reorganizagao
dos saberes € bem recebida e parece melhorar a relagao terapéutica. Isso € verdade
também para as familias e usuarios. Especialmente para aqueles com experiéncias
pregressas de tratamentos mais tradicionais: no tratamento com praticas dialdgicas a
relagao terapéutica é vista como mais aberta, com maiores possibilidades de negociagao
e mais respeito. Ademais, a possibilidade de trazer membros da familia para as reunides
€ vista pelos clientes e familiares como uma boa oportunidade de discutir coisas em
conjunto, recordar algo que alguém pode nao ter mencionado e ver o problema como
parte da vida familiar, ndo como algo individual que afeta apenas a pessoa que esta

apresentando sintomas.

Para P11:

“E recentemente, porque eu tive um pequeno episddio, tentando fazer com
que algumas, tentando fazer com que as pessoas acreditassem em mim,
quer dizer, este € o principal problema que tenho tido com os meus pais.
Eles n&do acreditam em mim, entdo eles comegaram a vir comigo nas
minhas sessdes com a minha médica. Entdo isso realmente... foi muito
bom pela primeira ou segunda vez, e entdo, eles estavam ainda meio
preocupados talvez, mas eu gostei de poder fazer uma sessio s6 com a
minha terapeuta e outra sessdo que nao fosse, que era... que era a cada
duas semanas... e depois outra sessdo que nao era s6é comigo, que era
com mais de uma pessoa a cada més mais ou menos. E foi bom. Entéo
eu agora so quero dizer para 0s meus pais: por que vocés nao vao com a

87 [...] thinking that the answer lies within the client and the network, so not feeling that burden I think that
that has led to me to feel less burned out. | think | can sit with knowing that | don't have to have all the
answers.
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médica e eu faco minhas sessodes independentes com a médica. [...] assim

eu os vejo me entendendo um pouco mais. Eles querem”,

A flexibilidade do setting terapéutico e as possibilidades de, além das reunides
familiares, também ter um terapeuta individual ou consultas médicas favorece a
formulacao de projetos terapéuticos mais singulares que se adequam as necessidades
de cada um. A participacao da familia no tratamento ajuda os familiares a se sentirem
mais amparados, especialmente em tempos de crise. Para uma dos entrevistadas,
esposa de um paciente:

“[...] para mim, ter um ponto de contato e meio que saber qual é o plano, e
ser convidada a fazer parte deste plano, para mim, tem sido muito
importante para a gente. E eu acho, sabe, ou importante para mim eu devo
dizer, ndo sei... sabe, eu sinto que é um trabalho de equipe, € um trabalho

da familia, nao é o trabalho de apenas uma pessoa quando vocé esta
lidando com transtornos mentais”®® (P4).

Para um dos participantes que nunca recebeu tratamento em outras modalidades

e optou por nao utilizar medicagdo quando experimentou seu primeiro episodio psicoético:

“Entao eu acho, eu acho que de certo modo é tipo um alivio, &, entdo eu
nao sei, pode ser tipo... sim, eu gosto de manter meus pais atualizados
entao acho que ter essas... acho que, tipo, eu... e a minha familia, eu acho
que temos meio que uma histéria de talvez ndo ter essas conversas o
suficiente, tipo, em termos de saber se esta tudo bem e apoiar uns aos
outros... tipo, outro apoiando as decisdes sobre, tipo, qual escola vocé vai

88 And just recently, because | had a little bit of an episode, trying to get some, trying to get people to
believe me, | mean, that's the main problem I've been having with my parents. They don't believe me, so
they started coming along with me to my sessions with the doctor. So that really... it was nice the first or
second time and then, they were still a bit worried maybe, but | liked being able to have one discrete session
with my therapist and another session that was not, that was... that was every two weeks... and then another
session that was not discreet, that was more than one person every month or so. And that was nice. So |
kind of right now just want to say to my parents: why don't you go with the doctor and then I'll have
independent sessions with the doctor. [...]it allows me to see them understand me a little better. They want
to.

89[...] for me to have a point of contact and to kind of know what the game plan is, and be invited to be part
of that game plan, to me has been really important to us. And | think, you know, or important to me | should
say, | don't know... you know, | feel like it's a team effort, it's a family effort, it's not a one person effort when
you are dealing with mental illness.
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escolher e eu acho que talvez essas conversas sejam bem dificeis, ou...
tendem a ser bem dificeis™® (P7).

A possibilidade de ter conversas dificeis se abre entre membros da familia e entre
familiares, clientes e profissionais. Considerando que o desequilibrio de poder entre
profissionais e clientes no contexto de atendimentos individuais leva clientes a omitirem
fatos, fazer mudangas no plano de tratamento sem informar os profissionais e a criar
uma relagao de desconfianca, poder ter um férum aberto em que todas as vozes sao
ouvidas e consideradas sem que nenhuma decisdo seja tomada unilateralmente é
percebido pelos participantes entrevistados como uma grande vantagem. A esposa de
um dos entrevistados relata que seu marido costumava ter medicamentos prescritos
apos uma crise e gradualmente parava de toma-los por conta de seus efeitos colaterais.
No entanto, nunca informava seu médico, pois sabia que nao haveria consenso e que o
meédico insistiria que ele tomasse uma medicagao que causava ataques de panico e

sonoléncia extrema. De acordo com a esposa:

“O que eu acrescento sobre isto, Open Dialogue e medicagao, é que
permitiu, nesta situagao em particular com a Dra., € que permitiu de fato
que tivéssemos uma conversa franca e honesta™' (P4).

Também outro entrevistado com um longo histérico de internagdes psiquiatricas e
mais de 20 anos de tratamento menciona que a relagdo com a medicagcdo mudou muito

quando comegou a receber tratamento dialdgico. Ele relata que por anos viveu um ciclo

% So | think, | think in some ways it's like a relief, yeah so | don't know, it can be like... yeah, | like to check
in with my parents so | think making those... | think it's like me... and my family, | think there's like in some
ways like a history of maybe not having these conversations enough, like, in terms of checking in and having
like others' support... like other like supporting the decisions about like, what school you're choosing and |
think that maybe those conversations can be very difficult or... tend to be very difficult

91 What | will add about that open dialogue and the medication is that it did allow with this particular situation
with Dr. S is that it did allow us to have an open and honest conversation.
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de crises que culminavam em hospitalizacdes e altas doses de neurolépticos. Ao fim e
ao cabo, nao tolerando os efeitos colaterais, o entrevistado parava de tomar os

medicamentos e, apos algum tempo, era hospitalizado novamente. Em suas palavras:

“A Dra., eu acho, é favoravel a reduzir [a medicacao] se néo é necessaria,
ela até... estou tomando 1 miligrama de risperidona agora e eu hao quero
reduzir, estou achando que é assim que quero manter, sabe, pra sempre
[risos]... para mim. E eu acho que ela respeita isso também, pois ela disse
‘se vocé ficar com a mesma dose por um ano e nao tiver problemas, vocé
provavelmente pode reduzir' e ela disse que se eu mudar de ideia eu
sempre posso reduzir. Entdo... teve um momento, eu tive periodos
tomando e ndo tomando medicagao, eu reduzi e [inaudivel] fiquei bem por
um longo periodo, mas entao eu tive uma recaida e ela acha que se eu
ficar na mesma dosagem a recaida nao vai acontecer. Entdo eu decidi que
quero ficar assim por agora, ndo quero voltar ao hospital”®? (P21).

A mudanca na qualidade da relagdao entre familia, paciente e profissionais —
inclusive médicos — favorece a confianca de que as decisbes serdao tomadas
conjuntamente e que os desejos de cada um serdo considerados. Dos quatro clientes
entrevistados, dois fazem uso de medicagao e dois ndo fazem. Ambos os participantes
que atualmente usam medicamentos relatam uma mudanca na relagdo com a
medicagao:

“[...] sabe, eu falava que a medicacao nao estava funcionando e eu estava
tendo ansiedade, dormindo no volante [...] € n&o era cansago exatamente,
era uma mudancga quimica, eu sentia como se fosse uma reacao quimica,
porque eu sabia que se eu nao estivesse tomando a medicacéo estaria

tudo bem. Entédo depois de, tipo, anos me debatendo com os médicos e
tentando descobrir a causa, a Dra. por fim me prescreveu o que estou

92 Dr. S | think is all about reducing it if it's not necessary, she's even.... I'm down to 1 milligram now of
risperidone and | don't want to reduce, I'm thinking that's probably where I'm going to stay until, you know,
forever... [laughs] for me. And | think she respects that too, because she said "if you go on the same dose
for over a year and don't have any problems you probably could go lower" and she said if | change my mind
| can always reduce that. So... there was a point, I've been on and off meds, I've reduced and [inaudible]
and done fine for a long period of time but then relapsed and she thinks that if | stay on a dosage that that
relapse won't happen. So that's why | decided | want to stay where | am at right now, | don't want to go
back to the hospital.
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tomando agora, € para transtorno bipolar, enquanto as outras que tomei
eram para esquizofrenia, ent&o diferentes razées para cada uma’ (P3).

Para sua esposa, poder fazer a redugdo de uma medicagdo e manter outra no
contexto das reunides foi importante e evitou o ciclo de crises e internagbes que seu
marido viveu no passado. Desde que comegaram a ter as reunides familiares, houve
uma mudanca de medicagao de forma negociada e acompanhada pela equipe, de modo
que o participante nao se viu forcado a parar de tomar os remédios sem informar a

equipe. Segundo a esposa:

“Com ela [médica], sobre como a medicacdo [inaudivel] da medicagao
estava impactando ele e desenhar um plano de redugao gradual de uma
[medicacgao] versus, sabe, concordar que este ndo era o caminho certo,
mas também chegar a uma decisdo de mutuo acordo sobre como parar
uma medicagcdo mas continuar com a outra, entdo acho que isso foi bem
importante.”® (P4)

A mae (P6) de uma das entrevistadas conta que quando sua filha comecou a ter
sintomas a familia consultou uma série de psiquiatras que sugeriram diversas
medicacbes. Porém, sua filha estava decidida a ndo tomar nenhum remédio e os
profissionais consultados responderam que, nesse caso, nao havia outras opgdes de
tratamento disponiveis. Para a mae que entrevistei, se as reunides familiares nao
existissem, sua filha nao teria outra opgao de tratamento. Segundo o pai do participante

P7 e esposo de P6:

% you know | would say that the medication wasn't working and | was having anxiety, falling asleep behind
the wheel [...] and it wasn't tiredness per se, it was just like a chemical change, | felt like it was a chemical
reaction because | knew that if | wasn't on the medication | would be fine. So after kind of years of kind of
struggling with the doctors and trying to figure out the cause of it doctor S eventually prescribed me to a
medication that I'm on now, it's for bipolar disorder whereas everything else has been for schizophrenia, so
different sorts and reasons for them.

% with her about how the medication [inaudible] of the medication was impacting him and come up with a
game plan that led to slowly going off the one versus, you know, agreeing that this wasn't the right path,
but also coming up with a mutually agreed upon decision about how to get off of the medication but staying
on one and so | think that was a thing too.
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“‘de todo modo, entdo estamos, nés ndo podemos forca-la a tomar
medicagao, entado ela ndo toma medicacdo, mas ela sempre foi receptiva
a ir ao Open Dialogue e coisas assim”® (P5).

Dois participantes entrevistados mostraram solidariedade com os profissionais,
reconhecendo as dificuldades de trabalhar com pessoas com problemas de saude
mental. Para P3, estar sozinho com o paciente é uma responsabilidade muito grande,
quase um fardo, e trabalhar com a familia pode ajudar a dividir responsabilidades e a

pensar o caso de maneira conjunta:

“[A minha esposa] pode reforgar as coisas que eu digo. Mesmo para um
meédico, eles tém uma visdo meio parcial da perspectiva de um paciente
sobre as coisas, entdo ter mais feedback ajuda. Um médico baseia suas
decisdes em pesquisas e estatisticas, e ndo necessariamente um caso.
Eles podem desenvolver uma compreensao melhor do caso se tiverem
mais pessoas associadas a este caso. Eu acho que [as reunides
familiares] deram a ela [médica] confianca ao ver que eu tinha alguém
cuidando de mim, que ela [médica] ndo precisaria se sentir como a unica

responsavel por tudo®”.

Para P11, que tem estudado livros de psicopatologia e manuais diagnosticos, €
compreensivel que profissionais tenham dificuldades em trabalhar de um modo mais
humanizado, ele reconhece os esforgcos de sua médica para mudar o sistema e sua

pratica cotidiana com as pessoas que atende:

“Mas foi bom saber que alguém desta geracéao esta tentando, fazendo algo
para mudar, provavelmente [a médica] sabia ha muito que havia algo muito
errado com o Sistema, mas nao tendo nenhum poder para ser capaz de...
sendo s6 uma pecga na engrenagem nao pode fazer muito, mas, sabe, ao
trabalhar em uma organizagdo sem fins lucrativos e expandir

% anyway, so we are, we can't force her to take medicine, so she hasn't taken medicine, but she has been
receptive to going to open dialogue and things like that.

% [My wife is] able to reinforce my statements, even from a doctor they kind of have a swayed view of a
patient's perspective on things, so to have additional feedback helps. A doctor is basing a decision off of
research and statistics and not necessarily a case. Whereas they can develop a better case understanding
if they have more people associated to the case. | think it [network meetings] gave her [doctor] confidence
in seeing that | had someone to look after me, that she [doctor] wouldn’t feel like the solely responsible for
everything.
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conhecimento indo para a Finlandia e por aprender... ganha um pouco

mais da minha confianca [...]".%’

Outro importante ponto mencionado pelos clientes e seus familiares € que a
abordagem € menos estigmatizante do que tratamentos convencionais. Para P3, estar
em um contexto de consulta individual faz com que ele se sinta menos protegido,

enquanto em um grupo de pessoas ele se sente menos estigmatizado:

“Nao sao encontros um a um. Tem tipo, € semelhante de certa forma, mas
gquando vocé se encontra um a um se sente mais excluido do processo.
Sabe, certos tdpicos que vocé conversaria em um contexto um a um, vocé
pode sentir... tipo excluido na situacdo. Enquanto se vocé esta em um
grupo e todo mundo se identifica com o mesmo sentimento, ha menos
estigma”®® (P3).

Para P5, pai de um dos participantes, ainda ha muito estigma associado a
problemas de saude mental, sendo que os inumeros diagnosticos ndao ajudam na

recuperacao das pessoas. Para ele:

“[...] n6és temos usado palavras como ‘ei, seu cérebro nao esta
acompanhando, tem alguma neuroquimica, algumas coisas que estamos
tentando trazer de volta ao equilibrio, nés vamos tentar trazer, sabe, ao
patamar anterior’, sabe, outras coisas que facam sentido para as pessoas
qgue nao seja estigmatizante como ‘vocé tem isso ou aquilo’. Sabe, vocé
tem esquizofrenia indiferenciada, vocé tem... quer dizer, que beneficio isso
traz a qualquer pessoa? Usando um termo tao carregado. E algo sobre o
Open Dialogue é que de fato ele ndo é um [inaudivel] julgamento”®® (P5).

9 put, it was nice to know that someone from that generation is trying, doing something to change, probably
knew early on that there was something really wrong with the system, but not having any power to be able
to do... just a cog in a machine can't really do much, but, you know, by working in a not for profit institution
and by expanding knowledge by going to Finland and learning, uhm... that gains a little bit more of my trust
[...]

98 It's not one to one meetings. There's kind of, it's similar in some ways, but when you meet one to one
you feel more singled out in the process. You know, particular topics that you may address in a one to one
scenario you may feel... like singled out in the situation. Whereas if you're in a group and everyone relates
to the same sentiment then it's less, there's less stigma.

% [...] we've used words like "hey, your brain is not tracking, there is some neurochemistry, somethings
we're trying to get back to equilibrium, we're trying to get it back to, you know, baseline" you know, other
things which make sense for people rather than stigmatizing "you've got this or that". You know, you've got
undifferentiated schizophrenia, you've got... | mean, how does that benefit anybody? By using a term that
is so judgmental. And one thing about open dialogue actually is not a [inaudible] judgement.
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Para P11, que recebeu tratamento convencional por muitos anos e ja esteve
hospitalizado involuntariamente, o uso de diagndsticos ajuda os profissionais mas nao
as pessoas atendidas. Uma vez que um diagndstico é feito, a pessoa desaparece. Ele
descreve a experiéncia de receber um diagnostico como desumanizadora, tendo
inclusive estudado manuais diagnosticos para entender como pensam os profissionais
da area. Ao final, concluiu que as descricbes que encontrou guardam alguma
semelhanga com diversas experiéncias que teve, mas adverte que ali ndo se encontram
boas respostas para os temas metafisicos dos quais ele tem se ocupado. Por exemplo,
ele conta que o pensamento paranoico, como € descrito nos livros de psicopatologia, €
considerado anormal por ndao ser experimentado por todos a todo o tempo. Todavia,
indaga, se uma pessoa experimenta o mundo como algo integralmente conectado e
encontra sentido em todos os acontecimentos de sua vida, até nos mais infimos, entdo
por que optamos por uma visdo de mundo e rejeitamos a outra? E uma boa pergunta.

Na auséncia de uma etiologia conhecida, quem decide entre o normal e patologico?

Para P11, a experiéncia de ter um diagndstico e receber tratamento no sistema

de saude mental convencional foi descrita da seguinte forma:

“E ter um rétulo nao faz com que eu me sinta melhor, faz com que eu sinta
que as minhas liberdades foram roubadas, como se eu tivesse sido
rotulado e posto de lado: ok ai esta seu rétulo, agora temos um rétulo para
vocé, nao precisamos te ajudar mais, pois... e o rotulo ndo ajuda de fato,
agora este é o termo que uso desde que comecei, pois 0 rotulo ndo tem
realmente ajudado o consumidor. O rétulo ajuda o profissional, o que nao
€ justo, pois o sistema nao é para o profissional, o sistema é para a pessoa
que precisa ser ajudada, o cliente”'®.

190 And having a label doesn't really make me feel better, it makes me feel like my liberties have been taken
away, like I've been labeled and put aside: ok here's your label, now we have a label for you, we don't need
to help you anymore because... and the label doesn't really help the, now this is my term from when | first
started, the label hasn't really helped the consumer. Uhm. The label really helps the practitioner, which is
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O mesmo participante conclui:

“‘Eu acho que um grande, uma importante coisa sobre este tipo de
avaliacdo de clientes, uma coisa que pode acontecer é trazer as pessoas
de volta a comunidade e ndo permitir que elas desistam de sua
humanidade, nao fazé-las, forga-las a abrir mdo de sua humanidade...
valor? Valorizando seu lugar na sociedade como, sabe: ok, é apenas um
modo diferente de pensar, diferente, ndo errado, entdo sim, desde que
comecei a trabalhar com esta médica, esta foi toda uma filosofia que foi
trazida a minha consciéncia que, eu sempre soube, mas € algo que eu
ainda n3o tinha visto na esfera médica. Ent&o é importante” "'

Ainda que as experiéncias dos participantes tenham sido majoritariamente
positivas e que todos tenham expressado um desejo de continuar recebendo servigos
nesta modalidade, pacientes e familiares tém dificuldades em avaliar se a melhora nos
processos de recuperagao de um problema de saude mental esta diretamente
relacionada as reunides familiares, ou se ha outros elementos também em jogo. Para
P3, que ha aproximadamente 1 ano ndo tem uma crise, € dificil dizer se sua estabilidade
esta relacionada a mudanga de medicagdo que sua médica sugeriu no contexto das
reunides ou a esta modalidade de tratamento: “[...] eu nunca usei essa medicagao
especificamente, mas eu também nunca fiz reuniées em grupo, entdo eu nao seria capaz

de [inaudivel] qual deles tem um efeito maior”1%2,

Também P5, enquanto familiar, pondera que é dificil dizer o que esta ajudando,

mas entende que as reunides tém sido importantes: “Sabe, tem provavelmente, é dificil

not fair, because the system is not for the practitioner, the system is for the person that needs to be helped,
the client.

191 | think one big, one big thing that this type of client evaluation, one thing it can do is bring people back
into the fold and not allow them to give up their humanity, not make, force them to give up their humanity
in... value? Valuing their input into society as, you know: ok, it's just a different way of thinking, different,
not wrong, so yeah, since I've been working with the doctor that's a whole philosophy that's been brought
into my consciousness that, I've always know it, but it's something that | haven't seen yet with... in the
medical sphere. So it's important.

192.1...] | never used this particular medication specifically, but I've also never done group meetings, so |
wouldn't be able to [inaudible] which one has more of an effect.
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saber o que é o certo, mas [0 OD] é com certeza uma ferramenta que parece ajudar”'°3,
E P7, que nunca recebeu tratamento convencional, e ha aproximadamente um ano vem
fazendo reunides familiares sem jamais ter usado medicamentos, pondera que nem

sempre € facil ir as reunides, que as coisas podem ser confusas e dificeis de entender:

“Eu estou tendo dificuldades de entender, tipo, eu ndo entendo o que eles
estdo me perguntando, ou algo assim. Entdo eu nem sempre quero ir la
[as reunibes], entdo as vezes eu — talvez isso ndo seja adequado para o
seu estudo — mas eu nem sempre sinto um clima que me deixe confortavel

para responder as perguntas”.'®

Apresento a seguir a discussao dos resultados.

193 You know, there's probably, it's hard to know what the right thing is, but it [OD] is certainly a tool that
seems to be helpful.

% I'm having a hard time understanding, like | don't understand what they are asking or something like
that. So | don't always want to go there, so sometimes |, maybe that's inappropriate for this study, but |
don't always have like atmosphere where | feel comfortable answering their questions.
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9. Discussao

Um importante resultado desta pesquisa diz respeito a importancia e aos desafios
na implantagdo de uma abordagem clinica e a um modo de organizar sistemas de saude
cujos principios éticos e o conjunto de praticas sao radicalmente diferentes das
modalidades correntes nos EUA. O principio de dialogicidade (SEIKKULA, 2006)
reorganiza as relagdes de poder cristalizadas no campo da saude mental como um
desequilibrio de forgas entre os profissionais detentores de saberes e os pacientes, que
ocupam lugar passivo no tratamento. A nog¢ao de polifonia (SEIKKULA, 2006) coloca
todas as vozes em pé de igualdade no contexto das reunides familiares, e ainda que haja
saberes diferentes entre os participantes das reunides, as decisbes sao conjuntas sem
que isso necessariamente implique um consenso. Entre os participantes entrevistados
no presente estudo, aqueles que tiveram experiéncias pregressas no sistema de saude
mental foram unanimes ao considerar que pela primeira vez em anos se sentiram
escutados e suas familias relataram se sentirem incluidas como parte essencial do
tratamento.

Os relatos de possibilidades de negociagao do uso de psicotropicos de forma
aberta e respeitosa interrompeu — para os participantes — um conhecido ciclo de
abandono da medicagdo sem acompanhamento meédico e subsequente internagao
hospitalar. No caso de um participante que nunca recebeu outro tipo de tratamento, a
abordagem OD permitiu que um primeiro episodio psicético fosse tratado sem o emprego
de nenhuma droga, conforme desejo do paciente, e sua recuperagao tem sido gradual,

porém constante. Para os familiares, respeitar as decisées sobre 0 uso de medicamentos
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foi facilitado por sua participacao ativa nas reunides de tratamento, fato que converge
em uma importante alianca entre familia e paciente.

A importancia das familias nos tratamentos em saude mental é reconhecida na
literatura académica. Conforme revisao sistematica sobre o papel dos familiares de
pessoas com problemas de saude mental apds processos de desinstitucionalizagao,
Rowe (2012) aponta que ainda que a importancia dos familiares seja reconhecida, ha
inumeras barreiras na inclusdo das familias nos tratamentos. Entre elas destaco a visao
por parte dos profissionais de que a familia causa mais problemas do que ajuda; o
isolamento sentido por familiares em seus papéis de cuidadores; a expectativa das
equipes de que as familias devem suportar e lidar com as dificuldades decorrentes de
viver com alguém com problemas de saude mental sem receber apoio para isso; e, por
fim, discordancias entre profissionais e familiares sobre o melhor caminho de tratamento
(ROWE, 2012).

No contexto da Atengao Psicossocial brasileira ndo é diferente. O processo de
desinstitucionalizagao exigiu das familias que recebessem seus entes queridos,
cuidassem deles e assumissem responsabilidades novas e desconhecidas. Ainda que
politicas publicas como o Programa de Volta para Casa e beneficios assistenciais
provessem auxilios financeiros, para muitas familias, a tarefa de cuidar de um familiar
com necessidades de cuidados intensivos foi um fardo imenso e continua sendo. No
cotidiano de trabalho nos CAPS, nao € incomum que grupos de apoio para familiares
sejam conduzidos separadamente do tratamento das pessoas e que decisdes sobre 0
tratamento sejam apenas informadas as familias sem que sua participagao ativa seja

convocada. Por fim, € comum que as equipes se identifiquem com uma das partes —
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familiar ou paciente — criando dindmicas desagregadoras que tendem a excluir uma das
partes.

Influenciada pela terapia sistémica familiar, a abordagem OD pode ser uma
estratégia para atravessar esta barreira no cuidado em saude mental. Entendendo os
problemas psicéticos como relacionais (SEIKKULA, 2006), a abordagem OD organiza
seu conjunto de praticas envolvendo todo o sistema e trata as relagdes e nao os
individuos. Essa estratégia, conforme as descobertas da presente pesquisa, parece estar
associada também a reducao do estigma na visdao dos pacientes entrevistados. O
contexto das reunides familiares, a recusa do emprego de diagndsticos psiquiatricos e
as decisdes conjuntas sobre todos os aspectos do tratamento foram percebidas pelos
participantes como libertadoras do lugar de “louco”, “esquizofrénico” ou como centro do
problema. Os familiares também mencionaram esta modalidade de tratamento como
promotora de melhor entendimento sobre o que esta acontecendo, reduzindo sensacgdes
de desesperanga associadas com diagndsticos como psicose e esquizofrenia. Tal
descoberta ndo esta demonstrada na literatura cientifica sobre o OD e mais pesquisas
sobre o papel desta abordagem na reducédo do estigma relacionado aos problemas de
saude mental exige mais pesquisas e investigacdes mais aprofundadas.

Uma descoberta interessante deste trabalho diz respeito ao profundo efeito
causado nos trabalhadores de Vermont pelo treinamento na abordagem OD. Foi
unanime entre os participantes a sensagao de alivio promovida pelo trabalho em
perspectiva dialégica. Os trabalhadores relataram sentirem-se menos sozinhos nas
decisdes, podendo compartilhar responsabilidades com todos os envolvidos. Ademais, a

ideia de que as respostas para o problema estdo no sistema familiar e ndo no saber
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técnico foi percebida como libertadora. Ao contrario do que eu esperava encontrar, a
reordenacgao das linhas de poder no contexto dos tratamentos nao foi recebida pelos
trabalhadores de Vermont com resisténcia. Isto inclui psiquiatras, que relataram ganhos
no potencial terapéutico de suas intervencgdes aplicando as técnicas de reflexividade e
de negociacao conjunta do emprego de psicofarmacos, mesmo que no contexto de
atendimentos individuais. Os entrevistados de Nova lorque relataram que foi
extremamente dificil treinar e reter psiquiatras no programa Parachute. Todavia, estes
relatos partiram de pessoas que nao trabalharam na linha de frente como médicos, mas
estiveram vinculados ao projeto enquanto gestores ou supervisores. Dois dos
entrevistados em Nova lorque eram psiquiatras que receberam treinamento na
abordagem, sendo que um deles trabalha empregando seus principios em seu
consultoério privado.

Membros da equipe de Vermont que inicialmente se mostraram céticos com a
abordagem vieram a adota-la depois de participarem dos treinamentos. Este fato é
interessante, pois contradiz nogdes intuitivas de que profissionais — especialmente
médicos — tém dificuldades para abrir mdo do poder de que desfrutam, recusando-se a
fazé-lo. Ha algo no modo como esta reordenacgao das relagdes de poder é abordada nos
treinamentos em OD que favorece a adogao de uma postura menos controladora e mais
polifénica no contexto dos tratamentos; e os trabalhadores entrevistados viram esta
caracteristica como positiva.

A literatura sobre relagdes de poder na psiquiatria é tdo vasta e consolidada que
nao me deterei na retomada do conceito de Poder Psiquiatrico de Foucault ou na

literatura brasileira sobre o assunto, dentre a qual destaco o trabalho de Yasui e Costa-
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Rosa (2008), estando certa de que o leitor é familiarizado com ela. O ponto original que
friso aqui é que os trabalhadores em Vermont abriram mao de seu poder nos tratamentos
sem serem obrigados a fazé-lo, sem resistir violentamente, sem boicotar esta iniciativa
e, mais ainda, consideraram um alivio a nova divisdo mais equanime de
responsabilidades. Nao encontrei na literatura paralelo algum com essa experiéncia. Ao
contrario, a literatura sobre saude do trabalhador esta repleta de relatos de desgaste,
adoecimento e burnout, especialmente no campo da saude mental. Dejours (1992),
Linhart (2006) e outros autores da tradicdo francesa chamam a atencdo para os
elementos sistémicos que determinam o adoecimento no trabalho no contexto do
capitalismo. Bleger (1976) e os institucionalistas franceses descrevem as dindmicas
institucionais nos servigcos de saude mental que frequentemente produzem nas pessoas
justamente aquilo que pretendem tratar. No entanto, nesta literatura ndo encontramos
resultados como os relatados em Vermont, isto é, trabalhadores se sentindo menos
desgastados depois de aprender a trabalhar com uma outra abordagem clinica.

Ainda que a psicanalise nas instituicdes busque produzir efeitos de reorganizacao
de poderes e seja sensivel a subjetividade dos trabalhadores no campo da saude mental,
minha experiéncia como trabalhadora e gestora é de que a psicanalise € absorvida pelas
dinamicas institucionais de poder e seus jargdes incorporados no dia a dia do trabalho,
nao surtindo efeito na rotatividade de profissionais, ou no desgaste e adoecimento
destes, conforme mostrou minha pesquisa de mestrado.

Investigacbes mais sistematicas no campo da saude do trabalhador se fazem
necessarias para afirmar que a abordagem OD reduz efetivamente o desgaste, o burnout

e a rotatividade de trabalhadores da saude mental. Limito-me a dizer que este foi um
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tema importante para os entrevistados. As razdes pelas quais o alivio se deu foram
especuladas aqui; ndo obstante, podem ser proprias do contexto estudado e do tamanho
da amostra.

Os desafios na implementacdo da abordagem OD foram diferentes em Nova
lorque e Vermont. Isso se deve a alguns aspectos: 1) diferengas s6cio-demograficas; 2)
estratégias de implantagao; 3) aspectos histéricos. Discutirei cada ponto comparando
ambos os estados.

Conforme menciono neste trabalho, Vermont'®® ¢ um dos menores estados dos
EUA, com aproximadamente 626 mil habitantes, majoritariamente branco (94,2%), rural
e rico (renda média familiar de U$57.808,00). Bernie Sanders, politico de orientagdo
socialista (conforme terminologia norte-americana) foi prefeito de Burlington e é senador
pelo estado de Vermont. Politicamente, € um estado progressista, tendo sido um dos
primeiros a legalizar o casamento entre pessoas do mesmo sexo € com um robusto
sistema de saude financiado pelo estado. O senso comunitario no ambiente rural é
diferente do que se encontra em grandes metrépoles marcadas pelo anonimato e
isolamento. As pessoas com quem conversei em Vermont conhecem seus vizinhos,
conhecem as pessoas e familias que tratam nos servigos de saude mental e em alguns
dias em que estive nas cidades de Burlington e Middlebury encontrei pessoas na rua, em
restaurantes e me senti parte da cidade quase imediatamente. No lugar em que tomei
café da manha todos os dias, a atendente ja sabia meu nome e aquilo de que gosto de
comer. E desnecessario dizer que em Nova lorque é muito diferente. O orcamento anual

do Departamento de Saude Mental do Estado de Nova lorque é de 4.2 bilhdes de dolares.

105 Dados extraidos do United States Census Bureau, 2018.
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O Departamento de Saude Mental da cidade de Nova lorque € um dos maiores do
mundo, com um orgamento anual de 1.2 bilhdes de ddlares. Estive no prédio de mais de
20 andares e n&o consigo sequer descrever a magnitude e riqueza desta agéncia.

No entanto, Nova lorque lida com problemas sociais graves que nao encontramos
em Vermont. Todas as noites, mais de 60 mil pessoas dormem em abrigos para
moradores de rua'®, segundo um dos entrevistados. A pobreza e a aguda desigualdade
social s&o problemas para os quais todo esse dinheiro ndo encontrou boas solugdes.
Com inumeros problemas sociais urbanos, com uma populagao incrivelmente diversa,
na qual mais da metade das familias fala uma lingua que nao o inglés em casa, Nova
lorque é um cenario diferente de Vermont.

O segundo ponto que devo mencionar € que as estratégias de implantagao da
abordagem OD em Nova lorque e Vermont podem ser descritas como opostas. Em
Vermont, um grupo de pessoas tem se interessado pela terapia familiar ha mais de 20
anos. As trocas com Tom Anderson e Magnus Hald desde os anos 1980 permitiram que
o OD fosse recebido dentro de um contexto historicamente constituido. Os treinamentos
em Burlington e Middlebury tém acontecido paulatinamente com grupos pequenos ha
quase 10 anos. O desenvolvimento de um curriculo préprio e uma versdo do Open
Dialogue denominada Collaborative Network Approach permitiu adaptacbes para a
realidade local e a disseminagao destes saberes internamente, sem depender de
institutos com formacgdes caras e inacessiveis. O apoio do Departamento de Saude

Mental do Estado foi fundamental para a expansao gradual deste modelo e a recente

106 https://www.coalitionforthehomeless.org/basic-facts-about-homelessness-new-york-city/
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reforma no financiamento permitira que equipes inteiras possam se dedicar a condugao
de tratamentos na modalidade OD/CNA.

Em Nova lorque, um grande montante de dinheiro foi disponibilizado para um
pequeno grupo de idealizadores. O projeto foi implantado com uma velocidade alucinante
e, em alguns meses, mais de 100 pessoas foram treinadas na abordagem OD e em IPS.
A combinagao de suporte por pares e OD nunca havia sido tentada. Os profissionais
treinados, em sua maioria, nao tinham um interesse em terapias familiares e ndo sabiam
do que se tratava o projeto. As agéncias que executaram o programa Parachute nao
viram nenhuma vantagem nesta abordagem e n&o se esforgaram para manter as
Equipes Modveis quando o financiamento federal se encerrou. Familiares, usuarios e
trabalhadores ndo se organizaram para defender esta modalidade enquanto politica
publica e, de acordo com um dos entrevistados, apenas uma pessoa, das mais de 100
que foram treinadas, continua praticando o OD: ela se encontra atualmente em Vermont.

A implantacdo da abordagem OD em Vermont foi descrita por um dos
entrevistados como rizomatica. Isto €, ofertando o treinamento para aqueles que se
interessam, gradualmente expandindo a oferta para outros trabalhadores, criando uma
comunidade de praticantes que podem influenciar seus colegas e ampliar o interesse
nas equipes. Incluindo esta modalidade como complementar a outras modalidades
parece ter sido fundamental no sucesso da implantagdao em Vermont. Nao exigir que as
pessoas abandonem suas identidades profissionais e seus modos de trabalho em favor
de uma outra abordagem parece ter um papel importante na boa aceitagao do OD/CNA.

Ao contrario do que ocorreu em Nova lorque, em que profissionais sequer sabiam por
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que estavam sendo treinados, em Vermont, querer receber o treinamento é condigao
sine qua non.

Em Vermont, as articulagdes politicas com o Departamento de Saude Mental
foram ocorrendo na medida em que mais pessoas receberam treinamento e em que
houve maior interesse em expandir 0 numero de pessoas treinadas. Em Nova lorque, o
Departamento de Saude Mental coordenou a implantagdo, promoveu todos os
treinamentos e estes nao foram opcionais: quem nao quisesse trabalhar na forma
prescrita, estava livre para pedir demissao, o que ocorreu em grandes proporgdes.

Estas diferentes estratégias podem ser descritas no que a literatura académica
sobre ciéncia de implementacdo denomina estratégias top-down e bottom-up. A
estratégia nova-iorquina pode ser definida como uma estratégia de implantagao top-
down, isto €, uma decisdo administrativa desencadeia o processo de implantagao de
uma politica publica (SABATIER, 1986). Inversamente, em Vermont, adotou-se uma
estratégia bottom-up, definida como a construgcao gradual de uma politica publica que
envolve os diversos atores cuja participagcao e opinidao € fundamental para o campo.
Articulando diversos interesses, negociando conjuntamente e envolvendo a
administragao publica, este processo de implantagdo é mais lento; ndo obstante, pode
levar a decisdes mais efetivas.

A ciéncia de implementagdo € um campo ainda recente. As principais criticas a
abordagem top-down desde os anos 1980 parecem se aplicar perfeitamente ao que
ocorreu no caso Parachute. A primeira critica € que esta estratégia negligencia atores
importantes no processo de implementagao de uma politica publica (SABATIER, 1986).

Um dos entrevistados, funcionario do governo da cidade de Nova lorque e que ocupa
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uma posicao de diregao, reconheceu que o nao envolvimento de familiares, usuarios e
trabalhadores no processo de implementagdo do programa Parachute foi um dos
principais problemas enfrentados quando o financiamento federal terminou. Outro ator
negligenciado foram as agéncias que executaram o projeto, entidades privadas que
receberam o dinheiro do Estado. O mesmo entrevistado — e outros — afirmaram que o
poder das agéncias foi subestimado na concepgao do projeto e apenas ao final do
periodo de financiamento federal € que se percebeu que as liderancas das agéncias nao
fizeram qualquer esforco para transformar o projeto Parachute em uma série de
procedimentos faturaveis pelo sistema Medicaid, fato que finalmente resultou em sua
interrupgao.

A segunda critica ao modelo top-down, conforme Sabatier (1986), € que a
estratégia é particularmente problematica em contextos em que n&do ha uma politica
unificadora, e sim uma série de iniciativas desarticuladas envolvendo atores multiplos.
Este cenario também parece ter se concretizado em Nova lorque. Os entrevistados
descreveram as inumeras iniciativas concorrentes na cidade para uma mesma
populacao alvo: Assertive Community Treatment, Prontos Socorros Psiquiatricos,
OnTrack NYC, Hospitais Psiquiatricos, etc. A fragmentagao da rede e a desarticulagao
entre servicos fez com que Centros de Crise ndo recebessem nenhum paciente por
meses. As Equipes Mdéveis de Crise que trabalhavam com a abordagem OD competiram
com as tradicionais Equipes Mdveis existentes na cidade, cuja forma de trabalhar é
completamente diferente daquela proposta pelo programa Parachute. O fato de que nao

existe um servigo unificado que atenda as pessoas com problemas graves de saude
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mental fez com que os diversos servicos da rede que seriam potenciais fontes
encaminhadoras sequer soubessem da existéncia do programa Parachute.

Por fim, ainda segundo o mesmo autor, a estratégia top-down frequentemente
subestima o poder de outros atores — agéncias, burocratas, etc. - de contornar as
diretrizes em favor de seus proprios interesses (SABATIER, 1986). Isto claramente
ocorreu com as agéncias e companhias de seguro que executaram o projeto em Nova
lorque.

Conforme Thornicroft e Tansela (2009), a melhoria de servigos de saude deve
levar em consideragao mais aspectos do que apenas as estratégias de implementagao
de politicas nos termos descritos acima. Propondo um modelo denominado de matriz'’,
os autores propdéem que a melhoria de servicos de saude mental deve incluir as
dimensodes de tempo e local (THORNICROFT; TANSELA, 2009). A dimensao do tempo
se refere aos processos, modificagdes e desfechos; e a dimensao local se refere aos
niveis nacional, local e individual. Ademais, os autores insistem que no planejamento de
servicos de saude mental, os dominios ético, de evidéncias e experiéncias devem ser
considerados.

Com esta perspectiva de analise, pode-se inferir que 0 modo como Vermont tem
organizado seus servigos incluindo a abordagem OD no seu conjunto de praticas
gradualmente, avaliando os efeitos dos treinamentos realizados, firmando parcerias com
a comunidade académica (da qual este trabalho € um fruto), negociando com o governo
local e incluindo a perspectiva dos trabalhadores, familiares e usuarios, tem obtido

resultados melhores e mais duradouros do que os vistos em Nova lorque. Talvez nao

107 “Matrix model” no original, tradugdo minha.
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necessariamente guiado pelo modelo de matriz, o processo de implantagdao do OD em
Vermont certamente leva em conta os complexos elementos que estdo em jogo na
implantacao de politicas publicas inovadoras e que tém incluido os multiplos atores cujos
interesses devem ser negociados a todo tempo.

Ha de se considerar ainda o custo beneficio do emprego de 17 milhdes de ddlares
ao longo de 3 anos no treinamento de mais de 100 trabalhadores para a implantagao de
4 equipes moveis e 4 centros de crise na cidade de Nova lorque. A responsabilidade
fiscal € um elemento essencial no planejamento e implantagao de politicas publicas e um
compromisso ético com o dinheiro dos contribuintes. A sustentabilidade de um programa
€ crucial para que recursos publicos sejam empregados. Todavia, é digno de nota que a
maneira como os servigos sao financiados nos EUA — com grandes blocos de dinheiro
por curtos periodos de tempo — facilita o uso de recursos em estratégias ineficazes e
pontuais.

Vale mencionar, ademais, que o modo como os desfechos sdo monitorados é
totalmente inadequado nos EUA. Isto se da por dois motivos. O primeiro diz respeito a
maneira como as evidéncias cientificas sdo compreendidas e ao modo como os estudos
sado desenhados para avaliar eficacia e efetividade no campo da saude mental. Conforme
Seikkula (2006), Whitaker (2010) e Moncrieff (2008), 0 modelo médico dominante na
psiquiatria favorece a dimensao clinica da recuperagao enquanto auséncia de sintomas
e nao conduz seguimentos longitudinais para verificar a efetividade das intervengdes
estudadas. O outro motivo € que as agéncias governamentais que monitoram os
indicadores de programas de saude mental refletem as tendéncias académicas e ainda

exigem que se prove a relagao custo-beneficio de novas intervengdes relativamente as
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ja existentes. Isto €, monitoram-se a redugao de hospitalizagdes, a redugao do numero
de dias no hospital, a reducdo no uso de servigos de pronto atendimento e a redugéao
nos custos de tratamento.

Esta combinagdo é fatal para estratégias como o OD. Conforme mostra a
literatura, a média de duragao total de tratamentos para o primeiro episodio psicoético na
Finlandia é de 4 anos (BERGSTROM et al, 2017). Durante este periodo, as pessoas
recebem tratamento de maneira intensiva e, se a analise de custo-beneficio for feita ano
a ano, a abordagem OD parece mais cara do que outras modalidades de tratamento.
Todavia, levando-se em conta que uma pessoa que experimentou um primeiro episédio
psicoético recebera servigos intensivamente por 4 anos e nunca mais acessara servigos
de saude mental — ao menos durante 20 anos, conforme estudo citado — ndo recebera
beneficios sociais por invalidez, ndo apresentara doencas crénicas decorrentes do uso
prolongado de neurolépticos e retornara a sociedade como cidadao, entao pode-se dizer
que os custos sao infinitamente menores.

As demandas por indicadores ano a ano, desconsiderando a trajetoria de longo
prazo das pessoas, nao permite que estratégias realmente efetivas se desenvolvam na
comunidade. Neste sentido, a maneira como os sistemas de saude estdo organizados
atende ao modelo médico dominante, que silencia sintomas em curto prazo com
tecnologias leves, como o emprego de medicamentos. Todavia, os custos no longo prazo
sao infinitamente maiores e subestimados, como mostra o estudo publicado no periédico
The Lancet (VIGO et al, 2016). Os autores argumentam que os relatoérios atuais sobre os

custos com salide mental globalmente subestimam os custos com estas doengas’® em

108 JfInesses no original, mantenho o termo empregado pelos autores.



196

mais de um ter¢o e apontam para a apatia dos governos frente aos custos financeiros,
humanos e sociais que os problemas de saude mental implicam.

Em certo sentido, a experiéncia nova-iorquina € um exemplo do emprego
inadequado de recursos com exigéncias de apresentagao de indicadores incompativeis
com estratégias cujos resultados so sao visiveis no longo prazo. Muitas criticas podem
ser feitas ao programa Parachute e ao modo como ele foi implementado; todavia, é
importante ressaltar que as chances de sucesso deste projeto no contexto do sistema
publico de saude americano eram praticamente nulas. A expectativa de seus
idealizadores era de que com o treinamento de um grupo grande de pessoas fosse
possivel estabelecer uma comunidade de praticantes de OD dentro do sistema e que
defendesse sua expansao. Esta expectativa ndo se concretizou pelas inUmeras razdes

expostas neste trabalho.
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10. Conclusao

Espero que este trabalho tenha oferecido ao leitor uma introducédo a abordagem
Open Dialogue e uma descricdo do caso norte americano de sua adaptacédo e
implementacdo em dois locais. Os exemplos de Nova lorque e Vermont sao
interessantes pois mostram duas estratégias muito diferentes de implantacdo de uma
politica publica. Ainda que esta pesquisa ndo possa concluir qual estratégia foi mais bem-
sucedida para atingir seus objetivos originais, Vermont continua gradualmente
expandindo o emprego da abordagem OD no Estado com boa aceitacdo dos diversos
atores implicados no sistema de saude mental. A estratégia nova-iorquina, ainda que
muito bem financiada, nao foi capaz de se sustentar a longo prazo por uma combinagao
de fatores sistémicos, sociais e politicos que apresentei nesta tese.

Gostaria de terminar com uma pequena consideragao sobre a relevancia desta
pesquisa para o cenario brasileiro. Longe de propor a adaptacao e implantagdo de um
conjunto de praticas estranho ao nosso contexto sdcio historico, esta pesquisa teve como
pano de fundo o vazio pratico-tedrico no campo do atendimento ao primeiro episédio
psicoético no pais. A Atengao Psicossocial brasileira ndo se debrugou sobre esta tematica,
como menciono no inicio deste trabalho. Uma imers&o na literatura internacional sobre
politicas publicas em saude mental mostra que as discussdes que ocorrem no Brasil sdo
muito diferentes das encontradas no cenario académico internacional.

Esta constatacdo tem dois lados. A histéria de luta e militdncia que marcou a
Reforma Psiquiatrica Brasileira € unica e mostra o poder de transformacgao social que um
grupo de pessoas pode promover na busca por servicos humanizados e universais.

Também a série de influéncias tedricas, principalmente advindas do campo marxista e
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da teoria critica € muito diferente do que encontrei nos EUA. Nossa capacidade de
contextualizacdo e critica social é infinitamente superior a norte americana. Neste
sentido, temos muito a contribuir para a aridez filoséfica norte americana baseada na
crenga de que solugdes técnicas advindas de pesquisas empiricas podem ser suficientes
para dar conta do complexo campo do sofrimento humano. Por outro lado, nossa histéria
caminha em paralelo aos consensos académicos aos quais penso que nao devemos nos
submeter, mas temos muito a contribuir fazendo parte do debate. Ademais, a
sustentabilidade e longevidade do campo da Atengao Psicossocial se beneficiariam
muito da sistematizagao — nos termos cientificos internacionalmente reconhecidos - dos
avancgos e barreiras enfrentados nas ultimas décadas de Reforma Psiquiatrica. Ainda
que muitos retrocessos parecem ter voltado ao horizonte em fungdo das recentes
mudancas politicas no pais, o fortalecimento da Atencao Psicossocial depende da
articulacdo entre militdncia e ciéncia para que as conquistas nas politicas publicas se
consolidem.

Um importante achado desta pesquisa diz respeito a estratégia de implementagao
de uma politica publica associada a uma tradi¢ao clinica. No caso norte americano, a
implementacao de tipo top-down nao foi bem recebida pela comunidade profissional e a
abundancia de recursos nao foi suficiente para impedir que o projeto Parachute fosse
descontinuado. Esta € uma ligdo que nés ha muito ja sabemos no Brasil. A forga dos
atores diretamente interessados — trabalhadores, pacientes, familiares, gestores — é
conhecida por nds, e a construgao democratica de politicas publicas esta na fundacao

do SUS.
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A tradigao empirista norte americana apagou a clinica, nos termos que a definimos
no Brasil, do campo de praticas em saude mental. A construgao da narrativa biomédica
colonizou a comunidade profissional e a cultura nos EUA, produzindo um
empobrecimento na compreensao do sofrimento humano, descrito e entendido quase
universalmente como desequilibrios quimicos cerebrais. A realidade cotidiana do
trabalho em saude mental contrasta com esta narrativa, visto que as drogas disponiveis
nao promovem a recuperagao das pessoas e que ainda que inumeras substancias
estejam disponiveis no mercado, as pessoas parecem continuar sofrendo, e cada vez
mais. Esta contradigdo entre narrativa e cotidiano é resolvida através da culpabilizagao
do individuo, com isto impedindo que o campo — principalmente da psiquiatria — seja
responsabilizado pelos danos causados as pessoas em decorréncia de uma teoria com
frageis bases cientificas.

Enquanto a psiquiatria continua exercendo seu poder sobre a sociedade,
determinando a gramatica do sofrimento e oferecendo pilulas cujos principais efeitos séo
a sedacéao e o apagamento da subjetividade, penso que ha uma radicalidade na proposta
de tratamentos cuja ética seja a escuta do sujeito. N6s sabemos disso no Brasil. Nos
EUA, a cura pela fala é considerada tdo esotérica quanto a astrologia. Os principios da
abordagem OD sao estranhos as nog¢des de individuo e meritocracia norte americanas.
O entendimento dos fendbmenos psicéticos enquanto relacionais € a condugao do
tratamento em um contexto coletivo sdo praticamente opostos as formas de tratamento
praticadas nos EUA. Portanto, a recepcao desta abordagem nos EUA sera mais dificil e

demorada.
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De outra parte, no Brasil, a tradicdo clinica no campo da saude mental é viva. O
papel da psicanalise no campo das psicoses e sua adaptacdo ao contexto das
instituicoes foi fundamental para a Atencao Psicossocial, e a Reforma Psiquiatrica nunca
perdeu de vista a importancia do sujeito. Além disto, a familia é central na cultura sul
americana, e, no campo da Saude Mental, a importancia dos familiares no tratamento é
amplamente reconhecida. Neste sentido, penso que a abordagem OD pode ser bem
recebida no nosso pais como um conjunto de praticas e técnicas que parece ser
extremamente eficaz no atendimento do primeiro episédio psicético. Além disto, é
possivel que a aposta em intervengdes precoces nos servigos brasileiros de saude
mental possa ser um potente antidoto contra a cronicidade que continua se
estabelecendo mesmo nas pessoas mais jovens que nunca estiveram institucionalizadas
em hospitais psiquiatricos.

Penso que entre a abordagem OD e o campo da Atencado Psicossocial ha
compatibilidade epistemologica e ética. Isto é importante, pois significa que a
incorporagao da abordagem OD nao se daria enquanto ruptura e colonizagdo, mas como
continuidade e expansao. Volto aqui a referéncia antropofagica que propus no inicio
deste trabalho. A colonizacdo do campo da Saude Mental brasileira se deu
silenciosamente pela psiquiatria biomédica, traduzida na manutencdo acritica das
praticas de controle farmacoldgico que s6 nos ultimos anos tem recebido atencédo da
comunidade académica. A incorporacao ativa de influéncias de outros paises e tradi¢gdes
nao € uma forma de colonizagdo, € o que fez o modernismo brasileiro com a arte
europeia e é o que fez a Reforma Psiquiatrica brasileira com a experiéncia italiana. Os

90% medicados nos CAPS sao efeito da potente narrativa do desequilibrio quimico
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recebida de bragos abertos pelas vantagens que a sedacao e silenciamento oferecem
aos CAPS sobrecarregados. Deste modo um duplo discurso se estabelece. De um lado,
0 sujeito e a escuta; e, de outro, a medicalizacéo da vida. E preciso produzir um ponto
de encontro entre estes discursos. Neste trabalho proponho que este ponto seja o
modelo centrado na droga, conforme articula Joana Moncrieff.

A recusa das drogas psiquiatricas como instrumento terapéutico nao beneficia
ninguém e polariza o campo de discussdes. Estas drogas existem e pessoas podem ter
boas experiéncias com elas. No entanto, é fundamental que seu lugar nos tratamentos
seja articulado com base no que conhecemos sobre seus efeitos e no modo como
compreendemos o sofrimento humano. Sem isto, vence o marketing da industria
farmacéutica, capaz de oferecer a doenca e a cura instaurando esperanga em momentos
de extrema vulnerabilidade.

Excluir os psiquiatras desta discussao € uma péssima estratégia. Relega-los ao
lugar de carimbadores de receitas, também. Construir um campo de praticas em que
todas as vozes tenham lugar, sem que isso leve ao consenso parece uma saida
inteligente. O consenso € a confluéncia das vozes mais vulneraveis em diregcdo aos
discursos de poder. A polifonia é a sustentagao do dissenso restaurando a equidade nas
relagdes. Esta pratica deve estar presente ndo apenas nas reunides de tratamento, mas
em toda a estrutura institucional dos servigos de saude mental. Esta ideia ndo ¢é distante
da Roda na Saude Coletiva, ou das assembleias na Atencéo Psicossocial. A ideia de
que todas as vozes devem ser ouvidas e que o dialogo é a saida para o bem comum
esta em Platao (com a ressalva de que na Grécia antiga “todos” nao incluia as mulheres,

0s escravos e estrangeiros).
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Nao falar sobre o elefante branco que é a psiquiatria na sala da Atengao
Psicossocial, nos deixa @ mercé de sua poderosa pisada. E preciso abrir caminho para
este dialogo acontecer, nos termos do OD: é preciso criar uma nova linguagem para esta
conversa. Uma linguagem menos belicosa, na qual interagdes possam se dar entre pares
e nao inimigos. A abordagem OD oferece ferramentas simples e potentes para a
promocao de conversas dificeis. Abolir espagos em que os “casos” sao discutidos sem
a presenca dos envolvidos € uma estratégia de restauragao da dignidade das pessoas e
familias de que cuidamos e de toma-los como iguais no contexto de tratamento. Também
esta estratégia faz com que os profissionais estejam sempre confrontados com o olhar e
as visbes daqueles que serdao diretamente afetados pelas decisbes tomadas. Entre
quatro paredes € possivel construir uma linguagem que distancia profissionais e
pacientes, que frequentemente se traduz na clinica como exercicio de poder. As vozes
mais importantes nessa historia sdo as vozes das pessoas que sofrem, o nosso trabalho
deve ser o de promover espagos em que estas vozes possam ser escutadas e
valorizadas.

Por fim, termino esperancosa de que a Saude Mental brasileira possa se
beneficiar de um conjunto de praticas que avance nossa capacidade de responder ao
primeiro episodio psicotico que se manifesta na juventude, evitando a institucionalizagao
em servigos de base territorial. A tarefa do fechamento dos hospitais psiquiatricos e da
expansao da rede CAPS no pais esta em andamento e, nas ultimas décadas avangou
intensamente. Agregar um componente de intervengdo precoce as praticas de
reabilitacdo psicossocial parece um passo necessario e l6gico na histéria da Reforma

Psiquiatrica brasileira. Com uma estrutura de servigos existente, ndo sera dificil
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incorporar no Brasil os principios desta abordagem que tem se mostrado efetiva tanto
em seu contexto original, quanto nas adapta¢cdes em outros paises do mundo. Todavia,
este trabalho de doutorado faz a ressalva de que a implementacao de cima para baixo
de uma nova estratégia de cuidado é mais arriscada do que a construgao gradual de um
conjunto de praticas com os atores interessados no avango da Saude Mental no pais,
quais sejam, os pacientes, seus familiares e os trabalhadores. Espero que este trabalho
dé pistas para o nosso caminho no fortalecimento da Atencao Psicossocial para todos,
especialmente para os jovens, que tem a vida toda pela frente e grandes possibilidades

de se recuperar de um episodio psicotico.
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Information Sheet

A qualitative study of the Open Dialogue approach in the US: Framingham/MA and

Burlington/VT experiences.
Larry Davidson, PhD

Ana Florence

About this study

e The study aims to produce a detailed account of how the Open Dialogue approach was

adapted and implemented in the US through:

O

O

O

Qualitative interviews with patients, family members and members of the
community;

Focus groups with staff members;

Recovery Self-Assessment measure for patients, family members and staff;
Recovery Inventory for staff;

Participant Observation;

Access to administrative data;

o We hope to advance recovery oriented practices with this study and develop strategies

for adapting and implementing dialogical practices on a broader scale in the Americas;

¢ All participants will be invited to sign Informed Consent before enrolling in the study;

e Participation is voluntary;

e Patients and family members (18 years of age or older) will be recruited with the help of

caregivers:

O

Caregivers will identify prospective participants and ask them to sign a
Permission to Contact form.

Researcher will then contact clients with more information about the study and
schedule interviews.

Prospective participants will be informed that his/her treatment is not dependent

upon participation to avoid any undue influence.

o All staff members with training in dialogical practices are invited to participate in this

study;

¢ We hope to interview 10 clients and family members and have 1 or 2 focus groups with

up to 10 staff members each;

e This study poses Minimal Risks to participants;



o Interviews will take approximately 1 hour;
e Focus groups will take approximately 1 hour;
e Data collection is scheduled to begin in November/2018;

e All responses will remain anonymous;

Thank you for your interest and feel free to contact me with any questions.

Ana Florence

Postgraduate Fellow

PRCH Yale University

Building 1 Erector Square

319 Peck Street, New Haven/CT
(646) 708-3035

ana.florence@yale.edu
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A family member of someone who is currently receiving
services from the Advocates Inc. in Framingham/MA?

Have a family member who has experienced/is currently
experiencing mental health problems?

If you answered yes to both questions you are eligible to

participate in a research study about dialogical practices in the

Florence at 646-708-3035.

care of mental health problems. You can earn $25 for your
participation in each interview.

For more information, please contact the research staff, Ana
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Study Opportunity:

A qualitative study of the Open Dialogue
approachin the US: Framingham/MA and
Burlington/VT experiences

Areyou...

A family member of someone who is currently
receiving services from the Howard Center in
Burlington/VT?

AND

Have a family member who has experienced/is
currently experiencing mental health problems?

If you answered yes to both questions you are eligible
to participate in a research study about dialogical
practices in the care of mental health problems. You
can earn $25 for your participationin each interview.

For more information, please contact theresearch
staff, Ana Florence at 646-708-3035.
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Study Opportunity:

A qualitative study of the Open Dialogue
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Burlington/VT experiences

Areyou...

Currently receiving services from Advocates Inc. in
Framingham/MA?

AND

Have experienced/is currently experiencing mental health
problems?

If you answered yes to both questions you are eligible to
participate in a research study about dialogical practices in
the care of mental health problems. You can earn $25§ for
your participation in each interview.

For more information, please contact theresearch staff, Ana
Florence at 646-708-3035.
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Study Opportunity:

A qualitative study of the Open Dialogue
approachin the US: Framingham/MA and
Burlington/VT experiences

Areyou...
Currently receiving services from the Howard Center in
Burlington/VT?
AND

Have experienced/is currently experiencing mental health
problems?

If you answered yes to both questions you are eligible to
participate in a research study about dialogical practices
in the care of mental health problems. You can earn $25
for your participation in each interview.

For more information, please contact the research statg,
Ana Florence at 646-708-3035.
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Permission to Contact

The Yale Program for Recovery and Community Health (PRCH) is conducting a research study
to learn more about how the Open Dialogue approach was adapted and implemented in the US.
The study is called A qualitative study of the Open Dialogue approach in the US:
Framingham/MA, Burlington/VT. This study involves an opportunity to meet with a research

staff person for interviews.

The purpose of this form is to give the researchers permission to contact you to see if you'd like
to meet with them to hear about the study so that you can decide whether or not you want to be

in the study.

Signing this form and giving your permission to be contacted now does not mean that you are

agreeing to participate in the study, just that you are willing to hear more about it.

Signing this from is voluntary. If you decide that you do not want to sign this form and hear more
about the study it will not make any difference in the services that you are currently receiving or

any other services that you are eligible for.

Authorization for Research Staff to Contact Client

| give permission for [ ], to give this form to the research team

so that they can contact me about the study.

Your Signature Date
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Please print

Your name:

E-mail Address:

Phone:

Home work/mobile/pager/other

Other contact persons that you may be reached through (if necessary):

Name:

Phone:

Home work/mobile/pager/other
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UNDERSTANDING MY PARTICIPATION IN A QUALITATIVE STUDY
YALE UNIVERSITY SCHOOL OF MEDICINE
Project Title: A qualitative study of the Open Dialogue approach in the US:
Framingham/MA and Burlington/VT experiences

Principal Investigator: Larry Davidson, PhD

| am going to ask you some questions about what I've told you today because | want to be sure

that | have done a good job of explaining our study to you. If you would like more information,

we can talk about the study some more either now or later.

1)

Is this research study designed to understand how the Open Dialogue approach was

adapted and implemented in the US? (Yes)
Was one of the purposes of this interview to tell you about the risks and benefits of this
study so that you can make an informed choice about whether or not you want to

participate? (Yes)

Do you have to participate in this study if you want to get or keep getting services here

(Howard Center/Advocates Inc.)? (No)

Can you drop out of the study at any time? (Yes)

What would happen to your services if you dropped out of the study? (Nothing)

There are different parts to this study. Can you decide to participate in only one part of

the project and still be in the study? (Yes)

If you decided to stop participating, or to participate in only one part of the study, how
would you let us know? (Any one of the following: talk to you or just say no to

somebody)



225

8) If you decide to participate, you may be interviewed up to two times. What kinds of
things will you be asked during these interviews? (Any of the following: my experience

with the services, how my treatment works, my views about the treatment | get etc.)
9) Can you stop the interview at any time if you feel uncomfortable? (Yes)
10) What does it mean that information about you will be kept “confidential” when the

evaluators write or talk about this study? (Any of the following: it's private, you can't tell

anyone about my answers, what gets said here stays here)

(Potential participants must provide correct answers to all ten of the questions above in order to
demonstrate their understanding of the study requirements and parameters prior to giving
informed consent for participation.)
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HIC/HSC #
A qualitative study of the Open Dialogue approach in the US: Framingham/MA
and Burlington/VT experiences
Consent to Videotape/Audiotape
200 FR 6 (2014-1)

We are requesting your permission to audiotape/videotape you as part of this study. If
you agree to the taping, we will use the tapes to include your views as staff members
regarding the Open Dialogue approach, its adaptation and implementation where you
work or have worked in the past. The taping is optional. Your decision will not affect your

ability to remain in the study.

If you agree to participate, we will keep the tapes in locked cabinets and all electronic
data will be encrypted and stored temporarily on researcher’'s device and uploaded
periodically to a secure Yale ITS network.

To protect your confidentiality, we will upload audio and video files to a secure database
and their transcriptions will be anonymized. No one except the investigator will have

access to the codes linking tapes to individuals.

Recorded audio/video files will be kept until the end of the study and destroyed in
September 2019.

| agree that audiotape/videotape may be taken of me as part of the study entitled: A
qualitative study of the Open Dialogue approach in the US: Framingham/MA and

Burlington/VT experiences

| understand that my consent for this part of the study is optional, and | am free to refuse
this request and still participate in the study. | understand that | may request at any time

during the research that the videotapes or films of me be destroyed and the research staff
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will honor my request promptly. My signature below indicates my consent for the use of
these tapes.

Signature of Subject Date

Person Obtaining Consent Date
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HIC/HSC #
A qualitative study of the Open Dialogue approach in the US: Framingham/MA
and Burlington/VT
Consent to Videotape/Audiotape
200 FR 6 (2014-1)

We are requesting your permission to audiotape you as part of this study. If you agree to
the taping, we will use the tapes to include your views as patients and family members
regarding the services and treatment you receive. The taping is optional. Your decision

will not affect your ability to remain in the study.

If you agree to participate, we will keep the tapes in locked cabinets and all electronic
data will be encrypted and stored temporarily on researcher’'s device and uploaded
periodically to a secure Yale ITS network.

To protect your confidentiality, we will upload audio files to a secure database and their
transcriptions will be anonymized. No one except the investigator will have access to the

codes linking tapes to individuals.

Recorded audio files will be kept until the end of the study and destroyed in September
2019.

| agree that audiotape may be taken of me as part of the study entitled: A qualitative
study of the Open Dialogue approach in the US: Framingham/MA and

Burlington/VT experiences.

| understand that my consent for this part of the study is optional, and | am free to refuse
this request and still participate in the study. | understand that | may request at any time

during the research that the videotapes or films of me be destroyed and the research staff
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will honor my request promptly. My signature below indicates my consent for the use of
these tapes.

Signature of Subject Date

Person Obtaining Consent Date
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Adult Consent/Adolescent Assent for Participation in a Research Project
200 FR 2 (2017-1)

Study Title: A qualitative study of the Open Dialogue approach in the US:
Framingham/MA and Burlington/VT experiences

Investigator: Larry Davidson, PhD Ana Florence

Funding Source: CAPES Process number 88881.188795/2018-01

HSC #:

Purpose:
You are invited to participate in a research study designed to examine how the Open
Dialogue approach was adapted and implemented in the US. You have been asked to

take part because you are part of the staff at one of 2 research sites.

Procedures:

If you agree to take part in this study you will agree to the investigator's presence during
treatment meetings, day to day work at the agency and staff meetings. If you choose to
participate you will be invited to a focus group. You will also be invited to fill out the
Recovery Self-Assessment instrument designed to identify recovery-oriented practices

and the Recovery Inventory. We anticipate that your involvement will require 2 to 3 hours.

Risks and Benefits:

There are no known or anticipated risks associated with this study. However, some
questions may make you uncomfortable and there is the possible risk of loss of
confidentiality. Every effort will be made to keep your information confidential; however,

this cannot be guaranteed.

Although this study will not benefit you personally, we hope to 1) provide knowledge to

support decision making processes in public policy planning 2) advance recovery-
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oriented practices in the mental health field and 3) further advance the implementation of

dialogical practices in mental health services.

Confidentiality:

All of your responses will be held in confidence. Only the researchers involved in this
study and those responsible for research will have access to any information that could
identify you. If you choose to participate in this study, your information will be anonymized
though a pseudonym, that is, your real name will be replaced by a fictitious name that
can’t be traced to you. The only persons with access to your real name will be the

investigator and the research supervisor.

Please remember that while we (the researchers) will keep your information confidential
and will remind all participants that what is said in the group should not be repeated
outside of the group, we have no control over what happens outside of the group. You

are reminded to not share anything you wouldn't want repeated outside of this group.

Voluntary Participation:

Your participation in this study is voluntary. You are free to decline to participate, to end
your participation at any time for any reason, or to refuse to answer any individual
question without penalty. Your decision whether to participate or not will have no effect

on your relationship with the agency you work for.

Questions:

If you have any questions about this study, you may contact the principal investigator,
Ana Carolina Florence at Yale PRCH Building 1, Erector Square, 319 Peck Street, New
Haven, CT 06513, U.S.A. (p) 203-764-7583 (f) 203-764-7595, ana.florence@yale.edu.

If you would like to talk with someone other than the researchers to discuss problems or
concerns, to discuss situations in the event that a member of the research team is not
available, or to discuss your rights as a research participant, you may contact the Yale

University Human Subjects Committee, 203-785-4688, human.subjects@yale.edu.
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Additional information is available at http://your.yale.edu/research-support/human-

research/research-participants

Agreement to Participate:
| have read the above information, have had the opportunity to have any questions about

this study answered and agree to participate in this study.

(printed name) (date)

(signature)

Signature of Person Obtaining Consent Date
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Adult Consent/Adolescent Assent for Participation in a Research Project
200 FR 2 (2017-1)

Study Title: A qualitative study of the Open Dialogue approach in the US:
Framingham/MA and Burlington/VT experiences

Investigator: Ana Florence

Funding Source: CAPES Process number 88881.188795/2018-01

HSC #:

Purpose:

You are invited to participate in a research study designed to examine how the Open
Dialogue approach was adapted and implemented in the US. You have been asked to
take part because you are: 1) a patient receiving care at one of the research sites; 2) a
family member of a person receiving care. There are 2 research sites in this study and up

to 10 participants may enroll at each site.

Procedures:

If you agree to take part in this study you will agree to the investigator's presence during
treatment meetings and during talks with your caregivers. If you choose to participate you
will be invited to be interviewed about your mental health problems and the treatment that
you received. You may be interviewed up to 2 times. You will also be invited to fill out the
Recovery Self-Assessment instrument designed to identify recovery-oriented practices
where you or your family member receives treatment. We anticipate that your involvement
will require 2 to 3 hours exceeding your usual treatment schedule. You will receive $25.00

per interview.

Risks and Benefits:
You may experience discomfort or distress related to the presence of the investigator as
an observer or the nature of the questions asked during interviews. There are no known

or anticipated risks associated with this study. However, some questions may make you
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uncomfortable and there is the possible risk of loss of confidentiality. Every effort will be

made to keep your information confidential; however, this cannot be guaranteed

Although this study will not benefit you personally, we hope to provide knowledge to
support decision making processes in public policy planning and to advance recovery-

oriented practices in the mental health field.

Confidentiality:

All of your responses will be held in confidence. Only the researchers involved in this
study and those responsible for research will have access to any information that could
identify you. If you choose to participate in this study, your information will be anonymized
though a pseudonym, that is, your real name will be replaced by a fictitious name that
can’t be traced to you. The only persons with access to your real name will be the
investigator and the research supervisor. The electronic documents containing your real
name and your given pseudonym will be password protected to assure that no other party
can access it. Any hard copies containing sensitive information or identifiable private

information about you will be stored in locked cabinets.

Voluntary Participation:

Your participation in this study is voluntary. You are free to decline to participate, to end
your participation at any time for any reason, or to refuse to answer any individual
question without penalty. Your decision whether to participate or not will have no effect

on your relationship with your caregiver or service provider.

You may withdraw or take away your permission to use and disclose your health
information at any time. You may withdraw your permission by telling the study staff. If
you withdraw your permission, you will not be able to stay in this study. When you
withdraw your permission, no new health information identifying you will be gathered after

that date. Information that has already been gathered may still be used and given to
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others until the end of the research study, as necessary to insure the integrity of the study

and/or study oversight.

Questions:

If you have any questions about this study, you may contact the principal investigator,
Ana Carolina Florence at Yale PRCH Building 1, Erector Square, 319 Peck Street, New
Haven, CT 06513, U.S.A. (p) 203-764-7583 (f) 203-764-7595, ana.florence@yale.edu.

If, after you have signed this form you have any questions about your privacy rights,
please contact the Yale Privacy Officer at 203-432-5919

If you would like to talk with someone other than the researchers to discuss problems or
concerns, to discuss situations in the event that a member of the research team is not
available, or to discuss your rights as a research participant, you may contact the Yale

University Human Subjects Committee, 203-785-4688, human.subjects@yale.edu.

Additional information is available at http://your.yale.edu/research-support/human-

research/research-participants

Agreement to Participate:
| have read the above information, have had the opportunity to have any questions about

this study answered and agree to participate in this study.

(printed name) (date)

(signature)

Signature of Person Obtaining Consent Date

Adult Consent/Adolescent Assent for Participation in a Research Project
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200 FR 2 (2017-1)

Study Title: A qualitative study of the Open Dialogue approach in the US:
Framingham/MA and Burlington/VT experiences

Investigator: Larry Davidson, PhD Ana Florence

Funding Source: CAPES Process number 88881.188795/2018-01

HSC #:

Purpose:

You are invited to participate in a research study designed to examine how the Open
Dialogue approach was adapted and implemented in the US. You have been asked to
take part because you: 1) have worked in the past with dialogical practices; 2) are an
advocate for dialogical practices; 3) are a researcher in the field of dialogical practices;
4) are involved with training in dialogical practices; or 5) are a stakeholder whose

opinions, experience and history may be relevant to the specific aims of this research.

Procedures:
If you agree to take part in this study you will agree to be interviewed about your past or
current experience with dialogical practices and the Open Dialogue approach. You may

be interviewed up to 2 times. We anticipate that your involvement will require 2 to 3 hours.

Risks and Benefits:

You may experience discomfort or distress related to the nature of the questions asked
during interviews. There are no known or anticipated risks associated with this
study. However, some questions may make you uncomfortable and there is the possible
risk of loss of confidentiality. Every effort will be made to keep your information

confidential; however, this cannot be guaranteed

Although this study will not benefit you personally, we hope to 1) provide knowledge to

support decision making processes in public policy planning 2) advance recovery-
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oriented practices in the mental health field and 3) further advance the implementation of

dialogical practices in mental health services.

Confidentiality:

All of your responses will be held in confidence. Only the researchers involved in this
study and those responsible for research will have access to any information that could
identify you. If you choose to participate in this study, your information will be anonymized
though a pseudonym, that is, your real name will be replaced by a fictitious name that
can’t be traced to you. The only persons with access to your real name will be the
investigator and the research supervisor. The electronic documents containing your real
name and your given pseudonym will be password protected to assure that no other party
can access it. Any hard copies containing sensitive information or identifiable private

information about you will be stored in locked cabinets.

Voluntary Participation:
Your participation in this study is voluntary. You are free to decline to participate, to end
your participation at any time for any reason, or to refuse to answer any individual

question without penalty.

Questions:

If you have any questions about this study, you may contact the principal investigator,
Ana Carolina Florence at Yale PRCH Building 1, Erector Square, 319 Peck Street, New
Haven, CT 06513, U.S.A. (p) 203-764-7583 (f) 203-764-7595, ana.florence@yale.edu.

If, after you have signed this form you have any questions about your privacy rights,
please contact the Yale Privacy Officer at 203-432-5919

If you would like to talk with someone other than the researchers to discuss problems or
concerns, to discuss situations in the event that a member of the research team is not
available, or to discuss your rights as a research participant, you may contact the Yale

University Human Subjects Committee, 203-785-4688, human.subjects@yale.edu.
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Additional information is available at http://your.yale.edu/research-support/human-

research/research-participants

Agreement to Participate:
| have read the above information, have had the opportunity to have any questions about

this study answered and agree to participate in this study.

(printed name) (date)

(signature)

Signature of Person Obtaining Consent Date
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Informagées adicionais sobre o protocolo da Comissao de Etica

Confidencialidade e Seguranca de Dados

Todos os dados coletados foram manejados de acordo com as normas da
Universidade de Yale. Este estudo foi desenhado para seguir as portarias e normativas
que garantem que pesquisas com seres humanos serdao conduzidas de maneira ética e
em concordancia com as leis e regulamentos. Documentos originais estdo mantidos em
armarios trancados. Entrevistas qualitativas e grupos focais foram gravados em
aparelhos seguros, transcritos e pseudénimos foram adotados para cada participante.
Todos as informagbdes que possam identificar participantes foram guardadas em
seguranca. Documentos fisicos com material identificavel estdo mantidos em armarios
trancados, todos os dados eletrénicos armazenados em redes seguras ou dispositivos
portateis criptografados em concordancia com as politicas institucionais da Universidade
de Yale. Computadores utilizados neste estudo séo protegidos por senha e um protetor
de tela com senha é ativado apds 15 minutos de inatividade. Nenhum dado identificavel
foi enviado por e-mail ndo criptografado. Notas em diarios de campo n&o incluiram
nomes de participantes e foram arquivados em armarios trancados. A lista de

pseuddnimos esta armazenada em pasta especifica em dispositivo criptografado.

Todo material identificavel sera destruido ao final do estudo, conforme
regulamento. A pesquisadora se responsabilizara pela destruicdo dos documentos
fisicos e por apagar permanentemente as informacoes eletrénicas que possam identificar

qualquer participante. Formularios de Consentimento Livre e Esclarecido serdo mantidos
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sob a guarda da pesquisadora por um periodo minimo de 3 anos de acordo com 0O

Procedure 400 PR.1 da Universidade de Yale.

Riscos

A participacdo neste estudo previu Risco Minimo. Isto significa que a
probabilidade de risco ou desconforto ndo € maior do que aquela encontrada na vida
cotidiana. Problemas ou eventos nao antecipados podem ocorrer e foram monitorados,
reportados e resolvidos. Os Unicos eventos adversos previstos neste estudo foram algum
desconforto relacionado a presenga da pesquisadora durante reunides e a natureza das
perguntas feitas durante as entrevistas e grupos focais. Para os pacientes e familiares o
desconforto pode incluir sentimentos que podem surgir a partir da interacdo direta com
a pesquisadora ou dos procedimentos empregados no estudo. Situagdes de desconforto
nao ocorreram durante a execucao deste estudo. Participantes foram informados que
poderiam interromper entrevistas e grupos focais a qualquer momento e retirar sua
participacado voluntaria do estudo a qualquer momento também, apenas informando a

pesquisadora por e-mail ou telefone.
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Plano de monitoramento de dados e seguranca

A pesquisadora e o Prof. Dr. Larry Davidson foram responsaveis pelo
monitoramento dos dados, por garantir o cumprimento do protocolo e pela conducao de
revisbes de seguranca mensalmente. Durante o processo de revisdo, a pesquisadora e
orientador avaliardo se o estudo deve continuar sem mudangas, se ele requer

modificagdes ou se deve ser interrompido.

O Investigador Principal (IP) e o Comité de Etica da Universidade de Yale tem a
autoridade de interromper o estudo ou requerer modificagdes. O protocolo de pesquisa
apresenta riscos minimos aos sujeitos participantes. Problemas nao antecipados
envolvendo riscos aos sujeitos de pesquisa ou outros ndo sao antecipados e nao
ocorreram. Caso tivessem ocorrido, a pesquisadora e o IP se comprometeram a reporta-
los imediatamente aos 6rgaos competentes, bem como a redigir um relatério para o
comité de ética em até 5 dias apds a identificacdo de eventos nao antecipados

envolvendo riscos.

Compensacéo Financeira

Pacientes e familiares receberam uma compensacao de U$25,00 por entrevista,
a fonte de financiamento foi o projeto Foundation House HSC #: 2000024372,

generosamente concedido pelo Yale Program for Recovery and Community Health para
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viabilizar este estudo. Equipes e membros da comunidade nao receberam compensagao

financeira por sua participagao no estudo.



