RODRIGO FERNANDO PRESOTTO

Participacao de Usuarios de Servicos de

Saude Mental em Pesquisas: Um olhar a

partir dos conceitos de Empowerment e
Recovery

CAMPINAS
2013






UNIVERSIDADE ESTADUAL DE CAMPINAS
FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS

RODRIGO FERNANDO PRESOTTO

PARTICIPACAO DE USUARIOS DE SERVICOS DE SAUDE
MENTAL EM PESQUISAS: UM OLHAR A PARTIR DOS
CONCEITOS DE EMPOWERMENT E RECOVERY

Orientador(a): Prof2 Dr2 Rosana Teresa Onocko Campos

Dissertacdo de Mestrado apresentada ao
programa de Pés-Graduacdo em Saude Coletiva do Departamento de Saude
Coletiva da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de
Campinas para obtencdo do titulo de Mestre em Sadde Coletiva, area de
concentracdo Politica, Planejamento e Gestao em Saudde.

ESTE EXEMPLAR CORRESPONDE A VERSAO FINAL DA
DISSERTAGAO (TESE) DEFENDIDA PELO ALUNO RODRIGO FERNANDO PRESOTTO
E ORIENTADO PELO PROF.DRa. ROSANA TERESA ONOCKO CAMPOS

Assinatura do orientador

CAMPINAS
2013



FICHA CATALOGRAFICA ELABORADA POR
MARISTELLA SOARES DOS SANTOS — CRB8/8402
BIBLIOTECA DA FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS
UNICAMP

Presotto, Rodrigo Fernando, 1982-

P926p Participacado de usuarios de servicos de saude
mental em pesquisas : um olhar a partir dos conceitos de
empowerment e recovery /Rodrigo Fernando Presotto. --
Campinas, SP : [s.n.], 2013.

Orientador : Rosana Teresa Onocko Campos.
Dissertacdo (Mestrado) - Universidade Estadual de
Campinas, Faculdade de Ciéncias Médicas.

1. Participacéao cidada. 2. Participacdao comunitaria.
3. Participacao social. 4. Saude mental. 5. Sistema
Unico de Saude. I. Campos, Rosana Onocko, 1962-. II.
Universidade Estadual de Campinas. Faculdade de
Ciéncias Médicas. lll. Titulo.

Informacdes para Biblioteca Digital

Titulo em inglés: Participation of users of mental health services in research: a view from the
concepts of empowerment and recovery.
Palavras-chave em inglés:

Citizen participation
Consumer participation
Social participation
Mental health

Unified Health System

Area de concentracdo: Politica, Planejamento e Gestdo em Saude
Titulagc&o: Mestre em Saude Coletiva

Banca examinadora:

Rosana Teresa Onocko Campos [Orientador]
Silvio Yasui

Sergio Resende de Carvalho
Data da defesa: 21-02-2013
Programa de Pés-Graduagdo: Saude Coletiva



BANCA EXAMINADORA DA DEFESA DE MESTRADO
RODRIGO FERNANDO PRESOTTO

Orientador (a) PROF(A). DR(A). ROSANA TERESA ONOCKO CAMPOS

MEMBROS:

N

/
1. PROF(A). DR(A). ROSANA TERESA ONOCKO CAMPOS 1

2. PROF(A). DR(A). SERGIO RESENDE CARVALHO

3. PROF(A). DR(A). SILVIO YASUI “ J/

Programa de P6s-Graduagdo em Saude Coletiva da Faculdade de Ciéncias Médicas da
Universidade Estadual de Campinas

Data: 21 de fevereiro de 2013




Agradecimentos

Ando devagar

Porque j3 tive pressa

E levo esse sorriso

Porque ja chorei demais
Hoje me sinto mais forte,
Mais feliz, quem sabe,

Eu sé levo a certeza

De que muito pouco sei,
Ou nada sei

Conhecer as manhas

E as manhas

O sabor das massas

E das magas

E preciso amor

Pra poder pulsar

E preciso paz pra poder seguir
E preciso chuva para florir
Sinto que seguir a vida
Seja simplesmente
Conhecer a marcha

E ir tocando em frente
Como um velho boiadeiro
Levando a boiada

Eu vou tocando os dias
Pela longa estrada, eu vou

Estrada eu sou

Vi



Cada um de nds compde

A sua propria histdria

E cada ser em si

Carrega o dom de ser capaz
De ser feliz

Todo mundo ama um dia,
Todo mundo chora

Um dia a gente chega

E no outro vai embora

“Tocando em Frente” Almir Sater e Renato Teixeira

Em primeiro lugar agradeco a minha familia, pai, mae e Paulinho. Que, apesar da
distancia geografica que nos separa, estiveram sempre comigo, no meu corag¢do, pra onde
guer que va e eu com eles onde quer que eles estejam. Obrigado por todo apoio e
conforto. Obrigado pai e mae, por terem me colocado no mundo e por nunca terem me
deixado faltar nada. Obrigado por todas as oportunidades que me proporcionaram e por
terem me ensinado a valorizar as coisas simples da vida, pois, nelas se encontram as
maiores riquezas e a chave para felicidade. Obrigado mae por nunca ter me deixado faltar
a escola, pelo riso facil, bom humor, persisténcia nas horas dificeis e por toda ternura de
uma guerreira que nunca abriu mao da docura e firmeza para atingir seus objetivos.
Obrigado pai por ter me levado jogar bola aos domingos, pelo enorme coragdo e
generosidade e pela pureza prépria de quem ainda hoje acredita nas coisas, mesmo
guando elas parecem tdo impossiveis de acontecer. Obrigado Paulinho, mano véio, pela

irmandade e camaradagem, por ser o irmao mais velho que sempre quebrou todos os

Vii



galhos pro cagula e por me fazer admirar e me interessar por boa musica, desde os
tempos da adolescéncia quando comecei a me interessar por ouvir seus discos de rock
n’roll. Obrigado aos trés por me fazerem sempre ter fé nas coisas e com certeza no
Grande Ser que habita o cosmos, mesmo que o conhecimento que adquiri nestes anos de
vida e de estudo me fizesse, algumas vezes, duvidar. Sempre me emociono quando me
lembro de tudo que passamos juntos pra chegarmos até aqui. O que , enquanto escrevo

estas linhas, nao foi diferente.

Obrigado Le, por ser minha namorada e companheira, moca incrivel, ndo tem
expressao que consiga definir o quanto te amo e o quanto me faz bem sua presenca.
Obrigado por estar sempre ao meu lado em todos os momentos, na alegria e na tristeza.
Adoro seu sorriso, ao seu lado as horas passam depressa, porque me sinto muito bem.
Mas sdo tranquilas e mansas, porque vocé faz com que as coisas fiquem mais faceis,
mesmo em tempos de escrita de dissertacdo de mestrado!! Ah e obrigado também por

me aturar.

Obrigado a todos que fazem parte da minha segunda familia, afinal sdo vocés que
estdo dia a dia comigo. Mesmo que as vezes os dias sejam mais espacados e a gente nao
se veja sempre, como gostariamos. Tia Rose, tio Ademir, tia Vita, tia Teresa, tia Mara, tio
To, Faria, Cida, Naty, Gabriel, Dani e DuU. Todos os meus tios e tias que ndo escrevi aqui,
pois, a familia é grande e também todos meus primos e primas e suas respectivas familias,

pois, familias grandes tém muitos herdeiros, eu sou um deles. Saudade de todos, sempre!

viii



Obrigado rapaziada de casa Marcelao, Brundao e Marcdo e suas respectivas Lays,
Michelle e Carol por serem também todos os dias minha segunda familia. Galera de
“responsa” que fazem da experiéncia de dividir as contas e a moradia uma grande

experiéncia de convivéncia entre irmaos nascidos em familias diferentes. Valeu mesmo!

Agradeco aos meus irmaos de sempre, que fiz durante esta vida de morar em
Republica! Biel, Pite, Rapha, Coragem, Pedro, El6i, Go, Verde, Daniel Queiroz, Daniel
Mondoni, Américo, Duzdo, Paty, Glau, Carol, Michele, Juliana Fernandes e tantos outros

mais que a cabega teima em nao lembrar.

Agradeco aos meus “brédinhos” do coragdo que sou amigo desde quando nem me
entendia por gente: Fisdo, Brundo, Ivan, Dendo, Chico, Zéz3do, Christovam, Dunha e todos

0s outros amigos que aqui ndao foram mencionados.

Obrigado a todos meus companheiros de trabalho, militancia e profissdo. Seria

injusto seu lembrasse sé de alguns, pois me esqueceria de muitos outros...

Agradeco ao todos do CeCCo Tear das Artes, pois como disse a eles, |d eu era felize
sabia. Toninha, Karine, Monica, Paulo André, Andrézado, Sonia, Elvira, Bere, Gilvan, todos

0s usuarios e tantos outros mais...

Valeu Carol Sombini, grande Amiga e Apoiadora, pela fibra, pela garra e pela
inspiracdo de todos os dias para continuar na Luta pelo SUS e Pela Reforma Psiquiatrica!

Obrigado queridona, por tudo!



Obrigado a galera do CRP e as meninas que |a trabalham, para mim serdo sempre

meninas...

Obrigado ao finado Baden Powell, génio da MPB, pelos arranjos inigualaveis e suas

musicas maravilhosas para as horas de estudo.

Bem, estamos chegando aos finalmentes...para lembrar de pessoas fundamentais
nesta minha curta trajetéria como pesquisador, estudante, profissional de saude e

militante.

Agradeco imensamente aos meus companheiros e amigos da AFLORE: Luciano,
Fernando, Nilson, Amauri, Renato, Maria Regina, Roberto, Fran, Kamila, Ed, José Paulino,
Marleide, Francisco e tantos outros companheiros que por |3 ja passaram como o Osvaldo

e o Luiz e Karina que nos dao maior forga até hoje.

Quero fazer aqui um agradecimento especial, pois é com estes meus companheiros
da AFLORE que tenho militado e amadurecido. Vocés sdo responsdveis por dividir comigo
experiéncias e momentos de uma grandeza indescritivel, aprendi e aprendo muito com
vocés. Sem vocés este trabalho ndo existiria meus companheiros e, também por conta
disto, lhes devo minha eterna gratidao, pois, vocés me permitiram escrever sobre uma
experiéncia que ndao é minha, ela é nossa e a exemplo do que vai ser apresentado nesta
dissertacdo, foi e sempre serd construida coletivamente!! Obrigado meus amigos, do

fundo do meu corag¢ao. Tem um pouquinho de cada um de vocés neste trabalho.



Obrigado aos meus companheiros do Comité Cidadao da ARUCI-SMC: Julio, Beth,
Sandra, lLarry e os novos companheiros do Sul que comecaram a fazer parte
recentemente. Dirijo a vocés as mesmas palavras que aos companheiros da AFLORE, vocés

sdo pessoas geniais com quem tenho aprendido muito.

Agradec¢o aos companheiros dos Grupos de Pesquisa do Rio Grande do Sul, Rio de
Janeiro e de Niterdi. Obrigado pela parceria nesta missdo tdao complexa de fazer o que

estamos fazendo!!

Obrigado ao Gustavo Tendrio e a Solange L’Abbate por terem sido mestres que
participaram de minha trajetdéria de formacao e pela enorme contribuicao que deram para

escrita desta dissertacdo durante minha banca de qualificagdo.

Obrigado ao Geraldo Peixoto, por ser quem é em primeiro lugar. Referéncia para
todos néds. De engajamento, de sabedoria e de perseveranca. Por ser espelho para nossa
motiva¢do para continuar lutando, nossa luta Antimanicomial! Pelo enorme ser humano
que é e por tudo o que representa, enquanto membro do movimento social! Obrigado
Geraldo! Por todas as contribuicdes e ensinamentos que me ajudaram neste trabalho,
pela companhia e por todas as histérias compartilhadas! Obrigado por ter aceitado meu

convite para a qualificacdo e para a defesa do mestrado!

Obrigado Silvio Yasui, grande mestre e formador. Obrigado por me ajudar nesta
trajetdria de formacgao, pelos ensinamentos, pelos exemplos dados, pela motivacdo para a
militancia, pelo conhecimento que vocé produziu e continua produzindo, que por nés foi

herdado. Obrigado por ter aceitado meu convite.

xi



Obrigado ao Sérgio Carvalho, por todas as contribui¢cdes durante a formagao do
mestrado e pelas grandes reflexdes que me ajudaram muito no desenvolvimento deste

trabalho. Obrigado por ter aceitado meu convite.

Obrigado ao Eduardo Mourdao Vasconcelos pelas o6timas ideias, que
fundamentaram meu trabalho e pela disponibilidade em compor a banca mesmo que
impossibilitado pela agenda tdo atarefada. Pela afinidade de ideias e pelo

comprometimento na luta por um modelo de sociedade mais justo e igualitdrio.

Enfim, obrigado a todos os membros do grupo de pesquisa Saude Coletiva e Saude
Mental: Interfaces. Todos que ja estiveram e estdo por aqui e fazem ou fizeram parte
deste trabalho que agora relato neste meu estudo: Lu, Laura, Ivana, Deivisson, Sabrina,
Thais, Tati, Tato, Monica, Marinas (no plural mesmo, porque sdo as duas), Maria
Auxiliadora, Kamila (que agora também é da AFLORE), Ellen, Catarina, Karime, Ana Luiza,

Raquel, Cecilia (que esteve por aqui), Ana Kaline, Mariana, lara e Crispim.

Um salve especial para o Trapé, eterno “geréncia”, companheiro figuraca de todas
as horas e ocasioes, de gosto refinado, sempre em busca de melhora em sua qualidade

futebolistica.

Carlos Gama, grande companheiro, mentor de todos nés. De incrivel sagacidade e

destreza, com ele ndo tem tempo ruim, valeu Carlos!

Obrigado aos grandes mestres que tive nos mestrado Gastdo (pela vida e pela

obra), Nelson Filice e Nelsdo.

xii



Por ultimo, mas ndo menos importante, como ndao poderia deixar de ser, quero
agradecer especialmente a minha orientadora a Rosana Teresa Onocko Campos. Que me
guiou no percurso de desenvolvimento desta dissertacdo, que agora serd apresentada.
Que como ninguém, soube os momentos de acolher, mas também de exigir. Muito
obrigado, Rosana, por todos estes anos de aprendizagem e convivéncia, desde os tempos
do aprimoramento, quando eu era recém-chegado em Campinas, um recém-formado
delineando seu itinerdrio de formacdo e avido por novas experiéncias. Agradeco também
por todo seu conhecimento que foi fundamental para escrita desta dissertacdo. Obrigado
por todas as oportunidades proporcionadas e pelo pioneirismo para conceber novas
formas de produzir conhecimento, o que permitiu que eu conseguisse realizar este
trabalho. Obrigado por estar sempre junto, quando foi necessario e principalmente, por

confiar no meu trabalho.

Gostaria de agora, para finalizar, contar que estou muito feliz de conseguir concluir
este trabalho, pois, ele foi cunhado em meio a grandes dificuldades, mas também em
meio a grandes alegrias. Creio ter sido o ano de 2012, um dos mais dificeis pelo qual ja
passei. Trabalhei muito, militei bastante, sofri, junto com outros companheiros, muitos

revezes e também me emocionei bastante.

Isto se deve ao contexto vivido pelo municipio de Campinas onde vivo, estudo,
trabalho e milito. Cidade modelo de implantacdao do SUS e da Reforma Psiquidrica, tem
amargado nos ultimos anos o sistematico desmonte de sua rede de salde. Este ano na
area de saude vimos o fantasma da repeticdo de Santos (cidade também pioneira na

implantagdo do SUS e da Reforma Psiquiatrica) bem pertinho e ele ainda estd rondando

xiii



por estas bandas, a ameaca do desmonte é concreta e bem real, porque, alids, ja
comecou. Falta de investimentos, corrupgdo, retrocessos e mudanca de modelo de
assistencial em saude, por parte dos gestores municipais, sdo fatos cotidianos. Muitos
deixaram a cidade e a rede de saude e saude mental, com certeza muitos ainda deixarao.

Quanto a mim, sigo por aqui firme, na luta, na resisténcia.

Nunca perdi a esperanca e este trabalho reflete para mim novos rumos e, ao
mesmo tempo, a resisténcia do SUS e da Reforma Psiquidtrica que se mantém inventivos e
propositivos apesar dos pesares, sempre em busca de novas ferramentas para lidar com
os novos desafios colocados por nossa realidade social e as forgas contrdrias ao seu

sucesso.

Bom pessoal, muitas pessoas para agradecer e coisas para lembrar, espero ter me
lembrado de todas, ja sabendo que algumas ndo estardo citadas, mas que com certeza

ndo foram esquecidas. Muito obrigado a todos que participaram desta histéria!

Xiv



Realidade que buscamos neste projeto descontruir...

Sobe no palco o cantor engajado Tom Zé,

gue vai defender a classe operaria,

salvar a classe operdria

e cantar o que é bom para a classe operdria.
Nenhum operario foi consultado

nao ha nenhum operario no palco

talvez nem mesmo na platéia,

mas Tom Zé sabe o que é bom para os operarios.
Os operdrios que se calem,

gue procurem seu lugar, com sua ignorancia,
porque Tom Zé e seus amigos

estdo falando do dia que vira

e na felicidade dos operarios.

Se continuarem assim,

todos os operarios vao ser demitidos,

talvez até presos,

porque ficam atrapalhando

Tom Zé e o seu publico, que estdo cuidando

do paraiso da classe operaria.

Distante e bondoso, Deus cuida de suas ovelhas,
mesmo que elas ndo entendam seus designios.

E assim,, depois de determinar

qual é a politica conveniente para a classe operdria,
Tom Zé e o seu publico se sentem reconfortados e felizes
e com o sentimento de culpa aliviado.

“Classe Operaria” Tom Zé
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Resumo

O Sistema Unico de Saude (SUS) inaugurou no Brasil uma nova concep¢do de salde
fundamentada em doutrinas e principios norteadores da forma como sdo pensadas,
elaboradas e executadas a acbes e as politicas publicas de salde. Assim sendo, é
preconizada pelo SUS a participacdo dos cidaddos usuarios do sistema por meio dos
orgdos de controle social, o que tem proporcionado um espaco privilegiado de discussao
entre usudrios, profissionais e gestores dos servicos de salude, estratégia que claramente
sinaliza para a equipara¢do e valorizagdo do conhecimento da popula¢cdo usuaria ao
conhecimento de técnicos e gestores da saude.

O SUS foi concebido em um periodo de enorme efervescéncia politica e social, em um
contexto de contestacdo do estado militar ditatorial e reivindicagdao pela reabertura
democratica de nosso pais por iniUmeras classes, instituicdes e movimentos sociais, o que
contribuiu para o surgimento e o ressurgimento de diversos movimentos sociais que, além
de apoiar o movimento de contestacdo da ditadura, defendiam reformas, mudancas
radicais em diversas dreas e a efetiva implementacdo das politicas sociais brasileiras.
Como por exemplo, os movimentos da Reforma Sanitaria e da Luta Antimanicomial,
grandes protagonistas na implantacdo do SUS e na Reforma Psiquiatrica Brasileira,
respectivamente.

A partir deste cenario a presente dissertacdao é uma pesquisa qualitativa participativa que

objetiva analisar a participacdo social de usuarios de servicos de saude mental em
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pesquisas desenvolvidas pelo grupo de pesquisa “Saude Mental e Saude Coletiva:
Interfaces” do departamento de Saude Coletiva da Faculdade de Medicina (FCM) da
Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP) entre os anos de 2008 e 2012, a luz de dos
conceitos de empowerment e recovery utilizados internacionalmente para a compreensao
deste processo. O estudo leva em consideragao a forma como o referido grupo tem
desenvolvido seus estudos, segundo as diretrizes do SUS, da Politica Nacional de Salde
Mental e da Reabilitacdo Psicossocial, de forma integrada e levando em consideragao o
conhecimento dos atores sociais diretamente envolvidos no contexto pesquisado e entre
eles os usudrios de saude mental. Que a partir da criacdo da Alianca de Pesquisa
Universidade Comunidade Internacional — Saude Mental e Cidadania (ARUCI — SMC),
estabelecida entre representantes de universidades e da comunidade do Brasil e Canada,
sdao convidados a serem protagonistas de projetos e pesquisas desenvolvidas de forma
comprometida com a realidade concreta vivenciada no cotidiano dos servicos de saude
mental e na comunidade, por intermédio de questdes que sdo relevantes ndao somente do
ponto de vista académico, mas também da perspectiva de quem é usuario, familiar e
membro de movimento social.

Por meio do percurso que tem sido delineado pelo processo de desenvolvimento de
pesquisas e projetos esta pesquisa visa aprofundar o entendimento de como se da a
integracdo destes representantes comunitarios no contexto universitario, a “co-

construcdo do conhecimento” resultante da construcdo coletiva do conhecimento entre

representantes da universidade e comunidade e quais os efeitos gerados por este

XVii



processo de participagdo do ponto de vista dos usuarios, segundo o enquadramento
delimitado pelo enfoque adotado para o desenvolvimento deste estudo.
Palavras Chave: Participacdo Cidada, Participacdo Comunitaria, Participacdo Social,

Sistema Unico de Saude, Saude Mental.

Abstract

The Brazilian Unified Health System (SUS) opened in the country, a new concept of health
based on guiding principles and doctrines to thinking, develop and implement health
actions and public health policies. Therefore, it is recommended by the SUS, the social
participation of their users, through the organs of social control, which has provided an
ideal opportunity for discussion among users, professionals and managers of health
services. This strategy clearly indicates the assimilation of knowledge and appreciation of

the users in the same way that the knowledge of health professionals and managers.

The SUS was conceived in a period of enormous social and political unrest. In a context of
popular contestation of the military dictatorship and democratic claim for reopening the
country by numerous classes, institutions and social movements. What contributed to the
emergence and resurgence of many social movements that support the movement
against the dictatorship and, also, advocated reforms and radical changes in public policies
and effective implementation of social policies in Brazil. Like for example, the movements
of the Health Reform and Anti-Asylum, major players in the implementation of the SUS

and the Brazilian Psychiatric Reform, respectively.
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From this scenario the present dissertation is a qualitative participatory research that aims
to analyze social participation of users of mental health services, in researches conducted
by the research group "Public Health and Mental Health: Interfaces" of the Public Health
Department of the Faculty of Medical Sciences (FCM) at State University of Campinas
(UNICAMP), between the years 2008 and 2012, based on the concepts of empowerment
and recovery used internationally for understanding this process. That since the creation
of the International Research Alliance University-Community - Mental Health and
Citizenship (ARUCI - SMC), established between representatives of universities and
community of Brazil and Canada, are invited to become protagonists of projects and
researches committed to the reality of mental health services and the community.
Through issues that are relevant, not only considering the academic point of view, but also

from the perspective of who is the user, family member or social movement member.

Through the course that has been outlined by the process of development of researches
and projects, this research aims to deepen understanding of how is the integration of
community representatives in the university context, the "co-construction of knowledge"
resulting from the collective construction of knowledge between university
representatives and community and which effects are generated by this process of
participation from the point of view of users, according to the guidelines defined by the

approach adopted for the development of this study.

Keywords: Citizen Participation, Consumer Participation, Social Participation, Mental

Health, Unified Health System.
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1. Introducao

O Sistema Unico de Saude (SUS) inaugurou no Brasil uma nova concepcdo de
saude, tendo como base principios norteadores (universalidade, equidade, integralidade,
hierarquizagao, resolubilidade, descentralizacao e participa¢ao dos cidaddaos ou controle
social) que influenciam diretamente a forma como sdo pensadas, elaboradas e executadas
as acdes e as politicas publicas em saude. O SUS traz em seu bojo, como proposta,
propiciar alternativas e respostas as necessidades de saude da populacdo. Partindo da
perspectiva de organizacdo de uma rede territorializada de servigos que possuem uma
area de abrangéncia e uma populagao adscrita. Constituintes de referéncia e foco para as
acles de prevengao, promocdo e assisténcia em saude, desenvolvidas pelas equipes dos

Servigos.

O SUS brasileiro foi fruto de enorme mobilizacdo social vivida na retomada do
processo democratico, que culminou com o término do periodo de ditadura militar no
final da década de 80 e também por esta razao foi concebido de forma a priorizar a
participacdo popular em sua gestao, tendo como um de seus principios a participacdo da
populacdo através do Controle Social. Segundo texto divulgado pelo ministério da saude

do governo brasileiro sobre o controle social:

E a garantia constitucional de que a populagdo, através de suas entidades
representativas, participara do processo de formulagdo das politicas de
saude e do controle da sua execugao, em todos os niveis, desde o federal
até o local. (Brasil, Ministério da Saude, 1990, p.5)
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Esta afirmacgdo ratifica a populagdo usuaria enquanto um dos atores sociais de
extrema importancia dentro do contexto da saude e do SUS. Ainda com relacdo a esta

participacdo o texto do ministério da salude declara:

Essa participacdo deve se dar nos Conselhos de Saude, com
representacdo paritdria de usudrios, governo, profissionais de saude e
prestadores de servigo. (Brasil, Ministério da Saude, 1990, p. 6).

O SUS, portanto, a partir de sua organizacdo, onde o usuario tem direito a voz e
voto, abre a possibilidade de existéncia do didlogo entre profissionais, gestores e usuarios
onde o agente intermedidrio entre eles serd a relacdo dos mesmos com os respectivos
servicos de saude e os demais elementos envolvidos nesta relagao, tais como, qualidade
da assisténcia oferecida, diferencas de pontos de vista sobre a demanda de saude
apresentada no territério adscrito, o direcionamento das praticas de saude, as politicas de
saude vigentes para aquela area ou regido ou mesmo eventuais esclarecimentos acerca do
acompanhamento clinico ou terapéutico realizado nas unidades e por este motivo:

Deve ser também considerado como elemento do processo participativo
o dever das instituicdes oferecerem as informagdes e conhecimentos
necessarios para que a populagdo se posicione sobre as questées que
dizem respeito a sua saude.(ldem, p. 6)

Desta maneira, este modelo de saude vem sendo construido sobre a égide da co-
responsabilizacdo. No qual é possivel afirmar que existem niveis de responsabilidade e
participacdo compartilhados, pois o préprio sistema prevé a participacao da populacdo de
forma complementar subsidiando e legitimando o exercicio e a pratica profissional das
equipes de saude. Através da fiscalizacdo, da avaliacdo sobre a assisténcia oferecida ou

mesmo através da apresentacao e proposi¢cdo de uma perspectiva diferenciada da posicao
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de profissionais ou gestores acerca dos temas relacionados a organizagao do sistema e

servicos de saude.

A partir deste panorama se configurou uma tradicdao de participagao popular no
SUS, que também decorre de sua origem ancorada nos movimentos sociais, sobretudo
aqueles que surgiram ou ganharam for¢a durante o processo de redemocratizacao do pais
nas décadas de 70 e 80. Neste sentido faz-se necessario a lembranca de que foi neste
periodo que movimentos como o da reforma sanitdria se intensificaram, culminando
posteriormente na criacdo do SUS, e, dentro deste contexto mais amplo, o movimento da
Luta Antimanicomial, que se tornou posteriormente um dos grandes protagonistas da

Reforma Psiquidtrica Brasileira.

1.1 A Reforma Psiquiatrica, a Luta Antimanicomial no Brasil e o Novo Modelo de
Atencdo em Satude Mental

Influenciado por experiéncias oriundas de outros paises (Psiquiatria democratica
italiana, experiéncias de psiquiatria comunitaria canadense e estadunidense, movimento
das comunidades terapéuticas iniciado na Inglaterra, psicoterapia institucional francesa,
entre outras) o movimento pela Reforma Psiquiatrica Brasileira tal como conhecemos hoje
em dia, também teve seus primdrdios em meio ao periodo da luta pela redemocratizacdo
nacional. Na segunda metade da década de 70, em um contexto de emergéncia das
criticas a assisténcia oferecida pelo estado para a saude da populacdo, além de um
processo de questionamento estrutural a forma como o governo de nosso pais

administrava e financiava os gastos publicos em saude.
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Em 1978, impulsionado por este momento histérico, surge o Movimento dos
Trabalhadores em Saude Mental (MTSM), que agregava reivindicacGes trabalhistas e uma

bandeira de luta baseada no processo de humanizacdo da assisténcia. (Tendrio, 1999)

Durante a década de 80, apoiado pelo avango do movimento sanitarista a luta pela
reforma psiquidtrica também se expande, principalmente apds 1982, com a vitéria dos

oposicionistas nas eleicOes para o governo em varios estados brasileiros.

O ano de 1987 foi um marco para o MTSM, pois, neste ano foi realizada a 12
Conferéncia Nacional de Saude Mental, no Rio de Janeiro e o 22 Encontro Nacional dos
Trabalhadores em Saude Mental, em Bauru (SP), tais eventos além de propiciar a
participacdo de novos protagonistas neste movimento, permitiram que novas estratégias
para o desenvolvimento de a¢des pudessem ser discutidas e criadas com a intencao de
tentar efetivamente implantar as medidas reivindicadas que até entdo ndo haviam sido
implementadas devido a resisténcia da iniciativa privada, o aparato manicomial, a

estrutura burocratica estatal e as alas conservadoras da psiquiatria:

A partir deste momento a estratégia adotada deixa de ser reformista do sistema de
saude e passa a ser uma postura de ruptura, tendo a desinstitucionalizacdo como principio

norteador:

Estabelece-se um novo horizonte de agdo: ndo apenas as
macrorreformas, mas a preocupagdo com o 'ato de saude', que envolve
profissional e cliente; ndo apenas as instituicdes psiquiatricas, mas a
cultura, o cotidiano, as mentalidades. E incorpora novos aliados: entre
eles, os usudrios e seus familiares, que, seja na relacdao direta com os
cuidadores, seja através de suas organiza¢des, passam a ser verdadeiros
agentes criticos e impulsionadores do processo. (Tendrio, 1999, p.35)
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A critica, entdo, coloca-se ao modelo e saber psiquidtricos e o movimento passa a
contesta-lo, tendo agora também como protagonistas usuarios e familiares da salde
mental. A acdo é na esfera da cultura e o movimento passa a ser denominado

Antimanicomial sob o consigna de uma sociedade sem manicomios.

Este momento também foi importante porque propiciou, posteriormente, a
criacdo da lei que ficaria conhecida como Lei da Reforma Psiquidtrica (projeto de lei 3.657
de 1989) que, entretanto, s6 seria aprovada na Camara Federal dos Deputados em 6 de
abril de 2001, tendo sido denominada, entdo, como Lei 10.216 (Também conhecida como

Lei da Reforma Psiquidtrica).

Este projeto de lei, concebido num momento de grande efervescéncia,
problematizagdo, militancia e contestacdo no campo saude mental brasileira, produziu
uma intensificacdo enorme das discussdes acerca desta tematica no pais, ou seja, teve um

efeito de lei sem ser aprovado.

Em continuidade a este processo, tem inicio no fim da década de 80 e continua na
década de 90 o desmonte da estrutura asilar e o surgimento das primeiras experiéncias de
modelos de assisténcia substitutivos aos Hospitais Psiquiatricos, ou seja, servicos de salde
mental que operavam em uma légica diferenciada aquela tradicionalmente utilizada pela
psiquiatria. Tais iniciativas se deram no estado de S3o Paulo. Na capital, onde surgiu o
primeiro Centro de Atencao Psicossocial (CAPS) do pais, o CAPS “Luiz da Rocha Cerqueira”,
e nas cidades de Bauru e Santos por intermédio dos Nucleos de Atencdo Psicossocial

(NAPS). Destaque especial para a cidade da baixada santista, pois, € neste municipio que,
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apos intervencdo da Secretaria Municipal de Saude na Casa de Saude Anchieta (hospital
psiquidtrico privado) em fung¢do das inumeras atrocidades e violagdes de direitos da
pessoa humana, inclusive mortes, ocorridas no seu interior, foi estruturada a primeira
experiéncia brasileira de estruturacdo de servicos e acdes em saude mental efetivamente
substitutivas ao Hospital Psiquidtrico. Baseado na construcdo de uma rede de servicos
territoriais e de diferentes complexidades (Yasui, 2006). Tais experiéncias representaram
o pontapé inicial na pratica para a transformacdo do modelo psiquidtrico em modo

psicossocial, que vivemos até os dias atuais.

Os CAPS ja sdo uma politica publica federal e existe uma legislacdo a nivel nacional
especifica para o campo da Saude Mental. Entretanto, ainda é necessario transpor muitos
obstaculos para obtencdo de uma assisténcia em salide mental que seja, de fato, efetiva

naquilo que se propde a fazer e a cuidar. Mas como identifica-los?

Uma importante ferramenta para mensurar o impacto desta nova politica de salude
mental e se o sistema originado por ela se efetiva na pratica - como, por exemplo, refletir
se as acOes geradas contribuem para melhora do estado de salde daqueles que sdo os
sujeitos que utilizam os servicos integrantes da rede de assisténcia em saude mental sdo,
por exemplo, as “(...) pesquisas avaliativas de carater participativo (...)” (Onocko-Campos
& Furtado, 2008, p.233), onde o conhecimento (a exemplo da concepcdo do SUS) é
construido e validado a partir da participacdo no processo de elaboracdo da pesquisa dos
diferentes atores sociais envolvidos no contexto pesquisado (stakeholders). Neste caso,

portanto, usuarios, familiares de usudrios, trabalhadores e gestores dos servigos de saude
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mental, que como a histdria nos conta, sdo atores sociais essenciais para a compreensao e

reflexdo sobre realidade vivenciada nos servigos de saide mental.

1.2 A Reabilitagao Psicossocial
Segundo Ana Pitta:

No seu sentido instrumental a Reabilitagdo Psicossocial representa um
conjunto de meios (programas e servicos) que se desenvolvem para
facilitar a vida das pessoas com problemas severos e persistentes de
Saude Mental. Numa definicdo cldssica da International Association of
Psychossocial Rehabilitation Services, 1985 seria “o processo de facilitar
ao indiviuo com limitagGes, a restauragdo, no melhor nivel possivel de
autonomia do exercicio de suas fun¢bGes na comunidade...o processo
enfatizaria as partes mais sadias e a totalidade de potenciais do
individuo, mediante uma abordagem compreensiva e um suporte
vocacional, residencial, social, recreacional, educacional, ajustados as
demandas singulares de cada individuo e cada situacdo de modo
personalizado.(Pitta, 1996, p. 19)

Ndo é possivel falarmos em temas como participacdo social, empowerment e
recovery de usuarios de saude mental no Brasil, como pretendemos nesta pesquisa, sem

falarmos sobre a Reabilitacdo Psicossocial.

A forma de incorporac¢ao desta concepgao e seu conjunto de a¢des no Brasil foram
baseados em experiéncias desenvolvidas em outros paises influenciadores da Reforma
Psiquiatrica Brasileira, e atualmente representa a chave mestra que orienta a atual politica
nacional de saide mental do Ministério da Saude e a atencdo psicossocial promovida
pelos nossos servicos. Legitimando no contexto do SUS a necessidade de que os servigos

de salde mental funcionem em rede e com a¢des e parcerias intersetoriais.

A reabilitacdo psicossocial segundo propde Saraceno (1996) é uma questdo comum

a todos e ndo pode ser tratada somente do ponto de vista técnico e sim a partir de
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exigéncias e prioridades éticas que apontem para, como propds Pitta, o conjunto de
acdes, programas e servicos necessarios para que os usuarios de saude mental tenham
suas necessidades atendidas conforme demandarem, por serem sujeitos de direito, e
nesta condicdo disporem de todos os recursos necessarios para melhoria de seu estado de
saude e sua reinserc¢do social. Ancorado em a¢des que visem aumentar sua capacidade de
contratualidade frente as mais diversas situagdes de convivio social, ou seja, segundo

Saraceno, em casa, no trabalho e no tecido social (Idem).

Yasui e Costa Rosa em artigo que debatem a chamada “Estratégia Atencao
Psicossocial” (Yasui, Costa Rosa, 2008, p. 27), colocam que esta concepcdo e forma de
promover assisténcia, substituta ao modelo asilar e hospitalocéntrico proposto pelos
manicomios, tem ainda grandes desafios que é superar as praticas de um paradigma
técnico-assitencial médico centrado em prol de um paradigma de Producdo Social de
Saude como proposto por Mendes (2006), que segundo os mesmos é correspondente ao

paradigma Psicossocial, em que:

A salde seria concebida como estado geral decorrente do modo de se
levar a vida em todos os aspectos: fisicos, psiquicos, sociais, econémicos,
culturais e ambientais. (Yasui, Costa Rosa, 2008, p. 30)

2. Como a historia fez efeito
Além de pesquisador, carrego na minha trajetdria e histéria fatos e experiéncias

gue sdo de extrema relevancia para a fé que move meu interesse sobre o tema. O
primeiro fato é que sou profissional de saude da rede publica, do SUS, mais
especificamente da drea de salde mental e desde que comecei a trabalhar, sem ter tanta
clareza, fazia investimentos e valorizava o empowerment e o recovery dos usudrios de
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salde mental (conceitos chave que serdao apresentados e discutidos de forma mais
detalhada ao longo desta pesquisa). Espacos coletivos me eram caros desde os tempos de
graduacdo, quando fui integrante do Centro Académico de Psicologia e militava no

movimento estudantil.

O marco que ajudou a definir a minha area de atuagdo profissional foi o contato,
durante a graduacdo, com os servicos substitutivos de saude mental integrantes da
politica nacional de saude mental, por meio dos estagios curriculares. Na minha
experiéncia passei por alguns CAPS, ambulatérios de saude mental, unidades bdsicas de
saude e também pude vivenciar, como membro, o cotidiano de uma associacdo de

usuarios, familiares e amigos dos servicos de saude mental.

Os servicos em que estive, na época da minha formacdao, eram de municipios
considerados de pequeno e médio porte, que possuiam uma realidade bem diferente da
gue vivenciei a partir da minha atuacdo como profissional em um municipio de grande
porte. Contudo, esta experiéncia vivida durante a formacdo fez surgir em mim algumas
convicgcbes e sem sombra de duvidas focos de interesse. Lembro-me que um importante
debate que faziamos nos tempos da associacdo PIRASSIS (Associacdo dos Usuarios,
Familiares e Amigos da Saude Mental de Assis - nome da associa¢do que fazia parte na
época da graduacdo na cidade de Assis - Sdo Paulo) era de como a forma com que os
usuarios de CAPS membros da associacdo interagiam e se portavam de forma diferente
guando realizdvamos reunides dentro e fora do espaco do servico onde faziam

tratamento.
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Um companheiro sempre atentava a este fato, dizia que parecia nitido que o lugar
proporcionado pela participacdo na associacdo mudava a perspectiva e talvez a percepcao
dos usuarios sobre si mesmos e seu papel. Enquanto no CAPS, em diversas ocasioes,
alguns usuarios frequentemente se queixavam de sintomas que estariam relacionados ao
seu transtorno mental, quando estdvamos em outros locais o comportamento dos
mesmos era diferente. Permaneciam em atividades e reunides por varias horas sem

referir os mesmos sintomas.

Na nossa concepcdao a atuacdo dos usuarios como atores sociais e politicos
provocava uma alteracdo no lugar do sujeito passivo, “paciente”, elevando a condicdo de
sujeito de direito, “cidaddo”. Isto também era bastante perceptivel em momentos em que
0s usuarios tomavam a palavra para fazer relatos de suas histdrias de vida ou percepcdes
sobre seu estado de saude ou transtorno mental. Havia diferencas na forma como se
colocavam, pois os locais de reunidao ndo eram mais os mesmos locais do tratamento e por

isso as respostas também ndo eram as mesmas.

Outra experiéncia bastante relevante na minha histéria e determinante para
constituicdo de algumas tradi¢cdes as quais sou determinado aconteceu durante os dois
anos que fui membro, como estudante, do Nucleo de Apoio a Formacdo e
Desenvolvimento de Cooperativas Populares e posteriormente a Incubadora Tecnoldgica
de Cooperativas Populares (ITCP) da Universidade Estadual Paulista no campus de Assis
(UNESP Assis). Neste espaco, acompanhei as atividades de algumas cooperativas de
catadores de materiais reciclaveis e também outros projetos como de hortas

comunitarias.
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Foi este 0 momento que tive contato com metodologias participativas de trabalho
com grupos que considero fundamentais para minha formacdo como pesquisador,
profissional e cidaddo. Estas contribuicGes me levaram a inaugurar uma nova fase em
minha vida em que comecei a problematizar e refletir sobre outras formas de trabalhar,
estratégias e conceitos como educacdo popular, implicacdo, cooperativismo, autonomia,
autogestdo, economia soliddria, extensdo universitaria e talvez o que eu nomeio hoje
como co-construgao do conhecimento. Baseado na valorizagdo do conhecimento
pertencente aos membros dos grupos cooperativos e solidarios que trabalhdvamos e a
integracdo e formulacdo de um novo conhecimento, a partir da interacdo com os
representantes da universidade e de outros setores da sociedade civil e poder publico que

participavam dos projetos.

Outro episddio marcante na minha formacdo, que citarei bem resumidamente, foi
a experiéncia de estagio que tive na Clinique de La Borde, localizada em Cour-Cheverny na
Franga, no ano de 2005. Esta clinica foi uma das pioneiras neste pais a trabalhar com a
psicoterapia institucional, que teve seu inicio por meio de um conjunto de profissionais
gue trabalhavam no hospital psiquiatrico de Saint Alban, em Lozere, na década de 40 em
meio a ocupacao alema em terras francesas, durante a 22 guerra mundial. A psicoterapia
institucional teve como um de seus principais expoentes, em Saint Alban, o psiquiatra
espanhol Francois Tosquelles, que veio a Franca refugiado, durante a guerra civil
espanhola. Esta abordagem/forma de tratamento se tornou a principal influenciadora de
Jean Oury, psiquiatra e proprietario de La Borde, que foi interno em Saint Alban na

segunda metade da década de 40, e que depois se transformaria em um de seus principais
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tedricos e difusores, até os dias de hoje. La Borde é conhecida e reconhecida nacional e

internacionalmente (Oury, 1970).

Em linhas gerais, a psicoterapia institucional faz aposta terapéutica para o
tratamento de seus usuarios na responsabilizacdo dos mesmos, em conjunto com
profissionais da equipe, em atividades do cotidiano institucional que vao desde a limpeza
e organizacdao diadria até a participacdo em reunides da associacdo de usudrios e
profissionais, assembleias e tomadas de decisdo sobre acontecimentos vividos no interior

da instituigao.

Na ocasido de meu estagio, fiquei bastante impressionado com o nivel de
engajamento e autonomia dos usudrios na proposicdo e no desenvolvimento de
atividades, apesar deste processo ser bastante restrito ao espaco fisico da clinica, com

pouca ou quase nenhuma interacao social para além das fronteiras da instituicdo.

Em continuidade a esta histdria, ja como profissional e tendo passado também por
uma experiéncia de aprimoramento profissional (residéncia multiprofissional) na area de
salde mental, comecei a minha trajetdéria em servicos da rede de salde mental e desde os
primeiros meses de trabalho fiquei sabendo da existéncia de uma associacdo de usuarios,
familiares e amigos dos servicos de saude mental de Campinas, a AFLORE, que ingressei e

sou membro ativo até hoje.

Como profissional e membro de movimento social, nunca perdi de vista o
horizonte da formacdo e da producdo de conhecimento orientada pela praxis de quem

trabalha e reflete criticamente sobre o seu trabalho, atividades que desenvolve, participa
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e o0 contexto em que esta inserido. Um elemento sempre presente em diversos momentos
e debates dos quais participei referia-se a importancia de considerar que no processo de
producdo de conhecimento dentro do campo da salde, o conhecimento produzido, ndo
deve ser constituido de forma descolada da realidade, pois teriamos desta maneira como
complicador, a elaboracdo de um conhecimento ineficaz para a compreensao dos fatos da

realidade concreta. Por exemplo, a vivida no cotidiano dos servigos de saude mental.

Por esta razdo, uma meta que perseguia em conjunto com outros profissionais da
area da saude, usudrios, familiares (membros de associacGes ou ndo) e representantes de
movimentos da Luta Antimanicomial, da Reforma Psiquiatrica Brasileira e da sociedade
civil organizada era de como elevar a condicdo de participacao social proporcionada pelos
orgdos e espacos de controle social do SUS a esfera da producdo de conhecimento.
Buscando desenvolver estratégias para o favorecimento do empowerment e
consequentemente o processo de recovery dos usudrios de saude mental, a partir da

apropriacdo e compreensao, por parte destes, de seu préprio lugar e papel social.

Este fato é de extrema relevancia devido a crenca, visdao da qual compartilho, de
gue somente os sujeitos que vivenciam e também os que convivem no ambito familiar
com o sofrimento mental tem condicGes de problematizar e contribuir com algumas
reflexdes, que muitas vezes passam despercebidas pelos profissionais, que podem gerar
melhores formas de promover assisténcia e reabilitacdo psicossocial para esta populacao.
Por conseguinte, pode influenciar o campo da formacdo por meio da producdo de

conhecimento que traga contribui¢des e ajude a problematizar e transformar as praticas,

37



as agOes e a formacdo profissional na area de saude mental e, inevitavelmente, o estigma

social vivido pelos usuarios e suas familias.

Todas as vivéncias e experiéncias por mim relatadas se somaram quando em 2008
a Associagao Florescendo a Vida de Usuarios, Familiares e Amigos dos Servigos de Saude
Mental de Campinas, a AFLORE, foi convidada para compor o projeto da Alianga de
Pesquisa Universidade Comunidade Internacional — Saude Mental e Cidadania (ARUCI-
SMC que serd apresentada e contextualizada nos proximos capitulos), em que o fio
condutor é definido por intermédio de uma parceria de pesquisa entre representantes da

universidade e da comunidade.

Neste ponto, tudo comeca de alguma maneira a fazer sentido e se misturar, como
disse antes, finalmente surge uma oportunidade concreta em que teoria e pratica se
integrariam em prol da construgao de um novo conhecimento implicado diretamente com
a pratica de quem estd fora da academia como usuario, familiar ou trabalhador dos
servicos de saude mental. Inaugurando a possibilidade de que os préprios cidaddos
portadores de transtornos mentais e seus familiares possam compartilhar seu
conhecimento cunhado nas suas experiéncias de vida e também possam em conjunto com
representantes da universidade pensar e intervir na realidade social, através de projetos
de pesquisa e projetos de carater cidaddo voltados, para modificacdo de praticas e
combate ao estigma social. O que do ponto de vista da reabilitacdo psicossocial,
concepc¢ao fundante da atual politica nacional de saide mental brasileira, é fundamental

para reintegracdo do usudrio a sociedade.
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Contudo, algumas perguntas ainda pairavam no ar. Como de fato estas coisas se
articulariam? Esta aposta feita através deste projeto tdo complexo de parceria se
efetivaria na pratica? Como demonstrar as evidéncias de que isto tem fundamento, ou

seja, literalmente “da pé”.

Para tal missdao, pude acompanhar um complexo aparato de agdes e atividades
sendo colocado em marcha. Diversos arranjos e estratégias planejadas com a participacao
do conjunto de pessoas envolvidas e utilizadas no percurso de desenvolvimento da

parceria ARUCI-SMC, suas pesquisas e projetos.

Apds o convite a integracao passamos - membros da AFLORE, usuarios, familiares
de usudrios, pesquisadores, profissionais de saude e estudantes membros da ARUCI-SMC -
a nos encontrar periodicamente com o intuito de planejar a¢des, desenvolver atividades

de pesquisa e fazer discussdes tedricas e deliberativas.

Neste ponto faco um breve recorte para falar sobre minha implicagdo. Eu vivi uma
passagem ainda mais radical apds a minha entrada efetiva na pés-graduacdao como aluno
de mestrado da UNICAMP e com projeto de pesquisa ligado ao grupo de pesquisa “Saude
Coletiva e Saude Mental: Interfaces” (Interfaces), pois, tive a necessidade de administrar
dois tipos de implicacdo e vinculacdo a de militante do movimento social e de
pesquisador, além do fato de eu ser também profissional de saude o que configurava uma

tripla implicacdo e vinculacao.

Segundo Monceau, “(...) implicacdo é a relacdo que os individuos desenvolvem

com a instui¢do.” (Monceau, 2008, p. 21)
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Segundo exemplifica este mesmo autor:

De maneira mais ampla, numa democracia, o cidaddo que nao vota estd
tdo implicado como aquele que vota. Podemos dizer que aquele que nao
vota deixa que os outros o fagcam por ele. Se quisermos falar em termo
de culpa ou de responsabilidade, tanto um como o outro sao igualmente
responsaveis pelo voto. Entdo, podemos dizer que implicacdo existe
mesmo que ndo a desejemos. Trata-se, pois, de analisar mais o0 modo de
implicacdo que sua existéncia, ou a quantidade de implicagao, ja que ela
ndo pode ser medida em peso. Entretanto, podemos distinguir
implicacdes econbmicas, ideoldgicas, organizacionais, materiais, ou
libidinais. Trata-se de compreender nossa modalidade de relagdo com a
instituicdo porque esta implicacdo tem efeitos mesmo que nds nao
saibamos. (Idem, p. 22)

Partindo do pressuposto postulado por Monceau, minha posi¢cdo proporcionava ao
mesmo tempo uma experiéncia extremamente rica e estratégica que, do ponto de vista
da producdo de conhecimento através de uma pesquisa de mestrado, era extremamente
delicada de se administrar e de separar as coisas. Neste sentido com o desenrolar da
parceria ARUC, tive constantemente que refletir e colocar em andlise as minhas diferentes
formas de implicacdo e, por conseguinte, as percepg¢des que tinha de todo o processo.
Pois, enquanto representante dos trés grupos de interesse, estava em um lugar
privilegiado e ao mesmo tempo enviesado para observar as transformacodes vividas pelos
dos membros da AFLORE, usudrios, familiares e por parte de pesquisadores e estudantes.
Sem, claro, desconsiderar o efeitos produzidos em mim mesmo enquanto participante

ativo de todo este processo.

Tal fato também foi foco de reflexdo durante a andlise dos dados utilizados para o
desenvolvimento desta pesquisa. Pela mesma razdo acima descrita, a preocupacdo da
criacdo de vieses decorrentes da supervalorizacdo de alguns acontecimentos ou a

desconsideracdo de aspectos importantes (pontos cegos) em virtude da minha sobre
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implicagdo ou implicagdo profissional, no caso da ideologia que comungo e estou

apresentando nesta pesquisa (Monceau, 2008, p. 22).

Para tal missdo lancei mdao de uma metodologia de pesquisa, que sera
demonstrada posteriormente. O que nos leva neste momento a necessidade de
prosseguir com o trabalho com a apresentagdao a seguir de quais sdao os objetivos desta

pesquisa.
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3. Objetivos

- Analisar a participacdo de usuarios de servicos de salude mental, em pesquisas
desenvolvidas pelo grupo de pesquisa “Saude Coletiva e Salude Mental: Interfaces”, do
Departamento de Saude Coletiva da Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM) da UNICAMP,

entre 2008 e 2012.

- Compreender se os conceitos de empowerment e recovery podem ser utilizados no

contexto brasileiro e de que maneira isto acontece.
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4. Metodologia

Bom, este capitulo é destinado ao relato da metodologia que foi utilizada no

desenvolvimento desta pesquisa de mestrado e, portanto, assim sera feito.

Esta pesquisa se caracteriza como um estudo qualitativo e participativo. Tal
escolha aconteceu por acreditarmos que esta perspectiva permite considerar e ter acesso
a informagdes e aspectos fundamentais que proporcionam uma compreensdo mais
abrangente do contexto em que a pesquisa é desenvolvida e dos “fatos” (Onocko e
Furtado, 2008, p. 235) resultantes do processo de constru¢do e constituicdo do

conhecimento desencadeado a partir de estudos desta natureza.

Segundo Minayo:

(...) na abordagem qualitativa, entendemos que a linguagem, as praticas
e as coisas sdo inseparaveis, uma vez que os significados sdo gerados na
interacdo social. E no estudo das estruturas, da organizacdo social e da
producdo de fatos, consideramos as criagdes sociais (artefatos,
dispositivos, rotinas, linguagem e outros), a¢cdes humanas obijetivas.
(Minayo, 2008, p.18)

Assim sendo, dentro das concepg¢des que estruturam as pesquisas qualitativas é
necessario que o pesquisador participe do processo social, o que se constitui como

importante eixo para o desenvolvimento de estudos a partir deste método.

Essa participacdo ndo significa, de modo algum, que se falsifiquem os
fatos ou que os processos sejam vistos incorretamente. Pelo contrario, a
vivéncia do contexto social é um pressuposto da compreensdo da
natureza interna de seu conteudo. (Idem, p.18).
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Este entendimento aliado ao reconhecimento dos sujeitos, enquanto atores sociais
detentores de subjetividade demonstram que a forma de construcdo do conhecimento
possibilitado por tal abordagem credencia-se por constitui-la considerando aspectos
objetivos e subjetivos dos sujeitos e a relacdo destes com o meio social em que vivem e os

demais atores sociais envolvidos neste contexto.

4.1 A Hermenéutica Gadameriana

O referencial adotado para o desenvolvimento desta pesquisa é o da
Hermenéutica Gadameriana, estruturada a partir da obra do fildsofo alemdo Hans-Georg

Gadamer e a forma como isto ocorreu é o que explicarei a seguir.

A palavra hermenéutica tem como principais definicdes, segundo dicionarios da
lingua portuguesa: arte de interpretar os livros sagrados e textos antigos — o que é
chamado de hermenéutica sagrada -, teoria de interpretacdo de varios sinais como

simbolos de uma cultura e arte de interpretar leis.

Gadamer foi o responsdvel, na filosofia, pela estruturacdo da chamada
hermenéutica filoséfica. Ele atribuiu novos sentidos as formas de compreensdo da acdo
interpretativa do homem calcada na légica da razdo metafisica, ao promover uma reflexdo
critica sobre as chamadas ciéncias do espirito. Ele questiona tal forma de compreensao
alegando que o homem, enquanto sujeito da razdao, somente tem condi¢cdes de
compreender as tradicdes a que esta submetido e que o determinam como tal. Para o
autor o ser humano é participante e formado por um conjunto de tradicGes e por este
motivo necessita ampliar sua compreensdo acerca das préprias condi¢des histdricas,
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originadas por estas tradi¢ées, que o determinam e o influenciam na compreensdo de

textos escritos e as mais diversas formas de expressao da linguagem. (Gadamer, 2005)

4.1.1 A Histodria Efeitual e as Tradigoes

Gadamer foi responsdvel pela elaboracdo de uma nova concepcao filosdfica,
fundamental para o desenvolvimento da metodologia deste trabalho que estd sendo
apresentado. Um conceito de extrema relevancia cunhado por ele e por nés, adotado, é o

conceito de histdria-efeitual.

Segundo o autor refere em sua obra:

O interesse histérico ndo se orienta somente pelos fendmenos histdricos
ou pelas obras transmitidas, mas tem como tematica secunddria os
efeitos dos mesmos na histéria (o que implica também a histdria da
investigacdo). (Gadamer, 2005, p. 449)

Neste sentido um dos elementos destacados pelo autor refere-se a:

Quando compreender um fen6meno histérico a partir da distancia
histérica que determina nossa distancia hermenéutica como um todo,
encontramo-nos sempre sob os efeitos desta histéria efeitual. (Idem, p.
449)

Ou seja, segundo esta perspectiva alguns elementos se destacardo em meio ao
todo e se configurardo como objetos de investigacdo, contudo, um alerta feito por
Gadamer se coloca no cuidado necessario para lidar com o que emerge, pois, uma
tendéncia perigosa é de fato assumirmos a parte pelo todo. Realizando um processo de
generalizacdo do que se destaca para nds em meio as tradicdes e o contexto histérico

pelos quais somos determinados (Ibidem, p. 449). Em complemento a esta ideia o autor
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salienta também que nds sofremos o efeito da histdria e do conjunto de tradi¢cdes pelos
guais somos determinados e constituidos enquanto seres histéricos que vivem em uma

determinada época e contexto social.

Esta é a verdade da consciéncia da histdria efeitual. Na medida em que
nega o fantasma de um esclarecimento total, e justo por isso, a
consciéncia dotada de experiéncia histérica estd aberta para a
experiéncia da histdria. Descrevemos sua maneira de realizar-se como a
fusdo de horizontes do compreender que faz a intermediacdo entre o
texto e seu intérprete. (GADAMER, 2005, p. 486)

Estes pontos problematizados e revelados pelo autor sdo fundamentais para
entendermos o processo pelo qual esta pesquisa esta sendo desenvolvida. Para esclarecer
melhor abro aqui um paréntese para relembrar o que contextualizei anteriormente acerca
de minha trajetdria e histéria e que sdo determinantes para meu envolvimento com a

tematica escolhida para a realizacdo desta dissertacdo de mestrado.

4.2 As Nossas Tradigoes

Neste topico tratarei das nossas tradi¢gdes e partir delas tentarei abordar algo que
temos percebido a partir da interagdao com os usuarios no contexto de producao de nossas
pesquisas e consequentemente no conhecimento que temos produzido e como elas, as

tradicdes, se integram ao referencial que escolhemos.

A participacdo de diferentes atores sociais em nossas pesquisas e entre eles
usuarios de servicos de saude mental, se deu devido ao desenho metodolégico adotado
por estas e por nosso grupo de pesquisa. Tais estudos sao estruturados pela ética das
investigacOes qualitativas de carater participativo, formato que é chave para promocao da

participagdo de representantes dos chamados “grupos sociais de interesse”
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(stakeholders), que sdo os sujeitos, ou segmentos sociais, envolvidos em um determinado
contexto, no caso desta pesquisa, especificamente, representantes de usuarios
diretamente envolvidos no contexto da saude mental que temos pesquisado para
construcdo de conhecimento. Portanto, é de vital importancia que seus pontos de vista

sejam levados em consideragao.

Segundo teorias da administracdao os chamados “stakeholders” sdo todos aqueles
envolvidos em um processo e seu conhecimento é condicdo sine qua non para o sucesso
de um empreendimento. Por este motivo, é fundamental que suas expectativas sejam

conhecidas e consideradas pelos seus gestores.

Acerca desta tematica Onocko Campos e Furtado destacam:

Por meio do envolvimento geral no processo de avaliagdo (ou de
pesquisas em geral) individuos pertencentes a grupos oprimidos e
setores marginalizados teriam a oportunidade de se fazer ouvir e
influenciar o curso de um dado programa ou servico, podendo também
aumentar seu poder de compreender e agir (empoderamento). (Onocko
e Furtado 2008, p. 235)

Os autores, neste trecho, pontuam uma consequéncia desencadeada pelo
processo de construcdo compartilhada do conhecimento (co-construcdo do
conhecimento), o chamado empoderamento (empowerment) dos sujeitos participantes.
No caso acima os autores referem-se a participacdo em pesquisas avaliativas e processos
de avaliacdo, nos quais consideram como imprescindivel que as vozes dos sujeitos em

guestdo sejam levadas em consideracao.

Para compreender melhor como este conceito o empowerment se aplica a
situacGes como esta, se faz necessario um debate mais ampliado sobre o assunto.
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4.2.1 Empowerment (Empoderamento)

Segundo autores como Vasconcelos (2003), que discute a origem e o
desenvolvimento do conceito de empowerment, sabe-se que este se trata de um conceito
de origem inglesa, que vem sendo utilizado desde a década de 70, e atualmente é tema
central na discussao de politicas sociais e de saude mental nos Estados Unidos, em paises
da Europa, Canad3a, Australia e Nova Zelandia. Este autor, embora reconhega que esta
definicdo nao atinge a plenitude do sentido desenvolvido nestes paises, aponta que este

conceito reflete:

(...) aumento do poder e autonomia pessoal e coletiva de individuos e
grupos sociais nas relagGes interpessoais e institucionais, principalmente
daqueles submetidos a relacGes de opressdo, dominacdo e discriminagdo
social. (Vasconcelos 2003, p. 20).

Nesta pesquisa optamos por fazer a utilizagdo do termo em inglés para preservar o
seu sentido original, mesmo reconhecendo que a traducdo deste termo como
“empoderamento” ja é bastante utilizada no meio cientifico de brasileiro. Reconhecemos
também, que a definicdo feita por Vasconcelos contempla a compreensao que temos do

termo. Feito este esclarecimento prosseguimos do ponto em que paramos.

No Brasil da mesma forma que em outros paises, o uso do empowerment vem
sendo atrelado nos campos da saude, educacdo, assisténcia social e dos movimentos
sociais a processos de emancipacdo social, vividos por populagdes historicamente
submetidas a opressdo e exclusdo social, a negacdo do acesso a bens e direitos sociais
pela prdpria maneira como nossa sociedade esta estruturada, sujeitos usurpados em seu

pleno direito a cidadania. Entre estes grupos societarios podemos exemplificar ao longo
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da histdria recente do Brasil os analfabetos, mulheres, grupos de diferentes etnias, e
pessoas portadoras de transtornos mentais entre outros. Um dos principais expoentes
desta maneira de pensar e compreender este processo social existente em nosso pais foi o
pedagogo Paulo Freire. Por meio de suas formulacdes, teoria, militdncia e pratica, tornou-
se um dos grandes responsaveis, no Brasil e no mundo, pela critica as formas de
dominacdo e exclusdo sociais que a populacdo pobre e alguns grupos sdo submetidos em
nossa sociedade. Sua obra foi traduzida para iniUmeros idiomas e influenciou muitas

correntes de pensamento e movimentos sociais no Brasil e no mundo.

Freire teve uma obra extremamente implicada com a pratica, mais do que isto com
a praxis, pois desenvolveu uma forma de aplicacdo de sua metodologia pedagdgica,
visando entre outras coisas incentivar o desenvolvimento da consciéncia critica de seus

alunos ao trazer a tona o processo de dominagdo ao qual estavam submetidos.

A nossa preocupacdo, neste trabalho, é apenas apresentar alguns
aspectos do que nos parece constituir o que vimos chamando de
Pedagogia do Oprimido: aquela que tem de ser forjada com ele e nado
para ele, enquanto homens ou povos, na luta incessante pela
recupera¢ao de sua humanidade. Pedagogia que faga da opressdo e de
suas causas objeto da reflexdao dos oprimidos, de que resultard o seu
engajamento necessario na luta por sua libertagdo, em que esta
pedagogia se fard e se refara. (Freire, 1987, p.17)

Além de Paulo Freire, outros autores e movimentos foram bastante importantes
no contexto brasileiro para o desenvolvimento das abordagens de empowerment tais
como, a teologia e o cristianismo da libertacdo e na drea da assisténcia social a obra de

Vicente Faleiros (Vasconcelos 2003).
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Em seus estudos sobre o empowerment, Vasconcelos (Idem) aponta a existéncia de
deferentes formas de sua manifestacdo na pratica. Principalmente nas dreas de servicos

social e saude mental.

Embasado na sistematizacdo de experiéncias internacionais (principalmente as
britanicas), o autor, atenta para a diferenga existente nos niveis de implementa¢dao do
empowerment. Enumerando desde acbes profissionais facilitadoras, estratégias para
desenvolvimento do empowerment e como este se manifesta nos sujeitos. Este estudo
realizado por Vasconcelos é de enorme relevancia para compreensdao do empowerment
em saude mental e contém diversos exemplos de como estas estratégias ocorrem na
pratica. Destacaremos a seguir alguns exemplos de estratégias e definicdes referidas pelo

autor, pertinentes ao contexto de desenvolvimento desta pesquisa.

a) Cuidado de si — refere-se a agdes que principalmente buscam promover o
empowerment pessoal através de atividades de carater grupal e que, apesar de seu plano

coletivo, visam mobilizar:

“(...) dispositivos de cuidado de si no plano individual, com variadas
abordagens que enfatizem diversos aspectos, tais como sociais, politicos,
psicoldgicos e/ou espirituais de auto elaboracdo, crescimento pessoal,
desenvolvimento de auto-estima, e assertividade, bem como de defesa
de direitos individuais, por parte de cada individuo.” (Vasconcelos
2003, p.262)

b) Estratégias de cuidado de si e recuperacdo (recovery) — referem-se a tradicdo
dos grupos de ajuda-mutua como os Alcodlicos Anénimos (AA) e praticas grupais
derivadas, no campo da reabilitagcdo psicossocial em salde mental e dependéncia quimica.

Decorrem principalmente de agdes lideradas pelos proprios usuarios.
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c) Biografia, histérias de vida e narrativas pessoais — referem-se ao processo
vivenciado de construcdo e reconstrucdo de biografia, histérico de vida, por parte dos
préprios usuarios, que podem proporcionar novas percepcdes e ressignificacdes
possibilitando a producdao de empowerment e de novos sentidos para os sujeitos para

compreensao de sua propria experiéncia pessoal.

d) A busca de suporte em estratégias terapéuticas profissionais da psicologia e
psiquiatria — referem-se a importancia de estratégias terapéuticas profissionais que

tenham como foco praticas emancipatodrias direcionadas aos usuarios.

e) Esquemas de autodefesa de direitos — relacionado a praticas de defesa de
direitos e de estimulo ao empowerment dos usudrios com relagdo seu papel social

envolvendo a tematica, desenvolvidas em contexto grupais e de movimento sociais.

f) Empowerment grupal — refere-se a diferentes tipos de grupo desenvolvidos e
que adotam a promog¢dao do empowerment como meta ou outros que, a partir de suas
caracteristicas, tem potencial para promoc¢ao de empowerment. Podem ser classificados
como: autonomos (quando ndo contam com apoio de profissionais para serem
desenvolvidos), liderados por usudrios (que podem eventualmente contar com o suporte
e apoio de profissionais, desde que somente para subsidiar a organizacdo das atividades
do grupo, deixando o papel de protagonista aos usudrios), mistos (compostos por
usuarios, familiares e profissionais, com rotatividade das responsabilidades entre os

integrantes) e guiados por profissionais (quando propostos e liderados por profissionais).
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Tais grupos apesar, de orientados pela légica do empowerment, podem ter
diferentes propdsitos como: terapéuticos (quando a énfase dada é a do tratamento), de
ajuda mutua (direcionados a trocas de experiéncia, estratégias de enfrentamento de
problemas e apoio emocional entre os seus integrantes), de suporte mutuo (enfocam
guestdes sociais de maior amplitude e a vida em comunidade, com a perspectiva de
produzir atividades conjuntas e projetos para além dos espacos de reunido) e de
conscientizacdo, defesa de direitos e militancia (podem ter diferentes tipos de composicao
com usudrios, familiares e profissionais e sdo orientados pelo enfrentamento a questdes
envolvendo a defesa de direitos nos mais diversos ambitos e niveis que passam desde a
luta pela criagdo e garantia de direitos, como o acolhimento de denuncias de violagdo dos

mesmos).

g) Empowerment comunitario — segundo Vasconcelos refere:

(...) podemos entender que o trabalho comunitdrio na perspectiva do
empowerment e das lutas antiopressivas esta relacionado a coletividades
especificas nas sociedades, visando a luta contra a relagdes sociais de
opressdo, como a exclusdo social e/ou espacial, a exploragdo econémica
e contra varias outras formas de espoliagao ou discriminagdo baseadas
no status politico, cultura, origem étnica ou racial, género, religido,
estado subjetivo, ou fisico etc., de forma isolada ou integrando varios
desses componentes em um mesmo grupo ou comunidade.
(Vasconcelos, 2003. p.274)

O conceito de empowerment foi e é amplamente utilizado também por autores da
psicologia social e por alguns estudiosos da saude coletiva brasileira. Em artigo em que
problematiza a promocdo a saude no contexto da saude publica, Carvalho, analisa a
importancia do que ele nomeia categoria/estratégia empowerment para o ideario que

fundamenta a promocao a saude (Carvalho, 2004).
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Segundo o autor durante a década de 80 alguns encontros e conferéncias, no
ambito internacional, foram fundamentais para a formulacdo de novas diretrizes do que
posteriormente se transformaria em documentos base para o idedrio da promocao a
salde e, com estas novas premissas, afirmando-se ser o empowerment uma estratégia

efetiva para alcancar os objetivos planejados e pensados dentro deste momento:

Um dos nucleos filoséficos dessa abordagem é o conceito de
“empowerment” presente, implicita ou explicitamente, no interior das
premissas e estratégias mencionadas. Esta categoria corporifica a razao
de ser da Promocdo a Saude enquanto um processo que procura
possibilitar que individuos e coletivos aumentem o controle sobre os
determinantes da saude para, desta maneira, terem uma melhor sadde.
(Carvalho, 2004, p. 1090)

O autor neste artigo faz também uma andlise extremamente relevante para o
desenvolvimento desta pesquisa ao problematizar o uso do conceito empowerment e
atentar aos cuidados necessarios para sua compreensao e utilizacdo. Ele analisa sob dois
prismas: o empowerment psicolégico e, a exemplo do postulado por Vasconcelos, o

empowerment comunitario.

Carvalho define empowerment psicoldgico como:

Podemos definir o “empowerment” psicolégico como um sentimento de
maior controle sobre a prépria vida que os individuos experimentam
através do pertencimento a distintos grupos, e que pode ocorrer sem
gue haja necessidade de que as pessoas participem de a¢des politicas
coletivas. Influenciando esta formulagdo encontramos uma perspectiva
filosofica individualista que tende a ignorar a influéncia dos fatores
sociais e estruturais; uma visdao que fragmenta a condicdo humana no
momento em que desconecta, artificialmente, o comportamento dos
homens do contexto sociopolitico em que eles encontram-se inseridos.
(Idem)

Ao passo que considera que o empowerment comunitario, em consonancia com

estudiosos como Paulo Freire e outros autores internacionais, como:
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(...) esta abordagem trabalha com a nocdo de poder enquanto um
recurso, material e ndo-material, distribuido de forma desigual na
sociedade, como uma categoria conflitiva na qual convivem dimensdes
produtivas, potencialmente criativas e instituintes, com elementos de
conservacdao do status quo. Para os tedricos do “empowerment”
comunitdrio, a sociedade é constituida de diferentes grupos de
interesses que possuem niveis diferenciados de poder e de controle
sobre os recursos, fazendo com que processos de “empowerment”
impliquem, muitas vezes, a redistribuicdio de poder e a resisténcia
daqueles que o perdem. (Carvalho, 2004, p. 1091).

Por esta razdo o autor salienta que o empowerment ndo consiste na panaceia que,
por si s6, garante a reconfiguracdo da ordem social a medida que representa a
redistribuicdo do poder no interior da sociedade. O alerta trazido por Carvalho encontra-
se nos diferentes usos que podem ser feito da categoria/conceito empowerment
relatando inclusive que o empowerment psicoldgico pode ser utilizado, como aconteceu

|II

em paises como os Estados Unidos em tempos de “conservadorismo fiscal” (Carvalho,
2004, p. 1091), como meio para legitimacao de politicas privatistas e de cortes de servicos
sociais e de saude responsabilizando os cidaddaos, como autdbnomos, a ndao depender mais

de estruturas macrossociais e langar mao de seus préprios recursos para custear despesas

gue sdo direitos sociais.

Com relagdo ao empowerment comunitario, Carvalho, pondera que este processo
estd conectado as outras esferas da vida social e politica e por esta razdo congrega fatores
presentes no plano individual - como autoestima -, no plano que chama de “mesoesfera

III

social” (Carvalho, 2004, p. 1092) relacionado a participacdo dos sujeitos em coletivos -
como movimentos sociais -, em que “compartilham conhecimentos e ampliam a sua

consciéncia critica” (ldem) e a fatores macro sociais - como o estado e a econonomia. O
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gue permite aos sujeitos uma compreensao mais global do universo onde estdo inseridos

e amplificam suas possibilidades de emancipagao social.

Portanto, a partir desta contextualizacdo o que fica bastante claro é que este
conceito é de suma importancia para o contexto em que esta pesquisa esta sendo
desenvolvida e resta analisar de que maneira, a luz do que foi exposto em teoria, o
empowerment se aplica a forma como os usudrios dos servigos de salde mental vém se
desenvolvendo enquanto atores sociais individuais e coletivos. Essa é a tarefa que se
coloca necessaria e que espero poder problematizar nos capitulos seguintes no momento
em refletirei sobre as nossas informacdes, dados coletados em pesquisa e as vivéncias em
conjunto com estes no grupo de pesquisa Saude Mental e Saude Coletiva: Interfaces

(Interfaces), e em outros espacos de atuacdo politica, de movimentos e de controle social.

4.2.2 Recovery (Processo de Restabelecimento)
Outro conceito fundamental em nossas vivéncias coletivas com nossos parceiros

de pesquisa esta ligado ao conceito de recovery.

Seguindo o exemplo da contextualizacdo feita sobre o conceito de empowerment,
faremos o mesmo tipo de aprofundamento sobre recovery, para que posteriormente seja
possivel a reflexdo sobre qual é a forma como este conceito, ou melhor, o processo
desencadeado por ele, se relaciona com os usudrios de saude mental integrantes das
pesquisas desenvolvidas pelo grupo de pesquisa. Da mesma maneira que ocorre com o
empowerment a traducdo de recovery — traduzido como processo de reestabelecimento,

recuperacao ou cura por varios autores — também ndo encontrou no equivalente em
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portugués a amplitude que o conceito atingiu na lingua inglesa e por esta razdao também

preferimos manter o termo em inglés ao longo desta dissertacao.

Segundo Vasconcelos resgata recovery:

(...) constitui um conceito oriundo do campo das doengas e deficiéncias
fisicas (Wright 1983), mas passou a receber uma atengdo no campo dos
transtornos mentais sérios e de longa duracdo a partir dos anos 90. Hoje,
pode se dizer que ja é um termo bem estabelecido e reconhecido no
campo da reabilitacdo psicossocial em saude mental nos Estados Unidos.
(Vasconcelos, 2003, p.26)

Sobre este conceito Duarte postula:

A melhor forma de compreender o recovery é partir das narrativas das
pessoas com experiéncia de doenca mental e das suas experiéncias
vividas e pessoais de recovery. Estas narrativas sdo de uma riqueza
imensa, apresentando uma diversidade de definicdes de recovery e de
descricbes das estratégias, suportes e actividades que facilitaram e
promoveram esse processo. A analise conceptual das narrativas e os
estudos colaborativos e qualitativos tém possibilitado um
aprofundamento da compreensdao deste processo, a partir das
experiéncias subjectivas dos consumidores/sobreviventes. (Duarte, 2007,
p.128).

Estas experiéncias se referem aos relatos de pessoas portadoras de transtornos
mentais graves, que compreendem desde a experiéncia das mesmas com a doeng¢a mental
até as formas e maneiras que estas pessoas utilizaram (ou encontraram) para se recuperar
e conseguir dar continuidade as suas vidas apds, o momento da chamada “crise”, quando
o transtorno mental se instaura. Ainda relacionado a este tema, outro aspecto importante
para compreensao do recovery sao quais as estratégias que estes sujeitos desenvolveram
para conviver com seu transtorno mental, transcendendo, portanto, aquilo que

poderiamos considerar como “cura” de um transtorno/doenc¢a mental.
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Segundo Deegan (1988), uma das pioneiras a tratar deste tema, o processo
desencadeado pelo recovery consiste em muito mais que a reabilitacdo ou cura de alguém
gue tem um transtorno mental através da remissao dos sintomas, o processo de recovery

consiste em:

'Something more than Just “good services”, e.g., the person must get out
of bed, shake of mind-numbing exhaustion the neuroleptics, get dressed,
overcome the fear of the crowded and unfriendly bus to arrive the
program, face the fear of failure in the rehabilitation program, etc. In
essence, people with psychiatric disabilities must be active and
courageous participants in their own rehabilitation project or that
project will fail. It is through the process of recovery that people with
disabilities become active and courageous participants in their own
rehabilitation project. (Deegan, 1988, p.12)

Como relatado anteriormente, é nos Estados Unidos (EUA) que este tema emerge
a partir de uma concepcdo diferenciada de tratamento oferecida aos portadores de
transtorno mental ou como referido pelos autores americanos, como Anthony (1993),

IH

“pessoas adoecidas mentalmente ou com adoecimento mental” (people who have mental
illness). Segundo este mesmo autor esta perspectiva comeca a emergir a partir do
momento no qual acontece no pais o processo de desinstitucionalizacdo vivido pelas
instituicdes psiquidtricas nas décadas de 60 e 70, possibilitando, portanto, a ascensao na

década seguinte (1980) de um sistema de apoio comunitario e a pratica da reabilitacdo

psiquidtrica, que lancaram as bases responsaveis pela geracdo de uma nova visao de

1-“Algo mais do que apenas "bons servigos", por exemplo, a pessoa deve sair da cama, sacudir-se do
esgotamento do entorpecimento mental de neurolépticos, vestir-se, superar o medo do 6nibus lotado e
hostil para chegar ao programa, enfrentar o medo do fracasso no programa de reabilitacdo, etc. Em
esséncia, as pessoas com transtornos psiquidtricos devem ser participantes ativos e corajosos em seu
préprio projeto de reabilitacdo ou aquele projeto ird falhar. E através processo de recovery que as pessoas
com transtornos psiquiatricos se tornam participantes ativos e corajosos em seu préprio projeto
reabilitacdo.” (Deegan, 1988, p.12)
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servicos oferecidos as pessoas com adoecimento mental nos anos 90. Conforme o que
ressalta Anthony (1993) nesta década o “recovery from mental illness” é, a linha mestra,
que guiard a visdao do sistema de saude mental norte-americano na diregdo do que intitula

como um Sistema de Saude Mental Orientado pelo Recovery.

Nesta perspectiva, algo que nos parece fundamental dentro do que estamos
desenvolvendo em nossas parcerias de pesquisa - e que é salientado também pelos
tedricos do recovery - é a importancia dada as acbes desenvolvidas nos servicos que
facilitem ou favorecam o desenvolvimento do recovery dos portadores de transtorno
mental, pois isso nos remete a algo muito préximo ao que temos tentado desenvolver
com nossas a¢cdes em parceria com os usudrios da saude mental no Brasil. Contudo, neste
momento, irei me restringir a apenas citar esta percepc¢ao inicial para que nos proximos

capitulos seja possivel fazer o aprofundamento que o tema requer.

4.2.3 Pesquisas Participativas e o contexto de produciao de conhecimento
sobre a perspectiva do grupo de pesquisa Saude Coletiva e Saide Mental:
Interfaces

O grupo de pesquisa Saude Coletiva e Saude Mental: Interfaces (Interfaces) do
Departamento de Saude Coletiva (DSC) da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade
Estadual de Campinas (FCM-UNICAMP) vem desenvolvendo desde 2005 pesquisas
qualitativas de carater participativo que, sendo avaliativas de servicos de saude mental ou
ndo, tém sido estruturadas sobre a plataforma da co-construgdo do conhecimento

adotando como premissa a investigacdo da realidade objetiva por meio de arranjos que

levam em consideracdo o ponto de vista dos atores sociais envolvidos no contexto
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pesquisado, nomeados nesta pesquisa como grupos de interesse ou stakeholders. Por
exemplo, na forma de convite a estes atores para participar de grupos focais (GFs), grupos
de intervencdo (Gls) e entrevistas ou como convite a associacdes de usuarios e familiares
e profissionais de servicos de saude mental para integrar uma alianca de pesquisa que

busca integrar universidade e comunidade.

Com o transcorrer do tempo este desenho participativo pensado nas pesquisas e
projetos desenvolvidos por este grupo fez com que fosse cunhada uma nova forma de
construcdo de conhecimento relativa a realidade dos servicos de saide mental, as praticas
gue neles sdo desenvolvidas, novas ferramentas e propostas para qualificacdo da
assisténcia oferecida nos servicos, a formacdo de recursos humanos para trabalhar na
saude mental e a compreensdo de como isto afeta os usudrios de servicos de salde
mental, seus familiares, a rotina dos servicos de saude mental, seus profissionais e
gestores. Por dltimo, mas ndo menos importante, qual a opinido dos mesmos (usuarios,
familiares, profissionais e gestores) sobre todas estas coisas e como este conhecimento é

levado em consideracdo para que um novo conhecimento seja gerado.

No decorrer do restante deste trabalho ficard bastante evidente o olhar que serd
lancado sobre o processo participacdo dos usuarios de Saude Mental e o protagonismo
atribuido aos mesmos mediante esta participacdo em pesquisas e parcerias para o
desenvolvimento de projetos feitos com o Interfaces, onde eles tiveram papel
fundamental na constru¢do do conhecimento resultante dos estudos, participacdo direta
no planejamento de atividades, de projetos e na proposicao de formas mais inclusivas e

mais acessiveis de veiculacdo da informacdo para os usuarios da saude mental e seus
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familiares, entre inUmeras outras coisas que conseguiremos detalhar melhor nos capitulos

que se seguem.

4.3 Nosso Percurso: A Construcao Coletiva
Para a continuidade da escrita desta dissertacdo temos que agora,

obrigatoriamente, contextualizar a forma como se deu a participacdo e integracdo dos
referidos usudrios de saude mental as atividades do grupo de pesquisa Saude Coletiva e
Saude Mental: Interfaces (Interfaces) e posteriormente na Alianca de Pesquisa

Universidade Comunidade Internacional — Saude Mental e Cidadania (ARUCI — SMC).

4.3.1 O inicio da tradicdo
A tradicdo de participacdo de usudrios de Centros de Atenc¢do Psicossocial (CAPS)

em pesquisas do grupo Interfaces se da inicialmente entre os anos de 2005 e 2006, por
meio de uma pesquisa qualitativa de carater avaliativo que teve como objetivo promover

uma avaliacdo de CAPS, do tipo trés (CAPS lll), na cidade de Campinas.

Estes servicos tem uma particularidade com relagdo aos outros CAPS, eles
funcionam vinte quatro horas e possuem leitos para o acolhimento noturno de usuarios,
portadores de transtornos mentais graves, em crise. Estes servicos de base comunitaria se
configuram de fato como substitutivos aos hospitais psiquidtricos, ja que possuem
estruturas que permitem substituir o asilamento em instituicdes manicomiais, que ainda
tem por prerrogativa internagdes de longa duragdo em que os usuarios permanecem
longe de suas familias, rede social e comunidade de onde sdo originarios. Ao contrario
deste modelo que aposta na centralidade hospitalar, o CAPS Ill aposta no vinculo que se

estabelece dia a dia entre usuarios e profissionais cuidadores como estratégia
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fundamental para lidar com desorganizacdo mental vivenciada pelos sujeitos nos
momentos de crise e pelo fato dos mesmos, em situacdes de crise, poderem ser cuidados

pela equipe que os acompanha cotidianamente.

Segundo ressaltado por Onocko-Campos e Furtado:

Considerando os CAPS dispositivos estratégicos da reforma dos cuidados
em saude mental no Brasil — configurando-se simbdlica e numericamente
como a grande aposta do Movimento de Reforma Psiquiatrica Nacional —
, € considerando a aproximacgdo entre a salde coletiva e a saude mental
uma necessidade para a constituicdo de um campo interdisciplinar de
saberes e praticas, julgamos investiga¢des especificamente dirigidas aos
CAPS como potencialmente geradoras de subsidios para a Reforma
Psiquidtrica Brasileira e, ao mesmo tempo, propulsora de um novo
territério de pesquisa no ambito das politicas publicas e da avaliacdo de
servicos de saude. (Onocko-Campos e Furtado, 2006, p.1054)

Por estas razdes foi fundamental o desenvolvimento deste estudo, que contou em
sua metodologia com a realizacdo de grupos focais (GFs) feitos com a participagdo de

profissionais, gestores e usudrios destes servicos de salide mental.

Todavia, como bem resgatam Onocko-Campos e Furtado (2006) em trecho do em
artigo que discute a necessidade do aumento da interface entre saide mental e saude

coletiva no Brasil, segundo informagdes do proprio Ministério da Salude:

O proéprio MS reconhece a necessidade de qualificar a discussdo em
torno das novas a¢des em salde mental: “em relacdo ao debate
cientifico e a producdo de conhecimento, o tema da saide mental como
parte da saude publica estd ausente na graduacgdo e pds-graduacao (...).
Toda a pesquisa na area concentra-se em dois grupos: ensaios
farmacoldgicos e ensaios diagndsticos (...). Sdo raros os nucleos ou
grupos de pesquisa que vinculem saude mental, contexto social e saude
publica (grifos nossos). (Idem, p.1054)

Este estudo considerou como elemento fundamental para compreensdo e

avaliacdo da realidade vivenciada nestes servicos de saude mental, o ponto de vista
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daqueles que integram seu cotidiano seja na perspectiva de quem assiste, é assistido e o

gerencia (stakeholders).

4.3.2 A “Pesquisa avaliativa de saude mental: instrumentos para a
qualificacdo da utilizacdo de psicofarmacos e formac¢ao de recursos humanos -
GAM-BR”

N3do hd como falar do contexto do nosso estudo e a participa¢do dos usuarios de

servicos de saude mental sem falarmos sobre o desenvolvimento de outra pesquisa
denominada “Pesquisa avaliativa de saude mental: instrumentos para a qualificagdo da

utilizag¢do de psicofdrmacos e formacgdo de recursos humanos — GAM-BR”.

Esta pesquisa caracterizou-se por ser um estudo avaliativo e participativo, voltado
para Centros de Atencdo Psicossocial de trés municipios brasileiros Rio de Janeiro (RJ),
Novo Hamburgo (RS) e Campinas e envolveu quatro universidades a Universidade
Estadual de Campinas (UNICAMP), Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS),

Universidade Federal Fluminense (UFF) e a Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ).

Este estudo teve como objetivos: Primeiro, traduzir, adaptar e testar em CAPS
destas cidades o Guia pessoal de gestdo autébnoma da medicacGo (guia GAM) -
instrumento desenvolvido no Canadd a partir de experiéncias de gestdo autébnoma da
medicacdo desenvolvidas, desde 1993, pela Associagdo de recursos alternativos de saude
mental de Quebec com a colaboracdo de pesquisadores da Equipe de pesquisa acGo em
satide mental e cultura (ERASME) - e segundo, avaliar o impacto desse instrumento na

formacdo de profissionais de saide mental (psiquiatras e profissionais ndo médicos).
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A justificativa para sua realiza¢do aliou-se ao fato de que tais iniciativas canadenses

buscaram implantar um processo de questionamento, de experimentacao e de pesquisas

para interrogar o lugar da medicacdo na vida das pessoas, seu papel nas praticas

profissionais e sua penetracdo e percep¢do no conjunto da sociedade. (Onocko-Campos et

al, 2009a)

A abertura desses espacos de expressao e de didlogo permitiu enriquecer
o olhar sobre as praticas em saude mental e elaborar uma nova
abordagem de intervencao denominada Gestdo autbnoma da medicacao
(GAM). (Idem, p. 9)

Segundo o pontuado por alguns pesquisadores canadenses e pesquisadores

radicados naquele pais que acompanharam este processo:

A Gestdo Autobnoma de Medicacdo vem sendo desenvolvida no Canada
(Rodriguez del Barrio, L; Perron, N ; e Ouellette, J-N, 2008) desde essa
época e pressupde serem o didlogo e a troca partes da esséncia de sua
abordagem. Iniciou-se por integracdo em grupos de debate de usuarios e
técnicos, que inicialmente questionavam a medicacdo; logo a questao se
desloca para o reconhecimento de que havia um sofrimento ja existente
antes da medicagdo e, assim, o eixo ja ndo é mais posto na suspensdo da
medicacdo, mas na partilha do significado de sua utilizacdo. (Ibidem, p. 9)

Esta nova abordagem, desenvolvida no Canada, caiu como uma luva, como

possivel estratégia para tentar lidar com um problema revelado por pesquisas anteriores

na area de salde mental no Brasil que apontavam uma alta taxa de consumo de

medicacdo psicotrépica por parte de pessoas portadoras de transtornos mentais usudrias

de servicos publicos de saude e salde mental em nosso pais como revela, por exemplo,

Santos (2009) em pesquisa sobre este tema na Atencdo Primdria de Saude.

Para efetivacdo e aposta nesta possivel estratégia, ainda restava um importante

passo a ser dado. Nao bastava somente traduzir, o guia GAM ainda ndo havia sido
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devidamente testado e consequentemente adaptado a realidade brasileira. Este
instrumento foi desenvolvido no Canada, a partir da realidade local, e por esta razao
possuia as peculiaridades e particularidades condizentes aquela cultura e realidade,
atrelados a forma como sdao promovidas as acdes de reabilitacdo e assisténcia em salde
mental naquele pais e, sem dlvida, as experiéncias e vivéncias dos canadenses portadores
de transtornos mentais. Sendo assim uma primeira e 6bvia suposicdo é de que
provavelmente o conteiudo do guia GAM detinha diferencas com relagdo a cultura e a
realidade brasileira, as formas como sdo promovidas as acdes de reabilitacdo e assisténcia
em saude mental por aqui e com toda certeza as experiéncias e vivéncias dos brasileiros

portadores de transtornos mentais.

Por este motivo a perspectiva que deveria ser utilizada nesta pesquisa tinha que
ser outra, diferenciada daquela trabalhada anteriormente na pesquisa avaliativa dos CAPS
[ll, para participagao dos stakeholders. No primeiro estudo avaliativo realizado a maneira
como se deu a integracdo dos diferentes atores sociais (stakeholders) foi por intermédio

de sua participacao nos GFs feitos durante o estudo.

J4 na pesquisa GAM-BR, também aconteceram GFs com a mesma intencdo acima
descrita, porém, aconteceram também ao longo do desenvolvimento da pesquisa outros
tipos de grupo denominados grupos de intervencdo (Gls) que contaram com a
participacdo usuarios, profissionais de saude e estudantes de pds-graduacdo (residentes
de psiquiatria e alunos do programa de aprimoramento profissional em saide mental).
Isto se deu por uma razdo fundamental, seriam estes em conjunto com a equipe de

pesquisadores, os responsaveis pela testagem e, ao final do processo, adaptacdo do guia
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GAM a realidade brasileira. Desta forma foi necessdria uma adaptagao na integrag¢ao dos
mesmos ao processo de desenvolvimento do estudo, todavia, sem abrir mdo dos GFs que
foram realizados antes de se iniciarem os grupos de intervencdo e ao final quando os
encontros dos Gls ja haviam se encerrado com a intencao de promover uma avalia¢do do

processo vivido pelos participantes no decorrer dos grupos.

Antes de aprofundar mais os aspectos pertinentes a participacao dos stakeholders,
é preciso detalhar um pouco mais a forma como foi desenvolvida a pesquisa GAM-BR. O
estudo comecou a ser realizado, no Brasil, a partir de 2009 pelas universidades
anteriormente citadas, com financiamento do CNPQ (Conselho Nacional de

Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico).

Para a coleta de dados da pesquisa conforme relatado anteriormente foram
realizados GFs e entrevistas com atores dos diferentes grupos de interesse (stakeholders)
— usuarios, familiares, profissionais, residentes e gestores — em diferentes momentos dos
Gls (antes do inicio dos Gls e ao final apds o encerramento dos Gls). Depois da realizacao
dos GFs foram construidas narrativas que foram posteriormente apresentadas aos

stakeholders para validacao.

Os critérios para participacdo na pesquisa eram a manifestacdo de interesse pelo
tema, ndo ter déficit cognitivo e estar em uso de medicacdo psiquiatrica ha pelo menos 12
meses. Alguns participantes foram incluidos a partir de sugestdo das equipes, outros

guiseram participar por conta prdpria.
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Com relagao aos critérios adotados para participagao dos profissionais dos CAPS
estes foram que os profissionais participantes ndo poderiam desempenhar o papel de
referéncia no servico para os usuarios pesquisados ou que os profissionais, neste caso
especificamente os psiquiatras, fossem os prescritores da medicacdo dos usudrios que
compunham os grupos. A intencdo era de que os grupos ndo fossem colocados no lugar
de um grupo de medicacdo do servico. Uma segunda aposta ainda pertinente a
participacdo do profissional nos grupos era de que este pudesse ser um articulador e
porta voz, dentro do CAPS, de reflexdes relativas a GAM com os profissionais que eram
referéncias dos usudrios integrantes da pesquisa, funcionando assim como mais um

elemento para pensar o projeto terapéutico individual (PTI) destes usudrios.

Uma perspectiva importante para a compreensao da fungao que o0s grupos
desempenharam para os stakeholders ao longo do estudo conforme relata Emerich, foram
que: “Os Gls constituiram-se como espago de encontro para as discussoes coletivas acerca
dos conteudos a serem abordados pelo Guia GAM (GGAM)” (Emerich, 2012, p. 62). Neste
sentido, se transformaram gradativamente em espagos proporcionadores de
empowerment no que diz respeito ao tema da experiéncia da medicacdao e também com
relacdo a algo ndo previsto inicialmente nos objetivos da pesquisa a tematica dos direitos

dos usuarios de saude mental.

No decorrer da pesquisa foram realizados ao todo quatro campos, cada campo
teve GIs. Um em cada municipio participante (Campinas, Rio de Janeiro e Novo
Hamburgo) e um quarto grupo que foi realizado também em Campinas, na UNICAMP. Este

ultimo grupo teve uma caracteristica diferente dos demais em sua composigdo ele contou
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com usuarios com histdrico de participagcdo em espacgos de controle social nos CAPS e com

historico de militancia Saude Mental. Entre eles haviam varios membros da AFLORE. O

intuito neste Ultimo grupo era analisar se o engajamento politico dos integrantes do grupo

traria contribuicbes diferentes as encontradas nos grupos realizados no CAPS, devido ao

fato dos seus componentes terem diferentes tipos de circulacdo, o que talvez pudesse

denotar um ponto de vista mais critico por parte daqueles que tem histérico de militancia

(Emerich, 2012).

O numero de participantes de cada um dos campos envolvidos na pesquisa a teve

a seguinte conformagao:

Em Novo Hamburgo participaram no total ao longo da pesquisa oito
usuarios, dois pesquisadores, dois estudantes e um profissional da equipe.
Aconteceram vinte e quatro encontros entre Gls e GFs durante cerca de sete
meses.

No Rio de Janeiro participaram nove usudrios, residentes de psiquiatria e trés
pesquisadores, além da presenca de um profissional da equipe. Foram vinte
encontro entre Gls e GFs, em seis meses.

Em Campinas, como relatado, houve dois campos, com conformacgdes
diferentes. O primeiro campo que ocorreu em um CAPS Ill contou com a
participacdo de sete usuarios, um psiquiatra do servico e dois operadores
(pesquisadores), num total de vinte e trés encontros entre Gls e GFs,

distribuidos em oito meses. O outro campo que aconteceu na UNICAMP
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contou sete usudrios, trés pesquisadores e trés residentes de psiquiatria.

Durante vinte encontros, entre Gls e GFs, por sete meses.

4.3.3 O inicio das atividades da ARUCI-SMC
A partir de 2010 a pesquisa GAM-BR estabeleceu articulagdo com a Alianca de

Pesquisa Universidade Comunidade Internacional (ARUCI) (Emerich, 2012). A ARUCI como
o nome ja diz é uma alianca de pesquisa internacional criada no Canadd, em uma acdo
conjunta que envolveu dois érgdos daquele pais: o Conselho de Pesquisas em Ciéncias
Humanas e o International Development Research Centre (IDRC — 6rgdo federal
canadense de fomento a pesquisa e projetos de carater inovador). Segundo o prdprio
IDRC a ARUCI tem como intuito incentivar o desenvolvimento de projetos de pesquisas
inovadores, a formacdo e producdo de novos conhecimentos sobre questdes de vital
importancia para o desenvolvimento social, econdmico e cultural do Canada e de paises
em desenvolvimento (denominados pelos canadenses como de baixa renda ou renda

intermediaria).

A forma como foi nomeada a parceria estabelecida entre os representantes
brasileiros e canadenses na ARUCI devido ao fato do tema central da parceria ser a saude

mental foi ARUCI - Saude Mental e Cidadania (ARUCI-SMC).

Os agentes responsaveis e, a partir deste momento, interlocutores nesta parceria
foram: as universidades brasileiras citadas (UNICAMP, UFRGS, UFF, UFRJ), a Université de

Montreal, a Associacdo de Pessoas Usuadrias de Servicos de Saude Mental da Regido de
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Québec (APUR?) no Canadé e a Associacdo Florescendo a Vida de Familiares, Usudrios e

Amigos dos Servicos de Satide Mental de Campinas (AFLORE?).

Para efetivacdo desta audaciosa iniciativa era necessdrio que os projetos
contemplados tivessem como prerrogativa a integragao entre o conhecimento académico
concebido nas universidades e o conhecimento produzido no seio da comunidade e de
movimentos e espagos de trocas sociais. Valorizando assim o que nomeamos co-
construcdo do conhecimento, com a consigna da produc¢do de um conhecimento engajado
com a realidade social que seria fruto de intervencdo e investigacdo e o mais importante
gue buscasse produzir conhecimento implicado com questdes destas diferentes ordens
elencadas, com o intuito de encontrar formas e maneiras de favorecer, como citado
anteriormente, o desenvolvimento social, econdmico e cultural das comunidades ou

grupos comunitdrios beneficiados pelo programa.

Por todas as justificativas dadas, perspectivas ressaltadas e apoiadas pela ARUCI-
SMC a pesquisa GAM-BR aumentou exponencialmente a sua capacidade e potencial com
esta parceria. Inicialmente por meio do apoio financeiro para o desenvolvimento de
projetos e pesquisas, contudo, ndo se restringiu somente a isto. H4 muitos outros bons
exemplos a serem salientados tais como o planejamento feito para o estabelecimento da
parceria, a forma como se estruturaram os comités participativos dentro da ARUCI-SMC,

etc. Que serdao mais bem detalhados posteriormente.

2-A APUR e a AFLORE sao institui¢cGes de importancia crucial na ARUCI-SMC e seu papel sera discutido mais
aprofundadamente nos préximos tdpicos.
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Outra caracteristica fundamental que marcou o processo de estabelecimento da
parceria de pesquisa na ARUCI-SMC, foi a forma como esta foi sendo estruturada.
Acompanhamos bem de perto no Brasil e a cada nova etapa um traco que nos pareceu
marcante, era o da construcdo compartilhada do conhecimento (co-construcdo do
conhecimento). A aposta neste novo cendrio era de fato buscar uma nova forma de
producdo de conhecimento, definida muita bem pelos pilares da ARUCI-SMC. Para tanto
no primeiro momento a AFLORE foi convidada para que fosse conjuntamente com os
demais integrantes e parceiros do projeto, um dos protagonistas e responsaveis pela
elaboracao do projeto que seria posteriormente contemplado nesta mesma alianga de

pesquisa.

A AFLORE para entendermos um pouco melhor é uma entidade sem fins lucrativos
gue existe desde 2 dezembro de 2005 e busca através da realizacdo de acbes e atividades
educativas, culturais, de reinsercdo social e capacitacdes, dar suporte aos usuarios da
salde mental, familiares e demais pessoas ou entidades que desenvolvam atividades
semelhantes as preconizadas pela associacao. Ela surgiu a partir da iniciativa de familiares,
usuarios e profissionais da cidade de Campinas com a intencdao de buscar novas
alternativas e atividades que contemplassem a necessidade dos usuarios da saide mental
e suas familias. Para tanto, a associacdo adotou como uma de suas ferramentas de
trabalho o reconhecimento da importancia e o incentivo a participacao desta populagao
em espacos de discussdo e representacdo como as assembleias e conselhos locais dos
CAPS, Centros de Convivéncia e Cooperacdo (CeCCos) e Centros de Saude (CSs) onde

fazem tratamento, bem como demais espacos e féruns representativos do controle social
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do Sistema Unico de Satde (SUS) e outros féruns que envolvam outros atores sociais,
como entidades ou organiza¢cdes da sociedade civil e do poder publico que estejam
interessadas em contribuir para a construcdao de um modelo social mais justo e igualitario,
ancorados na bandeira da defesa dos direitos humanos, da saude publica e

principalmente da reforma psiquidtrica brasileira.

A AFLORE, conta com integrantes que tem como caracteristica a militancia na area
da Saude Mental, sendo que muitos destes sdo representantes e participantes ativos dos
espacos de discussdo e controle social dos servicos em que fazem acompanhamento,
como usuarios ou como representantes de familiares em locais onde seus parentes sdo
acompanhados. Alguns membros da associacdo sdo reconhecidamente liderancas
municipais e estaduais do movimento nacional da luta antimanicomial (MNLA) e também

atores ativos no controle social em defesa do SUS.

Apds o momento inicial que sucedeu o convite, teve inicio uma série de atividades
gue foram desde reunibes conjuntas entre representantes de grupos de pesquisa e
membros da AFLORE, videoconferéncias internacionais envolvendo representantes
canadenses e brasileiros e até eventos e conferéncias tematicas, que tiveram a clara
missdo de promover a integracdo entre os membros da ARUCI-SMC, fazer seu
planejamento e sem duvida também aumentar a compreensdo por meio de debates,
reflexdes e producdo de consensos sobre esta nova e inovadora forma de produzir

conhecimento.
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Tal projeto, envolvendo as instituicGes brasileiras e canadenses, foi um dos
projetos encaminhados a apreciacdo da ARUCI e em seu inicio concorreu junto com outros
projetos de varias partes do mundo pelo apoio financeiro do IDRC. Enquanto transcorria o
tempo de tramitacdo para andlise do pedido as a¢Oes de integracdo e planejamento entre
0s parceiros ndo pararam e apds a obtencdo da resposta positiva deu-se o inicio as

atividades e planejamento de a¢des futuras que seriam proporcionadas pela ARUCI-SMC.

4.3.4 A ARUCI-SMC no Brasil
Um dado relevante e que merece ser enfatizado é que, pelo fato de sermos

representantes brasileiros e acompanharmos mais de perto o cotidiano de
desenvolvimento da aliangca de pesquisa no Brasil, nos ateremos a relatar com maior
profundidade os fatos e acontecimentos ocorridos no contexto brasileiro, mas também
faremos obviamente relatos e esclarecimentos de atividades conjuntas e do contexto
geral da ARUCI-SMC apresentando informacdes da realidade canadense sempre que
necessario. Tomamos este cuidado por razées que nos parecem bastante significativas
ligadas ao fato de que é através da realidade brasileira que nos integramos a ARUCI-SMC e
por este motivo a maior parte das informacoes e dados que obtivemos sdo provenientes

das acoes e atividades desenvolvidas aqui.

A primeira grande acdo desenvolvida foi a organizacdo e realizacdo de um
seminario internacional de lancamento da ARUCI-SMC no Brasil, tal evento aconteceu em
2010 em Campinas. O evento teve como espinha dorsal para o desenvolvimento de seus
debates e conferéncias a apresentacdo da ARUCI-SMC, dos projetos de carater

multicéntrico da alianga (projetos que estavam sendo desenvolvidos simultaneamente em
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vdrias partes do Brasil) e também a apresentagdo dos primeiros resultados da pesquisa
GAM-BR. Este evento foi planejado e concebido de forma coletiva e todos os
interlocutores puderam opinar, ele teve uma caracteristica marcante em sua concepgao
que foi seu formato participativo que contou em sua programacao com momentos de
discussdo em grupo e a realizacio de uma plendria final para retirada de

encaminhamentos que foram posteriormente incorporados a alianga de pesquisa.

Os grupos realizados durante o seminario procuraram respeitar a estruturacao que
seria adotada durante todo o desenvolvimento da ARUCI-SMC a partir de diferentes
instancias de governanca que visam “(...) permitir a realizagdo do programa de pesquisa e
das atividades conforme os critérios de qualidade cientifica, de relevédncia social e

compromisso ético.” (ARUCI-SMC, 2011). Tais instancias sao:

12 O espagos de participagao e funcionamento: que consiste na reunido de todos

os membros o que constitui a base da alianca.

22 A dire¢do: que é composta por duas co-dire¢des nacionais uma no Brasil e outra
no Canadd que sdo responsaveis pela orientacao e pelo alcance dos objetivos projetos da

ARUCI-SMC (Idem).

32 Comité Gestor: que desempenha um papel de orientagdo, planejamento e
avaliacdo. No Brasil é composto por membros de diferentes categorias (pesquisadores,
estudantes, profissionais de servicos de saude mental, representantes de familiares, etc).

(Ibidem)
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42 Comité Cidadao: é composto por usudrios portadores de transtorno mental,
possui papel fundamental no desenho da ARUCI-SMC, pois, estes sdo os responsaveis pelo
compromisso ético e de inclusdo social que a alianca deve sempre ter como diretriz.
Carregam, pelas suas vivéncias, a experiéncia de vida com o transtorno mental e de fato
sdo grandes colaboradores e criticos da forma como muitas vezes as pesquisas, programas
e acodes destinados aos usudrios da salde mental ndo levam em consideracdo a
perspectiva dos mesmos, o que segundo a opinido de muitos componentes deste comité
ndo colabora para a producdo de autonomia e engajamento do préprio usuario com seu
tratamento e integracao social (empowerment) e também ndo coloca o usudrio como foco

central do tratamento estruturando a¢Ges e assisténcia orientadas pelo recovery.

Foi durante o semindrio que aconteceu a primeira reunido do Comité Cidadao
brasileiro. Ele foi inicialmente composto por usudrios representantes de 3 cidades

Campinas, Novo Hamburgo e Rio de Janeiro.

Um dado relevante a ser enaltecido é que este semindrio aconteceu
posteriormente ao encerramento dos grupos de intervencdo ocorridos na pesquisa GAM-
BR e um primeiro sinal que pudemos notar referia-se ao grau de empowerment dos
usuarios que tiveram a experiéncia de participar dos grupos de intervencdo da pesquisa
GAM-BR. Estes se sentiam muito mais pertencentes ao contexto geral da discussdo e com

mais consciéncia e propriedade em suas ponderacgdes.
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Neste momento abrimos um paréntese para um breve, porém fundamental,
comentdrio para abordar questdes que se colocam agora e que antes ndo haviam nos

“saltado aos olhos” (grifo meu):

Serd que a participagdo nos grupos de intervencdao (GAM-BR) e a integracdo junto
ao nosso grupo de pesquisa e a ARUCI-SMC trouxeram efeitos (favordveis ou ndo) para os
usudrios que trabalham conosco? Bem, e a partir destes efeitos, serd que os conceitos de
empowerment e recovery que pelo que discutimos anteriormente sdo muito usados para

descrevé-los, podem ser aplicados no contexto brasileiro?

Segundo a concepc¢do hermenéutica desenvolvida por Gadamer sdo sempre o
presente e seus interesses que chamam a atengao do pesquisador e o que foi deflagrado
pelas questdes acima nao foge a regra, mas para explicitar melhor o que buscamos com

estas questdes seguiremos em frente com o relato deste processo participativo.

Durante todo o semindrio os usudrios de SM e pessoas portadoras de transtorno
mental participaram de todas as atividades previstas ativamente, nas conferéncias,
atividades em grupo e em plenaria, assim como representantes de outros segmentos

como profissionais de saude, estudantes, pesquisadores, etc.

Farei o destaque para um espago anteriormente citado e que ocorreu neste
evento, a reunidao do Comité Cidadao. Esta primeira reunido do comité teve como missao
integrar os usuarios brasileiros representantes das diferentes cidades integrantes da
ARUCI-SMC, dentre eles haviam muitos que tinham sido participantes da pesquisa GAM-

BR. Durante esta reunido além da troca de experiéncia e discussdo entre os presentes,
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foram definidos os primeiros critérios para a estruturacao e funcionamento do comité.
Uma delas foi de que sua composicdo seria somente de pessoas portadoras de
transtornos mentais, denominados sempre pelos mesmos usudrios da saude mental (SM).
Nesta primeira reunido, como dito acima, a participacdo ndo se restringiu somente a
usuarios de servicos de saude mental que tinham sido campos de desenvolvimento da
pesquisa GAM-BR, outros usudrios de servicos da rede publica de SM participaram e
também pessoas portadoras de transtornos mentais que ndo eram usudrias da rede
publica de SM interessadas pelo tema. Outro critério definido nesta reunido foi o de que
este grupo de pessoas se reuniria periodicamente, sempre que houvesse reunides
multicéntricas envolvendo os diversos representantes da ARUCI-SMC e outras vezes

guando houvesse necessidade.

Um dado importante a ser compartilhado é que participaram da reunido também,
estudantes e pesquisadores que tiveram a incumbéncia de ajudar na organizacdo da
mesma e de fazer o registro da atividade. Contudo, a responsabilidade pela definicao de
pautas e encaminhamentos, coube aos membros do comité. Foi nesta reunido também,
gue o comité concedeu o seu apoio ao langamento, por parte da ARUCI-SMC no Brasil, de
um edital que seria aberto com o intuito de selecionar projetos que trouxessem inovagdes
e caracteristicas como as preconizadas pela a ARUCI-SMC para receber incentivo
financeiro para seu desenvolvimento. Nos meses subsequentes a reunido do Comité
Cidadao, passou a acontecer periodicamente, em geral a cada dois meses, quando

aconteciam os encontros multicéntricos da ARUCI-SMC.
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Um dos momentos mais significativos, nesta nossa trajetéria de acompanhamento
da participacdo dos usudrios nas atividades da ARUCI-SMC foi a reunido do Comité

Cidadao para realizar a selecdo dos projetos enviados ao edital ARUC.

O edital promovido pela ARUC contemplou projetos em trés eixos:

O Eixo 1 correspondia a “condi¢des de vida, transformacdo de experiéncias e
estratégias de existéncia”, o Eixo 2 englobava a “transformacdo de politicas, servicos e

praticas” e o Eixo 3 contemplava o que era referente a “acdo e praticas cidadas”.

Este trés eixos foram concebidos pelo coletivo da ARUC-SMC no Brasil e todos os
projetos que pleitearam apoio da aliancga, através do edital, deveriam se enquadrar em
um dos eixos atendendo aos seus critérios para serem selecionados. Foram inscritos ao
todo dezessete projetos. A responsabilidade de analisar e selecionar quais projetos seriam
contemplados coube a trés diferentes instancias da ARUC-SMC: o Comité Cientifico -
constituido por pesquisadores especialistas de varias partes do Brasil e de varias areas,
dentro do campo da saude mental, apoiadores da parceria -, o Comité Gestor e o Comité

Cidadao.

Participaram desta reunido os membros do comité e estudantes/pesquisadores
com a funcao de serem facilitadores do processo. A primeira etapa desta reunidao consistiu
em coletivamente discutir e fazer os esclarecimentos necessarios a todos os membros do
comité sobre a diferenca entre o que foi desenvolvido e o papel desempenhado por eles
durante a pesquisa GAM-BR e agora qual a nova posicdo e responsabilidade que os

mesmos teriam na ARUCI-SMC.
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Ao final desta discussao os membros chegaram a um consenso de que:

O objetivo da ARUC é desenvolver pesquisa dentro da drea de saude
mental com a comunidade, o coletivo, com parcerias. GAM, GUSM?*s3o
pesquisas. O GAM surgiu no Canada, a proposta da ARUC é de
desenvolvimento do usudrio. A ARUC é uma alianca entre universidade e
comunidade. (Ata Reunido do Comité Cidaddo 17 de agosto 2010)

A segunda etapa, de acordo com a atribuicdo do comité, foi a discussdo e
construcdo do modo como seria cumprida a tarefa de avaliar os projetos inscritos no
edital. Para a realizacdo deste feito o comité criou e pactuou coletivamente critérios que

serviram como base para a avaliacdo dos projetos. Sdo eles:

a) A adequacdo ao recurso financeiro (maximo RS 10.000).

b) Importancia do projeto para o usuario.

¢) Importancia do projeto para a comunidade.

d) Importancia do projeto para os servicos de saide mental e para os profissionais
gue nele trabalham.

e) Pertinéncia aos eixos da ARUC.

Um elemento importante para ser ressaltado é o fato de que os membros do
Comité pactuaram que as notas seriam atribuidas entre 5 e 10, pois na concepc¢ao dos
mesmos, o fato dos responsaveis terem enviado o projeto ja merecia pelo menos nota 5.

O debate que permeou a tomada desta decisdo estava relacionado a dificuldade ja vivida

* 0 GUSM é o Guia do Usuério da Satide Mental, nome do projeto apresentado pela AFLORE ao edital da
ARUCI-SMC, serd mais bem detalhado posteriormente.
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por todos os presentes em passar por avaliagdes e que este era um sinal de

reconhecimento aos autores pelo esforco demandado na construgao do projeto.

Apds a pactuagdo dos critérios o grupo fez o combinado de como seria o esquema
de trabalho do comité para vencer a tarefa: inicialmente iriam avaliar um dos projetos
conjuntamente - para aprimorar e tirar duvidas de como fazer a andlise segundo os
critérios estabelecidos por eles mesmos - e em um segundo momento iriam se dividir em
trés subgrupos em que cada um ficaria responsavel pela andlise de um determinado
numero de projetos e ao final da avaliacdo todos os membros do comité se reuniriam
novamente com o intuito de coletivamente sanar eventuais dividas e resolver impasses

surgidos durante o processo de avaliacdo realizado pelos subgrupos.

Este processo foi riquissimo devido ao fato de que ele foi segundo nossa opinido
um momento de extrema aprendizagem para todos os envolvidos. Primeiro pela sua
importancia, pois o Comité Cidadao era uma das trés instancias responsdveis pela
avaliacdo dos projetos e a forma como seus membros se implicaram na tarefa
demonstrou de fato que eles ao longo de sua integracdo na pesquisa GAM-BR e na ARUCI-

SMC claramente estavam muito mais amadurecidos.

Um exemplo disto foram os argumentos que os levaram a construcdo dos critérios
para analise dos projetos onde a tOnica adotada levou em consideracdo efetivamente o
ponto de vista deles enquanto usuarios o que no momento da atribuicdo das notas fez
com que projetos com a insercdo de usudrios enquanto protagonistas, que tivessem

relevancia para os servicos de salde mental e incluissem acdes de combate ao estigma
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sofrido pelo usuario da saude mental fossem mais bem avaliados do que projetos que
foram propostos por profissionais e pesquisadores sem a inclusdo de usuarios onde o foco
era o financiamento a projetos que tinham objetivo de atender muito mais as aspiracdes

dos profissionais e pesquisadores do que dos usuarios.

Este momento de selegao dos projetos pelo comité foi um dos momentos em que
pudemos acompanhar a participacdo dos usudrios nesta parceria e alianca de pesquisa
onde presenciamos um processo de construcdo e aprofundamento de consciéncia critica
bastante elevada e que na nossa concepc¢ao deriva-se do empowerment dos mesmos de
seu papel de cidadaos e representantes dos interesses dos usuarios de saide mental de
modo a reconhecer projetos que fossem engajados também no atendimento de suas

expectativas e dos interesses aos quais representam.

Neste sentido buscaremos agora dar continuidade a escrita desta dissertacdo
exemplificando, problematizando e refletindo sobre diversos momentos e formas de
participacdo conjuntas com nossos companheiros do agora chamado Comité Cidaddo com
a perspectiva de melhor demonstrar a tese defendida sobre os efeitos percebidos e
gerados em decorréncia da participacao dos usuarios na pesquisa GAM-BR, na ARUCI-SMC
e também em outros momentos fundamentais para a compreensdo do que propomos

como na atuac¢do de grande parte dos mesmos como membros da AFLORE.

4.4 Fontes de dados: grupos focais, relatos de atividades e memorias de campo.
Bem, um primeiro ponto que surgiu tendo como viés o objetivo desta pesquisa foi

como demonstrar as evidéncias do que estd sendo operado e o efeito gerado e sentido

nos usudrios de SM desta parceria de pesquisa?
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Respondo. Muitas das varias pesquisas produzidas em decorréncia da ARUCI-SMC
trataram disto em seu desenho metodoldgico e neste contexto lancaram mao de diversos
arranjos como grupos focais, grupos de intervencdo e entrevistas. O que produziu um
material de analise, bastante significativo, que subsidiou e estd subsidiando uma melhor
compreensao dos efeitos gerados e dos resultados encontrados com o desenvolvimento

das mesmas.

Do meu ponto de vista, como pesquisador, e no que diz respeito a esta pesquisa,
escolhemos dois focos para investigacdo e analise. Primeiro, os dados gerados nos grupos
focais (GFs) realizados antes e depois dos grupos de intervencdo (Gls) desenvolvidos
durante a pesquisa GAM-BR e as narrativas produzidas a partir deles e o grupo focal (GF)
que foi realizado em 2011 com os membros do comité cidaddao na metade do percurso da
ARUCI-SMC (O tempo total para desenvolvimento da alianga envolvendo Brasil e Canada
com o financiamento do IDRC é de cinco anos), este grupo foi pensado como parte de um
conjunto de a¢des para coleta de informacgdes que fundamentaram a elaboracgao e escrita
de um relatério enviado ao drgao canadense. O segundo foco é proveniente de relatos e
informacgdes decorrentes do acompanhamento de reunides do comité cidadao, da AFLORE
e outras atividades desenvolvidas na ARUCI-SMC, como reunides multicéntricas

(memdrias de campo).

4.4.1 Grupos Focais
O grupo focal “(...) é uma técnica de coleta de dados que parte de encontros

grupais entre pessoas que compartilham tracos comuns” (Miranda, Figueiredo, Ferrer e

Onocko Campos, 2008, p. 250) e caracteriza-se pela reunido dos participantes em torno de

81



um tema especifico com o qual estes devem ter alguma vivéncia, o que proporciona um
espaco que funciona como agente disparador da discussdo entre eles onde o foco é gerar
“(...) um processo de intera¢cdo em que comentdrios de uns podem fazer emergir a opinido
de outros” (Idem, p. 250). A intencdo de sua realizacdo é que, a partir destes grupos,

dados importantes para compreensao do tema proposto possam ser levantados.

O numero de participantes pode variar de 6 a 12 pessoas e eles devem sempre
contar com um moderador e um observador. Os grupos desenvolvidos foram
audiogravados e, além dos participantes, tiveram um moderador, responsavel pela
coordenacdo do grupo, um anotador, para fazer os registros das falas e outros

acontecimentos e um observador, para observar as reacdes dos participantes.

Na pesquisa GAM-BR as informagdes gravadas foram transcritas e partir delas
foram elaboradas narrativas, organizadas a partir de nucleos argumentais, segundo os
passos do guia: valorizacdo do contexto do usuario/redes de apoio; capacidade de gestdo e

compartilhamento de decises; direitos do usudrio; experiéncia da medicacdo (Emerich,

2012).

Posteriormente foram realizados outros GFs com o intuito de apresentar e validar,
junto com os usuarios participantes, as narrativas. Estes grupos aconteceram depois do
encerramento dos Gls e receberam a denominacdo de grupos focais narrativos (Onocko
Campos, 2009). Nestes grupos, foram apresentadas aos usudrios as duas narrativas
construidas a partir dos dois outros GFs que aconteceram antes do inicio e ao final dos Gls. As
narrativas foram compostas pela sintese dos nucleos argumentais extraidos dos grupos, o que

consiste em diferentes sentidos expressados pelos participantes ao longo da experiéncia dos
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Gls, e que foram agrupados segundo consensos e discordancias decorrentes de relatos e
situagdes vivenciadas pelos préprios usuarios. A importancia da realizacdo deste grupo, além
de retomar coletivamente os dois momentos vividos ao longo da experiéncia, foi o
confrontamento com as informacgdes geradas. Eles serviram para confirmar ou discordar das
mesmas e também enfatizar ou esclarecer pontos que foram mal entendidos ou interpretados

destoando daquilo que os participantes realmente quiseram dizer.

A opcao feita pelos grupos focais foi tomada a partir de duas perspectivas:

- Em um primeiro momento quando relacionado a pesquisa GAM-BR, deve-se ao
fato de que eles aconteceram antes e depois dos Gls que, conforme ja relatado, foram o
espaco de encontro para as discussGes coletivas acerca dos conteudos abordados pelo
Guia GAM (GGAM), realizados nos quatro campos localizados nas trés diferentes cidades
brasileiras que sediaram a pesquisa GAM-BR. Eles registraram as discussdes envolvendo
os usuarios de SM participantes dos Gls. Por esta razdao, os GFs tornaram-se estratégicos
para a realizacdo da analise dos diferentes momentos pelos quais os participantes dos
grupos passaram ao longo de sua participa¢ao no processo de valida¢cdo e adaptacao do
GGAM a realidade brasileira, ja que eles foram realizados em momentos distintos da
pesquisa. A escolha efetuada, a partir desta constatacao, foi de confrontar as informacdes
extraidas das discussdes nos grupos e as narrativas produzidas a partir deles, com a nossa

tematica e objetivos de pesquisa.

- Em um segundo momento, relacionado ao GF realizado durante o processo de

elaboracdo do relatério chamado de “Metade do Percurso” da ARUCI-SMC, pelo fato de
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que este GF em especial teve como temdtica a analise pelos préprios usuarios de SM,
agora como membros do comité cidadao, de seu envolvimento enquanto integrantes e o

desenvolvimento global da alianca de pesquisa no Brasil e sua interface com o Canada.

Os relatos de atividades e memorias de campo, também utilizados nesta pesquisa,
sao resultantes de acompanhamento de reunides e atividades que aconteceram durante a
trajetdria de desenvolvimento da pesquisa GAM-BR, da ARUCI-SMC e das atividades da
AFLORE. Sob a justificativa de que estes espacos sdo privilegiados para a demonstracao e
observacdo de alguns efeitos que podem ter sido desencadeados a partir do processo de
participacdo dos usuarios de SM na construcdo de conhecimento gerado através de

pesquisas desenvolvidas no periodo entre 2008 e 2012.

Como membro da AFLORE e profissional de saude, tenho uma percepc¢ao que é
consequéncia da relacdo de convivéncia que tenho, principalmente com os usudrios de
SM da cidade de Campinas, membros da AFLORE. Acompanhei de perto o
amadurecimento e, sobretudo, o empowerment da maioria deles. Demonstrado de
diversas maneiras, com palavras, propriedade para debater determinados temas,
exigéncias e reivindicagbes de seus direitos no tratamento como usudrios e seus direitos
sociais e organizacdo para planejamento e proposicdo de projetos. Contudo, neste
momento, sei que parte destas experiéncias permanecerao ndo publicadas, pois, muitos
destes elementos ndo podem se tornar evidéncias cientificas, o que em nada desmerece
sua validade e o fato de terem acontecido, contudo sdo de dificil reproducdo e relato
cientifico. Por esta razao me atenho agora a aprofundar a discussao e analise dos dados e

informacgdes que foram coletadas em espacos legitimados para a validagao cientifica.
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Antes de prosseguir tenho que rememorar Gadamer, pois, por outro lado parte
destes elementos que observo com bastante clareza se revelam a mim como histéria
efeitual e ndo podem ser generalizados como sendo suficientes para compreensao das
perguntas que queremos responder com esta pesquisa. O que refor¢a a nossa tese de
considerar como dados vélidos aqueles que foram produzidos em contextos em que existe

a possibilidade de tornda-los evidéncias cientificas e passiveis de serem analisados.

5. Andlise dos dados.
A pesquisa GAM-BR, pelo seu carater multicéntrico, teve como resultado de seu

processo de andlise a elaboracdo de diferentes eixos que, embora norteados pelos
mesmos objetivos, procuraram contemplar as diferentes perspectivas e focos de interesse
existentes em cada centro de pesquisa integrante e responsavel pelo acompanhamento

dos campos onde se deu o desenvolvimento da mesma (Emerich, 2012).

Isto permitiu dar maior pluralidade e riqueza a andlise, o que sem duvida a tornou
mais abrangente para compreensdao do material produzido e reunido por intermédio da
experiéncia desenvolvida nos grupos ao longo da pesquisa. O trabalho de analise consistiu
na preparag¢do de uma planilha de dados que foi construida coletivamente pelos membros
dos diferentes centros de pesquisa. Esta planilha foi formada pelos seguintes eixos:
Formacgao; Autonomia e Direitos humanos; Formacdo de Recursos Humanos; Gestdo dos
servicos; Gestdo da pesquisa; e Experiéncia em primeira pessoa. Para elaboracdo deste
instrumento cada centro fez a selecdo de trechos que julgasse pertinentes aos eixos

formulados.
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Como a tematica relativa ao empowerment e recovery dos usuarios ndo era algo
previsto inicialmente, lancei mdo de informacdes ja selecionadas pelos eixos e reexaminei
os dados produzidos pelos GFs com a intencdo de promover uma analise mais minuciosa
do material que pudesse revelar evidéncias e relatos mais detalhados dos efeitos sentidos

pelos préprios usuarios ao longo de sua participacdo na pesquisa.

Ao invés de trabalhar somente com as narrativas elaboradas fiz a op¢do também
de recorrer aos relatos em primeira pessoa feitos pelos usuarios por achar que estes
poderiam ser mais reveladores e demonstrar de forma mais precisa a avaliacdo que os
préprios usuarios fazem sobre sua participacdo. Sem, contudo, abrir m3do dos resultados ja
encontrados pela pesquisa GAM-BR com relacdo a tematica, mesmo que ndo constituidos

na forma de um eixo especifico ja analisado.

Com relacdo ao GF de usuarios participantes ARUCI-SMC foi utilizada a mesma

estratégia que foi usada para a analise do material da pesquisa GAM-BR.

Os relatos e memadrias de campo sao dados que consistem em registros que foram
feitos no percurso de desenvolvimento desta pesquisa e que, segundo a hermenéutica-
gadameriana, estdo diretamente relacionados a histdria efeitual definida pelas tradi¢Oes

gue nos baseamos para estudo do objeto.

Para simplificar, podemos dizer que estdo contidos nos relatos e memorias
elementos que sdo passiveis de analise segundo o que nos conta as tradicdes do
empowerment e o recovery. Ou seja, representam agdes e acontecimentos, que dentro

destas duas tradicGes, sdo definidas como evidéncias de que algo se processou com os
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sujeitos e fez com que eles passassem a agir com muito mais apropriagao de sua condi¢ao
de sujeitos ou cidaddos frente a situacdes que anteriormente, sem estar submetidos a
algum tipo de intervencdo que proporcionasse outros recursos, ndo agiriam como tal,
revelando o processo de empowerment pelo qual eles passaram. Na perspectiva do
recovery os relatos e as memorias se configuram como uma demonstracdo de estratégias

gue foram ou se tornaram eficazes para o recovery vivenciado pelos préprios sujeitos.

E claro que estes relatos e memdrias tiveram o destaque que tiveram n3o somente
devido a impressbées que foram sentidas por mim enquanto pesquisador, a partir do
recorte cientifico, tais elementos também tiveram impacto no cotidiano de vida dos
usuarios e com toda certeza na rotina de atividades da prdpria AFLORE. E qual a justa
medida para definir se de fato estes sdo dados relevantes? E o que vou tentar demonstrar
pelas impressdes que tive no acompanhamento destas atividades, com estes usudrios e

gue descreverei de forma analitica no capitulo que se segue.

6. Compreensao dos dados
Com fins didaticos, escolhemos prosseguir com a compreensdo dos dados na

forma de etapas. Inicialmente serd apresentado o panorama geral que foi estruturado a
partir de andlise mais global dos dados e que, a partir dos objetivos desta pesquisa, visa
compreender a participacdo dos usuarios de saude mental em pesquisas desenvolvidas
pelo Interfaces. O trabalho feito neste ponto foi destacar do conjunto das informacdes
examinadas, aspectos e dados relevantes para avaliacdo de como se deu a participacao e

guais foram os efeitos produzidos e sentidos em decorréncia dela.
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Esta etapa é essencial para que, posteriormente, seja feito o aprofundamento
necessario para compreensao dos dados que demonstram os processos de empowerment
e recovery relatados ou vivenciados pelos usudrios participantes das pesquisas, membros
da ARUCI-SMC e da AFLORE. Em resposta a segunda pergunta feita a esta pesquisa e

colocada como um de nossos objetivos.

6.1 A primeira etapa: Panorama Geral

6.1.1 As primeiras impressoes
Ficou bastante evidente pelos dados analisados que a participacdo dos usuarios, de

forma geral, trouxe beneficios individuais a maior parte deles, conforme relatado pelos
mesmos nos GFs que foram realizados nos diferentes campos apds término dos encontros

dos Gls que aconteceram durante a pesquisa GAM-BR.

Ndo, sd, minha posicdo é que, o que o L. falou ai, mas muito beneficente
foi, né, assim, o grupo, pelo (...) esclarecimento da, da, dos remédios, né,
gue a gente, conhecimento, né, tomar conhecimento da medicac¢do, né,
pra ver que que ta tomando, né, porque o psicotropico, ele, ele atua
sobre a mente, né, entdo ele pode causar problemas, né, os efeitos
colaterais, né, ao mesmo tempo que ele ajuda num, num lado, né, ele,
tem os efeitos colaterais, né. (Participante GF usudrios UNICAMP GAM-
BR)

Acho que a relagdo entre médico e paciente, os deveres, os direitos. Isso
a gente tratou aqui com a G. que veio de Porto Alegre, com a L. sobre
uma nova era da relacdo entre médico e paciente, pelo menos nos CAPS,
parece que tem uma lei federal que td no congresso também, assim
como tem lei pro farmacéutico que ndo pode mais vender analgésico em
armazém so na farmacia. A gente aqui no CAPS tem certo estatuto assim,
se bem que sdo simples as coisas, vocé vem aqui se trata com um grupo
de medicacdo pega o seu comprimido e vai embora. Consulta particular
com psiquiatra tem direito também, desconto tem. No GAM vocé
aprende a familiarizar com a medicagdo, a conhecer um pouquinho mais,
a falar com o médico e conhecer um pouquinho mais sobre o tratamento
e tornar as coisas mais claras. Acho que isso é bom. (Participante GF
usuarios Novo Hamburgo GAM-BR)
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E (...) agora eu sei, né? Eu sei que esse, esse tipo de remédio que a gente
toma aqui, pelo menos o carbolitio que eu tenho tomado até agora, é,
por causa dessa doenca que fica mais alegre de mais, passa da conta ou,
entdo, muito triste. (Participante GF usudrios CAPS Campinas)

6.1.2 Aumento de entendimento e autonomia
Os relatos comprovam que muitos usudrios tiveram aumento de entendimento e

autonomia com relagdo ao seu transtorno mental e seu préprio tratamento quando
comparado ao momento inicial em que ainda ndao haviam participado dos grupos ou
faziam parte da ARUCI-SMC. E relevante destacar ainda que, muitos também ampliaram

sua compreensao acerca do tratamento para além da questdo medicamentosa.

Posso falar alguma coisa? (...) depois que o L. falou (...) relatério ai, eu
queria falar sobre os direitos, né, é, eu acho que a gente, eu, pelo menos,
eu, eu aprendi mais sobre os direitos, entendeu, porque quando
comecou, o comeco do meu problema eu, eu sé tomava um remédio, e
(...) falava que precisava do remédio, né, e eu s6 tomava um remédio se
eu, se eu pegasse as bulas e lesse, e meus irmdos ignorava isso,
entendeu, até escondia (...) pra eu ndo ler. Entdo nessa, nessa pesquisa
eu tive a oportunidade, e eu cheguei até no CAPS, incentivada pela
pesquisa, cheguei até no CAPS e pedi a, pedi a bula, e ai a, a enfermeira
gue é minha referéncia foi na farmacia, pegou, ai eu (...), eu conquistei,
entendeu? (Participante GF usuarios UNICAMP GAM-BR)

Muitos lugares que eu fui diziam que eu era mudo; mas nao, era porque
eu ndo queria falar; agora depois de certo tempo, com a medicagdo e
com as conversas com as pessoas eu fui me soltando, no GAM, quando
comegou o GAM, antes tinha que ter 1 ano pra poder entrar no GAM e
eu ndo tinha, mas dai eles deixaram eu entrar e eu fiquei feliz quando
eles deixaram porque eu aprendi muita coisa com o GAM, de eu mesmo
poder explicar as coisas pras pessoas, isso eu aprendi muito. Coisas que
eu ndo fazia, hoje eu sei explicar e eu me sinto bem porque eu consigo
explicar as coisas pras pessoas, porque antes quando me falavam alguma
coisa, comigo ndo tinha explicacdo e eu ja partia para a ignorancia, hoje
nao, hoje eu sento converso, tdao ali me perguntando e eu to
respondendo. (Participante GF usuarios Novo Hamburgo GAM-BR)

(...) talvez uma conversa, um papo com o psicélogo ajuda a acalmar, a
tranquilizar, ndo precisa tomar o remédio, ndo precisa tomar inje¢ao.
(Participante GF usuarios CAPS Campinas)

(...) foi muito importante, né, desde seu comeco (...) de vocé identificar a
doenga, vocé, a gente comegou com isso, né, quais 0s primeiros
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sintomas, a dificuldade que vocé tinha pra encontrar médico (...) ndo sé
na questdo do remédio (...) mas comecando pelos, os espacos, (...) tem o
centro de saude onde vocé tem que correr, tem o SAMU, vocé tem o, o
hospital quando vocé tem problema, onde eu também aprendi me ver.
(Participante GF usuarios UNICAMP GAM-BR)

6.1.3 Outras estratégias e formas de cuidado no centro da discussao
Além da ampliagdo da compreensdao com relagdo a funcao da terapéutica

medicamentosa e o uso racional da medicagdo psiquidtrica, os relatos dos grupos
evidenciam o fato de que estes trouxeram também ao centro da discussao a importancia
das outras estratégias e formas de cuidado, de promogao a saude e de recovery utilizados
e valorizados como de suma importancia pelos préprios usuarios para a sua saude mental
e para que pudessem estar como estdo atualmente, reconhecendo que estdo muito

melhores do que ja estiveram antes, em relacdo ao seu proprio transtorno mental.

(...) e retornar o que a gente fazia antes de repente, se a gente tiver
vontade, fazer aquilo que fazia a gente se sentir bem antes. E como a J.
disse que ela gosta de ir a vizinha pra conversar, eu também saio
bastante de casa, tanto que eu procurei a associa¢do, a assembléia, os
meus amigos pra conversar, ler e escrevo. Eu tenho uma rotina agora, eu
tenho 1 dia da semana pra fazer o trabalho de casa, mas ta bom pra mim
assim, eu to gostando. Sobre a medicagao também a gente ndo sabe
tudo sobre a medicacdo, a gente tem medo as vezes de falar com o
médico sobre isso, isso me ajudou muito também a falar e em geral
assim, o GAM ajudou a levantar minha alta estima, autoconfianca.
(Participante GF usuarios Novo Hamburgo GAM-BR).

Eu sé quero deixar uma parte, tem que ter atividade. Que sé ndo adianta
o remédio (...). S6 o remédio, se ficar no 6écio, deitado, assistindo
televisdo, a pessoa vai entrar em depressdo. Ela tem que ter um
relacionamento, talvez com amigos, se der pra namorar, ela tem que dar
continuidade na vida dela. (Participante GF usuarios UNICAMP GAM-BR).

(...) existem alguns problemas fundamentais, como a esquizofrenia que é
um problema grave, que impossibilita ter relagGes afetivas, de trabalhar.
Sempre que a pessoa puder trabalhar, amar alguém e ser amado, ela ndo
deve esquecer disso nunca, que sé medicamento nem sempre funciona,
ela precisa amar e ser amada, fazer alguma coisa que gosta. O equilibrio
do homem estda no amor e no trabalho. No trabalho a pessoa tem a
renda, mesmo sendo pouca, a gente sofre uma grande exploracdo, mas
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acho que agora melhorou um pouquinho, sempre batalhamos por
melhores salarios, mas mesmo que seja um pouquinho, garanto pra
vocés que diminui a ansiedade, que diminui a depressdo. (Participante
GF usuarios Novo Hamburgo GAM-BR).

(...) né e outra coisa que acho muito importante que o GAM me ensinou
gue nao é so o remédio (...) que a gente pode fazer outras coisas além de
tomar remédio que através das terapias, das oficinas, a gente aprende a
fazer outras coisas né e ter convivéncia com outras pessoas também né,
e o que mais me chamou atengdo também (..) é que me voltou a
vontade de eu fazer as coisas, eu gosto muito de escrever, de ler de criar
coisas novas né (...) na prépria escrita né, entdo isto tudo veio aflorando
e (...) levantou minha auto estima minha confianga né e (...) (Participante
GF Usudarios Comité Cidadao)

6.1.4 0 espaco coletivo como importante propiciador de trocas
O espaco coletivo de encontro criado a partir dos grupos e atividades foi

mencionado por alguns usudrios como importante propiciador de trocas tanto por
estarem entre seus pares, que também passam pelas mesmas dificuldades e que, segundo
0s mesmos, tem sintomas e vivéncias semelhantes, como pelo fato de proporcionarem

experiéncias novas:

(...) estamos aqui todos juntos de novo, cada um falou da sua (...)
doenca, do seu diagnéstico, um é parecido com o outro, e (...) eu fiquei
feliz por isso, porque ndo é sé eu que sofro, né? Eu vejo muitas pessoas
ter o mesmo sintoma que eu também tenho, né? (...) Isso foi o que me
ajudou. Ter autonomia(...).(Participante GF usudrios UNICAMP GAM-BR)

(...) s6 o fato, eu nunca tinha saido do RS né, sé o fato de vir aqui pra
Campinas né, ja me chamou muita atencdo, conhecer outros lugares,
outras pessoas, cada vez que vimos aqui é uma surpresa a gente sai com
mais conhecimento né eu acho assim que isto enriquece muito a gente
sabe, eu sinto muito feliz em participar do GAM. (Participante GF
Usuarios Comité Cidadao)

6.1.5 A importancia da horinzotalidade nas relacoes
A horizontalidade nas relagdes com os demais integrantes, ndao se restringindo

somente a relagdo entre usuarios, € um trago marcante e importante para os usuarios
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quando se referem a sua experiéncia de participacdo nas atividades de pesquisa e

atividades da ARUCI-SMC.

Bom eu, eu ndo saberia falar de mim sem falar do GAM né, porque o
Gam ja é uma parte de mim né. E eu acho assim que a gente ta
aprendendo e que cada vez que a gente vem aprende coisas novas, que
fazem parte da nossa vida do nosso cotidiano né, além de uma amizade
muito forte que une a gente, além de nds usuarios (...) a gente tem uma
amizade muito forte com os profissionais e que o que me chama muita
atencdo é que esta pesquisa é feita pra nds usudrios. Isto é uma coisa
gue eu nunca tinha ouvido falar (...) (Participante do GF Usudrios Comité
Cidadao).

Porque eu fiquei sabendo dos direitos do usudrio que eu sabia bem
pouquinho, ta vendo? Sabendo dos direitos dos usudrios. Sabia dessas,
fiquei por dentro dessa pesquisa, fiquei conhecendo vocés aqui na
Unicamp, quer dizer se eu, se por acaso eu lancar minha campanha pra
vereador em 2010, em 2012, eu posso até incluir a Unicamp na minha
musica de campanha. (Participante GF usudrios UNICAMP GAM-BR).

(...) pesquisa realizada em conjunto com usuario e nunca vi ouvi dizer em
nenhum lugar. E a primeira vez que eu ouco falar de uma pesquisa que,
com a participacdo do usudrio, né, de trabalhar junto e de também de
dividir o conhecimento técnico do profissional conosco e teve até uma
vez que nos fizemos um encontro que falava sobre termos técnicos (...),
entdo, coisas que foram usadas para pesquisas quantitativas, qualitativas
foi explicado pra nés (...) (Participante do GF Usuarios Comité Cidadao).

6.1.6 A dimensao da cidadania
Com relacdo a dimensdo da cidadania nota-se que a participacdo dos usuarios nas

pesquisas e nas atividades da ARUCI-SMC proporcionou o primeiro contato para
conhecimento de direitos enquanto usuarios do SUS e pessoas portadoras de transtornos
mentais (Lei N2 10.216, 2001), para aqueles que desconheciam e aprofundamento e
esclarecimento, para aqueles que ja tinham conhecimento e sdo militantes de
movimentos sociais ou membros de conselhos do controle social do SUS. O que se nota
também em decorréncia disto é o empowerment de muitos destes usuarios a medida que

passam a exigi-los nos servigos, em seu tratamento.
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(...) isso me abriu a mente, essa coisa me abriu, assim (...).
Moderador: Participar ai da pesquisa?

Isso, é, ela foi, comegou, assim, com o remédio, mas ela é um leque, vai
abrindo, quanto mais vocé discute conhecer a vida (?) vocé vai conhecer
seus direitos, como cidadao, cidadania, buscar seus
direitos.”(Participante GF usuarios UNICAMP GAM-BR).

Eu gostei muito, foi muito bom a gente conhecer nossos (direitos), ler a
nossa bula do remédio, e chegar 1a no CAPS falar 8, eu quero ver o
relatdrio, minha pasta, € muito importante isso. Gostei muito, que ai eu
pude ver meu CID, o que significa meu CID, tirei todas as duvidas.”
(Participante GF usuarios UNICAMP GAM-BR).

(...) o que eu aprendi, que eu guardei as palavras do GAM é que a gente
tem bastante direitos, mas a gente também tem alguns deveres a
cumprir, ta escrito naquele livrinho. (Participante GF usuarios Novo
Hamburgo GAM-BR).

(...) algumas palavras que eu posso falar ainda. Cidaddo, todo o cidaddo
tem o acesso ordenado, organizado aos sistemas de saude. (Participante
GF usuarios Novo Hamburgo GAM-BR).

Ah, eu acho, é (...) é um privilégio, né, vamos supor, quando a gente
precisa, sem estar precisando de estar aqui, né? Vamos super, tem um
leito aqui para a gente ficar, entdo é um direito da gente, né? Entdo, sei
I3, a gente tem tudo aqui, né? Tem médico, né, tem enfermeiro, tem as
pessoas que sdao muito assim, né, educada. Entdo, isso ja é uma coisa
gue, né, ja levanta, né? Entdo, tudo isso para mim é valido, é um direito,
entendeu? Assim, é um comecinho. (Participante GF usudrios CAPS
Campinas GAM-BR).

Exatamente. Porque tem hora que a doenga deixa a gente agitado. Uma
pessoa estudou e da uma palavra fora, a gente leva para frente. Nao,
mas ele ndo é tdo bonzinho, ndo estudou tanto? E por que, entdo me
falou isso? Cadé o estudo dele? Entdo, quer dizer que eu corrigi a pessoa
assim, dessa maneira, bruta. E eu acho que eu estou aqui porque eles...
é, sei 13, porque é um direito tdo grande que eles ndo mandaram eu
ainda embora. (Participante GF usuarios CAPS Campinas GAM-BR).

6.1.7 O estigma e o preconceito
Um dos pilares do modelo nacional assistencial em saide mental é o combate ao

estigma e o preconceito sofrido historicamente pelas pessoas portadoras de transtornos

mentais. Com relagdo a isto, ao longo dos grupos e atividades desenvolvidas, foram feitas

93



inimeras ponderagbes e referéncias importantes, por parte dos usuarios, a partir de

situacdes vividas dentro e fora dos servicos de salide mental.

Entender como eles mesmos avaliam isto é chave para compreender primeiro; de
que forma o estigma e o preconceito ainda continuam se perpetuando entre profissionais
de saude, que em tese deveriam ser seus cuidadores, e na sociedade em geral, e segundo,
por meio do recorte adotado na pesquisa; entender se a participa¢ao nas atividades de
pesquisa e projetos contribuiu de alguma forma para auxiliar a superacao do estigma ou

pelo menos atenuar os efeitos sentidos pelos mesmos.

A gente se sente um pouco, no caso, excluida; principalmente no inicio,
eu estou ha quatro anos me tratando entdo eu me senti assim, na época
eu nao entendi o lado da minha familia eu ndo conseguia me mover, eu
nao conseguia fazer nada, entdo foi muito dificil pra mim e pra minha
familia, até eles comecarem a entender porque eles nunca imaginam que
a gente vai chegar neste ponto. Antes de isso acontecer, antes deste
transtorno de depressdo eu fui uma pessoa muito ativa participava de
tudo, sempre trabalhei e depois da depressdo, agora que eu voltei a
reviver tudo, esses quatro anos foi muito longo pra mim, mas também é
uma vitdria pra mim, pois estou me adaptando em casa e eu deixei estes
guatro anos pra trds. Entdo estd sendo muito importante poder
participar dos grupos, do GAM e do CAPS, a ida para Sdo Paulo, que foi
uma experiéncia maravilhosa que eu nunca vou esquecer na minha vida.
Até eu comento muito com meus filhos isso, que ninguém esta livre de
que acontega isso, no momento em que eu estava me recuperando eu
tive uma recaida, quando eu sai do CAPS eu entrei em depressdo, o
transtorno voltou entdo eu tive que ficar no lar durante o dia por causa
dos horarios por isso que seriam importantes as conferéncias do CAPS 24
horas, mas as pessoas nao podem ficar no CAPS, e |4 eu comecei a ver
pessoas muito doentes e eu comecei a me levantar devagar.
(Participante GF usuarios Novo Hamburgo GAM-BR).

(...) eu coloco a questdo da comunicagao, falta-se comunicagdo, quem do
C.S. ndo viu (...), saude mental, por isso que, (...) quando coloca o
remédio, pra mim, ndo é s6 o remédio, ce tem que mudar uma cabeca de
uma geracdo todinha de profissional, vocé tem que mudar, vocé que é
jovem, filho, pensa diferente (se remetendo ao moderador), tentar
mudar os seus colegas de 13, porque ta errado, esses dias na confe, na
pré, pra vocé ter uma idéia, eu fui na pré-conferéncia la do, do, do sul,
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olha o que uma menina, uma T.0O. falou pra mim, vocé nao entende de
saude mental, eu disse, vocé que ndo entende porque eu entendo de
mim, vocé nao dorme comigo, vocé nao fica comigo, vocé nao transa
comigo, quem td é eu, eu que sei, eu que sei o que ta dentro da minha
cabeca, ndo é profissional, profissional ndo é deus, tem que colocar isso
na cabeca. (Participante GF usuarios UNICAMP GAM-BR).

A gente ta dando tudo pra se recuperar, pra voltar como a gente era
antes, dai chega um ali e julga que ndo somos certos. Dai a gente fica
triste e da vontade de agredir a pessoa, dai tu da as costas, sai, vai pra
casa e chora pensando naquilo ali que aquela pessoa te disse é a coisa
mais chata. Até um médico que eu fui, ele me perguntou o que eu tinha,
eu expliquei pra ele dai ele perguntou qual o remédio que eu tomava dai
eu fui mostrar pra ele, que a gente carrega uma receita, ele empurrou
meu braco e disse: isso ndo, tu ndo deve nem tomar estas porcarias. Dai
eu disse: o senhor é o médico que me perguntou ou é um cavalo? Ele
disse: cavalo eu ndo sou, eu sou um médico. E eu disse que ndo parecia
que pelo jeito como ele tava falando ele tava me descriminando, quando
eu fui puxar minha cartinha que eu ganhei do GAM com o nosso direito,
ai ele me deu uma receita e disse pra eu tomar o remédio e volta tal dia.

Moderador: Quando vocé mostrou seus direitos o que vocé sentiu dele?

Quando eu ia mostrar pra ele, ele desviou ligeiro, deu a receita e ja
chamou outro. Ele nem leu, nem pegou pra ler, ele viu que a carta era
dos meus direitos, me deu a receita e disse pra voltar tal dia. Sabe o que
eu fiz? Fiz o tratamento, tomei os remédios que ele deu, mas ndo voltei
mais 13; eu até falei no grupo que eu tenho aqui, que se eu voltasse 13,
neste mesmo médico, ele ndo ia mais dizer o que ele disse pra mim. Eu
me senti tdo mal porque ele falou alto e tinha gente olhando e
escutando, eu me senti muito constrangido. Sai de 1a pra vir aqui, que eu
tinha grupo, mas fiquei tdo transtornado que fui pra casa, peguei 6nibus
errado e tudo s6 pensando naquilo ali que ele me disse e se eu voltava I3
ou ndo. (Participante GF usuarios Novo Hamburgo GAM-BR).

Estes trechos relatados evidenciam algumas conclusdes desta pesquisa, que
problematizaremos parcialmente agora, mas que serdo mais bem discutidos

posteriormente.

Primeiro, a constatacdo de que em nossos servi¢os, no SUS, ainda estdao presentes
praticas manicomiais que ndo consideram os usuarios como sujeitos de direito — conforme

previsto pela constituicdo federal de 1988 — e atores sociais importantes — de acordo com
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os principios, doutrinas e legislacdo que regem o SUS — e legitimam a md conduta
(segundo e terceiro trechos) tomada por estes profissionais de saude citados pelos

usuarios.

Segundo, os dados da pesquisa reforcam a importancia do estimulo ao aumento
do empowerment dos usudrios com relagao esta questdao, o que gera como consequéncia
o0 aumento do poder contratual e de capacidade de enfrentamento dos sujeitos quando se
deparam com este tipo de situacdo. Como demonstrado pelos usudrios em questdo, que
apesar de ndo verbalizarem que neste ponto a participacdo na pesquisa e nas atividades
os ajudou, revelam que dentro dos grupos este tema esteve presente, o que pode ser
entendido como uma forma de valorizar a questdo e promover empowerment a medida
gue potencializa a troca de vivéncias e formaliza a dificuldade de lidar com esta questdo e

mudar esta realidade social que afeta a todos.

Terceiro (exemplificado no primeiro trecho), a mudanca na percepc¢ao de alguns
usuarios da maneira como se davam as relacdes em decorréncia de sua melhora. E,
também, a mudanca efetiva vivenciada pelos usudrios em relacdes anteriormente
estabelecidas sobre o pilar do estigma e do preconceito, e que se transformaram pela

melhora de seu estado de saude mental (recovery) e esclarecimento e orientacdo familiar.

Estas revelacdes, segundo o que esta sendo pensado e conduzido pelo Interfaces e
pela ARUCI-SMC, apostam na co-construcdo do conhecimento e, a exemplo de como
foram implementadas algumas politica publicas de saude em paises como EUA (Anthony,

1993), sdo foco de acdo para o desenvolvimento de novas estratégias e formas de cuidado
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mais condizentes com a necessidade apontada pelos usuarios que vivenciam o estigma e o

preconceito na pele e sabem o quanto isto é devastador para seu recovery .

6.1.8 Co-construcao do conhecimento
O que se nota e aparece nos relatos feitos pelos usuarios em espacos de grupo da

pesquisa GAM-BR e ARUCI-SMC, é a valorizacdo do processo de construcdo compartilhada
do conhecimento (co-construcdo do conhecimento) entre pesquisadores, usudrios e
profissionais de saude. Muitos, como ja observado em alguns trechos selecionados (vide
tépico sobre a importancia da horizontalidade nas relacdes), salientam ainda como este
processo é representativo e algo inédito na experiéncia de vida eles, o que é
extremamente motivador e fortalecedor de sua autoestima, por estarem inseridos neste

processo.

Além dos relatos, um dos momentos em que isto ficou evidenciado com bastante
clareza aconteceu no GF do Comité Cidaddo, para construcao do relatério de metade do
percurso da ARUCI — SMC, em um momento que um dos seus membros, queixa-se de
dificuldade que ele teve em participar de uma reunidao em que foi usada, por parte dos
pesquisadores, uma linguagem excessivamente técnica e, para ele de dificil compreensao,

o que o excluiu de conseguir participar da discussao que estava acontecendo.

Como alternativa, o mesmo, sugere que as reunides deveriam ter sempre
linguagem mais corrente e de falas mais diretas, como estava acontecendo naquele
momento do grupo e que as reunides sobre conceitos e termos técnicos deveriam ser
somente realizadas com a presenga de pesquisadores e que ndo contasse com a presenga

deles. Esta proposta foi imediatamente refutada pela grande maioria dos outros
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participantes do GF, que logo em seguida ratificam a importancia de que estas reunides
sempre devem acontecer com a participacdo dos usuarios e ponderando, dentre outros
argumentos, a necessidade de maior aprimoramento por parte deles do linguajar
cientifico e termos técnicos como essencial para o aumento do seu potencial de

participacdo na ARUCI-SMC, para o desenvolvimento de pesquisas e projetos.

Um dos outros participantes enfatiza ainda a necessidade de criagdo de uma
linguagem comum entre técnicos (pesquisadores, profissionais e estudantes) e usuarios e
que isto é algo que estd em desenvolvimento com a participacdo de todos os atores
envolvidos e que a dificuldade sentida pelo colega ndo era somente dos usudrios, mas sim

de todos integrantes da ARUCI-SMC.

O que tad acontecendo gente é que os prdprios técnicos nao tdo
entendendo direito esta pesquisa com a participagao dos usuarios, como
é que vai adaptar isto para uma linguagem comum (...), Mas justamente
nem eles estdo entendendo! (respondendo a outro participante do
grupo) Entdo o que nds tem que fazer, observar até chegar num
denominador comum, eles ndo estdo entendendo como que vao
trabalhar? (...) ndo é sé nds sdo os técnicos também. (Participante GF
usudrios Comité Cidadao)

Para melhor explicitar a radicalidade no empreendimento da co-construcdo do
conhecimento dentro da ARUCI-SMC um artigo foi proposto e escrito conjuntamente
entre pesquisadores, profissionais, estudantes e usuarios. Concebido a muitas maos, esta
iniciativa foi um passo bastante significativo na direcdo da valorizacdo do conhecimento
de todos como de igual importancia. Representando pontos de vistas complementares
que, ora entravam em consenso e ora divergiam. Quando uma das partes se desgarrava e
avancava mais rapido do que a outra podia acompanhar, o grupo se desenvolveu e

adquiriu maturidade para discutir, refletir, rever posi¢des e resolver seus prdprios
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impasses estabelecendo novamente o equilibrio necessario para continuar a empreitada
proposta. Seguiram com o trabalho carregando identidades diferentes, de origens diversas
e distintas inscricdes na cultura. Firmaram pactos e acordos, com o intuito de construirem
uma producdo representativa do esforco coletivo investido para tornar publico esta forma

tdo inovadora de produzir, ou melhor, co-produzir conhecimento.

Nos tdpicos seguintes descreveremos com mais detalhes esta experiéncia.

6.1.9 Pesquisadores usuarios ou usuarios pesquisadores

Participante 1 - Entdo é a discussdo que ndis estamos falando aqui, nois
vamos criar um grupo, esse grupo a gente vai trazer pra ndis, a gente vai
ser o (...) vamos fazer essa abordagem com eles. E vamo abordar desde o
remédio até a terapia nas oficinas. Porque ele td fazendo, uma das
perguntas, porque vocé esta fazendo uma oficina? O seu profissional
explica porque vocé esta fazendo a oficina, que é importante? N3o. Eu
coloquei isso numa assembleia, na ultima, hoje ndo, na ultima tinha
passado isso no grupo la tinha setenta pessoas na assembleia. Ninguém
explica. Todo mundo colocou na cara assim. Unico, Unica que explica é a
de escrita, né. Porque td a Dra. A. e ta a D., né. Eles explica, todo novo
que chega pede pra eles explica o que que t4 (...) Mas ninguém colocou.
Ent3ao nossa pesquisa vai dar continuagao nisso.

Moderador: Entdo vocés acham que ter feito parte desse grupo aqui
estimulou vocés a avancgar esse outro projeto ai?

Participante 2 - Foi (...)
Participante 1 - E dar continuagdo nesse projeto.

Participante 2 - Quem nem, o guia se vocés trabalhou com a gente diz
gue foi tirado dos pacientes do Canadd, num foi isso?

Participante 1 - E (...)
Moderador - Isso.

Participante 2 - Agora ndis do Brasil vamos passar para outros brasileiros
também um guia também. Um guia também.

Participante 1 - Porque futuramente vai servir para ndis. Nois tava
discutindo, vai servir pra ndis, se chamar a gente pra falar numa
faculdade nois vai falar.
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Participante 2 — E (...) (concordando).

Participante 1 — O que é que pensa 0 USUArio, porque que a gente tem essa
bagagem, porque a gente tem esse conhecimento, porque a gente ouviu
outros (se referindo a outros usuérios), fomos ouvidos por profissionais,
aquilo que ndis sentiamos. E isso foi passado pra nois. Daqui pra frente
nois fizemos uma pesquisa em cima de outros usuarios, que aprendemos
ter conhecimentos junto com eles, né. (Participantes GFNarrativo usudrios
UNICAMP).

Nota-se que algo comecou a se processar no decorrer da participacdo dos usuarios
na pesquisa GAM-BR e se efetivou durante na ARUCI-SMC. Alguns usuarios por conta
propria e motivados pela experiéncia que vivenciaram nos Gls da pesquisa GAM-BR
referiram motivacdo para prosseguir, a partir da experiéncia que lhes foi proporcionada,
agora como multiplicadores do conhecimento, se colocando no lugar de moderadores de
grupo, almejando conduzir projetos de sua prépria autoria ou de continuidade do projeto

do GGAM.

Este fato tem relagdo direta com o processo ja descrito no inicio das atividades da
ARUCI-SMC, pois, alguns usuarios que permaneceram participando dos projetos e se
integraram a alianca de pesquisa foram proponentes de projetos que foram contemplados
no edital langado e que subsidiou o desenvolvimento de dois projetos de intervencao de
carater comunitario e cidad3o. O projeto proposto pela AFLORE do “Guia do Usuario da
Saude Mental (GUSM)” e o projeto “Conquista de Cidadania: Como se constréi a
participacdo?” proposto por uma usudria do Rio Grande do Sul que participou da pesquisa

GAM-BR.

6.2 A segunda etapa: Empowerment e Recovery
Concluida etapa inicial de sistematizacdo dos dados para elaboracdo de um

panorama geral, pudemos observar que, de fato, os conceitos de empowerment e
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recovery, de acordo com a definicdo adotada nesta pesquisa, se aplicam ao contexto
brasileiro. A partir de agora, concentrar-nos-emos em descrever de forma analitica quais

evidencias sustentam nossa tese.

6.2.1 Empowerment (Empoderamento)

Considero que para relacionar o guia do usudrio da Saude mental, GUSM
com a educacdo popular vale muitos aspectos. O primeiro é que a
educacdo popular desde o trabalho do parteiro ou parteira, até as ervas
medicinais e o folclore como dancas, lendas, bumba-meu-boi, etc., ajuda
muito as pessoas com problemas mentais interagir com realidade
concreta que desenvolve os saberes populares para facilitar a vida. A
educacdo popular vem das origens que o povo aprendeu. Isso inclui os
indigenas, assim podendo se relacionar com o GUSM, visto que o GUSM é
um projeto oriundo também da educac¢do popular seja através de suas
cancgbes que estdo nos seus livros, seja pelo fato do adoecimento e suas

conseqtiéncias, pois qualquer povo pode adoecer mentalmente.

Ainda falando sobre esta relagdo, outra coincidéncia é a socializagao que
se da nas rodas de trabalho do primeiro momento do GUSM, da mesma
forma que se dd com a educagdo popular, pois o povo vai passando como
heranca os seus saberes desde culindria até outros segredos misticos que
estdo na alma do povo brasileiro. Enfim para concluir temos um vasto
campo de aprendizado como heranc¢a de nossa miscigenac¢ao, das grandes
metrdpoles e do campo, que é ébvio vem se relacionar com o GUSM, que
€ um desenho ainda pequeno desta grande relagdo, tentando atingir o
universo das pessoas com problemas mentais e desenvolver praticas de
saberes populares e ajudando assim construir as bases da cidadania de

um pais.

O GUSM e a Educagdo Popular
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Fernando Medeiros

Dentre os resultados encontrados apds a andlise dos dados, existem inimeros
apontamentos de que ao longo da participacdo dos usuarios da saude mental, em
pesquisas desenvolvidas pelo Interfaces, houve empowerment por parte destes. Primeiro
em relacdo a temdtica diretamente abordada, por exemplo, a trabalhada nos Gls da
Pesquisa GAM-BR com relacdo ao uso racional e compartilhado da medicacdo psiquiatrica,
e segundo que o processo de participacdo nos grupos e na ARUCI-SMC também colaborou
para despertar interesse, apropriacdao e amadurecimento dos usuarios para questées que
tomaram como sendo de sua responsabilidade, as quais anteriormente nao estavam tao
claramente postas ou que ainda faltavam elementos para se concretizar enquanto uma

questdo para eles.

Bem, todavia, algo que deve ser colocado é que também ficou evidente que nem
todos os usuarios se encontram no mesmo patamar de compreens3o e apropriagdo em
relacdo a todas as tematicas abordadas nos grupos. O mesmo se aplica a questdes que
foram suscitadas pelos grupos e que tiveram continuidade apds o encerramento dos

grupos GAM-BR, na ARUCI-SMC.

Por esta razdo, preferimos tratar do processo vivenciado a partir de niveis de
empowerment remetendo ao postulado por Vasconcelos e também segundo a
diferenciacdo dos tipos de uso que se pode fazer do conceito/categoria empowerment,
conforme colocado por Carvalho, em sua definicdo de empowerment psicolégico e

comunitario (vide tépico referente ao empowerment). Isto se fez necessario como um
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recurso para compreender melhor a experiéncia vivenciada pelos usuarios, captadas pelos
instrumentos de pesquisa utilizados (GFs, relatos e memdrias) e que com certeza ndo
conseguiram esgotar toda a investigacdo sobre a magnitude do processo vivido pelos
usuarios. Contudo, mesmo assim, nos forneceu dados e pistas significativas para analise e

compreensao do que se passou e o que foi gerado a partir desta experiéncia.

Apesar de reconhecermos que a maior parte dos espacos de desenvolvimento das
atividades geradoras dos dados, focos de nossa andlise, ndo foram de movimentos sociais
ou coletivos autbnomos e comunitdrios, com excecdo da AFLORE, podemos considerar
gue a experiéncia vivenciada pelos usudrios se configura muito mais como representante
do empowerment comunitario do que de empowerment psicolégico, segundo postulado
por Carvalho. O que justifica esta afirmacdo é o modo que foi desenvolvido as atividades.
Em Gls estruturados de forma horizontal que tinham como foco promover a formacdo por
meio da troca de informacdo, levando em consideracdo a experiéncia de vida de cada

participante.

Mesmo que tenha sido possivel notar que nem todos os usuarios conseguem
relacionar questdes individuais a esferas micro e macro social e micro e macro politica,
observa-se que eles valorizam o processo de aquisicdo do conhecimento muito mais pelo
seu carater de construcdo coletiva, compartilhado com outros companheiros, do que
somente pela apropriacao pura e simples do conhecimento, como sendo um beneficio
estritamente pessoal. Fato comprovado, pela constatacao de que o espaco coletivo criado

pelos grupos foi importante para os usuarios. No entanto, é necessario frisar que a
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experiéncia do empowerment dos usudrios ocorreu de maneiras variadas nos diferentes

contextos em que ela aconteceu.

Do ponto de visto do que foi postulado por Vasconcelos, a a¢ao grupal que foi
desenvolvida nos Gls e nos espagos da ARUCI-SMC também buscou alcangar o
empowerment comunitdrio, mesmo que em seu percurso notemos que 0s participantes
tiveram diferenciagdes na maneira com que tiveram seus ganhos. Como ja demonstrado
na primeira etapa de nossa analise. Alguns tiveram ganhos muito mais relacionados ao
seu empowerment pessoal, mais relacionados aos cuidados de si, enquanto que outros,
além desses ganhos, tiveram ampliada sua capacidade de interlocucdo e articulacdo para
a proposicdo de estratégias promotoras de empowerment de outros usudrios, a partir de

projetos que se inseriram e que analisaremos mais adiante.

Pela andlise feita, foi possivel constatar que a aposta feita pelo Interfaces ao
estruturar um Gl composto por usudrios com trajetéria de participacdo em associacdes e
em espacos de controle social do SUS, na pesquisa GAM-BR, surtiu efeito. Por meio dos
dados analisados dos GFs, que serviram de avaliacdo do processo vivenciado, fica bastante
claro o grau de amadurecimento coletivo que este grupo alcangou em comparacdo ao
demais em relacdo a tematica do uso racional da medicacdo psiquiatrica e o
empowerment deles, enquanto liderancas de usuarios, ao assumir a responsabilidade da
propagacao do conhecimento advindo do processo de participa¢do na traducgao, validacao
e adaptacdo do GGAM a realidade brasileira. Este foi o Unico grupo em que os
participantes manifestaram que existem discussdes e tematicas que dependiam deles

para ser levadas como preocupagao para outros usuarios e também ao cotidiano dos
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servigos, para os profissionais, pois avaliavam que apesar da formagao dos técnicos estes

ainda se encontram insensiveis para algumas necessidades dos usuarios. Foi este grupo

também, o Unico a expressar nos GFs a organizacao dos préprios usudrios para planejar

uma forma de dar continuidade ao que foi iniciado na pesquisa GAM-BR, pela abordagem

do guia GAM.

N3do, o que eu ia falar é sobre a questdo o que a gente, a questdo do
GAM, né? Que é a que questdao de vocé, de colocar essa coisa, uns 15
dias numa assembléia l1a no CAPS fiz essa questdo dos usuarios, é, se eles
tem esse didlogo, né? A maioria ndo tem esse didlogo com o médico.
Entdo isso acho que td restrito a nds nesse momento, e qual a
importancia desse papel nosso, acho que é uma questdo que a gente tem
que discutir isso, como é que a gente leva isso pra assembléia.
(Participante GF usuarios UNICAMP GAM-BR).

O mesmo participante também relata a importancia da propagacdo deste

conhecimento para outros espacos do controle social e também para melhor apropriacao

deles sobre o tema.

(...) Nas assembléias, no Conselho, nas conferéncias, nos féruns, vocé
falar no férum que vai ter agora dia 24, é interessante vocé comecar falar
essas coisas assim, pra aprofundar mais, pra ter mais, como se diz? Vocé
dominar bem o tema, o assunto. (Participante GF usuarios UNICAMP
GAM-BR).

Baseado neste exemplo, podemos agora refletir sobre outros niveis de experiéncia

de empowerment vivenciados pelos usudrios e revelados pelos dados analisados por esta

pesquisa.

Para alguns usuarios o empowerment limitou-se mais ao cotidiano do tratamento,

conforme retratado no topico analisado anteriormente sobre o aumento de

entendimento e maior autonomia com relagdo ao seu transtorno mental e o prdéprio

tratamento. Em geral os usudrios que se encontram neste nivel demonstraram
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compreender mais os efeitos da medicagdo, os sintomas decorrentes de seu transtorno,
saber da existéncia e conhecer melhor seus direitos. Alguns tiveram aumento da sua rede
de apoio, melhora nas rela¢des familiares e na forma de reivindicar junto a equipe suas
demandas do tratamento. A ressalva que deve ser feita neste ponto e que esta pesquisa
ndo tem como mensurar, é saber o quanto de fato isto impactou o cotidiano destes
usuarios apos o final dos grupos, pois, eles diferentemente dos usudrios que seguiram e se
integraram a ARUCI-SMC ndo puderam ser acompanhados em outras atividades. O que,
todavia, ndo invalida o ganho que tiveram com a participacdo nos grupos e as impressoes
gue serdo descritas a seguir evidenciadas pela sua participacao, enquanto stakeholders

(atores sociais envolvidos no contexto pesquisado), na pesquisa GAM-BR.

Temos direitos enquanto usuarios, que estdo nos dois livros que
ganhamos nos grupos. Alguns acreditam que ndo tém direito a recusar a
medicacdo, mesmo entendendo que tomam muito remédio, outros
acreditam que quando o remédio faz mal ou deixa dopado pode-se
recusar. Um de nds acredita que tem o direito de ficar no CAPS quando
for necessario, no leito ou ndo, e ser respeitado (cuidado) pelos
profissionais. As vezes, quando este direito ndo é respeitado, o que causa
irritagdo, como quando foi passado uma medica¢do diferente da que
uma pessoa tomava e ela achou que era engano da equipe. Também
temos o direito de ser atendidos por diferentes profissionais, além de
outros direitos que estdo no livro e dos quais ndo nos lembramos.
(Narrativa GFfinal usuarios CAPS Campinas GAM-BR)

Grande parte dos usudrios que se encontram neste grupo coincidentemente sdo
aqueles tiveram dificuldade para ler o material devido a baixa escolarizacdo e, por esta
razdo, o grupo também acabou se tornando espaco de retorno aos estudos e
aprendizagem com relacdo a leitura e escrita. O que, ao mesmo tempo, pode ser
demarcado como uma ampliacdo do objetivo inicial do grupo e demonstracdo que as

atividades de grupo podem ter o potencial de reabilitacdo e recovery, ndao previsto,
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quando relacionado ao resgate da cidadania e inclusdao formal dos sujeitos no tecido

social.

E, eu (..) eu escrevia todo o meu nome, eles me ensinaram, me
explicaram como é que tinha que escrever o nome dos lugares, o posto,
nossa casa, essas coisas, né? Tanto é, eles me ajudou, me ensinou,
porgue eu sou muito parada em leitura e escrever. Nao escrevo bem,
nao leio bem. Até que aprendi mais que no campo, porque a gente tem a
folha do outro més, né? Entdo, eu tinha, eu nunca fui de aprender de ler
e escrever. Era muito do bordado, do croché, esse tipo de servico que eu
tinha, né? E ler ndo e nem escrever. Ai, eu vim aqui e eles me ensinaram,
né? Porque aqui eles resolvem ensinar e eu ndo sabia onde eu ia
escrever para a vizinha, para a minha filha, onde eu ia escrever, é, o
passo proximo, né? E me ensinaram a escrever o meu nome.
(Participante GF CAPS Campinas GAM-BR)

Este grupo de usuarios quando comparado aos usuarios que sdo conselheiros
locais de saude e membros de movimento social, como os que compuseram o grupo que
aconteceu na UNICAMP revela que estes espacos de participacdo social (controle social e
movimentos sociais) para além do tratamento sdo importantes agentes promotores de
empowerment e também de recovery para os usudrios porque varias questées tratadas de
forma inicial em grupos de usudrios que ndo tinham este perfil, como o do CAPS de
Campinas e do Rio de Janeiro, ja tinham sido debatidas ou pelo menos eram conhecidas

pelo grupo de usuarios da UNICAMP.

Um aspecto relevante a ser pontuado é a comparacdo com o grupo do CAPS de
Novo Hamburgo (RS). Apesar de ter sido desenvolvido no CAPS, como nas outras cidades,
o conjunto dos usudrios deste grupo demonstrou avanco significativo quando comparado

aos grupos dos outros CAPS.
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O que se nota é que o grande diferencial ndo passa por arranjos inovadores do
servico CAPS ou da equipe. Emerich em pesquisa sobre direitos de usuarios de CAPS llI
(Emerich, 2012), a partir de dados da pesquisa GAM-BR, pontua que alguns tdpicos
trabalhados nos servicos ndo apresentaram alteracdo entre o inicio e fim dos Gls, porque
isto ja era algo bastante estimulado em alguns servicos, como por exemplo, o tdpico
relativo a relacdes familiares. Contudo, ndo ha outras evidéncias e nem mencao por parte
dos usuarios nos grupos, de que em Novo Hamburgo o processo de trabalho existente no
CAPS difere radicalmente dos outros servicos no que tange a arranjos facilitadores de
empowerment, ou que abordem temadticas trazidas pelo GGAM que justifiquem tal
avanco. O que nos remete ao fato de que apesar dos usuarios de Novo Hamburgo terem
sido selecionados a partir dos mesmos critérios que dos outros servicos eles na sua
maioria tinham um nivel de escolaridade superior aos usuarios dos outros CAPS, o que
pode ser fruto da menor desigualdade social vivida por esta populagao, deste municipio
do estado do Rio Grande do Sul, comparativamente aos municipios dos outros estados

(Sdo Paulo e Rio de Janeiro).

A linguagem, a escrita e a leitura ndo foram obstaculos o que coincidentemente
repercutiu positivamente na forma como estes se apropriaram do conhecimento.
Culminando posteriormente, apds o encerramento dos grupos, na proposicao de
continuidade do grupo GGAM, no préprio servico, tendo usudrios como moderadores do
grupo, que como referido anteriormente, foi um dos projetos contemplados pelo edital

lancado pela ARUCI-SMC em 2010.
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A partir deste exemplo, podemos destacar que este grupo de usudrios em especial
continha membros que apesar de ndo estarem engajados em movimento sociais, tiveram
um amadurecimento significativo em um curto espaco de tempo, diferente do relatado no
exemplo anterior quando nos remetemos a usudrios de CAPS que tinham em sua maioria
apresentado empowerment somente envolvendo questdes diretamente ligadas ao seu
tratamento. O que nos faz considerar que o nivel de empowerment atingido por estes
usuarios, guardado as devidas proporcdes culturais e socioecondbmicas, é superior ao

alcangado pelos usuarios de CAPS anteriormente citados.

A observacdo a se fazer neste ponto estd relacionada ao produto das
desigualdades sociais existentes no Brasil, pois, se os dois grupos estivessem em igualdade
de condicdes talvez pudessem ter chegado a resultados similares. O que revela que a falta
de educacdo formal é um fator de maior exclusdo social para os usudrios, ja que em

nossos servicos uma grande parcela dos frequentadores tem baixa escolarizacao.

O terceiro conjunto de usudrios representa aqueles do grupo de usudrios inseridos

em movimentos sociais e em espacos de controle social (conselheiros).

Ao longo de sua participacdo nos grupos estes usuarios se destacaram pela
capacidade de, concomitantemente, problematizar o aumento de sua autonomia em
decorréncia da ampliagdo de conhecimento sobre sua medicacdo, seu tratamento e seus
direitos e iniciar a discussdao sobre de que maneira aquele conteddo impactava no

cotidiano dos servicos que frequentavam e como aquele conhecimento ndo deveria so
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permanecer com eles, era necessdrio que ele fosse propagado aos demais usuarios dos

servicos e outros interessados.

A diferenciacdao na forma que o empowerment destes usuarios se desenvolveu é
que, estes usuarios, pela vivéncia que tinham em espagos formais de discussao se
preocupavam em debater quais os lugares para onde aquele conhecimento deveria ser
destinado. Para que assim tivesse condi¢cdes de promover mudancas. A deficiéncia
apontada por eles na formacdo dos profissionais, exemplificada a partir de situacdes
cotidianas vivenciadas nos servicos em que faziam tratamento ou em outros espacos, era
a prova cabal, para alguns usuarios, de que o processo de mudanca que poderia ser
desencadeado pelas discussdes presentes no GGAM passava pelo engajamento dos
mesmos, pois, ndo acreditavam que o peso que esta temdtica adquiriu para eles, com o
passar do tempo de sua participacdo nos grupos, era sentida da mesma forma pelos

outros usuarios e pelos profissionais dos servicos.

Um dos usudrios relata que a experiéncia de participacdo na pesquisa GAM-BR foi
como um leque. Iniciou-se pela questdo da medicagdo e progressivamente comegou a se
abrir e trazer outras tantas questdes de igual relevancia e que, inclusive, o levaram a
guerer saber mais sobre questdes relativas a seus direitos, a sua cidadania e a valorizacdo

de outras formas de cuidado no tratamento.

Acho que mudou demais. Pensar mais no outro, pensar, no caso dessa
pesquisa que nois tamos discutindo. J& é uma diferenga. Nbis num
pensava antes nas terapias, né? Num é so o remédio a terapia. Tem as
oficinas, ndis num pensava isso. De repente ainda tamo pensando em
fazer outra coisa além desse projeto. Que deu, a gente coloca ai, né, que
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da esse leque pra gente discutir outras coisas, que ta dentro, né (...) da
saude. (Participante GF usudrios UNICAMP GAM-BR)

Outro elemento que diferencia este grupo é a capacidade dos mesmos em fazer
comparagdes entre eles proprios e outros usudrios do mesmo servico e, inclusive, avaliar

que tiveram um ganho de autonomia pelo fato de participar dos grupos.

To sabendo mais sobre os nossos direitos. E isso que o F. falou, tem {(...)
guando a gente vé assim, vai no CAPS e vé assim (...) muitos |1& sem poder
sair, assim, sem autonomia, assim, que sé pode sair acompanhado com
profissional, né? E bem dificil e a gente pode vir e (...) até aqui, até aqui,
né? Eu acho isso muito importante. (Participante GF usudrios UNICAMP
GAM-BR).

Apds esta fase inicial, de caracterizagdo dos niveis, partiremos para alguns
exemplos de a¢des e atividades que foram acompanhadas e que tiveram participagao
ativa dos usuarios. Esperamos assim, poder demonstrar melhor os efeitos sentidos pelos
usudrios e também demonstrar como se deu o empowerment dos mesmos em outros

projetos e atividades, além do espaco circunscrito a pesquisa GAM-BR.

6.2.1.1 O Guia do Usuario da Saide mental (GUSM)

O que é o Guia do Usuario da Saude Mental (GUSM)?
E um guia que visa orientar o usuario sobre o tratamento que estd
fazendo no servigo de saide mental.

Quais os objetivos do GUSM?

O guia busca orientar o usudrio sobre a melhoria geral das condi¢cdes de
tratamento tanto dos usuarios como do trabalhador, como do
trabalhador na rede de saude mental, potencializando o servico dos
Centros de Atencgdo Psicossocial (CAPS).

Como o Guia pode se adequar na a realidade dos CAPS e/ou Centros de
Salde (Unidades Basicas de Saude)?

O Guia quer ser um instrumento de participagdao ativa dos usuarios
através da inser¢do social, do didlogo da ndo exclusdo e, enfim, de sua
visdo do servico e opinido sobre como ele se sente no servigo. (AFLORE,
2011, p. 3)
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Apds o término dos Gls, usudrios, membros da AFLORE que tinham participado da
pesquisa GAM-BR, ja mobilizados pelas discussdes feitas nos Gls, trazem ao centro da roda
das reunides da associacdo o debate sobre a importancia de dar continuidade as
atividades do “GAM”, como eles proclamavam. Tem inicio entdo uma série de debates e
discussdes envolvendo todos os integrantes da associacdo usudrios, familiares e
profissionais sobre qual era a melhor forma de realizar tal empreitada e o que seria

proposto.

Em meio a muitas e produtivas ideias o imperativo adotado é de que era
necessario conciliar a proposta a algo dinamico, que tivesse aplicacdo nos servicos de
saude mental, mas que tivesse a cara dos usudrios do Brasil. Reconhecendo que os
usudrios canadenses haviam criado o GAM e era responsabilidade da AFLORE criar algo
tupiniquim e que, como no Canadd, pudesse ser conduzido pelos préoprios membros da

associacdo, ou seja, eles pudessem ser os moderadores/facilitadores de grupo.

A proposta seguiu sendo formatada e discutida. Em meio a discussdes de
autonomia, gestdo autbnoma da medicacdo e maior participacdo de usudrios e familiares
o grupo tem uma ideia. Ela foi concebida em meio a reflexao sobre o cotidiano dos CAPS,
gue era trabalhar a forma como os usuarios se engajavam no préprio tratamento e como
seus pontos de vista eram levados em consideracdo para elaboracdo do seu projeto
terapéutico. Alguém sabe o que sdo oficinas, diziam uns? Vocés foram convidados de que
forma para participar das oficinas e dos grupos de referéncia? Para maior parte das

perguntas eram dadas diferentes respostas e o que parecia ser consenso é que a maior
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parte dos usudrios ndo tinha total apropriagdo da maneira como era conduzido seu

tratamento ou, melhor dizendo, seu projeto terapéutico individual ou singular (PTl e PTS).

Segundo Yasui afirma, o PTI faz parte de um conjunto de estratégias criadas a
partir da mudang¢a do paradigma e modelo assistencial em saiude mental. Na qual a
reconstrucdao empreendida pelos CAPS passou pela transformacao das “(...) unidades de
producdo de procedimentos médicos ou psicolégicos (...)” (Yasui, 2006, p. 139),
correspondentes aos hospitais psiquidtricos, para “(...) locais de producdo de cuidado e de
producdo de subjetividades mais autbnomas e livres (...)” (Idem). Neste sentido os PTls

deveriam procurar:

(...) articular o particular, o singular do mundo de cada usudrio, com a
multiplicidade, com a diversidade de possibilidades de invencdes
terapéuticas. E isso implica em desenvolver a cada demanda que se
apresenta, a cada usuario que recorre ao servigo, uma complexidade de
estratégias que contemplem distintas dimens&es do existir. (Ibidem)

Nunes em artigo publicado nos Cadernos Humanizasus do Ministério da Saude
define a concepc¢do do projeto terapéutico singular (PTS) como “(...) um movimento de
coproducdo e de cogestdo do processo terapéutico de individuos ou coletivos, em
situacdo de vulnerabilidade.” (Oliveira, 2010, p.94). O autor ressalta que, para que a
elaboracdo do PTS seja coerente é necessaria a compreensdao das vulnerabilidades por
intermédio do prisma das possibilidades politicas, sociais e individuais expressas pelos
sujeitos e coletivos (idem). Desta maneira:

(...) o desenvolvimento de um olhar sobre vulnerabilidades, deve
implicar, necessariamente, a consideracao dos contextos singulares dos
individuos e coletivos envolvidos (OLIVEIRA, 2008). A singularidade é a
razdo de ser do projeto terapéutico, pois em fungdo de um sujeito
singular e junto com ele, é determinada a a¢do de salde a ser ofertada
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para alcancar o objetivo de produzir saude (ARANHA e SILVA, 2005).
(Oliveira, 2010, p.94)

Apesar de possuirem grandes semelhangas estes dois conceitos possuem
especificidades que neste momento ndo estdo em discussao, pois, o fundamental neste
momento é entender que estes dois conceitos expressam algo que no cotidiano dos
servicos corresponde ao processo de elaboracdo conjunta do projeto terapéutico, que ira
reger a inser¢do dos usudrios no servico e quais acbes deverdo ser empreendidas em
funcdo da demanda de cuidado apresentada pelos sujeitos. Se pensado de forma mais
longitudinal, o PTI/PTS deve ser a chave para estruturacdo de um sistema de a¢des em
saude que levem em consideracdo aquilo que seja necessario para o recovery do sujeito,
mesmo ndo sendo o processo de restabelecimento (recovery) dos usudrios de salde
mental algo facil ou dbvio de atingir e que demanda agdes de diferentes complexidades e
interfaces.

Por esta razdo, a participacdo dos usuarios na construcdo de seus PTIs/PTSs é
providencial para que o produto construido para seu cuidado seja de fato compartilhado,
reafirmando a importancia da conclusdo alcancada pelos membros da AFLORE ao apostar
neste tema para elaboracdao do GUSM.

Apds a definicdo inicial do objeto a ser trabalhado pelo guia, o grupo passa a
concentrar seus esfor¢os na sistematizagdo dos assuntos que eram considerados
relevantes para serem discutidos com os usuarios nos servicos. O surpreendente neste
processo de elaboracdo foi o nivel de engajamento de todos e a diferenca de
emporwerment apresentado pela maioria dos usudrios, o que visivelmente era de uma
ordem diferente da maneira como que eles se envolviam antes. Estava nitido que o efeito
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produzido ao longo do desenvolvimento da pesquisa GAM-BR, fez com que eles tivessem
muito mais conviccdo do seu papel enquanto atores sociais e liderancas de usuarios, pelo

menos com relacdo a esta tematica.

Um dos momentos marcantes e que evidenciou bastante esta nova posicao foi
logo no inicio da elaboragdao do GUSM, apds termos chegado a primeira conclusao do
tema que iria ser abordado pela guio e sem que ficasse determinado quem iria fazer o
que, dois usudrios tiveram a iniciativa de se reunir na casa de um deles e ja iniciaram a
introducdo do guia e também comecaram, por conta prdépria, a formular os seus primeiros
passos. Passos por qué? Segundo eles préprios, o GUSM devia seguir a mesma ldogica
trabalhada pelo GAM, de passos. Cada um deles seria um capitulo diferente, que
concentraria um tema importante a ser abordado dentro do contexto geral trabalhado

pelo guia.

A proposta é de que o GUSM tenha como fun¢do nortear grupos
compostos por usuarios de Centros de Atengdo Psicossocial 11l (CAPS 1l1)
de Campinas, tendo como facilitadores os préprios membros da AFLORE,
também usudrios da saude mental, e outros integrantes da associa¢do. O
objetivo é promover, através de perguntas e pequenos textos
disparadores, discussGes que caminhem, coletivamente, para o
fortalecimento da autonomia dos usudrios participantes a partir do
processo de reflexdao sobre seu préprio tratamento e do funcionamento
do servico onde fazem o tratamento. A ideia é que, quanto mais os
sujeitos conhecem sobre seu tratamento e o lugar em que sao cuidados,
assim como seus direitos e a politica dos servigos de salde em que estdo
inseridos, mais eles se “empoderardo” da sua condicdo de cidaddos, a
qual necessita, a todo o momento, ser garantida e assumida. (AFLORE,

2011, p.3 e 4)
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Conforme avangava o processo de elaboragdo, o coletivo chegou ao ponto de
discutir como os assuntos abordados seriam apresentados no guia. Concomitantemente, a
este processo, aconteceu uma importante aproximacdo da AFLORE com a educacdo
popular em saude, incentivada por uma profissional integrante da associacdo que ja tinha
conhecimento e militava na drea. Esta aproximacdo, gradativamente, propiciou a busca e
aquisicao de novos conhecimentos aos membros da associacdo, o que contribuiu para a
maior capacitacdo dos mesmos para a missdo que teriam dali em diante, que era conduzir

e moderar os grupos que seriam propostos pelo GUSM.

Com o passar do tempo e ampliacdo dos debates sobre o tema percebemos que
havia outras tantas coisas em comum e que literalmente falavam a linguagem que os
usuarios queriam imprimir ao GUSM. Nesta trajetéria os membros da AFLORE tiveram a
oportunidade de participar de dois encontros de educac¢do popular em saude promovido
pela Articulacdo Nacional de Educacdo Popular em Saude (ANEPS), que foram
fundamentais para continuidade da elaboracdo do guia e também para sua propria

formacgao enquanto moderadores de atividades de grupo.

O guia ficou organizado em 11 passos e em cada um deles, foram pensadas
coletivamente algumas estratégias para motivar e fazer disparar a discussdao entre os
participantes. Textos, poesias, musicas e leis que tinham o objetivo de sensibilizar os
participantes do grupo e, assim, deixa-los mais a vontade para debater os temas

abordados pelo GUSM.
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Os encontros de criagdo do guia foram sempre marcados por intensa
problematizacdo dos pontos a serem abordados e, diferente de outras situacdes, o grupo
estava bastante implicado na tarefa, o que acarretou uma motivacdao extra para todos
fazerem pesquisas sobre musicas, elaborarem textos, poesias e composicdes que
tratavam dos temas abordados pelos passos do GUSM. Os passos sdo os seguintes:
“vencer a si mesmo”, “novos tempos”, “o samba da reforma psiquiatrica”, “portas
abertas”, “bussola da mente”, “sufoco da vida: falando sobre internacdo”, “conquistando
nossos direitos”, “construindo outras possibilidades o controle social”, “autonomia”,

“autonomia coletiva ou social?” e “a experiéncia GUSM”.

Vamos conversar sobre a Reforma Psiquidtrica?
Texto a Reforma psiquiatrica

A Reforma Psiquidtrica comecou em 1987, na cidade de Bauru. A
Reforma veio para ficar! No passado era camisa de forca, sossega ledo,
eletro-choque, manicomios. Hoje a Reforma acabou com os manicomios,
por servicos substitutivos como os CAPS e Centros de Convivéncia e
muito mais. Hoje, os usuarios tém autonomia, uma nova vida e um novo
tratamento digno para o cidaddo. (AFLORE, 2011, p.13)

A linguagem direta e acessivel a todos, sdo atributos do trabalho que foi realizado
na construcdao do guia, juntamente com o apelo a diferentes maneiras de se comunicar
com o usuario o que denota a extrema sensibilidade e sagacidade dos envolvidos na
elaboracdo do material, para buscar elementos que tivessem mais a ver com a vida e

realidade do usudrio dos servicos de saide mental.

Algo notavel nesta construcdo foi o debate sobre a ampliagdo da clinica dos
servicos de salide mental, em que foram enfatizados aspectos voltados para trazer a tona

aos usuarios a consciéncia de que o CAPS é o lugar de tratamento, mas que ndo
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representa um fim em si mesmo e que é necessario que o usuario se engaje na busca de
novos projetos de vida, formas de participacdo e socializacdo que podem ser tanto
proporcionadas pelo CAPS, como por outros servicos da rede saude mental e a sociedade

em geral. Como os espacos de controle social:

Os espacos de controle social tém uma grande importancia para o
Usuario da saude mental.

Eles sdo espacos que, depois das crises, das terapias e dos
medicamentos, é de suma importancia para um novo encontro social.
Este novo encontro social serve para testar o “eu”, o “eu” sujeito e o
Mundo, servindo para quebrar o medo de estar juntos com os outros
que deixaram de ser parte da vida do usuario em crise.

O controle social pode se dar através do voto, nos conselhos (locais,
municipais, estaduais e nacional), assembleias, associa¢des e sindicato,
por exemplo. (AFLORE, 2011, p.43)

Bussola da vida

Bussola da mente

A mente pode turvar-se

Mas, temos de nos ocupar.
Participar da acao de cidadania.
Que é tratar de nossos problemas.
Nos orientar pela estrela guia

Que nos ilumina.

Aquém do preconceito

Aquém da opressao

Que nos mutila

Que nos aniquila.

Bussola da mente

Pela orientagdo em nossos servigos
Em nossos oficios. (Idem, p.22)

Finalizado o trabalho de elaboracdo do guia o projeto teve seu pontapé inicial em
um CAPS lIl. Para a tarefa de moderacdo, conducgdo e facilitacdo dos grupos foi formado
um trio, composto por dois usuarios e uma profissional também da AFLORE, cuja tarefa

principal era apoiar a dupla de usudrios na atividade de facilitacado.
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O inicio das atividades teve que ser pactuado com o servi¢o escolhido para ser
campo de desenvolvimento do projeto. Ainda na fase de elaboracdo do guia foi pedida
autorizacdo para a realizacdo do projeto em um CAPS Ill da cidade de Campinas este,
inclusive, era um dos pré-requisitos para que ele fosse aprovado pela ARUCI-SMC que
concedeu o financiamento para que o projeto se efetivasse. Contudo, restava ainda a
etapa de apresentacao para profissionais e usudrios.

A apresentacdo aos profissionais foi feita no espaco de reunido de equipe do
servico, o que do ponto de vista do empowerment foi uma experiéncia extremamente
enriquecedora a todos, pois, foi a primeira vez que o projeto foi apresentado para pessoas
que ndo estiveram envolvidos na sua elabora¢do e que os usudrios, como membros da
AFLORE, debateram com outras pessoas a proposta a ser trabalhada a partir do guia.

O GUSM teve uma 6tima recepgdo por parte da equipe, que deu aval para
desenvolvimento do projeto e legitimou, assim, a segunda etapa de apresentacdo do
projeto, para os usuarios, durante a assembleia semanal que acontece no servico.

Os usuarios, como os profissionais, também acolheram bem a proposta e este foi
novamente um momento importante pelo fato de que, mesmo havendo naquele servico
usuarios e familiares membros da AFLORE, poucos eram os usudrios presentes que tinham
conhecimento do que se tratava a associacdo. Além do GUSM foi debatido, entdo, o papel
da associacdo de usuarios e familiares, a importancia de participar de iniciativas como esta
e de projetos como o GUSM. Esta discussdo, com toda certeza, contribuiu sobremaneira
para o empowerment de todos os membros da AFLORE e usudrios presentes. Pois, além

do projeto, foram debatidos os objetivos e importancia da associacdo de usuarios e
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familiares, enquanto um movimento social e espago de protagonismo representativo dos
mesmos no contexto dos servicos e da saude mental.

O projeto GUSM nado tinha restricdes, portanto, todos os interessados puderam
participar. Esta primeira fase desenvolveu-se com encontros de grupo que tiveram média
de participacdo de seis usuarios, além dos facilitadores. As atividades foram
acompanhadas por uma estudante de servico social, estagidria do CAPS e que também
apoiou o grupo quando necessario qualquer interlocu¢do com o servico.

Um fato de extrema relevancia para andlise foi quando, por motivos pessoais, a

profissional da AFLORE que apoiava a dupla de facilitadores teve que deixar de participar
dos grupos. Tal situacdo foi apresentada pela dupla de facilitadores usudrios como um
impasse que poderia impossibilitar a continuidade dos grupos. Porém, este foi um
momento estratégico para uma primeira analise e discussdao, entre os membros da
associacao, de como estava sendo a experiéncia de conducao e facilitacao de grupo.
O produto desta discussdao foi o resgate progressivo de como estava se dando tal
experiéncia e de como neste momento era necessario fazer a aposta, com a retaguarda do
restante da AFLORE, de que a dupla tinha condi¢es de concluir o trabalho com o suporte
da estagiaria de servico social, que eles referiam ser um apoio local caso sentissem
gualquer necessidade. Dito e feito, assim o trabalho foi concluido e este episédio ainda é
sinbnimo de um marco do empowerment dos dois no processo de desenvolvimento dos
grupos.

A seguir alguns trechos do relato feito por facilitadores e participantes como forma

de avaliacdo da experiéncia vivida no projeto GUSM.
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O GUSM foi uma experiéncia 6tima abordando mdusicas e temas
importantes. Os temas vencer a si mesmo, novo tempo, portas aberas,
bussola da mente, sufoco da vida e internacdo, direitos e autonomia e
experiéncia; As musicas “Sufoco da Vida”, “Sonho Impossivel”, “ Pra nao
dizer que nao falei das flores”, e outras. Os pacientes gostaram muito,
por volta de 4 a 10 pessoas assistiram o GUSM. O que eu mais gostei foi a
permanéncia de alguns pacientes, ficaram no GUSM uma hora ou mais
com a gente, os pacientes gostaram muito do nosso projeto. Alguns
falaram de sua prépria experiéncia, dentro do GUSM. Eu L. juntocom a T.
e F. fizemos uma realizacdo de um trabalho maravilhoso dentro da salde
mental. (Facilitador do GUSM)

Comecamos os trabalhos com o Guia do Usuario da Saude Mental
(GUSM) no CAPS. Eu e meu parceiro, L., e a psicéloga T. depois
substituida por outra pessoa que nos ajudou. A principio comecamos a
organizacao dos grupos. Iniciamos rodas de didlogos baseado no livro
GUSM que foi impresso para tal. Este livro continha musicas, poesias, e
perguntas aos presentes. Muitos contaram sobre suas experiéncias nos
hospitais, outros se comunicavam de uma forma que ndo deu para
entender e outros relataram nos livros as problematicas e os modo que
lidavam com o problema que eram apresentados no guia, como
autonomia, medicacdo, relacionamentos emocionais, etc. Além disto
cantamos musica escolhida durante a realizacdo do guia e procuramos
interagir como o grupo do CAPS através de perguntas disparadoras. Por
fim é esta a impressdo e o relatério que eu apresento de minha
experiéncia no CAPS e no GUSM.(Facilitador do GUSM)

O GUSM fez eu entender que nds devemos tomar o remédio. Mas ndo sé
isso fazer com responsabilidade as terapias, atingir a liberdade.
Liberdade que devemos lutar contra os preconceitos da vida. Saber lidar
com a familia e outros proximos. Para conseguir isso atingir a autonomia,
ou seja, se dominar, se responsabilizar pelos proprios atos. Com essa
autonomia nds conseguimos atingir os nossos sonhos e objetivos.
(Usudrio participante do GUSM)

Eu gostei das discussdes e também do pessoal que participou, do
material e conteddo. Embora eu ndo tenha participado de todas as
etapas. As musicas e o material foi muito bom. Deixo meu abraco a
equipe e como sugestdo um material para o postinho (posto de saude)
para quem ja participa de grupo. (Usuario participante do GUSM)

6.2.1.2 O artigo: “A experiéncia de produ¢io de saber no encontro entre
pesquisadores e usuarios de servicos publicos de saide mental: a construgao do
Guia Gam brasileiro”

Neste artigo, reunimos usuarios de saide mental de Campinas/SP, Novo
Hamburgo/RS e Rio de Janeiro/RJ e docentes e estudantes da UNICAMP,
UFF e UFRGS para contar como foi o encontro entre nds durante a
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realizacdo da Pesquisa da Gestdo Autébnoma da Medicagdo (GAM), que
congregou estas e outras universidades numa pesquisa com
financiamento internacional na qual todos ndés nos tornamos
pesquisadores em Saude Mental. Lado a lado nos sentamos também
para contar essa histéria desde onde tudo comecou até os efeitos que
esse trabalho produziu em nds. Esperamos assim contribuir com os
modos de fazer pesquisa qualitativa em saudde, aproximando
universidade e comunidade para fazer juntos. (Flores et al, 2012, p.1).

Conforme relatado no trecho acima, ainda sob o prisma da compreensdo do
empowerment, iremos analisar a forma de construcdo coletiva do referido artigo. Como

relatado no trecho entre usuarios, docentes e estudantes.

Este artigo foi concebido em meio a debates realizados durante as atividades da
ARUCI-SMC, congregando todos seus componentes, como uma das estratégias para tornar
publico o processo e a relevancia da co-construcdo do conhecimento desenvolvido pela

alianca de pesquisa.

Este texto, pela sua riqueza e complexidade poderia ser analisado sob diversas
perspectivas, contudo, neste momento o que nos interessa é seu processo de construgdo
ou como estamos nos referindo de co-construcdo. A ideia inicial no momento de sua
concepcao era diferente do formato que foi sendo adotado no percurso de seu
desenvolvimento. Mantenho o gerundio ndo por que seja fa de gerundismos, alias,

sempre que posso 0s evito, mas para fazer jus ao processo vivido.

Pensavamos que este seria um artigo escrito por usuarios com ajuda dos
académicos: os usuarios transmitiriam o saber de quem passou pela
experiéncia de adoecer e receber tratamento, assim como as possiveis
diferengas e reflexdes surgidas com a participacdo na pesquisa; e os
académicos ofereceriam as ferramentas técnicas para que esse texto
ganhasse visibilidade no meio cientifico. Contudo, ao longo do processo
de escrita, percebemos que era impossivel separar a experiéncia do
usudrio da do pesquisador e que precisdvamos falar de nds, sem
distincdo entre pesquisadores e pesquisados. (Ildem, p.3)
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O enquadre inicial como relatado no trecho era possibilitar que os usudrios
compartilhassem por meio de uma publicagdo nos moldes académicos suas experiéncias
vivenciadas nos mais diferentes contextos, entretanto, o fendmeno que passou a ser
observado, ao longo da escrita, era de que a experiéncia era compartilhada a tal ponto
que impedia tal separacdo e exigia uma escrita conjunta, pois, a légica que estava ali
sendo impressa era de transformar a prépria légica até entdo estabelecida, em prol de
uma nova forma de construcdo que unisse as duas experiéncias. Ndo bastavam somente
as ferramentas académicas como aporte para a elaboracdo textual, mas sim uma nova
caixa de ferramentas. Concebida com outros tipos de ferramenta, em que a peca chave
fosse uma moldura que auxiliasse a construcdo de um conhecimento, agora,

compartilhado.

O primeiro passo foi pedir a todos evolvidos nesta empreitada para escrever um
pequeno texto que refletisse a experiéncia do que tinha sido participar do
desenvolvimento da pesquisa GAM-BR. Munido desta producdo o grupo responsavel viu-

se em novo contexto:

Vimo-nos com vdrios textos soltos e nos perguntamos como juntar estes
fragmentos do vivido. Valemo-nos de uma imagem: a colcha de retalhos,
trabalho artesanal em que se unem pedagos de pano com método,
almejando um desenho estético. Cada texto individual (retalho) foi entdo
colocado no desenho de um artigo (introducdo, objetivos, metodologia,
discussdo, conclusdo). (Flores et al, 2012, p.1)

Ultrapassada esta fase inicial, de como seria a co-construcdo do processo de
escrita compartilhada, discutirei alguns episddios ocorridos no decorrer desta jornada que

durou aproximadamente dois anos e que por si sé ja representou um exemplo legitimo de
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empowerment coletivo dos envolvidos, mas que, como em qualquer processo em
construcdo, teve seus percalcos que se transformaram em grandes analisadores e
reveladores desta experiéncia e da magnitude do empowerment atingido pelos préprios

usuarios.

Segundo Passos e Barros os analisadores sao:

(...) conceito-ferramenta formulado por Guattari, no contexto da
Psicoterapia Institucional, que veio a ser incorporado pela Socioanalise.
Os analisadores seriam acontecimentos — no sentido daquilo que produz
rupturas, que catalisa fluxos, que produz andlise, que decompde. Eles
assinalam as multiplas relacbes que compdem o campo tanto em seu
nivel de intervengdo quanto em seu nivel de andlise. (Passos e Barros,
2000, p.73).

Partindo desta definicdo, irei analisar um fato analisador que aconteceu no
decorrer do processo de escrita do artigo e que acabou gerando um estremecimento
provisorio de relacdes entre alguns integrantes do grupo envolvido. Entretanto, tal fato,
foi analisado coletivamente e serviu para que o conjunto de autores amadurecesse,
inclusive no sentido de lidar com seus préprios impasses e discordancias.

Ao longo do processo de escrita varias questdes e desafios se colocaram ao grupo.
A medida que estes surgiam o préprio grupo no processo de co-construgdo se encarregava
de resolvé-lo, com seus préprios recursos e organizacdo ou em situacdes pontuais
recorrendo ao coletivo da ARUCI-SMC que respaldava o processo de escrita do artigo.
Questionamentos quanto a linguagem utilizada, o ritmo do trabalho de escrita em
decorréncia dos prazos académicos para finalizacdo do artigo, a maneira como seria
apresentado o discurso condutor do texto (primeira pessoa do plural, do singular em

alguns casos ou se reportando especificamente a um grupo integrante do coletivo maior
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responsavel pela autoria do artigo), entre outras situagdes foram uma a uma enfrentadas
por este coletivo.

Dentre estas situacdes, a selecionada ocorreu devido a discordancia de parte do
grupo de usuarios relativo a como havia sido feita a sistematizacdo de uma das partes
trabalhadas pelo grupo durante a confeccdo do artigo. A responsabilidade de fazer tal
sistematizacdo tinha ficado a cargo de um dos membros integrante do grupo, um dos
estudantes. Em minha opinido este fato mereceu ser mais bem compreendido, pois ele
serviu para evidenciar varios elementos presentes na forma singular que este grupo criou
e encontrou para estar em sintonia para cumprir sua tarefa.

Bem, o impasse estava colocado. Uma parte do grupo dos usuarios ndo se
identificava com o texto que estava ali redigido e, mais preocupante, sentiam-se bravos
porque a linguagem trabalhada durante os encontros, produto da escrita coletiva do
artigo, para eles havia sido violada e fez com que agora tivessem um sentimento de que a
conhecimento construido de forma partilhada, com sua presenca, havia sido deturpado e
ndo contemplasse suas ideias.

A dindmica de trabalho dos encontros se estruturava por meio de discussdes
coletivas envolvendo todos os pontos, ideias, trechos e frases que posteriormente eram
incluidos no texto que estava sendo construido. E justamente por este motivo, havia
determinados trechos do texto de bastante relevancia para alguns participantes que nao
os reconheciam como tal, apds a referida sistematizacao.

Para estes usuarios isto que tinha se passado inviabilizava a continuidade do

processo de escrita. Pois, em sua opinido, o combinado que deveria reger o trabalho
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conjunto nao fora respeitado e alguma providéncia tinha que ser tomada. Eles nao
consentiam que o texto permanecesse daquele jeito.

Creio ser este fato de extrema relevancia para o processo, pois, demonstra o
guanto estes usudrios estavam envolvidos, conscientes de seu papel e apropriados de seu
conhecimento (empowerment), tdo autores do artigo como qualquer outro participante.
Por esta razdo, se encontravam em pé de igualdade com estudantes e pesquisadores, que
apesar de alegarem que o sentimento destes usudrios pudesse estar relacionado ao
estranhamento quanto a forma de sintese muito prépria do universo académico, tiveram
gue reconhecer e reparar o ocorrido. Pois, mesmo que nao feito de forma intencional,
esta sintese havia retirado a esséncia do que os usuarios avaliavam como sendo a sua
contribuicdo e autoria, que os fazia considerar este texto como tradutor de seus pontos de
vistas, preocupac0es, angustias e anseios. Por esta razao ele deveria ser refeito.

Apds uma série de debates ficou estabelecido o consenso, o texto ia ser refeito. O
trabalho foi retomado a partir do ponto em que tal sistematizacdao nao havia sido feita e
os grupos trabalharam inicialmente em cada localidade (Rio de Janeiro, Campinas e Novo
Hamburgo) e posteriormente reunidos. Durante estas duas etapas do trabalho tiveram em
maos os textos anteriores e a sistematizagao atual, com a intengao de refazer esta parte
do artigo por meio do resgate das opiniGes e sugestdes dos envolvidos ndo contempladas
na versao sintetizada. Tal acdo reconstituiu a confianca e a sintonia, ora ameacada por
este episddio, ao grupo. Fundamental para que ele conseguisse atingir o seu objetivo de

concluir a escrita do artigo.
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Com toda certeza inumeros outros aspectos podem ser salientados do ponto de
vista do empowerment dos usuarios ao longo de sua participacdo nas atividades do
Interfaces e da ARUCI-SMC, todavia, neste momento faremos uma interrupcado necessaria
para problematizar os elementos que evidenciam o processo de recovery, referidos pelos
mesmos, ao longo de sua experiéncia de participacdo e a partir de relatos e impressdes
dos efeitos sentidos e constatados em minha trajetéria de acompanhamento das

atividades em que os mesmos estiveram presentes.

6.2.2 Recovery (processo de restabelecimento)
Como pontuado anteriormente, as temadticas empowerment e recovery ndo

representavam o foco inicial da pesquisa GAM-BR e por esta razdo, em meio as questdes
apresentadas aos usudrios ndao ha perguntas que se direcionem para a investigacdo de

como os usuarios sentiram-se com relagao a estas tematicas.

No tépico precedente, demonstramos o trabalho analitico delineado para
comprovacao e compreensao de evidéncias de empowerment reveladas no percurso de
desenvolvimento da pesquisa e das atividades da ARUCI-SMC e da AFLORE. Neste tépico
que agora se segue langaremos mdo dos mesmos recursos para compreensao do processo
de recovery dos usuarios, que podem ter sido evidenciados pela participacdo deles na
pesquisa GAM-BR e nas atividades da ARUCI-SMC. Com relagdo as atividades da AFLORE,
seguindo o exemplo do outro tépico, estas serdo relacionadas e analisadas a medida que o
seu desenvolvimento estiver diretamente associado ao processo de recovery vivenciado
pelos usudrios, em decorréncia de sua experiéncia de participacdo nas atividades

pesquisadas.
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Segundo o referido por Duarte (2007) e Vasconcelos (2003) e problematizado no
tépico referente ao recovery, a melhor forma de compreender o processo vivenciado
pelos sujeitos em seu recovery é a partir do relato dos mesmos. Assim sendo, este é nosso
ponto de partida para melhor compreensdo de como isto se passou nas atividades e
projetos que produziram os dados e informacdes focos de nossa analise.

Acho que o primeiro momento a gente ficou assim meio sufocado.
Principalmente na minha parte. Acho que vocés entenderam na
pesquisa, cheguei bem nervoso, bem problematico. Acho que no
primeiro momento. No segundo momento eu ja tava mais relaxado. Mas
em tudo isso pra mim foi uma grande aprendizagem. Comecei me (...)
olhar melhor pra mim, olhar melhor para a relagdo com o outro, relacdo
com a sociedade, a maneira de conversar com as pessoas, isso me
contribuiu demais né. Acho que foi um momento muito rico pra mim.
Muito rico. Hoje eu posso dizer assim na hora de falar com as pessoas,
fazer um discurso, explanar alguma coisa, ja tem autoridade de falar
sobre isso. Entdo isso ai oh! Isso é uma grandeza.(Participante GF
usuarios UNICAMP GAM-BR)

Podemos colocar também o seguinte que eu to chateado que ta
acabando nosso grupo junto, hoje é o ultimo dia. Gostei muito desse
grupo pra mim foi um grande aprendizado, aprendi bastante coisa,
entendeu? Coisas que eu tinha duvida. Foi muito legal. S6 to meio
chateado que acabou. Mas vai continuar, a gente vai lutar, né N.?
(Participante GF usuarios UNICAMP GAM-BR)

Outra coisa muito importante é que quando eu tava me recuperando,
meu irmdo vai muito I3 em casa, ele me da muita forga, dai tava nés
todos reunidos, nossa familia e tem pessoas da nossa familia que
achavam que eu ndo poderia dar forca pra ele que eu ndo ia ter
condigdes. Entdo ele disse assim: eu vou dizer uma coisa, vou deixar bem
claro pra vocés que a Sandra, agora talvez ndo, mas quem sabe daqui 1
ou 2 anos, ela podera ajudar nés todos. E aquilo me levantou, parece que
daquele dia em diante eu comecei a ver mais os meus filhos, eu comecei
a acompanhar o crescimento, meu filho estava com 13/14 anos quando
eu entrei em transtorno e depressao, entdao eu ndo sorria mais eu vivia
séria, entdo depois de 2 anos, no natal ele olhou pra mim e disse, eu nem
notei que eu tinha dado o 12 sorriso, dai meu filho disse: mae, tu ta
sorrindo mae, faz 2 anos que eu espero por isso. Eu disse: ai meu filho,
eu nem notei que eu sorri. Daquele dia eu notei o quanto era
importante, eu sempre dialoguei bastante com meus filhos e eu ndo
conseguia mais fazer isso, s6 depois dos anos em diante, eu ainda estou
em recuperac¢do, entdo agora eu to voltando a conseguir fazer, isso é
muito importante pra mim e eu me sinto uma vitoriosa porque eu to
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conseguindo o equilibrio da minha, ndo é doenca, que a 12 coisa que eu
gravei no GAM é gue eu sou uma pessoa, ndo sou uma doenca, eu gravei
isso na minha cabeca e isso tem que continuar na minha cabeca.
(Participante GF usuarios Novo Hamburgo GAM-BR)

(...) pra mim ajudou na alta estima e na confianga, eu havia perdido a
confianga em mim. No caso de eu querer esconder das outras pessoas,
eu me trancava, me bloqueava, certas vezes eu nao conseguia falar pras
outras pessoas, responder; eu tinha medo entdo o GAM me ajudou nisto
a levantar minha alta estima e minha confianca. Muitas pessoas, ndo s6
os médicos, é claro que os médicos ajudaram bastante, mas as pessoas
em geral ajudaram bastante e eu pensei assim: eu também posso
responder eu tenho o direito. Entdo isso me ajudou muito também,
nesta questdo de conseguir falar mais com os outros. (Participante GF
usuarios Novo Hamburgo GAM-BR).

Muitos lugares que eu fui diziam que eu era mudo; mas nao, era porque
eu ndo queria falar; agora depois de certo tempo, com a medicacao e
com as conversar com as pessoas eu fui me soltando, no GAM, quando
comegou o GAM, antes tinha que ter 1 ano pra poder entrar no GAM e
eu ndo tinha, mas dai eles deixaram eu entrar e eu fiquei feliz quando
eles deixaram porque eu aprendi muita coisa com o GAM, de eu mesmo
poder explicar as coisas pras pessoas, isso eu aprendi muito. Coisas que
eu nao fazia, hoje eu sei explicar e eu me sinto bem porque eu consigo
explicar as coisas pras pessoas, porque antes quando me falavam alguma
coisa, comigo ndo tinha explicacdo e eu ja partia para a ignorancia, hoje
ndo, hoje eu sento converso, tdo ali me perguntando e eu to
respondendo. (Participante GF usuarios Novo Hamburgo GAM-BR).

Os trechos acima foram extraidos de relatos de usudrios participantes dos Gls

desenvolvidos ao longo da pesquisa GAM-BR. Eles refletem as avaliagbes feitas pelos

usuarios sobre seu processo de participacdo na pesquisa GAM-BR. Podemos perceber nos

relatos que para alguns usudrios, o espaco proporcionado pela pesquisa e a reflexao

proposta por ela em seu desenvolvimento, nos temas abordados, provocou mudancgas

positivas referidas pelos préprios usudrios o que denota o recovery vivido pelos mesmos.

Para alguns, de fato, a reflexdo a partir da pesquisa representou um marco de

transicdo, para outros as atividades de pesquisa fazem parte de um conjunto maior de

estratégias ou agdes que foram responsdveis pelo seu recovery. Para outros ainda o
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processo grupal da pesquisa GAM-BR se tornou um espago produtor de auto-
compreensdo e auto-critica — “insight” (Vasconcelos, 2003) —, conforme auxiliou os
sujeitos a chegarem a constatagdes e conclusdes que os ajudaram a perceber, com maior
clareza, sua melhora progressiva em decorréncia da participacdo nesta atividade ou em
complemento a outras acdes e atitudes. Podemos constatar, entdo, que os Gls
desenvolvidos na pesquisa GAM-BR contribuiram para esclarecer a dimensdo de seu

préprio recovery para alguns participantes.

Por esta razdo também devemos analisar o Gl, ou melhor, dizendo o dispositivo
grupal como estratégia que possibilita o desenvolvimento do recovery ou, como referido
por pesquisadores, favorece o “cuidado de si”. Quando se considera as diferentes fases

pela qual os sujeitos passam até atingir o recovery, (Idem, p.27).

No artigo construido conjuntamente entre pesquisadores, estudantes e usuadrios
uma breve andlise do dispositivo grupal é realizada sem, contudo, reparar nesta outra
dimensdo adquiria pelos grupos que passamos a desvelar em funcdo da temadtica do

recovery.

Ao aplicarmos o guia nos grupos, apostamos na coletividade como um
dispositivo de participacdo - desafio e aposta também da nossa Reforma
Psiquidtrica, onde autonomia refere-se a ganho de poder de
contratualidade, a multiplicagdo das possibilidades de trocas sociais.
Além de estimular o uso racional e negociado de medicamentos,
também esperamos ter desenvolvido experiéncias inovadoras de
pesquisa e de formacgdo de profissionais de saide mental, de modo que
essas pessoas possam experimentar o valor da palavra do paciente.
(Flores et al, 2012, p.1)

O que era imprevisto até entdo, é que a participacdo dos usudrios, enquanto
pesquisadores usuarios nas mais diversas atividades e, agora, ndo somente restrito a
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pesquisa GAM-BR iria representar para os mesmos um aumento n3ao s6 de poder
contratual, mas sim de qualidade de vida e saude e que estes espacos, sim, se tornariam

promotores de recovery para 0s mesmaos.

Ah eu nunca mais tive crises gracas a Deus, ah é no ponto das crises, eu
tinha varias crises de um, trés meses, tinha crises, ficava internado no
CAPS sendo atendido e tudo né. Entdo o GAM me ajudou principalmente
neste sentido né, da autonomia e ter mais saude, mais qualidade de vida
pra mim também, foi importante pra mim. (Participante GF usuarios
ARUCI-SMC).

Eu acho que a alianca, o ARUC, ampliou um pouco os horizontes da
minha vida, aumentou um pouco no sentido de olhar de observar.
Inclusive participando também né. Existe uma intera¢do entre o Canada
e o Brasil a nivel de estudos e pesquisas, né. Inclusive o GAM nasceu,
teria nascido no Quebec. O que a gente sabe é isso. Depois veio pro
Brasil foi traduzido, pra lingua portuguesa certo?! E a gente comecgou se
reunir e...no meu caso quem me convidou pra participar do GAM foi uma
psicdloga, eu achava que podia participar, contribuir com alguma coisa
(...) e ai (...) eu aceitei e (...) algumas coisas foram um pouquinho inéditas
na minha vida né. Viajar longas distancias, participar de um evento que é
importante né, que trata de salde mental que visa ampliar também os
tratamentos de saude mental, melhorar, aperfeicoar e (...) claro
melhorar a qualidade de vida das pessoas né, o grande lance, a gente fala
na giria, € melhorar a qualidade de vida das pessoas (...) (Participante GF
usuarios ARUCI-SMC).

Pra mim isto tudo ai é importante o ARUC, o GUSM, importante pra mim,
foi como se fosse que tivesse sido voltando a estudar de novo quando
era moleque sabe. Eu ndo entendia nada, nada e dai como eu ja tinha os
pobrema assim comigo, tudo assim, eu fiquei muito perdido né, pobrema
de saude, tudo, e eu tava esquecido de tudo assim, desanimado. Nao
tinha coragem pra nada sabe, bem...desanimado da vida ndo tinha aquilo
I3 né. E desde que eu entrei neste tratamento agora, neste grupo aqui foi
me ajudando mais, eu mais e todo este tempao |3, num to bao, tem hora
g eu num né (...) mas este nosso trabalho que ele falou, to estudando e
to trabaiano to usando a mente direto pra num ficar parado sé. Entdo
pra mim ta sendo muito importante. (Participante GF usuarios ARUCI-
SMC).

Teve a oportunidade que eu tive de trabalho com o GUSM né, que (...) o
fato de ser remunerado também ajudou muito, deu até alegria pra gente
e também isto foi muito importante o papel da ARUC neste aspecto né
(...) (Participante GF usudrios ARUCI-SMC).
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(...) E depois que eu comecei a participar deste projeto aqui do, da, da
ARUC, parece que eu me soltei mais eu sou tenho (...) desenvoltura pra
falar, mas eu fiquei mais desenvolvida e fiquei mais assim apaixonada
pela psiquiatria e passei a ver o paciente psiquidtrico ndo como um
coitadinho, mas como alguém que tem valor e que tem poténcia
também e |34 no Rio, 1a no IPUB, na UFRJ, eu fago parte do comité gestor,
faco parte do comité de ética, ja falei pra vocés que sou representante
dos usudrios no nosso projeto é e outras coisas que eu faco 13, é isso.
(Participante GF usuarios ARUCI-SMC).

(...) mas o GAM, a pesquisa ARUC veio, pra mim veio numa época que eu
mais precisava né, a gente fez o grupo de intervencado l1a no CAPS né, e de
Id em diante que a gente foi convidado né eu L. e mais um outro usuario
gue ele ndo pode participar né e dali a diante a gente comecgou a vim né,
eu até me lembro até hoje, foi a primeira video conferéncia que a gente
veio né, entdo foi muito emocionante a video né, em poder falar com
outros usuarios né, direto do Canad3, e eles conosco né, esta é uma coisa
gue eu nunca vou esquecer né. Porque a gente pensa que é s6 a gente
que tem problemas aqui, enfrenta, mas eles também tem os mesmo
problemas que nds, é (...) problemas comuns né. Entdo isto é muito
importante pra gente sabe, ver que outras pessoas também tem
problemas e convivem e acho assim que todos nds aqui, a gente t3
procurando o equilibrio pra nossas vidas né e o GAM tem proporcionado
isto pra gente né esse, esse equilibrio né, voltar o equilibrio as nossas
vidas né. (Participante GF usuarios ARUCI-SMC).

A partir dos trechos podemos perceber também que uma das interfaces do
recovery vivido pelos usudrios, em meio a sua participacdo nas atividades de pesquisa e na
ARUCI-SMC, tem relacdo direta com o seu empowerment. Por exemplo, devido ao
aumento progressivo de sua autonomia com relagdo ao tratamento e conscientizagdo
sobre sua condicdo de representante de usudrios puderam se engajar em outros projetos,
como o GUSM e os grupos de moderacdo GAM em Novo Hamburgo. Esta experiéncia
permitiu que os responsaveis tivessem uma vivéncia concreta de satisfacao pessoal e bem
estar, em virtude desta oportunidade de propagar seu conhecimento adquirido ao longo

deste processo recente de participacao.
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Os usuarios envolvidos nestas atividades puderam experimentar o exercicio de um
novo oficio, decorrente da mudanca de seu lugar social de sujeito participante da pesquisa
para coordenador de projetos ou moderador de grupos. Fato que teve repercussao
positiva em suas vidas pelo aumento de sua autoestima, valorizacdo social e também a
percepcdo real que tais atividades podem contribuir positivamente para outros usuarios,

como aconteceu com eles quando passaram pela mesma experiéncia.

7. Consideracoes finais
Em linhas gerais, podemos considerar que os objetivos almejados por esta

pesquisa ao longo de seu desenvolvimento foram cumpridos.

A primeira etapa foi concluida por meio da analise da participacdo dos usuarios de
servicos de salude mental em pesquisas desenvolvidas pelo grupo Interfaces e a segunda
etapa, confirmou que os conceitos de empowerment e recovery podem, tomando como
referéncia o contexto de desenvolvimento das atividades da pesquisa GAM-BR e da
ARUCI-SMC, ser utilizados no contexto brasileiro e a maneira como isto aconteceu é o que
no decorrer deste estudo tentamos demonstrar, lancando mao de exemplos e relatos em
primeira pessoa dos usudrios participantes das atividades de pesquisa, membros da
ARUCI-SMC, da AFLORE e também de outros usuarios participantes de atividades, que no
nosso entendimento surgiram em decorréncia de desdobramentos do processo de

participacdo inicial desencadeado pelos primeiros usudrios sujeitos da pesquisa GAM-BR.

7.1 O Arranjo Grupal
Segundo postulado por Baremblitt dispositivos representam “(...) uma montagem

ou artificio produtor de inovagGes que gera acontecimentos e devires, atualiza
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virtualidades e inventa o novo radical.” (Baremblit, 2002, p.135). Campos, (1999) em
artigo que analisa as equipes de referéncia e o apoio matricial especializado como
arranjos inovadores para reestruturacdo do modo de trabalho das equipes de saulde,
enfatiza que o dispositivo tem carater provisdrio, é concebido externamente a estrutura
organizacional e que ndo logra transformar a logica de funcionamento das organizagdes.
Ou seja, tem muito mais eficacia para intervir em situag¢des cotidianas, por ndo incidir nas
estruturas de poder instituidas, na hierarquia profissional e gerencial dos servicos e na
mentalidade que rege o desenvolvimento de acGes em saude no interior de uma equipe,
do que para promover transformag¢des no modo de pensar producao de cuidados e agles

em saude dentro de uma instituicao.

Neste sentido pensamos que os Gls advindos da pesquisa GAM-BR, e
posteriormente as atividades da ARUCI-SMC, concebidos talvez, em primeira instancia,
enquanto dispositivos pelo seu carater transitério e de externalidade as instituicdes de
saude, almeja e tem potencial para tornar-se um novo arranjo organizacional, pois, busca
transformar a esséncia do modo de producdo de saude, a cultura organizacional, que
predomina atualmente na interacao entre profissionais e usuarios de saide mental, e o
modo de producdo do conhecimento em pesquisas. Tomando por principio o modo de
producdo de salde dialogado e negociado em que, por exemplo, o conhecimento do
usuario sobre seu préprio transtorno mental e a sua experiéncia de uso da medicacdo, sao
pilares fundamentais para construcao de praticas mais humanizadas em saude e que

levam em consideracdo o desejo e demanda apresentada pelo usudrio, como objetivos.
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No ambito da formagdo, esta forma de integrar os grupos de interesse
(stakeholders) no processo de producdo do conhecimento em pesquisas, faz com que o
conhecimento gerado esteja diretamente relacionado a vivéncia dos usudrios e que
profissionais tenham condicdo de serem formados a partir de outra perspectiva, que ndo
situa o saber somente em espacos no interior do universo académico, mas sim difundido
no seio da sociedade. Neste sentido, cabe ao processo de investigacdo reconhece-lo e
desveld-lo evidenciando a pluralidade de pontos de vista e ideias que contribuem
diretamente para lapidar um novo conhecimento, que possa ser mais fidedigno a

realidade dos fatos.

7.2 Caracteristicas e alcance das participacoes de usuarios em relagio ao
empowerment e ao recovery.
Em relacdo ao empowerment e ao recovery dos usudrios, a pesquisa demonstra

gue o saldo de sua participacdo foi muito positivo e que a partir das intervencdes feitas
pelas atividades integrantes da pesquisa novas acdes foram disparadas. Tentarei
enumerar algumas delas para melhor percepcdo e discussdo. Neste ponto ndo me
restringirei somente aos efeitos constatados e percebidos como positivos e
transformadores para eles, mas sim no contexto geral de envolvimento dos mesmos e o
que tal participacdo proporcionou no campo da producdo de conhecimento, praticas
inovadoras em saude e a reafirmacdo da importancia da participacdao dos usudrios como

atores sociais no campo da salide mental.

Um resultado objetivo, ndo debatido com maior profundidade nesta pesquisa,

gerado a partir da integracdo dos usuarios na pesquisa foi todo o trabalho de adaptacdes
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e revisOes para elaboracdao da versao final do guia GAM brasileiro, que contou como
demonstrado nesta pesquisa, com a ativa participacdo dos usudrios nos Gls e,
posteriormente, nas discussdes sobre os resultados da pesquisa GAM-BR, na formatacao
final do guia e nas discussdes em torno do guia do moderador (criado a partir de
sugestoes do colegiado brasileiro reunido na ARUCI-SMC e que tem a funcdo de ser um
guia de apoio ao moderador, com informagdes basicas e essenciais, no percurso de

desenvolvimento dos grupos GAM).

Tais colaboracdes ndo se deram em funcdo da necessidade de té-los presentes
para legitimar um processo que seria realizado com ou sem eles. Nao, isto se configurou a
partir de uma opcdo ética e politica de valorizacdo do conhecimento trazido pelos
mesmos e que, no decorrer das atividades, se fez presente e fez com que a perspectiva de
desenvolvimento de atividades de pesquisa, projetos e de uso da linguagem tivessem que
ser repensadas, pelo fato de que o aporte ou a reflexdao feita pelo grupo de usuarios,
agora representantes do comité cidaddao na ARUCI-SMC, contribuiu para que um novo
leque de pensamentos e reflexdes fosse criado e demandasse novas interveng¢des ou
revisdes de conclusdes em nome de algo mais condizente com o conhecimento que estava

sendo cunhado coletivamente.

N3o foram raras a situacgdes, portanto, que a intervencdo feita por um membro do
comité cidaddao mudasse o rumo da prosa e da maneira de pensar do coletivo da ARUCI-

SMC, em relacdo a alguma tematica.
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Nota-se que no decorrer do processo de participagdo primeiro, na pesquisa GAM-
BR e, posteriormente, na ARUCI-SMC houve uma diferenciacdo do tipo de envolvimento

dos usuarios.

No primeiro momento, relativo a pesquisa GAM-BR. Percebe-se que o
envolvimento dos usuarios esteve muito mais relacionado ao papel de um colaborador em
que, por exemplo, o formato de sua participacdo ja estava pré-determinado antes que os

mesmos fossem convidados a integrar pesquisa, enquanto sujeitos de pesquisa.

A partir do advento e processo de criagao da ARUCI-SMC o tipo de envolvimento
dos usuarios se transforma. Conforme relatado no artigo escrito conjuntamente entre os
membros da alianga e que ja discutimos previamente durante a andlise, que também trata

deste assunto.

Esse processo foi fundamental e fundador de uma experiéncia rara no
Brasil, que nos abriu para uma pratica cientifico-politica por nds até
entdo desconhecida: a de definir perguntas de investigacdo juntos,
usudrios e pesquisadores. Perceba, leitor, que isso pouco ocorre: quem
define as perguntas quase sempre sdo os pesquisadores, ou, as vezes, a
influéncia dos financiadores que predefinem algumas tematicas de
Editais de Pesquisa. (Flores et al, 2012, p.2).

Portanto, o que vimos florescer foi, sim, um tipo diferente de envolvimento que
demonstrou a mudanca do papel de colaborador, para o convite a composicdo de um
grupo, enquanto integrante e tendo, inclusive, a responsabilidade de ser um propositor e
elaborador de pesquisas e projetos, lugar até entdo somente ocupado pelos
pesquisadores. Em uma postura muita mais proxima a defendida pelo Interfaces e pela

ARUCI-SMC, legitimada pela pesquisa que se segue, de co-construcao do conhecimento.
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Esta conclusdo reforga a tese defendida por pesquisadores que, como ndés, avaliam
que o conhecimento construido desta maneira tem muito mais condi¢ao de proporcionar
o empowerment dos sujeitos. O que permite a producdo de estratégias mais efetivas para
compreender o que se passa no contexto investigado, onde de fato a vida ocorre,
aumentando assim, o potencial de intervencdo sobre esta realidade social. Conforme, por
exemplo, apresentado por Barros, em artigo que discute a producdo de conhecimento
com base em experiéncias de movimentos de educacdo popular na drea da promocdo e

assisténcia social.

O grande diferencial desse processo em relacdo a outros é que o
levantamento de informacbes e andlise sdo realizados pelos préprios
sujeitos da experiéncia, como autores de conhecimentos construidos de
forma compartilhada. Neste sentido, o processo de sistematizacdo
permite o ‘empoderamento’ daqueles que atuam no ambito local e
especifico, ndo somente pelo acesso a informag¢do e ao conhecimento
formal, mas também pelo reconhecimento dos atores da pratica como
autores dos conhecimentos produzidos. As falas, interpretacdes e
autorias de cada um dos atores sdo valorizadas em suas expressoes
individuais e coletivas. (Barros, 2009, p.109-110)

Outro aspecto a ser problematizado é com relagdo a um limitador, referido pelos
usuarios, em diversas situacées no decorrer de sua participacdo e posterior integracdo a

ARUCI-SMC, acerca dos prdprios servicos de saude mental e da rede de saude do SUS.

Apesar da vivéncia de participacdo nos grupos GAM, na ARUCI-SMC e do
empowerment e de recovery em sua rotina de vida, muitos usudrios reconhecem que os
servicos e parte dos profissionais ndo se encontram preparados o suficiente para lidar
com suas novas demandas, velhas demandas ou demandas “de sempre” (grifo meu), a
medida que permanecem insensiveis a algumas questdes trazidas pelos mesmos. Nao

conseguem incorporar estes novos efeitos sentidos pelos usuarios, ou, por exemplo,
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reconhecer a dimensao cidada como algo fundamental para o avanco global dos servigos

de salde mental, das estratégias de producdo de cuidado e para o préprio SUS.

Tal fato acima relatado nos leva a fazer algumas ponderagdes.

A primeira se encontra no ambito da formag¢dao o que requer uma analise mais
minuciosa do processo global de participa¢do, incluindo também os pontos de vista de
pesquisadores, estudantes e profissionais, fato que vai além do escopo desta pesquisa,
mas que, pelas conclusdes obtidas, nos permite fazer problematiza¢des, que inclusive
procuram debater questdes levantadas ao longo da reflexdao gerada pela escrita desta

dissertacao.

A ponderacdo a ser feita neste contexto diz respeito a como, processos de
producdao de conhecimento concebidos e desenvolvidos desta maneira, podem ser
transformados em foco de reflexao para incorporagdo de novos conteudos e revisdo de

praticas no campo da formacgao dos profissionais de saude?

Pesquisadores (Otanari et al, 2011) em estudo que procurou avaliar os efeitos na
formacao de residentes de psiquiatria, participantes dos grupos da pesquisa GAM-BR,
afirmam que apesar de produzir efeitos timidos nas praticas clinicas dos residentes, a
participacdo nos grupos influenciou no modo como enxergam o usuario, como relatado
pelos proprios, o que os fez, também, levar em consideracdo outros aspectos para suas
avaliacbes do estado de salde dos usudrios tratados, algo que ndo faziam antes. Este
estudo, conforme avaliam os autores, demonstra que ainda sdao necessarios outros

estudos para compreender melhor a poténcia dos grupos como os desenvolvidos na
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pesquisa GAM-BR. Com intuito de avaliar melhor o seu impacto na formagao médica, pois,
para eles, esta foi uma experiéncia pontual na formacdo dos residentes quando
comparado a todo processo de formacgdo profissional vivenciado pelos mesmos, na

universidade.

Do ponto de vista da resposta do usuario, creio que ja temos elementos
consideraveis para abrir o debate. Todavia, como salientado antes e demonstrado pelo
exemplo acima, existem outras perspectivas a ser consideradas neste processo e que
devem ser mais bem investigadas por novos estudos, o que neste momento ndo nos
credencia a afirmar o éxito desta experiéncia de maneira generalizada. Porém, nos
permite afirmar que a recusa de algumas dreas da saude para incorporacdo de novas
formas de producdo de conhecimento e a ndo aceitacdo de algumas praticas inovadoras
por parte de alguns profissionais de servicos de salde, como as comprovadas nesta
pesquisa, se deve muito mais a um posicionamento baseado em rela¢des de poder e do

nao reconhecimento de direitos sociais do que associado a evidéncias cientificas.

A segunda ponderacdo se relaciona com a primeira e busca pensar se as evidéncias
produzidas nesta pesquisa, a partir do olhar que foi lancado sobre o processo de
participacdo de usuarios de saude mental em pesquisas, nos permite indicar boas e novas

praticas para os servicos de saude mental?

Com relacdo aos dados analisados tivemos evidéncia de que determinados tipos de
atividade nos servicos podem sim favorecer o empowerment dos usuarios de saude

mental e que estas mesmas praticas podem também favorecer o recovery dos mesmos. O
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que nos da pistas de um caminho a ser trilhado. Entretanto, questionar se os métodos
utilizados foram sensiveis o suficiente para captar todas as nuances da experiéncia vivida,
digo que ndo e nem era este o nosso objetivo. Mas sim, comprovar que experiéncias
desenvolvidas com estas caracteristicas tém bastante relevancia e que tem grande
potencial para revelar novos caminhos para superacdo de obstdculos que em outros
momentos podem ter sido considerados instransponiveis. Como, por exemplo, a gestdo

autébnoma dos medicamentos psiquiatricos.
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9. Anexos
Anexo 1

Roteiro do grupo focal com usuarios

1. Valoriza¢ao do contexto do usudrio (rede de apoio, relagdo com
familiares)

a. Vocés ja foram incentivados a pensar sobre a importancia dos
seus relacionamentos (familiares, amigos, vizinhos...) na vida de
voCcés?

b. Essas questdes influenciam ou influenciaram no seu
adoecimento?

c. Estes relacionamentos também interferem no seu tratamento? De
que forma?

d. Em que momento?

e. De qual maneira?

2. Capacidade de gestao e compartilhamento de decisoes

a. Vocés ddo opinido/palpite a respeito do tratamento que vocés
fazem? Em qual momento/espaco/lugar do CAPS isso é

possivel? E quando fazem, isso é levado em consideracdo?

Como?

b. Vocés sentem vontade dar opinido/palpite nas decisdes em

relacdo ao tratamento de vocés?
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c. Vocés se sentem a vontade para isso?

d. O tratamento que vocés fazem é combinado com vocés?

e. Vocés sentem que os profissionais levam em conta a opinido de
vocés?

3. Direitos do usuario (direitos sobre a medicagdo: informagoes,
recusa, etc.)

a. Vocés conhecem seus direitos como pacientes/

usudrios?

b. E seus direitos na relacdo com os profissionais que acompanham vocés?
c. Vocés podem recusar o tratamento? E a medicagao?

d. Isso ja aconteceu com vocés?

e. Se vocés quisessem reclamar ou fazer sugestdes sobre o servico
como vocés fariam? A quem vocés recorreriam?

f. Isso ja aconteceu alguma vez? Como foi?

4. Tomada da palavra (voz do usuario no servico e na relagdo médico
paciente)

a. Além de dar sua opinido no tratamento / servico, como é que
discutem com seu médico a medicacdo prescrita?

b. O que é importante para vocés sobre este assunto?

5. Experiéncia da medicagdo

a. Como é para vocés tomar medicagdo psiquiatrica?

b. No qué elas ajudam?

149



c. No qué elas atrapalham?

d. Quando vocés acham que atrapalha, o que vocés fazem e a
guem vocés pedem ajuda?

e. Vocés sabem quais medicamentos tomam e por qué?

f. Vocés ja fizeram alteracbes (tomaram a mais, reduziram,
retiraram) de medicamentos sem combinar com seus médicos?
Como foi isso?

g. E que outros recursos ajudam no tratamento de vocés além da
medicagao?

6. Ha algum comentario que vocés gostariam de fazer e ndo perguntei?

Anexo 2

Termo de consentimento livre e esclarecido
Pesquisa avaliativa de saude mental: instrumentos para a qualificagdo da utilizagdo de
psicofdrmacos e formagdo de recursos humanos

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Esta pesquisa tem como objetivo aplicar, validar e testar nos CAPS das cidades do Rio de
Janeiro, Sobral e Campinas a qualificacdo da utilizacdo de psicofarmacos. Para isso, o Guia
pessoal da gesttGo autébnoma da medicagdo — instrumento GAM (desenvolvido no Canada)
serd traduzido, adaptado e testado na realidade brasileira de cuidados em saude mental,
em pacientes com transtornos mentais graves.

Serdo objetivos especificos desta pesquisa:

1. Avaliar se a aplicacdo a realidade brasileira exige adaptacdes importantes do material
canadense ou se ele pode ser validado;

2. Analisar se a implementacao de grupos de gestdo autbnoma de medicacdao evolui de
maneira diferente de acordo com o local de implantacdo do grupo e com o grau de
participacdo de usuarios;

3. Avaliar se a utilizacdo do Guia pessoal da gestGo auténoma da medicagcdo interfere
favoravelmente na formacdo de pessoal para os servicos de salide mental.
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Uma das fases da coleta de dados sera a realizagao de grupos de discussdao com os sujeitos
da pesquisa, ou seja, gestores da saude mental, residentes médicos e multiprofissionais,
usuarios e familiares de trés cidades: Campinas/SP, Rio de Janeiro/RJ e Novo
Hamburgo/RS. Esses grupos serdo coordenados por pesquisadores envolvidos no projeto,
gue irdo apresentar os topicos de interesse para a pesquisa e focar o debate para as
guestdes mais pertinentes. Participara também dos grupos uma pessoa responsavel por
fazer anotagdes das falas. Sera utilizado um gravador de dudio para garantir que todos os
dados fornecidos pelos sujeitos da pesquisa possam ser recuperados e analisados
posteriormente.

E compromisso dos pesquisadores assegurarem o sigilo, a identidade e a privacidade dos
sujeitos da pesquisa, quando da transcricao das falas e incorporacdo das informagdes em
textos académicos. Os sujeitos tém liberdade para se recusarem a participar ou retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem que tenham qualquer tipo de prejuizo.
Os pesquisadores comprometem-se também a prestar qualquer tipo de elucidacdo sobre
os procedimentos e outros assuntos relacionados a pesquisa, antes do seu inicio e durante
seu desenvolvimento.

Assim, pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o Sr.(a)
portador(a) da cédula de identidade , apo6s leitura
minuciosa das informagdes sobre a pesquisa e ciente de seus objetivos e procedimentos,
ndao restando quaisquer duvidas a respeito do lido e explicado, firma seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO, concordando em participar da pesquisa

proposta.
E, por estarem de acordo, assinam o presente termo.

de de
Assinatura do Sujeito Assinatura do Pesquisador

Coordenadora da Pesquisa: Rosana Onocko Campos
Médica sanitarista

Professora do Departamento de Medicina Preventiva
e Social = FCM — Unicamp

Telefones para contato: (19) 35219574

A sua participacdao em qualquer tipo de pesquisa é voluntaria. Em caso de duvida, entre

em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da
Unicamp —telefone: (19) 3521 8936.
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