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Abstract In this paper the authors describe and
contextualize the participation of users and fam-
ily members in mental health research in Brazil,
addressing the recent tradition of the experiences
of recovery and empowerment to define the anal-
ysis of some Brazilian experiences of evaluative
research and intervention projects, which count
on these social actors to act as researchers. The
experiences of Self-Help Groups and the Guide to
Autonomous Medication Management are de-
scribed briefly, in order to analyze the limits and
possibilities of participation of users and their
family members in research, which is still incip-
ient and sporadic in the Brazilian reality. The
authors also recommend the creation of an agen-
da in public health policy that encourages this
participation.

Key words Citizen participation, Consumer par-
ticipation, Social participation, Mental health,
Empowerment, Recovery

Resumo Neste artigo os autores fazem a contex-
tualizagdo e a descri¢do da participagdo de usud-
rios e familiares em pesquisas em satide mental no
Brasil, abordando a tradigdo recente das experién-
cias de recuperagdo (recovery) e empoderamen-
to (empowerment), para delimitar a andlise de
algumas experiéncias nacionais avaliativas e pro-
jetos de intervengdo que contam com estes atores
sociais como pesquisadores. Sao relatadas, sucin-
tamente, as experiéncias de Grupos de Ajuda
Miitua e Guia da Gestdo Autonoma de Medica-
¢do, com o objetivo de analisar os limites e as
possibilidades da participagcdo de usudrios e fami-
liares na pesquisa, ainda incipiente e pontual na
realidade brasileira. Os autores recomendam a
construgdo de uma agenda na politica piiblica de
satide que estimule esta participagio.
Palavras-chave Participacao cidada, Participa-
¢do comunitdria, Participagdo social, Satide men-
tal, Empoderamento, Recovery
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Introdugao

No presente trabalho, objetivamos descrever al-
gumas direc¢oes brasileiras de desenvolvimento
de pesquisas e projetos interventivos que levam
em consideragdo direta ou indiretamente a pers-
pectiva participativa ou produtora de autono-
mia de usudrios e familiares. Como indicado em
artigo anterior!, a partir da segunda metade da
década de 2000, ativistas, gestores, pesquisado-
res e profissionais do campo da saide mental no
Brasil passaram a ampliar seus contatos inter-
nacionais e a abrir iniciativas de intercAmbio e de
pesquisas conjuntas com paises anglo-saxonicos,
em processo explicito de valoriza¢do da perspec-
tiva do empoderamento (empowerment).

Nesta area, podemos notar pelo menos duas
dire¢des bdsicas em nosso pais: uma tradi¢ao de
pesquisa avaliativa de programas e servios em
satde e saide mental, com base em formas com-
plexas de participagdo dos usudrios do SUS; e
projetos-piloto de experimentagio e sistemati-
zagao de dispositivos de empoderamento em sau-
de mental, integrados em pesquisas ou com es-
tratégias participativas de produgdo de conheci-
mento ou de avaliagdo.

Usuarios como participantes de equipes
de pesquisa no campo da satiide mental

O tema da participa¢ao do usudrio aproxi-
ma-se das formulagdes presentes na coalizacdo
de movimentos, coletivos e pesquisadores, reu-
nidos sob denominag¢des diversas, mantendo es-
pecificidades relevantes, e que defendem uma
mudanca de paradigma na atengao psiquidtrica,
de modo a afirmar a autonomia do usudrio como
um norte ético, o territdrio e o cotidiano como
lugares e tempos privilegiados para o cuidado, e
a construgao de formas auténomas de supera-
¢do das limita¢des impostas pelo sofrimento
mental. Tais movimentos valem-se das contri-
buicoes dos grupos de ajuda mutua, do empo-
deramento, da recupera¢ao ou restabelecimento
(recovery) e da reabilitacdo psicossocial.

Para este campo multifacetado, a experiéncia
de vida de usudrios e familiares e sua autonomia
sdo direg¢des tanto éticas quanto metodoldgicas;
assim, o tema da participagdo em pesquisa assu-
me relevancia e se torna um desafio intrinseco e
obrigatdrio.

A pesquisa no campo prético e tedrico do
recovery deve incluir necessariamente a partici-
pagdo de usudrios como protagonistas na pro-
dugdo de conhecimento. Segundo Slade?, reco-

very é um caminho, um processo, e vincula-se a
uma visdao da medicina baseada em valores (e
ndo apenas em provas e evidéncias cientificas).
Para tornar este movimento uma realidade, é
preciso desenvolver caminhos de investigagdo e
métodos de valida¢ao capazes de avaliar com
acuidade os dispositivos baseados em tal pers-
pectiva (recovery-focussed mental health services),
no ambito internacional®. Farkas e Anthony, pes-
quisadores importantes do campo do recovery*,
destacam que o desenvolvimento de conhecimen-
to, atitudes e competéncias dos usudrios para li-
dar com os problemas do sofrimento deve ser
uma busca sistemdatica na pesquisa e, portanto,
constitui um desafio para a participagdo direta
do usudrio na equipe de pesquisa.

Simpson e House® realizam uma revisao sis-
temdtica sobre o envolvimento de usudrios na
avaliacdo de servigos de saide mental, identifi-
cando que, em geral, muito poucos usudrios es-
tavam de fato incorporados nos projetos avalia-
tivos. Apesar de tais limitagoes, cresce o reconhe-
cimento da importincia da sua participagdo, seja
na etapa de planejamento, como na de avalia¢ao
dos servigos de saide mental®. Servigos dirigidos
por usudrios sdo objeto de pesquisa, compara-
dos a servi¢os convencionais’, e constituem um
dos caminhos para a busca de participagao efeti-
va de usudrios na produ¢ao de conhecimento no
campo da atengdo psicossocial. Desafios meto-
dolégicos para a pesquisa sobre grupos de apoio
mutuo em saude mental sdo abordados por
Goldstrom et al.?, apontando para a necessaria
participacdo dos usudrios em tais avaliagdes. O
tema da participa¢do de usudrios na pesquisa,
ainda incipiente na reforma psiquidtrica brasilei-
ra, estd presente de forma intensa na pesquisa
internacional, no campo delimitado pelos mar-
cos tedricos da reabilitagdo psicossocial, empo-
deramento e recovery. No campo de investiga-
¢Oes da satide publica este desafio ja vinha se co-
locando desde o final da década de 1990°. Na
literatura internacional encontramos a efetiva
participagdo de usudrios de satide mental nos
grupos de investigacao. Tais estudos identificam
os desafios metodoldgicos, éticos e tedricos de-
correntes desta empreitada e suas contribuigoes
podem ajudar a nortear este tipo de trabalho no
Brasil. Algumas pesquisas, como as que trare-
mos a seguir, ddo mostras do desenvolvimento
deste tema no pais. Além das pesquisas, outras
experiéncias, como a participa¢ao de usudrios no
ensino da psicopatologia'®, vém se construindo
hd mais de cinco anos no ambiente da universi-
dade publica.



Por que usuarios (e familiares) devem
participar das pesquisas em satde publica?

A satde publica brasileira, na conformagao
atual do SUS, data da recente redemocratizagdo
do pais, tendo pouco mais de vinte anos. Embo-
ra a participagdo do usudrio, na forma do cha-
mado “controle social”, seja uma das marcas
importantes e valiosas do novo sistema, a agen-
da do SUS (e do campo académico da satide pa-
blica) ndo incorpora ainda o usudrio como co-
protagonista da produ¢ao do conhecimento em
sadde.

Entretanto, a implica¢ao dos usudrios na pes-
quisa em saide é um dos temas cruciais do deba-
te da satde publica na dltima década, especial-
mente em paises como o Reino Unido, Canada e
Austrilia, além de outros. Uma revisdo sobre o
tema'!, no sistema de satide inglés (NHS — Nati-
onal Health System), discute os diversos niveis
de participagdo dos usudrios na pesquisa em sau-
de, especialmente no ambito de avaliagdo de pro-
cedimentos e servigos, e aponta as objecoes, de
natureza ideolégica, que esta participagdo susci-
ta, especialmente entre profissionais de satde e
pesquisadores. Segundo algumas dessas objecoes,
a participa¢do de usudrios, recomendada pelo
NHS desde 1999, seria resultado de uma indese-
javel “politiza¢ao” da satide publica inglesa, ndo
sendo “baseada em evidéncias™!".

A participa¢do do usudrio ndo é aqui enten-
dida apenas como “sujeito de pesquisa’, confor-
me definido nas normas brasileiras de ética em
pesquisa com seres humanos'?, mas como inte-
grante da equipe de investiga¢do, o que traz de-
safios importantes a serem ainda enfrentados,
como a propria avaliacdo cuidadosa e sistemati-
ca desta contribui¢do. O que importa ressaltar é
que, embora vista como “paternalista” por mui-
tos especialistas, a incorporacio efetiva de usud-
rios na pesquisa em saude é parte integrante da
agenda do sistema de satde inglés. Entre outros
atores que defendem esta participagao é relevan-
te citar o Forum de Usudrios de Satide da Austra-
lia, cujos objetivos incluem a participagao siste-
mética do puablico na construgdo das pesquisas
em saude”. Esta é, portanto, uma questdo para
a agenda internacional da pesquisa em saude
publica, ndo apenas para a saide mental.

A partir daqui apresentamos algumas expe-
riéncias brasileiras especialmente direcionadas as
praticas do empoderamento e do recovery, nas
quais se inserem os autores deste artigo.

Projeto de uma metodologia para grupos
de ajuda e suporte mutuos em satide mental

No Brasil ja existe uma relativa diversidade
de projetos e agdes de suporte mutuo, defesa dos
direitos, mudanga na cultura e militdncia social,
a maioria estimulados pelo movimento antima-
nicomial e geralmente realizados de forma inte-
grada com os servicos de aten¢ao psicossocial.
Entretanto, estas experiéncias, proprias do mo-
vimento de usudrios e familiares, apresentam
enorme fragilidade, existindo poucas iniciativas
de ajuda mutua diferenciadas dos modelos clés-
sicos da tradigdo dos 12 passos, oriundos dos
Alcdolicos Andnimos'™.

Foram experimentadas e sistematizadas me-
todologias diversificadas de empoderamento,
particularmente de narrativas pessoais de usud-
rios, de vida e convivéncia com o transtorno's, e
de grupos de ajuda e suporte mdtuos no campo
da satide mental. Nesta dltima drea, iniciou-se
em 2008 uma capacitagdo para facilitadores usu-
arios, familiares e apoiadores de grupos-piloto
de ajuda e suporte mutuos no Rio de Janeiro. No
ano seguinte passou a contar com apoio do Mi-
nistério da Satide e desenvolveu-se em outras re-
gides do Brasil. Os produtos dessa pesquisa fo-
ram sistematizados numa Cartilha e Manual de
Ajuda e Suporte Mdtuos em Saide Mental, que
ja se encontram disponiveis na forma digital®.

Boa parte das ciéncias biomédicas, clinicas e
comportamentais ndo tém muito que oferecer, de
forma satisfatéria, diante das complexas ques-
tdes da emogao, da dor, do desespero, da angus-
tia moral e da perda de sentido de vida associadas
ao transtorno mental. No enfrentamento destes
dilemas e desafios concretos do cotidiano com o
sofrimento psiquico, os grupos de ajuda mutua
valorizam e promovem a troca da experiéncia acu-
mulada pelos usudrios e familiares. Com base em
suas proprias referéncias culturais e recursos dis-
poniveis, além de criar um ambiente de acolhi-
mento para as vivéncias marcadas pelo sofrimen-
to, geram cumplicidade e apoio muatuo. Quanto a
dinamica de funcionamento, a caracteristica prin-
cipal dos grupos ¢ serem facilitados pelos propri-
os usudrios e familiares em estdgio mais avanga-
do de recuperagao e de convivéncia com o trans-
torno mental. Tais atores contam com uma ca-
pacita¢do especifica e provisao de assessoria e su-
pervisdo por profissionais devidamente capacita-
dos. O projeto trabalha com grupos distintos para
usudrios e para familiares. Em todas as demais
atividades, como coordenagao e supervisao, pro-
jetos de suporte mutuo, defesa de direitos e mili-
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tancia social, usudrios e familiares atuam juntos.
O grupo deve ser facilitado sempre em duplas,
por pessoas previamente capacitadas, para ga-
rantir mais estabilidade e seguranca nas ativida-
des, e a possibilidade de um dos facilitadores atu-
ar eventualmente com formas mais individuali-
zadas de apoio durante as reunides. Os encontros
tém uma duracdo média de 3 horas e hd vérios
tipos previstos de reunidao, mas a modalidade mais
comum ¢ a de troca livre de experiéncias. Os gru-
pos, em geral realizados em espacos externos aos
servicos, visam primordialmente que usuarios e
familiares busquem caminhos fora dos servicos
assistenciais, vivenciando o territdrio, ocupando
locais na comunidade que permitam realizar uma
reunido com privacidade: escolas publicas, bibli-
otecas, abrigos, associagdes de usudrios e familia-
res, associagdes de moradores, sindicatos, cen-
tros de referéncia de assisténcia social (CRAS) etc.
A integracao com a rede de atengdo primdria a
satude ¢ também fortemente encorajada. Os gru-
pos podem ser voluntarios, quando inseridos nas
associagdes de usudrios e familiares. Entretanto,
ainser¢do na rede de satude, saide mental e assis-
téncia social requer o pagamento de bolsas de tra-
balho e outras formas de suporte para os facilita-
dores, e no futuro espera-se que possam evoluir
para contratos formais de trabalho.

Os desafios enfrentados pelos grupos sao
vérios, do ponto de vista teérico, metodolégico e
pratico-operativo, como fica expresso no manu-
al elaborado durante a experimentacdo e siste-
matizagdo do projeto. No entanto, a avaliacdo
mais geral da metodologia nestes quatro anos de
projeto-piloto mostra que o dispositivo é vidvel,
seguro e produz efeitos bastante positivos para a
vida mais ampla e para o quadro de satide men-
tal dos participantes. Independente de serem ou
ndo usudrios regulares de outros servigos de sau-
de, bem como produzem efeitos na prépria di-
namica interna dos Centros de Atengdo Psicos-
social (CAPS) nos quais o projeto foi inserido.
Os grupos fomentam a participagdo no sistema
de satide e satide mental, e em outras instancias
do movimento de usudrios e familiares e do
movimento antimanicomial.

Embora vise o empoderamento de usudrios e
familiares, este projeto pode ser classificado como
pesquisa participante e interventiva, de cunho
qualitativo e inteiramente controlada pela equipe
de pesquisadores'’. Mas conta com inimeros dis-
positivos de expressdo e escuta permanente dos
demais atores sociais envolvidos e de revalidagdo
das sistematizacoes regulares feitas pelos pesqui-
sadores. Alguns principios ético-politicos, tedri-

co-conceituais e metodoldgicos que orientaram a
implantagao e a sistematizagao da experiéncia sao
que o processo de produgdo de conhecimento
assume a complexidade e a multidimensionalida-
de do real, em uma préaxis com maior nivel de
incerteza e riscos. Conta com cronogramas mais
alongados que exigem um rigor epistemoldgico e
metodoldgico'®. A revisao bibliografica é tomada
como dispositivo interdisciplinar permanente. O
desenvolvimento de uma base de sustentagao in-
terteérica complexa e ndo linear permite nao sé
construir elementos de contextualiza¢do e com-
paragdo, mas também forjar uma sustentacdo
tedrico-conceitual mais rica. Sao necessarios cui-
dados na apropriagdo transnacional critica de
abordagens e experiéncias internacionais, pois
abordagens e dispositivos originados em outros
paises requerem um enorme cuidado com as di-
ferengas sociais, economicas, politica e culturais
envolvidas nestas préticas. Os métodos de pes-
quisa participante, interventiva e qualitativa, tém
os resultados convertidos em acréscimos regula-
res as inimeras versodes da cartilha e ao manual.
Estes depois sdo testados e revalidados em novas
conversas com os participantes, nas supervisoes e
nas préprias reunioes de grupo, nos semindrios
em varios locais do pais, e em leituras sistemati-
cas. Assim, diferentes tipos de orientag¢do e dispo-
sitivos grupais sao colocados a prova e discutidos
com os participantes. Com os desafios e proble-
mas que emergem, estratégias alternativas de acao
sdo devidamente examinados e avaliados a medi-
da que surgem. Os resultados deste processo de
testagem e revalidacao realizada ao longo dos va-
rios anos de experimentacao da metodologia fo-
ram formatados para serem incluidos nas diver-
sas se¢oes da cartilha e do manual. Assim, bus-
cou-se produzir textos em estilo mais simples
possivel, em diferentes secdes de complexidade
crescente, accessiveis e adequados para os diver-
sos tipos de leitores. Trabalhou-se, portanto, com
o principio da saturag¢do, pelo qual se avalia o
processo de maturacdo da metodologia, do texto
e da pesquisa pelo ndmero decrescente de acrésci-
mos e correcdes necessarias, s6 permitindo sua
publicagdo final quando estas tendem a ficar resi-
duais. Realizou-se também uma divulga¢do mas-
siva por meio digital, para ampliar o acesso a car-
tilha e a0 manual para o universo de pessoas que
potencialmente poderiam contribuir para a ava-
liagdo do material. No processo, estava prevista a
redacio e a divulgacao de varias versdes prelimi-
nares da cartilha e do manual na forma de apos-
tila e texto digital, para uso, testagem, e satura¢ao
em capacitagdes, semindrios, supervisoes e nos



grupos, antes da versio e publicacio final, bem
como a avaliagdo mais sistemadtica por leitores
qualificados, incluindo contatos internacionais.

Outro exemplo, no cendrio brasileiro, de par-
ticipa¢ao de usudrios em pesquisa (neste caso,
familiares de pacientes portadores de transtor-
nos mentais graves em atendimento nos CAPS
da regido metropolitana do Rio de Janeiro), é o
projeto Familiares Parceiros do Cuidado, inicia-
do em 2011, na UFR]J. Seguindo igualmente o
percurso metodoldgico de pesquisa interventiva,
apoiada nas referéncias conceituais do recovery,
produ¢do de autonomia e grupos de ajuda mu-
tua, tem estimulado a participacao direta dos
familiares na andlise do material empirico da
pesquisa’®.

Pesquisa avaliativa de satide mental:
instrumentos para a qualificagao

da utilizagao de psicofarmacos e formacao
de recursos humanos - GAM-BR

Esta pesquisa é um estudo avaliativo e partici-
pativo, voltado para CAPS de trés municipios
brasileiros: Rio de Janeiro, Novo Hamburgo (RS)
e Campinas, e envolveu quatro universidades: a
UNICAMP, UFRGS, UFF e a UFRJ. Este estudo
teve como objetivos: traduzir, adaptar e testar em
CAPS destas cidades o Guia Pessoal de Gestao
Auténoma da Medicagdo (Guia GAM)Y. Este ins-
trumento foi desenvolvido no Canada a partir de
experiéncias de gestdo autdbnoma da medicagdo
desde 1993, pela Associagdo de Recursos Alterna-
tivos de Satilde Mental de Quebec, com a colabo-
racao da associa¢ao dos grupos de intervenc¢do
em defesa dos direitos em satide mental de Que-
bec (AGIDD-SMQ) e pesquisadores da Equipe de
Pesquisa Agdo em Satide Mental e Cultura (ERAS-
ME) — e buscou avaliar o impacto desse instru-
mento na formacao de profissionais de saude
mental (psiquiatras e profissionais nao médicos).

A justificativa para sua realiza¢do no Brasil
aliou-se ao fato de que a iniciativa canadense bus-
cava implantar um processo de questionamento,
experimentacao e pesquisa para interrogar o lu-
gar da medicag¢do na vida das pessoas, seu papel
nas praticas profissionais e sua penetragdo e per-
cep¢ao no conjunto da sociedade®. A abertura
desses espacos de didlogo permitiu enriquecer o
olhar sobre as préticas em saude mental e elabo-
rar outra abordagem de interven¢do denomina-
da Gestao Autonoma da Medicagdao (GAM).

Esta abordagem era uma estratégia possivel
para tentar lidar com um problema revelado por
algumas pesquisas ja existentes no Brasil e no

mundo que apontam o aumento significativo no
consumo de psicofirmacos por parte da popu-
lagao?'®. Pessoas portadoras de transtornos
mentais usudrias de servi¢os publicos de saide e
saude mental ou ndo, questio que permanece
ainda hoje pouco problematizada pela Reforma
Psiquidtrica Brasileira.

Para efetiva¢ao e aposta nesta possivel estra-
tégia, ainda restava um importante passo a ser
dado. Nao bastava somente traduzir o guia
GAM, pois ele nao havia sido devidamente testa-
do e adaptado a realidade brasileira. O contetddo
do guia GAM canadense apresentava diferencas
em relacdo a cultura e a realidade brasileiras, as
formas como sdo promovidas as a¢des de reabi-
litagao e assisténcia em satide mental no Brasil e
as experiéncias e vivéncias dos brasileiros porta-
dores de transtornos mentais.

Ao longo da pesquisa aconteceram grupos
de intervenc¢ao (GI), que contaram com a parti-
cipagdo de usudrios, profissionais de sadde e es-
tudantes de p6s-graduagao, considerados atores
ou grupos sociais de extrema relevancia para ser,
em conjunto com a equipe de pesquisadores, res-
ponsaveis pela testagem e, ao final do processo,
adaptacao do Guia GAM a realidade brasileira.
Esses eram os grupos sociais de interesse direta-
mente envolvidos no contexto pesquisado; co-
nhecer seu ponto de vista era pré-condi¢do para
a compreensao da realidade estudada e para a
constru¢do de conhecimento condizente com a
realidade objetiva vivenciada pelos sujeitos. O
estudo comegou a ser realizado, no Brasil, em
2009 com financiamento do CNPgq.

Para a coleta de dados foram realizados an-
tes do inicio dos GI e apds seu encerramento,
grupos focais (GF) e entrevistas com os atores
de cada um dos diferentes grupos sociais de inte-
resse — usudrios, familiares, profissionais, resi-
dentes e gestores — com intuito de avaliar com
cada um destes o processo vivenciado durante as
reunides. Depois da realizagdo dos GF foram
construidas narrativas posteriormente apresen-
tadas aos participantes para validagao.

Os critérios para participagdo dos usudrios
na pesquisa eram a manifestagao de interesse pelo
tema, ndo ser uma pessoa com deficiéncia inte-
lectual e fazer uso da medica¢ao psiquidtrica ha
pelo menos 12 meses. Alguns participantes fo-
ram incluidos a partir de sugestdo das equipes,
outros quiseram participar por conta prépria.
Os profissionais dos CAPS que participaram ndo
podiam ser referéncia no servigo para os usudri-
os pesquisados ou, no caso dos psiquiatras, se-
rem os prescritores da medicagdo daqueles que
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compunham os grupos. A inten¢do era nao co-
locar os grupos no lugar do de medicagdo do
servico. Outra aposta era de que este profissio-
nal pudesse ser um articulador e porta-voz, den-
tro do CAPS, de reflexoes relativas a GAM com
os profissionais que eram referéncias dos usua-
rios integrantes da pesquisa, funcionando assim
como mais um elemento para pensar o projeto
terapéutico individual destes.

Para muitos usudrios “os GI constituiram-se
como espago de encontro para as discussdes co-
letivas acerca dos contetidos a serem abordados
pelo Guia GAM™*. Neste sentido, transforma-
ram-se gradativamente em espagos proporcio-
nadores de empoderamento no que diz respeito
ao tema da experiéncia da medicagdo e também
com relagao a algo nao previsto inicialmente nos
objetivos da pesquisa: a temadtica dos direitos dos
usudrios de saide mental.

Em 2010, a pesquisa GAM-BR fez articulagao
com a Alianca de Pesquisa Universidade Comu-
nidade Internacional (ARUCI). A ARUCI é uma
alianca de pesquisa, iniciada no Canadd em uma
acdo conjunta que envolve dois 6rgaos daquele
pais: o Conselho de Pesquisas em Ciéncias Hu-
manas e o International Development Research
Centre (Centro Internacional para o Desenvolvi-
mento de Pesquisas — IDRC, 6rgao federal cana-
dense de fomento a pesquisa e projetos de cara-
ter inovador). A ARUCI tem como intuito incen-
tivar o desenvolvimento de projetos de pesqui-
sas inovadores, produc¢do de conhecimento so-
bre questdes de vital importincia para o desen-
volvimento social, econémico e cultural do Ca-
nadd e de paises em desenvolvimento. A parceria
estabelecida entre os representantes brasileiros e
canadenses na ARUCI foi nomeada ARUCI - Sau-
de Mental e Cidadania (ARUCI-SMC). Os agen-
tes responsdveis e, agora, interlocutores nesta
parceria foram: as universidades brasileiras en-
volvidas na pesquisa GAM-BR, a Université de
Montreal, a Associa¢do de Pessoas Usudrias de
Servigos de Satide Mental da Regido de Québec
(APUR) e a Associagdo Florescendo a Vida de
Familiares, Amigos e Usudrios dos Servicos de
Satide Mental de Campinas (AFLORE).

Para efetivacio desta alianca foi preconizado
que os projetos desenvolvidos buscariam a inte-
gragdo entre o conhecimento concebido nas uni-
versidades e aquele produzido na comunidade,
em movimentos e espagos de trocas sociais, va-
lorizando sua constru¢ao conjunta. Visa uma
produgao engajada com a realidade social; que é
fruto de intervencao e investigacdao e que almeja
produzir conhecimento implicado com questdes

destas diversas ordens elencadas, com o intuito
de encontrar maneiras de favorecer o desenvol-
vimento social, econémico e cultural das comu-
nidades ou grupos comunitdrios beneficiados
pelo programa.

Presotto”, em estudo realizado sobre a par-
ticipagdo de usudrios de servigos de satide mental
em pesquisas desenvolvidas por um dos grupos
responsaveis pela pesquisa GAM-BR e pelo de-
senvolvimento da ARUCI-SMC, aponta o em-
poderamento e o recovery vivenciados pelos usu-
arios, ao longo de sua participa¢ao nas ativida-
des da pesquisa GAM-BR, de a¢des desencadea-
das em decorréncia deste processo vivido e em
projetos propostos e desenvolvidos pelos mes-
mos na ARUCI-SMC. Este estudo apontou que a
participagdo dos usudrios, de forma geral, trou-
xe beneficios individuais a maior parte deles, con-
forme relatos dos mesmos, durante as ativida-
des realizadas nos diferentes campos onde fo-
ram desenvolvidas as atividades da pesquisa
GAM-BR. Beneficios individuais, pois para mui-
tos a experiéncia de participa¢do nestas ativida-
des gerou mais ganhos aplicados a esfera do tra-
tamento e melhora na qualidade de vida, sem
que houvesse uma amplia¢ao deste conhecimen-
to adquirido para outros &mbitos de sua partici-
pagdo social, como em espagos de atividades e
movimentos sociais mais complexos. Contudo,
para um ndmero significativo de usudrios, al-
guns membros de associa¢ao de usudrios e fami-
liares e outros sem histérico de militancia, a par-
ticipag@o nestas atividades representou viver ex-
periéncias que contribuiram para que eles pas-
sassem a agir com maior apropriagao de sua con-
di¢ao de cidadaos frente a situagdes nas quais,
anteriormente, sem estarem participando de al-
gum tipo de interven¢do que proporcionasse
outros recursos, ndo agiriam como tal, revelan-
do o processo de empoderamento pelo qual pas-
saram. Os relatos trazidos pelos usudrios de-
monstraram também estratégias que foram ou
se tornaram eficazes para o reconhecimento do
recovery vivido pelos préprios sujeitos ao longo
de suas vidas ou proporcionado por sua partici-
pac¢do nas atividades desencadeadas a partir da
pesquisa GAM-BR e ARUCI-SMC.

Dentre as principais contribuicoes sentidas e
relatadas pelos usudrios estdo: aumento de en-
tendimento e autonomia com relacdo ao trans-
torno mental e seu tratamento, quando compa-
rado a0 momento inicial antes dos grupos; am-
pliagdo da compreensao com rela¢do a fun¢ao
da terapéutica medicamentosa, o uso racional da
medicagdo psiquidtrica e a importancia das ou-



tras estratégias e formas de cuidado, de promo-
¢do a satde e de recovery utilizados e valorizados
pelos préprios usudrios para a sua saude men-
tal; valorizagdo do espago coletivo como propor-
cionador de trocas entre os proprios usudrios;
importéancia da horizontalidade nas relagoes es-
tabelecidas entre todos os envolvidos nas ativi-
dades de pesquisa — profissionais, pesquisado-
res, familiares e outros usudrios — o que contri-
buiu para que os usudrios se apropriassem mais
ainda de sua condigdo de sujeitos de direito nas
diversas interfaces de sua vida social; aumento
de compreensdo sobre cidadania e os direitos dos
usudrios do SUS e da Satde Mental. A participa-
¢do nas pesquisas e nas atividades da ARUCI-
SMC proporcionou o primeiro contato para co-
nhecimento de direitos enquanto usudrios do SUS
e pessoas portadoras de transtornos mentais,
para quem desconhecia tais direitos, e aprofun-
damento e esclarecimento para quem ja tinha
conhecimento e era militante de movimentos so-
ciais ou membros de conselhos do controle soci-
al do SUS; aumento da compreensdo, do poder
contratual e da capacidade de enfrentamento dos
usudrios acerca da tematica e de situagdes reais
de preconceito e do estigma vividos pelos propri-
o0s, enquanto pessoas portadoras de transtor-
nos mentais em sociedade; valorizag¢ao do pro-
cesso de constru¢ao compartilhada do conheci-
mento entre pesquisadores, usudrios e profissi-
onais de satide. Salientado por muitos usudrios
como algo representativo e inédito em suas vi-
das, e extremamente motivador e fortalecedor
de autoestima, por estarem inseridos neste pro-
cesso; alguns usudrios, por conta prépria e mo-
tivados pela experiéncia que vivenciaram na pes-
quisa GAM-BR, referiram motiva¢ao para pros-
seguir, a partir da experiéncia que lhes foi pro-
porcionada, agora como multiplicadores do co-
nhecimento, no papel de coordenadores de gru-
po, almejando conduzir projetos de sua propria
autoria ou de continuidade daquele do GAM.

Parte dos usudrios, ao final da pesquisa
GAM-BR, integrou-se a ARUCI-SMC e alguns
propuseram projetos que foram contemplados
em edital lancado pela alianca que subsidiou dois
projetos de intervengdo de carater comunitario e
cidaddo. O “Guia do Usudrio da Satiide Mental
(GUSM)”, proposto pela AFLORE, e o “Conquis-
ta de Cidadania: Como se constrdi a cidadania?”,
proposto por uma usudria que participou da
pesquisa GAM-BR e ¢é relatado a seguir.

O projeto “Conquista de Cidadania: como se
constroi a cidadania?”, visava a realizagdo de um
grupo de interven¢ao coordenado por dois usua-

rios para leitura do Guia GAM. A aprova¢ao do
projeto no edital permitiu o pagamento dos co-
ordenadores do grupo pela atividade, bem como
passagens aos participantes e o lanche oferecido
nos encontros. Assim, a participa¢ao desses dois
usudrios coordenadores caracterizou-se efetiva-
mente como um trabalho. Além deles, dez ou-
tros usudrios do mesmo CAPS participavam do
grupo junto com um trabalhador do servigo e
um pesquisador. Entretanto, a fun¢ao do pes-
quisador e do trabalhador ali era de acompa-
nhar o grupo e auxiliar em algum manejo quan-
do necessdrio, mas de forma alguma, tomar o
lugar de coordenacio.

Dessa experiéncia destaca-se o efeito da co-
gestdo, pois o grupo de usudrios movimentou-se
para auxiliar os coordenadores, ndo demandan-
do dos pesquisadores ou dos trabalhadores a fun-
¢do de coordenacio. Neste grupo um dos usudri-
os coordenadores era um ouvidor de vozes e al-
ternava-se entre escutar as vozes que s6 ele ouvia
e escutar as vozes das pessoas no grupo. O grupo
acolheu o adoecimento da outra coordenadora e
auxiliou esse usudrio na coordenag¢do do grupo.
Por tras dos diagndsticos que haviam recebido e
pelos quais se identificavam, os usudrios tinham
histérias, queriam contar as histdrias de seu ado-
ecimento e da experiéncia de utilizar medicamen-
tos. Neste grupo se viam cenas, que poderiam ser
classificadas como delirio por qualquer profissi-
onal, serem acolhidas pelo grupo como um trago
qualquer de personalidade, com o qual todos
podiam se identificar; viam-se alguns usudrios
adoecerem e se ausentarem e depois retornarem e
serem acolhidos pelo grupo. A partir deste proje-
to, os coordenadores do grupo foram convida-
dos para as reunides de pesquisa na universidade,
nas quais eles podiam fortalecer o vinculo com os
pesquisadores, elaborarem as experiéncias de co-
ordenagao e vivenciarem outro lugar no mundo.

O fato de os pesquisadores estarem ao lado
dos usudrios, como colegas de trabalho, permi-
tiu outra relacao e uma aposta de que o usudrio
pode trabalhar ao lado do pesquisador e desen-
volver atividades de pesquisa. O pesquisador ndo
precisa ocupar-se em diagnosticd-lo a partir de
seus sintomas, posto que essa nao ¢ sua funcdo
ali. Permitiu descobrir habilidades dos usudrios
invisibilizadas no servi¢o de satide e uma mu-
danca de lugar provocadora de movimentos na
dire¢do do sujeito, para tomar posse de sua pro-
pria histéria como também movimentar-se em
dire¢do a cidadania e & inser¢do social. A partir
dessa experiéncia de coordenacio de grupo, esses
usudrios se tornaram pesquisadores no projeto,
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e essa nomeagao foi de uma valia inestimdvel para
eles, que desde o inicio do adoecimento e do tra-
tamento no CAPS, tinham apenas um lugar no
mundo: o de usudrio de satide mental. E a partir
dali passaram a ser chamados e a se apresentar
como pesquisadores da GAM.

Discussao

A participagdo de usudrios em projetos de pes-
quisa em satide mental é uma experiéncia recen-
te, tendo surgido na bibliografia internacional
especializada nos ultimos 20 anos. Configura-se
como uma tendéncia que vem se afirmando, es-
pecialmente no Reino Unido, Canada, Australia e
Estados Unidos. Ndo se trata aqui apenas da
participacao, como protagonistas, em interven-
¢des destinadas a ampliar a autonomia pessoal e
social dos usudrios, ou no desenvolvimento de
iniciativas de ajuda mutua (a¢des exemplificadas
nas experiéncias brasileiras relatadas neste arti-
go). Trata-se igualmente de participar na cons-
trugdo de ambientes cientificos compartilhados
e nas estratégias de formacdo que permitam, efe-
tivamente, aos usudrios de servicos de saude
mental desenvolver projetos de pesquisa e pro-
dugido de conhecimento.

A Reforma Psiquidtrica Brasileira tem uma
forte tradicdo participativa de usudrios e familia-
res nos movimentos sociais de defesa de direitos e
no controle social das politicas publicas. Pode-se
afirmar que a participa¢ao politica dos usudrios é
um trago constitutivo e essencial da Reforma bra-
sileira, e que ela se amplia para um intenso movi-
mento cultural e para interveng¢oes estratégicas de
produgao de autonomia, como as experiéncias de
saide mental e economia soliddria. A partir dos
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RF Presoto, EM Vasconcelos, PGG Delgado e M
Silveira participaram igualmente de todas as eta-
pas de elaboragdo do artigo.

anos 2000, iniciativas claramente articuladas a
experiéncias internacionais que se descrevem sob
as referéncias conceituais de empoderamento e
recovery, como as relatadas neste artigo, come-
cam a se desenvolver. E um passo adiante na par-
ticipagdo de usudrios, que abre caminho para as
iniciativas de formagao e produgdo de conheci-
mento com protagonismo destes. No cendrio bra-
sileiro, ainda é incipiente esta forma de participa-
¢d0. Para o mundo académico da satde mental
no pais, aos usudrios e familiares cabe apenas o
papel de “sujeitos de pesquisa’, mesmo que inse-
ridos em projetos de interveng¢do com alto poten-
cial de produgédo de autonomia e empoderamen-
to. O usudrio-pesquisador comega a se fazer pre-
sente, entretanto ainda de modo pouco sistema-
tico, nos desafios suscitados pelas experiéncias
brasileiras aqui relatadas.

Consideracoes Finais

A participagao de usudrios e familiares na pro-
dugdo de conhecimento ¢ ainda incipiente em
nosso pais. Nao se estabeleceu até o momento
uma agenda sistemadtica na politica publica, que
inclua o compartilhamento dos saberes e o pro-
tagonismo de usudrios como autores do conhe-
cimento produzido na atengao psicossocial. En-
tretanto, algumas experiéncias, tanto de pesqui-
sas avaliativas como de interven¢ao, tém de-
monstrado as potencialidades da participagdo
efetiva de usudrios e familiares como pesquisa-
dores. Este ¢ um desafio relevante, ndo apenas
para o estagio atual da reforma psiquidtrica bra-
sileira, mas também para a ampliacao das pers-
pectivas analiticas e para o alcance social da pes-
quisa em psiquiatria e saide mental no pais.
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