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Itinerarios vividos, historias narradas:
gradientes de autonomia entre beneficiarios
do Programa ‘De Volta para Casa’

Lived itineraries, narrated stories: the autonomy gradients among

beneficiaries of the ‘Back Home Program’

Alyne Silval, Aleff Aleixo?, Camilla Silva3, Jodo Duartel, Maristela Moraes?

DOI:10.1590/0103-1104202012711

RESUMO Este trabalho parte de uma pesquisa multicéntrica que abrange 11 municipios que sofreram
intervencéo federal para o fechamento dos seus hospitais psiquidtricos e lancaram mio do Programa
‘De Volta para Casa’ (PVC) como estratégia de desinstitucionalizacfio. Inspirados metodologicamente
pela etnografia e metodologia de historia de vida, realizou-se o acompanhamento dos itinerarios dos
primeiros beneficiarios do PVC em um municipio paraibano e, a partir de observacio participante e
trocas diretas com eles, produziram-se narrativas orientadas por quatro eixos de andlise: 1) Trajetoria
de vida; 2) Autonomia: emancipacio x opressio; 3) O que o capital faz poder; 4) Acesso a satde, acesso
avida. O objetivo foi compreender os efeitos deste auxilio- reabilitaciio na construcio de autonomia de
seus beneficiarios, em seus diferentes graus. Entendendo autonomia enquanto capacidade do sujeito de
construir vinculos em conjunto com outras pessoas e lidar com sua rede de dependéncias, apresentaram-
-se diferentes graus de autonomia expressos pelos beneficiarios do PVC, partindo da centralidade desse
conceito e do tensionamento que provoca. Percebeu-se que ha muitas formas e graus de autonomia entre
os beneficiarios acompanhados, o que depoe contra a visdo liberal hegemonica de autonomia.

PALAVRAS-CHAVE Autonomia pessoal. Reforma dos servicos de saude. Desinstitucionalizacio.

ABSTRACT This work starts from a multicenter research that covers eleven cities that suffered federal
intervention to close their psychiatric hospitals and have used the ‘De Volta para Casa’ Program (PVC -
Back Home Program) as a deinstitutionalization strategy. Methodologically inspired by ethnography and
life history methodology, we followed the itinerary of the first beneficiaries of PVC in a city in Paraiba, and
from participant observation and direct exchanges with them, we produced narratives guided by four axes of
analysis: 1) Life Trajectory; 2) Autonomy: emancipation x oppression; 3) What capital provides; 4) Access to
health, access to life. Our goal was to understand the effects of this rehabilitation aid on the reconstruction
of beneficiaries’ autonomy, in its different degrees. Understanding autonomy as the subject’s ability to build
bonds with other people and deal with his dependency network, we present different degrees of autonomy
expressed by PVC beneficiaries, starting from the centrality of the concept and the tension that it causes. It
was noted that there are many ways and degrees of autonomy, which testifies against the hegemonic liberal
view of autonomy.

KEYWORDS Personal autonomy. Health care reform. Deinstitutionalization.
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Introducio

No campo da saude mental, em quase quatro
décadas de luta antimanicomial, desde o inicio
das problematizacdes, no final da década de
1970 - que deram origem ao Movimento
dos Trabalhadores da Satide Mental e,
posteriormente, aos Movimentos da Luta
Antimanicomial (Movimento Nacional de Luta
Antimanicomial - MNLA e Rede Nacional
Internucleos da Luta Antimanicomial - Renila)
- até o final de 2015, teve-se significativo
avanco na construcio e implementacdo de
uma Politica Nacional de Satide Mental, Alcool
e Outras Drogas, pautada na defesa, promocéo
e garantia dos direitos humanos da populacio
com diagnostico de transtorno mental ou em
sofrimento psiquico, o que ha pouco tempo
também entrou no rol dos retrocessos.

Apés anos de luta contra saberes e praticas
médico-centrados e hospitalocéntricos, até
entdo, hegemonicos, a Reforma Psiquiatrica
Brasileira (RPB) se consolida com a aprova-
cfo da Lein®10.216/20011, que dispde sobre a
protecdo e os direitos das pessoas portadoras
de transtornos mentais e redireciona o modelo
assistencial em saude mental, dando base a
Politica Nacional de Satide Mental. A Lei da
Reforma Psiquidtrica, soma-se a Convencio
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(CDPD)?, assinada pelo Brasil, em 2008, e re-
gulamentada pela Lei Brasileira de Incluséo da
Pessoa com Deficiéncia3, destinada a assegurar
e a promover, em condicdes de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fun-
damentais da pessoa com deficiéncia, visando
a sua inclusdo social e cidadania. E impor-
tante dizer que, por pessoa com deficiéncia,
entende-se:

[...] aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, o qual, em interacdo com uma ou
mais barreiras, pode obstruir sua participacéo
plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condicbes com as demais pessoas2.
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Além dos avancos legislativos, na dimensio
técnico-assistencial da RPB, viu-se a expansio
daRede de Atencéo Psicossocial (Raps)?4, com
aimplantacdo de varios servicos substitutivos
territoriais que a compdem, em especial, o
Centro de Atencéo Psicossocial (Caps), o qual
contava, em 2015, com 2.328 unidades em todo
o territorio nacional4. A expansio da Raps se
deu em paralelo ao fechamento de mais de
60 mil leitos psiquidtricos/Sistema Unico de
Saude (SUS), entre os anos de 1994 e 201415,
bem como a implementacéo de outros dispo-
sitivos de garantia/restituiciio de direitos pre-
vistos na Portaria n® 3.088,/20118, do Ministério
da Sadde, que institui a Raps para pessoas
com sofrimento ou transtorno mental e com
necessidades decorrentes do uso de crack,
alcool e outras drogas, no &mbito do SUS.

Um desses dispositivos é o auxilio-reabili-
tacdo, instituido pela Lein®10.708/20037, que
integra um programa de ressocializacio deno-
minado Programa ‘De Volta para Casa’ (PVC) e
que prevé, atualmente, o recurso de R$ 412,00
a quem esteve por dois anos ou mais internado
em instituicdes de longa permanéncia, visando
asuareabilitacfio psicossocial. Na Portaria n°
3.088/2011, 0 PVC é entendido como Estratégia
de Desinstitucionalizacdo e descrito como
“uma politica publica de incluséo social que
visa contribuir e fortalecer o processo de de-
sinstitucionalizacdo” (§ 3°, art. 11)¢.

De modo geral, desinstitucionalizacdo é o
processo critico-pratico para a reorientaciio
de todos os elementos constitutivos das ins-
tituicdes voltadas para loucura, objeto que,
irredutivel auma doenca, devera ser entendido
enquanto “existéncia-sofrimento da pessoa
em sua relagcdo com o corpo social” segundo
Rotteli8®D, De acordo com o mesmo autor, de-
sinstitucionalizacdo seria “o processo pratico-
-clinico que reorienta instituicdes e servicos,
energias e saberes, estratégias e intervencoes
em direcdo a este tdo diferente objeto”8¢,
Portanto, processo permanente de questio-
namento e superacélo das estruturas e logicas
manicomiais pari-passu a invencdo de outras
praticas, saberes e relacdes que busquem
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acompanhar o fluxo mutante da vida e suas
condicdes de existéncia a partir do principio
fundamental do cuidado em liberdade.

De modo mais pontual, desinstitucionali-
zar, para além do simples sentido de retirar
alguém da instituicéo asilar, significa resti-
tui-la dos direitos fundamentais para a sua
reproducéo social, para uma vida digna em
sociedade. Nesse sentido, os componentes de
desinstitucionalizacfio previstos na Portaria
n° 3.088/2011 sdo os Servicos Residenciais
Terapéuticos (SRT) e 0o PVC, ou seja, moradia
e renda/beneficio, dois direitos fundamentais
para o exercicio da cidadania.

O PVC busca garantir poder de contratuali-
dade aqueles que estiveram a margem da sua
condicdo de cidadania na medida em que, além
do direito a cidade, da ampliac¢do do circuito
de circulacio pelo territdrio, possibilita um
poder de barganha para a vida na socieda-
de de consumo em que se vive. A autonomia
também deve ser consequéncia desse dispo-
sitivo, considerando a necessidade de que as
pessoas egressas de manicOmios retomem ou
construam, a partir do beneficio, possibilida-
des de identificacdio das suas necessidades e
potencialidades para sana-las minimamente.

Tendo em vista aimportincia do PVC para
a efetivacdo da RPB, em 2016, a Fundacédo
Oswaldo Cruz (Fiocruz) prop0s parcerias
com grupos de pesquisa de algumas univer-
sidades publicas para executar o projeto de
pesquisa intitulado ‘O Programa De Volta Para
Casa e a desinstitucionalizacfo: o impacto na
vida cotidiana dos beneficiarios’. A pesquisa
abrangeu a realidade de 11 municipios brasi-
leiros que sofreram intervencio federal para o
fechamento dos seus respectivos hospitais psi-
quiatricos, todos com péssimas avaliacdes no
Programa Nacional de Avaliacdo dos Servicos
Hospitalares (PNASH) naquele periodo. As
intervencdes federais foram cuidadosamente
construidas entre 2004 e 2005.

Aos egressos dos hospitais psiquiatricos fe-
chados, foi garantido o auxilio-reabilitacio do
PVC. Além do PVC, nos municipios que sofre-
ram intervencdo federal, houve a implantacéo

de SRT destinados aos egressos; a abertura de
Caps com atendimento 24 horas; e a formacio
especifica para trabalhadores e trabalhadoras
da satide mental, com base nos principios da
Reforma Psiquiatrica.

Em um municipio da Paraiba, o Hospital
Psiquiatrico fechado funcionou por 44 anos
e chegou a abrigar até 200 internos, sendo a
maioria deles custeados com recursos publi-
cos. Na época do seu fechamento, o0 manico-
mio havia sido avaliado como um os piores do
Brasil, oferecendo:

Condicbes extremamente desumanas, como
falta de colchdes e roupas, falta de dgua, ali-
mentos estragados servidos, banhos coleti-
vVOS com mangueira, entre outras situacdes
inaceitaveis®@,

O fechamento do Hospital teve pouco apoio
popular, apesar das dentincias publicas feitas
pelos interventores, pois politicos, familiares
de pacientes e outros segmentos da populacio
daquela cidade temiam um aumento da vio-
léncia produzida por tal populacdo quando
posta em liberdade.

Desde a intervencdo, ocorrida em 2005, a
Raps do municipio cresceu substancialmente
e hoje:

Conta com 08 CAPS (sendo dois nos munici-
pios vizinhos), dos quais 02 sdo 24 horas (um
deles é um ad infanto-juvenil), 06 Residéncias
Terapéuticas, um Centro de Convivéncia
Cultural, um Chalé de Artesanatos da Salde
Mental em um mercado de artesanato da
cidade, além de leitos especializados em hos-
pital geral municipal (doze para adultos e oito
para criancas e adolescentes). O municipio
conta com uma referéncia técnica dos Servicos
Residenciais Terapéuticos que também atua
como coordenadora do PV(C2@-5),

Como parte da producéo dessa pesquisa da
Fiocruz acima citada, realizou-se o acompa-
nhamento dos itinerarios de dez beneficiarios,
ao longo de aproximadamente quatro meses
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(novembro de 2017 a fevereiro de 2018), como
preconizava o desenho metodologico da pes-
quisa nacional, orientado pelos principios da
RPB. Optou-se por obter o consentimento de
todos, na medida da sua capacidade de ex-
pressar a permissio, bem como propos-se o
acompanhamento das pessoas nos territorios
de liberdade proporcionados também pela
pesquisa, entendida como parte darede de pro-
tecdo a seus modos peculiares de existéncia.

Assim, para além da andlise dos impactos do
PVC navida de seus primeiros beneficiarios, que
em algum nivel garantiram o aumento da contra-
tualidade e da autonomia dos sujeitos, viu-se que
apropria pesquisa disparou efeitos nessa direcio
em virtude do modo como os pesquisadores pro-
puseram aproximacio e construcio conjunta da
pesquisa. Ficou evidente o aumento da autonomia
dos beneficiarios do PVC também como efeito da
relacdo orientada pelos principios éticos da RPB,
base de formacio dos pesquisadores.

Nesse sentido, visou-se com este artigo
apresentar diferentes graus de autonomia
expressos pelos beneficiarios do PVC, acom-
panhados na referida pesquisa, partindo da
centralidade do conceito de autonomia. Para
tanto, utilizaram-se trechos de duas das nar-
rativas construidas na pesquisa.

Metodologia

Como ja mencionado, o presente artigo é um
recorte de uma pesquisa multiterritorial, inspi-
rada na etnografia e na metodologia de historia
de vida, na qual se utilizaram trés procedimen-
tos metodologicos: produciio de narrativas
a partir do encontro e do acompanhamento
dos itinerarios de beneficiarios; entrevistas
com atores estratégicos que atuaram a época
do fechamento do manicomio local; e a cons-
tituicdo de um Comité de Acompanhamento
da Pesquisa (CAP), com o objetivo de discutir,
sistemadtica e coletivamente, os caminhos a
serem tomados no decorrer da pesquisa.
Considerando o objetivo proposto para a
elaboracdo deste artigo, optou-se por utilizar
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apenas o que foi construido no encontro entre
pesquisadores, pesquisadoras e beneficiarios:
as narrativas. Enquanto produtos encomenda-
dos pela pesquisa nacional, as narrativas foram
definidas como producdes textuais sobre a vida
dos primeiros beneficiarios do PVC, daquele
municipio, produzidas a partir da observacéo
participante e didlogo direto com os benefi-
ciarios, orientadas pelos seguintes eixos de
analise: 1) Trajetoria de vida; 2) Autonomia:
emancipacio x opressio; 3) O que o capital
faz poder; 4) Acesso a satde, acesso a vida.

Para Lacerda e Guzzo", o Método de
Historias de Vida (MHYV) procura apreender
o conteudo e os aspectos subjetivos relativos a
descricdo da propria vida por parte do sujeito;
isso subsidiou o recurso a essa metodologia
para cobrir os eixos e, em especial, o primeiro.
A medida que se narra a prépria histéria, os
sujeitos ddo novos sentidos, ressignificam e
se reposicionam diante da propria historia,
analisando por novas perspectivas os eventos
vividos. A historia de vida narrada produz um
conjunto de passagens que podem ser decom-
postas e analisadas com vistas a identificacio
de posic¢des e papéis exercidos pelos sujeitos
em situacoes histérico-concretas. Ha de se
observar as particularidades na apropriacio
desse método: dada a condicio de alguns dos
atores acompanhados, o acesso as suas histo-
rias de vida s foi possivel mediante o contato
com seus parentes mais proximos, de modo
que algumas das historias narradas na pesquisa
sdo produtos do entrelacamento de relatos e
perspectivas distintas.

Para a observacio participante e para o
dialogo direto com os beneficidrios e com
suas familias e cuidadores — bem como para
aescrita dos diarios de campo - utilizaram-se
15 questdes norteadoras. Elas foram desde
os aspectos da vida atual - tais como saude,
moradia, educagéo, gostos pessoais, experi-
éncias do cotidiano, relac¢des interpessoais,
relacdo com o cuidado, acesso a cidade e as
trocas nela realizadas — passando pelo uso
do beneficio e, para além disso, a compre-
ensdo do beneficiario com relacéo a este e,
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por fim, explorando questdes outras, como
experiéncias passadas — as moradias pelas
quais passaram, por exemplo — além de buscar
compreender arelacdo dos beneficiarios com
a Raps. Assim, tais questdes foram propostas
como modo de orientar os olhares dos pesqui-
sadores em cada encontro e, assim, facilitar
a construco das narrativas, de acordo com
seus quatro eixos. As questdes orientaram a
producdo das narrativas e a construcio de um
principio de analise sobre o impacto do PVC
na vida dos beneficiarios.

A imersio no campo guiados pelo método
etnografico™ colocou os investigadores diante
da abertura para a relacdo com as pessoas
beneficiarias do PVC e suas experiéncias
de vida, assim como garantiu a observacio
e a troca direta com elas nos seus locais de
moradia - fossem estes locais as Residéncias
Terapéuticas (RT), fossem as casas de fami-
liares e/ou responsaveis por aqueles que néo
moravam sozinhos - e, quando possivel, em
seus espacos de transito.

Das dez narrativas escritas, uma para cada
um dos dez beneficiarios acompanhados ao
longo do percurso da pesquisa, escolheram-se
apenas duas para problematizar o conceito de
autonomia. Tal delimitacio se deu, primeira-
mente, a partir dos proprios limites concer-
nentes ao trabalho aqui proposto. Além disso,
a definicdio das histérias que sio utilizadas
enquanto ponto de partida para a discussio foi
feita de maneira aleatéria, entre aquelas que
haviam sido escritas por, pelo menos, uma das
pessoas pesquisadoras que compdem a autoria
deste trabalho, ja que o grupo de pesquisadores
ea mais extenso.

Em todas as narrativas, trabalhou-se
com pseuddnimos criados a partir da historia
de cada beneficiario - pelo seu apreco por
algum personagem conhecido, por seus gostos
musicais, por seu modo de se relacionar com
as pessoas, entre outros aspectos subjetivos
que surgiram no decorrer dos encontros.
As narrativas foram escritas ao longo de,
em média, dez encontros entre cada bene-
ficiario e pesquisadores/as, registrados em

diarios de campo. O periodo de quatro meses
para a coleta das informacdes e o numero de
encontros realizados com cada beneficiario
ndo foram predeterminados. A orientacéo da
coordenacdo nacional era buscar responder
as 15 perguntas norteadoras e alinhavar as
narrativas a partir dos 4 eixos de analise. Na
medida em que pesquisadores se sentiam
contemplados com respostas suficientes para
ambos os critérios, poderiam sinalizar aos
beneficiarios que teriam apenas mais um ou
dois encontros para encerrar a pesquisa.

As narrativas apresentadas neste artigo,
portanto, apesar de escritas pelos pesquisado-
res, foram tecidas considerando as falas dos be-
neficiarios enquanto narradores de sua propria
histéria. Isto é, durante o acompanhamento
dos seus itinerarios terapéuticos, dialogou-se
e perguntou-se sobre suas experiéncias nos
hospitais psiquiatricos e, para além disso, sobre
suas vidas ap0ds a saida. No decorrer da pesqui-
sa, considerou-se a compreensio dos itinera-
rios terapéuticos que dizem das experiéncias
das pessoas e familias - e aqui se pensam, de
maneira ampliada, as suas redes sociais — em
seus modos de significar e produzir cuidado
“empreendendo trajetorias em diferentes
redes que possam lhes dar sustentabilidade
nessa experiéncia”13(85, Assim, enxergam-se,
no itinerario terapéutico, as potencialidades
que ha nos encontros. Atenta-se para o que
circula nas relacdes.

Nesse sentido, para guiar e dar corpo a dis-
cussdo aqui proposta, destacam-se, de duas
narrativas escritas no Ambito da pesquisa,
alguns trechos que dio pistas sobre uma com-
preensdo ampliada de autonomia.

Discussoes sobre a
autonomia a partir das
narrativas

Entender os varios gradientes de autonomia,
cujos limites estdo constantemente tensiona-
dos, nio havendo, como nos dizem Onocko e
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Campos™, uma autonomia pronta e aplicavel
para todos, foi um exercicio potencializado
pelos encontros e pela interlocu¢io com os
beneficiarios do PVC que foram acompanha-
dos na pesquisa.

Na mesma dire¢do, dada a importancia
dessa articulacdo para entender de forma
ampliada a autonomia, ocupou-se também
dos modos como a contratualidade esta pre-
sente na vida dessas pessoas nas suas relacdes
de intercambio social, de trocas sociais, com
atencdo a desconstrucdo (ou ndo) do disposi-
tivo manicomial como o lugar da troca zero.
Para além da estrutura fisica dos muros e
grades, também se atentou aos manicémios
mentais" que continuam invalidando a possi-
bilidade de as pessoas romperem os estigmas
e os preconceitos proprios de uma sociedade
contratual burguesa, calcada na razéo e no
pretensioso desejo de controle e previsdo dos
acontecimentos's.

Ocupar as ruas como um ledo que foge
do seu domador, escolher que tipo de roupa
é melhor usar dentro e fora dos muros de
casa (RT), escolher a comida ou delimitar
que apenas o proprio pai realize sua higiene
pessoal. Quais dessas escolhas e/ou manifes-
tacdes da vontade podem ser compreendidas,
no esmiucar do cotidiano, enquanto expres-
soes de autonomia? Todas ou s6 aquelas que
sinalizam processos dinimicos em que satde
e autonomia implicam perdas ou aquisicdes
gradativas's,

Kinoshita®®D alerta que, por um lado, a
autonomia pode ser entendida como “a capaci-
dade de gerar normas/ordens parasi de acordo
com as circunstancias da vida”, concepco que
leva a pensar na autonomia como autossufi-
ciéncia ou independéncia para seu exercicio.

A suposta capacidade do sujeito assenhorar-
-se de si e criar normas para sua propria vida
parte de uma concepcdo iluminista/liberal de
sujeito: este, dotado de razdo e dispondo do
maximo de informacdes possiveis, é o tinico
capaz de deliberar sobre o proprio destino,
livrando-se de intervenc¢des ou coagdes ex-
ternas, sejam elas provenientes das pessoas
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do seu convivio, da comunidade em que se
esta inserido ou do préprio Estado.

E uma concepcio individual de autonomia
que, tendo na raziio um de seus principais
fundamentos, subsidiou a segregaciio e o con-
trole daqueles cujas condutas eram tidas como
desarrazoadas. E uma versio de autonomia que
se adequa, em larga medida, aos ditames do
neoliberalismo, cuja racionalidade, conforme
a analise empreendida por Dardot e Laval'e,
tem como objetivo o fomento de subjetividades
individualistas, hipercompetitivas, que tomam
o0 outro como um adversario e tém a si mesmas
como individuos-empresa, em um cenario em
que acomunidade e a sociedade em que se esta
inserido nio é mais que um pano de fundo para
a aclo racional e individual.

A partir disso, cabe inferir que ¢ no ele-
mento individuo-empresa que a racionali-
dade neoliberal se impde com mais for¢a na
vida dos beneficiarios acompanhados pela
pesquisa. Muitas vezes, a gestdo de SRT, bem
como amplos setores da sociedade, consideram
autobnomos apenas aqueles que apresentam,
de acordo com os critérios da gestdo, maiores
niveis de independéncia (ou seja: dependéncia
apenas de si mesmos) e facilidade no trato com
o dinheiro advindo dos beneficios aos quais
tém acesso. Essa ‘facilidade’ é expressa naque-
les que usam o seu capital em conformidade
com o0 que a gestdo espera.

Os beneficiarios acompanhados néio
dispoem do valor integral do beneficio, cuja
posse esta com a gestio sob a justificativa
de, valendo-se do dinheiro, prover servicos
de satde que nio estio disponiveis no SUS
e outras atividades de lazer. Alguns deles
recebem, semanalmente, uma parte do di-
nheiro para utilizar como julgarem adequado.
E o caso de Roberto Carlos, considerado pela
gestdo como um dos beneficiarios mais auténo-
mos, que estd entre os que recebem a ‘mesada’:

Do valor de R$ 412,00 do auxilio- reabilitacdo
do qual é beneficidrio, devido ao cadastro no
PVC, Roberto recebe um valor por semana, o
qual repassa parte para a sua mde. O restante
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do beneficio € gerido pela gestdo do Programa e
utilizado para necessidades extras que venham a
surgir, como, por exemplo, a necessidade de realizar
algum exame que ndo € disponibilizado pelo SUS
ou, ainda, passeios, dentre outras atividades que
possam surgir. (Narrativa Roberto Carlos).

Roberto Carlos, personagem em questio, é
um dos beneficidrios que sdo ‘contemplados’
com uma mesada semanal, por ser considerado
um dos moradores mais auténomos dos SRT
da cidade. Sua tranquilidade e maturidade -
caracteristicas sempre ressaltadas por quem lhe
rodeia - seu jeito caseiro e sua relagio com o
dinheiro, marcada por um manuseio consciente,
ndo sio considerados problematicos, o que gera
o entendimento de que esta apto a receber, em
maios, sua mesada - que nfo é a integralidade
do que, por direito, deveria receber.

A narrativa de Roberto, conforme citado,
permite perceber que, embora os valores re-
cebidos sejam limitados - tanto em quantia,
quanto em periodicidade -, o beneficiario
viabiliza sua participacdo direta nos custos
gerados a cada visita que faz a casa de sua
mie. Quando questionado sobre o valor que
recebe, embora nio compreenda prontamente
do que se trata o PVC,

atina para o modo como utiliza seu dinheiro: ‘levo
Id pra minha mde’. Ela gasta com ele. Compra
seu cigarro, ‘compra um pdozinho’, faz café e ele
toma quantas xicaras desejar. (Narrativa Roberto
Carlos).

O beneficiario expde com satisfacdo essa
relacdo que é estabelecida com sua mae. O
vinculo é garantido nfo pelo dinheiro, mas pela
relacdo de troca que é proposta pelo filho e
acatada pela mie. Observa-se que, a medida que
as relacdes entre os pesquisadores e benefici-
rios se tornavam mais proximas, tornou-se mais
facil identificar sutis movimentos que diziam
de uma vontade propria que, principalmente
em suas residéncias, fazia-se respeitar, dando
pistas sobre os varios gradientes de autonomia
sobre os quais se trata no presente artigo.

Tais movimentos néo se limitavam somente
as suas residéncias. Ao contrario, quando
tinham acesso a rua, ao parque ou, ainda, a
feira — embora nem todos tivessem transito
livre, algo que foi definido e sustentado pela
gestiio a partir da compreensio que coloca as
pessoas no lugar de ‘capacidade’ ou da auséncia
dela - os beneficiarios atravessavam algumas
barreiras impostas pelas normas e consumiam,
por exemplo, os alimentos que desejavam com
o valor que tinham em méos. A exemplo disso,
pode-se mencionar um momento no qual uma
das pessoas pesquisadoras estava tomando um
café da tarde na companhia de alguns benefici-
arios, em uma das residéncias, e notou que um
dos moradores estava lanchando algo diferente
dos demais. Era um bolo que, de acordo com
algumas regras de alimentacdo da RT, ndo
deveria, segundo orientacio médica, ser con-
sumido por todos - inclusive pelo beneficiario
que o portava. Contudo, ele havia chegado de
uma caminhada ap6s uma consulta médica
e, segundo a cuidadora que o acompanhava,
ainda na rua, parou em uma mercearia e, com
o dinheiro que carregava consigo, adquiriu o
lanche que desejava.

A producdo de autonomia(s), a partir da
singularidade de cada beneficiario, vai se mos-
trando em seu carater de pluralidade. Alguns
optam por dormir a qualquer hora do dia - o
que os desloca dos horarios padronizados
tipicos das instituicdes asilares" - outros evi-
denciam quando nfo estio a fim de conversar
ou participar de alguma atividade coletiva.
H4 ainda o beneficiario que tem uma namo-
rada e lida bem com o fato de dizerem que
ela se relacionou com outras pessoas. Outro
prefere chas a remédios. Se, muitas vezes, nao
é permitido definirem o que comerfo a cada
refeicdo, ha a possibilidade de negar, cada um
ao seu modo, aquilo que nio toleram. H4, pois,
um movimento gradual que vai se fazendo
aparente e que permite inferir que

Roberto [e outros companheiros] brinca numa
gangorra de autonomia que ora lhe coloca no lugar
de detentor de escolhas, ora no de pessoa que
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recebe ajuda da pedagoga para apagar um erro
comum cometido ao escrever. (Narrativa Roberto
Carlos).

Ha que se adotar, aqui, portanto, uma con-
cepcio de autonomia que verse sobre a vida
em comum e suas possibilidades, entendendo
que o humano se faz e refaz a partir do reco-
nhecimento mutuo entre pares, construindo
uma vida e galgando possibilidades que s6 sio
viaveis a partir da partilha e do convivio entre
os seus, tendo o ptblico - e ndo sé o privado
- como um campo importante de ampliacdo
da liberdade.

Nesse sentido, na contraméo do paradigma
neoliberal, tem-se a autonomia como capa-
cidade de estabelecer, em um plano comum
de coexisténcia, relacdes de interdependén-
cia para a construcio das escolhas e decisoes
de modo ético, isto €, decisdes que podem ser
apoiadas e cujos efeitos considerem sua exis-
téncia narelagio com os demais que o cercam.
Retomando Kinoshita®, o fato de as relacdes das
pessoas diagnosticadas com transtorno mental
serem geralmente muito restritas é o que as
tornam menos autoénomas. Segundo o autor,

somos mais auténomos quanto mais depen-
dentes de tantas coisas pudermos ser, pois isto
amplia nossas possibilidades para o estabeleci-
mento de novas normas, novos ordenamentos
para a vidas6?,

E com essa perspectiva que se tem dia-
logado. Nio se toma esse conceito como o
anténimo de dependéncia ou como liberda-
de absoluta, como ja sinalizado, devido a sua
aproximacdo a compreensdo individualista/
liberal. Ao contrario, entende-se autonomia
como a capacidade do sujeito, em sua relacio
com o corpo social, de construir redes de de-
pendéncias: de apoio, protecio, afetos™.

Sobre as redes de sociabilidade, tdo im-
portantes nessa interdependéncia necessaria
para a construcfio da autonomia que aqui se
defende, destaca-se que, entre os beneficiarios
acompanhados, as redes de sociabilidade ainda
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sdo restritas e circulam quase que exclusiva-
mente em torno dos moradores das mesmas RT
e nos outros servicos de satide que frequentam
ou, no caso do beneficiario que vive com a
familia, ao saldo de cortar cabelo ou ao contato
com um vizinho bem préoximo. Obviamente,
entre os companheiros de casa (RT em quase
todos 0s casos) e com os familiares, ha vinculos
fortes, de cuidado e respeito, que se estendem
aos cuidadores e cuidadoras das RT e as ges-
toras da satuide, mas néo custa destacar que
esses repertorios relacionais podem ser ainda
mais ampliados.

Certo dia, conta com ar de riso, esteve no Parque
da Crianca com seus colegas e Id péde chupar
um picolé e ‘tomar um pequeno’ [um café]. Esse
pequeno surgiu de um pedido que fez para uma
senhora que estava ali por perto. (Narrativa
Roberto Carlos).

E importante que se diga que a CDPD?2
inaugurou um novo paradigma para pensar
a concepcio de ser humano a partir das ne-
cessarias relacdes de interdependéncia com
o mundo para o exercicio da autonomia’e.
Autonomia esta que pode se dar com apoio
de outra(s) pessoa(s) para que a pessoa com
deficiéncia, que historicamente teve sua ca-
pacidade de decisdo negada, venha a decidir
sobre sua propria vida e realizar escolhas que
respondam as suas necessidades.

A tomada de decisdo apoiada é impres-
cindivel para o exercicio da capacidade legal
prevista no art. 12 da Convencio, refletida
no art. 85 da Lei Brasileira de Inclusio’s, e
permite a compreensio emancipatoria de que
pessoas com deficiéncia podem ter apoio para
o exercicio da sua capacidade sem que isso as
diminua como pessoas, como cidadas. Essa
discussio abre um leque de possibilidades
para pensar os gradientes de autonomia, como
pode-se ver nos trechos da narrativa a seguir:

Trazendo a infancia pré-manicomial vivida ao lado
do pai, regada a cancées e programas dos anos
1980, Ledo comunica sua realidade. E € no auge
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desse misto de sentimentos que Ledo se impGe a
existéncia: num rugido, que em palavras se tornam
muisica, nosso ator proclama que ‘Um ledo estd
solto nas ruas, foi descuido do seu domador’.
Cantou de modo inusitado e surpreendente uma
musica inteira! No dia do seu tltimo aniversdrio,
nasceu para quem estava ao seu lado, mas ndo
o0 conhecia. Disse de sua existéncia e desnorteou
todos aqueles que nela néo criam. Ledo, que poucas
palavras proferia, passou a existir como aquele
que canta alegremente e que, por descuido do seu
domador, estd livre nas ruas. (Narrativa Ledo).

O personagem da vida real, no momento
narrado acima, na RT onde morava, mostrou
que sabia cantar e cantou, para surpresa de
tantas pessoas que o acompanhavam havia
tanto tempo, mas niio o conheciam, quem sabe
por estarem bastante ocupados em exercer
o ‘cuidado protocolar’, atentos ao risco de o
‘atendimento’ dar errado e o trabalhador ser
responsabilizado e culpabilizado por algo que
nio deveria ter ocorrido.

Sobre isso, Kinoshita®® faz lembrar que a
precondicdo para qualquer relacio de troca,
seja de afetos, mensagens ou bens, é o valor
que se atribui a pessoa no campo social. Esse
valor corresponderia ao seu poder contratual.
A pessoa entendida como ‘doente mental’ tem,
muitas vezes, anulado seu poder de contra-
to: “os bens dos loucos tornam-se suspeitos,
as mensagens incompreensiveis, os afetos
desnaturados, tornando impossivel qualquer
possibilidade de troca”15(79,

No decorrer dos itinerarios, a escuta é o
reconhecimento de algo que possivelmente
ja estava presente no cotidiano, mas, de modo
escamoteado, faz com que essas expressoes
ndo reconhecidas da autonomia sejam alcadas
aposicio de novidade. E preciso lembrar com
Saraceno citado por Lussi et al.!® que alteracdes
na experiéncia do usuario com o seu entorno
proporcionam ganhos na sua experiéncia com
o transtorno mental. Cantar e ter reconhecido
seu canto, suas mensagens, seus modos singu-
lares de expressio e afetividade sdo um ato,
por parte do beneficiario, de demarcacio de

sua existéncia que provoca na equipe de pes-
quisa, do servico e mesmo entre seus proprios
colegas de residéncia uma mudanca no convi-
vio e na forma como sio concebidos aqueles
que ocupam seu entorno.

Por outro lado, atentos aos atos sutis que
dificultam a construcio de diferentes graus de
autonomia e que estio tantas vezes presentes
no cotidiano das relacdes estabelecidas entre
gestores/trabalhadores e as pessoas das quais
cuidam, foi possivel perceber que muitas vezes
nio se consegue ouvir o que ‘dizem’ - com ou
sem palavras evidentes -, que frequentemente
ndo foi possivel investir em acdes que estimu-
lem a decisdo/escuta sobre o que vestir ou
comer, que tantas vezes os modos recorrentes
de trata-los como criancas compareceram as
cenas observadas na pesquisa, ainda que esse
‘cuidado’ tenha acontecido com a justificativa
de preservar a integridade do outro. Isto é visto
no trecho que segue:

Evita pedir cotonete, porque o cuidador da casa
as vezes nega, por ele pedir ‘direto... direto’. Seus
objetos de higiene pessoal ficam guardados com os
dos demais companheiros em um guarda-roupa a
que ndo tem acesso direto, por isso precisa pedi-los
quando necessdrio. (Narrativa Roberto Carlos).

Em geral, identifica-se a necessidade de
problematizar em que medida a concepcéio
de autonomia da gestio e dos trabalhadores
da satde mental se alinha a concepcio neo-
liberal discutida acima. Pode-se afirmar que
essa concepcdo resgata o olhar historicamente
incapacitante para as pessoas com transtor-
no mental? Fica a pergunta para reflexdo. No
entanto, afirma-se que a caduca reducéo da
loucura a ‘doenca mental’ implica, inevitavel-
mente, um comportamento tutelar que, para
além de infantiliza-las, dificulta ou até mesmo
inviabiliza a producéo de singularidades.

Como produzir poténcias em cenarios tdo
melindrosos? Como encontrar caminhos pos-
siveis para lidar com esses tantos gradientes
de autonomia sem ser domador, controlador,
limitador de vida? Caminhou-se todo o tempo
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da pesquisa e a cada escrita sobre ela com
essas questdes presentes em nos afetos dos
pesquisadores.

Consideracdes finais

Discutiu-se sobre alguns gradientes de auto-
nomia e exemplificou-se como as relacdes de
interdependéncia comparecem no acompa-
nhamento de itinerarios de beneficiarios do
PVC e ajudam a romper com a logica liberal
de autonomia, tantas vezes utilizadas em mo-
mentos nos quais se precisou visibilizar que
pessoas em sofrimento psiquico podem (e séo)
auténomas, em diferentes graus.

Destaca-se como a experiéncia da pes-
quisa ajudou nos processos de autonomia
dos beneficiarios com os quais se dialogou,
considerando os tensionamentos, perguntas,
olhares e discussoes tidas no processo, seja no
acompanhamento dos itinerarios ou durante
as reunioes do CAP, criado com o objetivo de
ser um espaco de dialogo sobre o andamento
da pesquisa, além de fomentar um olhar co-
letivo sobre o que estava sendo estudado™.
Tal compreensio se deu pelo modo como se
tomou o conceito de autonomia: nio como
antonimo de dependéncia, nem o siné6nimo
de liberdade absoluta, mas como a capacidade
do sujeito de construir e lidar com sua rede
de dependéncias®. Assim, as pessoas sio mais
autdnomas na mesma proporc¢io em que sio
mais dependentes, pois essa é condicdo de
possibilidade para o estabelecimento de novos
ordenamentos, de novas normas para fazer
seguir a vida's,

Entendendo que uma coconstituicdo de
autonomia depende do préprio sujeito, mas
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também da coletividade, de condicdes exter-
nas ao sujeito, da existéncia de leis mais ou
menos democraticas', questiona-se: como
pensar esse campo de saberes/fazeres na atual
conjuntura politica de desmonte da politica de
satde mental antimanicomial e de exting¢fio de
tantos direitos sociais adquiridos ao longo de
anos de luta?

Os encontros potentes proporcionados
pela pesquisa deram pistas sobre caminhos
possiveis para seguir transformando o lugar
social das pessoas beneficiarias do PVC, sendo
capazes de posiciona-las, inclusive diante de
si mesmas, dos seus familiares e trabalhado-
res/gestores dos ‘lugares de cuidado’ que elas
frequentam, nas redes nas quais se inserem.

Nesse sentido, mesmo reafirmando a
importancia dos avancos inquestionaveis
desde a saida dessas pessoas do Hospital
Psiquidtrico, no que tange a possibilidade de
gerirem suas vidas, reafirma-se que muito
pode ser feito, que tutelar nio é cuidar e
que, lembrando Basaglia, o melhor espaco de
reabilitacdo é a cidade. A desinstitucionali-
zacdo, em sua radicalidade, ainda carece de
uma reorientacdo das instituicdes e servicos,
saberes e fazeres, como ensina Rotteli8, para
que, finalmente, seja possivel dizer que se
cuida em liberdade.
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