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Participacdao de usudrios na produc¢ao de cuidado em
saude mental

Carolina Seibel Chassot

Rosane Azevedo Neves da Silva

Introdugao

O processo de Reforma Psiquiatrica no Brasil é muitas vezes com-
preendido como sindnimo do processo de desospitalizacdo (fechamento
dos hospitais psiquiatricos) e implantagdo de servigos substitutivos. Na
realidade, a Reforma Psiquiatrica tem origem em uma proposta de trans-
formacdo mais profunda, que atravessaria o campo da ética, da cultura e
da cidadania, e seria desenvolvida por meio das praticas de varios atores
(incluindo, mas ndo se restringindo ao Estado), com o objetivo de criar
novas relagdes com a loucura (Amarante, 1994). Para isso, a mudanca das
relagdes institucionais e a desmontagem dos dispositivos manicomiais sao
essenciais, mas certamente ndo suficientes. Conforme Torre e Amarante
(2001), “novas subjetividades e um novo lugar para o sujeito louco sé sao
produzidos em relagdo com o social” (p. 83), de forma que a desconstru-
¢do do manicomio precisa necessariamente extravasar seu contexto insti-
tucional especifico para atingir os objetivos a que se propde.

Quais os meios para construir essa transformacgdo das relagdes
sociais com a loucura, de produzir novas subjetividades e um novo lugar
para o sujeito louco? No Brasil, conforme mencionamos, as mudancas
politico-institucionais tém se concentrado na organizagdo de uma rede de
atencgdo psicossocial substitutiva ao hospital psiquidtrico, que se propde a
superar o paradigma manicomial promovendo autonomia e cidadania de
seus usuarios. O paradigma da reabilita¢do psicossocial € um dos orien-
tadores deste trabalho, tendo como objetivo facilitar a restaura¢do, no
melhor nivel possivel, de autonomia do exercicio de suas fungdes na co-
munidade (Pitta, 1996). Kinoshita (1996) define a autonomia como a capa-
cidade de um individuo gerar normas, ordens para sua vida, conforme as
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diversas situacdes por ele enfrentadas. O autor ndo opde autonomia a de-
pendéncia, mas afirma que somos mais autbnomos quanto mais depen-
dentes de tantas mais coisas pudermos ser, pois assim ampliamos nossas
possibilidades de estabelecer novos ordenamentos para a vida. A saude
coletiva também toma a autonomia como um dos objetivos centrais da
politica, gestdo e do trabalho em satude (Campos, 2000). Campos e Cam-
pos (2012) argumentam que a obtenc¢do desse objetivo exige ndo apenas
uma reorganizacdo do trabalho em saude, mas passa também pela politi-
ca, “ponto de criagdo e de regulacdo da autonomia” (p. 674). Isso porque
a autonomia depende tanto do préprio sujeito, individuo ou coletividade,
guando as condi¢Ges externas ao sujeito — como a existéncia de leis mais
ou menos democraticas, do funcionamento da economia, da existéncia de
politicas publicas, de valores culturais.

Apesar dessas orientagOes ético-tedricas para a atuagdo dos profis-
sionais nos campos da saude coletiva e atengdo psicossocial, muitos pes-
quisadores tém observado que a pratica de muitos servigos da rede de
atengao psicossocial tem, na realidade, reproduzido relagdes paternalis-
tas e de tutela tipicas do modelo manicomial (ver, por exemplo, Arejano,
Padilha, & Albuquerque, 2003; Figueiré & Dimenstein, 2010; Hirdes, 2009;
Tavares & Souza, 2009). Assim, temos a cria¢do de uma rede que se pro-
pde a coproduzir autonomia, multiplicar dependéncias, mas que muitas
vezes refor¢a, na interagdo com seus usuadrios, relagdes de dependéncia
exclusivas. Mediante a autoridade do saber técnico, mecanismos de ca-
rater corretivo e de controle, sdo exercidose transfigurados em agdes te-
rapéuticas.

Para além do campo da clinica, encontramos outras acdes politico-
-institucionais que atravessam o campo da salde coletiva e da atengao
psicossocial e podem ter os efeitos transformadores esperados, como a
participacdo politica. Trata-se de uma marca do SUS, sistema gerido de
forma participativa através de conselhos e conferéncias de saude, do ni-
vel local até o nivel nacional. No cotidiano dos servicos de atenc¢do psi-
cossocial, no entanto, a heterogestdo é marca frequente, de forma que
apenas decisGes de importancia minima sdo permitidas aos usudrios
(Figueiré & Dimenstein, 2010). Por vezes, cria-se uma fachada de ges-
tdo participativa, em assembleias que pouco decidem, o que apenas ali-
menta a desilusdao dos usudrios com a participagao social e enfraquece a
crenga em sua proépria capacidade de decisdo e atuac¢do politica. Tavares
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e Sousa (2009) apontam que tais fatos devem-se, principalmente, a uma
postura contraditéria dos trabalhadores de satide mental, que acreditam
teoricamente na promocgao da autonomia e participacdo dos usudrios,
mas ndo apostam efetivamente na capacidade dos usuarios fazerem suas
préprias escolhas, pois elas seriam perturbadas pelo processo de sofri-
mento psiquico.

Ao observarem o envolvimento de usuarios na IV Conferéncia Na-
cional de Saude Mental em 2010, Figueird, Mello, Minchoni e Silva (2010)
concluiram que os usudrios brasileiros tém pouca instrumentaliza¢do po-
litica para uma efetiva participagdo. Havia um predominio absoluto de
técnicos no papel de liderancgas, enquanto aos usuarios cabia o papel de
espectadores. No movimento da luta antimanicomial, embora o envolvi-
mento de usuarios tenha sido significativo, dificilmente poderiamos falar
em protagonismo politico de usuarios, pois as liderangas tém sido exerci-
das basicamente por trabalhadores de saide mental (Vasconcelos, 2007).
De forma bastante semelhante ao que ocorre na Itdlia, a existéncia de
um movimento antimanicomial, que prop&e a produgdo de autonomia,
cidadania e a transformacao das relagées de poder, ndo é necessariamen-
te acompanhada por um movimento de usuarios ativo e independente!
(Vasconcelos, 2003).

Esses achados, embora ndo possam ser generalizados como re-
flexo de todo um heterogéneo e complexo campo de relagdes, apon-
tam para fatores que devem ser profundamente problematizados, se
guisermos continuar avancando no projeto de implementacdo de uma
verdadeira desinstitucionalizagdo. Como atingir os objetivos de trans-
formacdo cultural e social das relagdes com a loucura, se o cotidiano
dos servicos substitutivos segue reproduzindo a légica manicomial,
sem possibilidade de efetiva participacdo dos usudrios na construcao
de seu cuidado? E mais ainda, se mesmo os processos participativos
de construgdo de politicas, como conselhos e conferéncias, ainda sao
majoritariamente dominados por gestores e trabalhadores, com os
usuarios tendo um papel periférico?

1 Para Vasconcelos (2007), o fato pode ser atribuido a questdes culturais, as quais a Italia com-
partilha com o Brasil — sdo paises latinos, com fortes vinculos familiares, sem tradigdo de
autonomia e independéncia no sentido individual, como é caracteristica dos paises anglo-sa-
xdes. E o que Da Matta (1997) chama de uma “légica relacional”, na qual relagdes familiares,
intimas e de amizade se sobrepdem culturalmente a nog¢ées de igualdade, independéncia e
autonomia, produzindo uma cultura fortemente hierarquica.
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Na andlise de Vasconcelos (2007), o movimento da luta antimani-
comial tem se afastado de suas bases devido a falta de um investimento
sistematico nas organizacdes de base, associa¢des de usuarios e profis-
sionais. Essa falta de investimento na organiza¢do e no empoderamento
dos grupos locais estaria na raiz da crise do movimento causou sua di-
visdo. Ele sugere a criacdo de abordagens efetivas de empoderamento
coletivo que visem construir, a médio e longo prazo, um deslocamento
do poder para os usudrios, como forma de fortalecer o movimento da
luta antimanicomial no Brasil.

No Brasil, sdo raras as associagOes feitas exclusivamente de usu-
arios. Na esmagadora maioria dos casos, temos associagdes mistas, de
usudrios, familiares e trabalhadores (Vasconcelos, 2009). Essa alianga
entre usuarios, familiares e trabalhadores reflete o histérico da luta an-
timanicomial como luta conjunta das trés categorias, o que pode ser
visto como um aspecto positivo do caso brasileiro, que apresenta menor
polarizacdo. Mas é uma configuracao que também pode ser problema-
tica, porque parte do pressuposto de que os interesses dessas catego-
rias sdo idénticos, o que ndo costuma ser verdadeiro (Amarante, 1995).
Além disso, é importante ressaltar que os usuarios sdo, nessa triade, a
categoria com menor poder contratual, e, portanto, mais fragil no jogo
de poder, especialmente em uma cultura fortemente hierarquica como
a nossa.

Vasconcelos (2007) identificou que a maioria das associacdes bra-
sileiras esta vinculada a servigos de salude mental, especialmente aos
CAPS. Elas sdo criadas usualmente a partir de iniciativas de trabalhado-
res, que mantém o controle administrativo das organizagGes; tanto pode
ser uma estratégia transitéria de manutencao das associa¢des, enquan-
to os usudrios se preparam para também assumir fungbes de gestdo?,
como pode ser uma estratégia clientelista e assistencialista, “possibi-
litando, inclusive, ganhos secundarios, manipulacdes e corrup¢do” (p.
198).

A partir desse contexto, apresentamos parte dos resultados de
uma pesquisa realizada junto ao Movimento Britanico de Usudrios de

2 Embora existam casos de associa¢des de usuarios que nascem em servicos e que desenvol-
vem consideravel independéncia em relagdo a eles - Vasconcelos (2007) cita a APACOJUM
(Associagdo de Parentes e Amigos dos Pacientes do Complexo Juliano Moreira) e a Associa-
¢do Franco Basaglia, que tém desenvolvido um consideravel protagonismo em nivel nacional.
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Saude Mental e Sobreviventes, para discutir as potencialidades da parti-
cipagdo de usudrios de saude mental na construcdo de politicas e prati-
cas de cuidado em saude mental. Acreditamos que a experiéncia desse
movimento possa trazer algumas reflexdes interessantes para o movi-
mento antimanicomial no Brasil, embora o contexto sociocultural extre-
mamente diverso do nosso ndao permita transposicdes diretas, conforme
discutiremos adiante. Primeiramente, exporemos o movimento em suas
caracteristicas histdricas e politicas, para minimamente contextualizar o
estudo. Em seguida, serd apresentada a pesquisa em questao, sua me-
todologia e resultados, fazendo um recorte em torno dos efeitos micro e
macropoliticos da participagdo de usuarios na construcdo de politicas e
praticas de cuidado em saude mental. Por fim, discutiremos esses acha-
dos em relagao ao contexto brasileiro, apontando algumas dire¢des éti-
cas, politicas e clinicas que podem servir para potencializar o processo
de desinstitucionalizacdo naquilo que se pretende.

O Movimento Britdnico de Usudrios e Sobreviventes

Definimos o Movimento Britanico de Usuarios e Sobreviventes
(MBUS) como um movimento social que reine numerosas organizacées
e grupos liderados por usudrios de servigos de salide mental, que militam
no campo da saude mental utilizando-se de estratégias distintas, para de-
fender o direito dos usudrios a falarem em seu préprio nome, sobre seus
proprios interesses e a partir da sua experiéncia.

O movimento tem seus antecedentes histéricos nos anos 60, quan-
do o campo da saude mental encontrava-se em plena transformagao no
Reino Unido. O pais fazia suas primeiras experiéncias de desospitaliza-
¢do, implantando, ainda de forma incipiente, o community care e pro-
curando repensar o cuidado aos pacientes psiquidtricos. Entre circulos
da esquerda e da contracultura britanica emerge a anti-psiquiatria, cujas
fortes criticas promovem uma crise de legitimidade do saber psiquiatrico
(Crossley, 2006). A organizacdo dos grupos de usuarios de servigos de
salde mental® no Reino Unido surge nesse contexto de transformacdo e
guestionamento das praticas psiquiatricas manicomiais e hegemonicas,
um cenario que possibilitou aos pacientes psiquiatricos se organizarem
como atores politicos.

3 Por brevidade, daqui em diante denominados apenas de “usuarios”
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Os primeiros grupos surgem no final dos anos 60 e inicio dos anos
70. Alguns mais influenciados pela anti-psiquiatria, outros pelo marxis-
mo utilizando diferentes estratégias. A organiza¢do People Not Psychiatry
(Pessoas, Ndo Psiquiatriad) centrava-se na criacdo de uma rede de apoio
mutuo entre usudrios como alternativa aos servicos psiquiatricos. O
Mental Patients Union (Sindicato dos Pacientes Psiquiatricos5) também
criou servigos alternativos geridos por usuarios, mas atuava principal-
mente através da representacdo juridica de usuarios, questionando em
processos legais casos de internagdo involuntaria e os abusos dos hospi-
tais (Crossley, 2006).

Ao longo dos anos 80, o movimento se fortalece. Surgem grupos na-
cionais importantes, como a British Network for Alternatives to Psychiatry
(Rede Britanica de Alternativas a Psiquiatria) e Survivors Speak Out (So-
breviventes Manifestam-se). Nesse periodo, o movimento britanico entra
em contato com movimentos de outros paises, internacionalizando-se e
se expandindo. O discurso dos grupos torna-se menos identificado com
movimentos politicos de esquerda e passa a envolver uma gama mais
ampla de usudrios. A denominacgdo “survivors” (sobreviventes) comeca a
ser utilizada pelo movimento, no lugar do termo “paciente”, pois os usu-
arios se apresentam como sobreviventes de um sistema psiquidtrico de-
nunciado como opressor e violento. Trata-se de um discurso que rompe
com o lugar de paciente ofertado pela medicina e assume uma conotagao
de orgulho e resisténcia (Crossley, 2006).

Um fator comum entre todas essas iniciativas é a defesa da expe-
riéncia do sofrimento psiquico como uma forma de saber legitima, con-
siderada igualmente valida em relagdao aos saberes cientificos, técnicos
ou politicos. Essa ideia, radicalmente nova nos anos 70 (Tomes, 2007),
sustenta a legitimidade do movimento de usuarios. Em nome desse sa-
ber especifico, os usuarios se autorizam a falar em seu préprio nome e a
participar como atores do jogo de poder que disputa suas proprias mentes

4 Optamos por traduzir os nomes dos grupos de usuarios, ja que sdo expressivos das caracte-
risticas e bandeiras do movimento.

5 A nomenclatura dos grupos remete a diferentes momentos histéricos e politicos da luta dos
usudrios. Nesse periodo, o termo “mental patient” (paciente psiquidtrico) ainda era usado
pelos usuarios como sua autodenominacgdo. Esse termo vai ser questionado pelo movimento
de usuarios, e nomes como “usuarios” e “sobreviventes” surgem como novas denominagdes
reivindicadas por pessoas com sofrimento psiquico.
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e corpos,ou seja, criando sua prépria rede de suporte®, atuando como de-
fensores dos direitos de seus pares, protestando, criticando o saber psi e
os tratamentos coercitivos.

No final dos anos 1980, e especialmente durante os anos 1990, o
Sistema Nacional de Saude britanico (NHS) passou por importantes trans-
formacg@es. Politicas neoliberais consumeristas’ transformaram-no em
um misto de publico e privado. O sistema segue tendo financiamento
publico, mas prestadoras de servico privadas concorrem na prestacdo de
servicos ao usudrio, que passa a ter possibilidade de escolha. O usudrio é
reconfigurado como consumidor ou cliente, e a partir de entdo sua opi-
nido sobre os servigos passa a ser extremamente valorizada na avalia¢do
dos servicos e na alocagdo de recursos (Clarke, 2007). O surgimento des-
sas politicas transformou significativamente o MBUS.

Por um lado, os usuarios passaram a encontrar espago para in-
fluenciar formalmente a producdo de cuidados em salde mental, e as-
sim seu poder de negociagdao aumentou significativamente. Um sinal
desse fortalecimento é que os grupos de usudrios se multiplicaram de
forma exponencial ao longo dos anos 1990 e 2000. Enquanto em 1995
havia cerca de uma duzia de grupos de usuarios, em 2005 contavam-
-se no minimo 500 (Campbell, 2005). A demanda pela participagdo dos
usudrios também gera uma crescente profissionalizacdo do movimen-
to, a medida que os usuarios passam a ser remunerados pelo seu sa-
ber experiencial. Isso se reverte em ganhos pessoais importantes para
os usuarios, dado que pessoas com sofrimento psiquico usualmente
encontram muitas barreiras para entrar e se manter no mercado de
trabalho.

No entanto, essa incorporagdo do movimento no sistema de satude
diminui sua independéncia em relagdo ao governo e aos servicos de sau-

5 Entre os tipos de servigos geridos por usuarios estdo como crisis centers (servigos voltados
para o atendimento a crise), helplines (linhas telefonicas que oferecem suporte emocional),
drop-in centers (centros de convivéncia), resource centers (centros de recursos, que podem
oferecer educagdo profissional, orientagdo em salide mental, oficinas, etc.), entre outros

7 A expressdo inglesa consumerism tende a ser traduzida para o portugués como “consumis-
mo”. Embora possa significar um habito ou desejo de consumir, o termo se refere também
a politicas neoliberais que reconfiguram o cidaddo enquanto consumidor, com a ideia de
organizar o sistema publico de maneira semelhante ao mercado. Para diferenciar estes dois
significados, traduziremos a acep¢do politica como “consumerismo”.
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de. A agenda do movimento torna-se mais pautada pelas demandas do
sistema e menos pelas demandas de usudrios. A medida que lideres do
movimento passam a ser remunerados como consultores de servigos de
saude e de gestdo, eles também se afastam da militancia voluntdria, en-
fraquecendo o movimento independente de usuarios. (Barnes & Bowl,
2001; Crossley, 2006; Pilgrim, 2012).

Atualmente, o movimento procura superar a fragmentagao resul-
tante da multiplicagdo de pequenos grupos e da dissolugdo de grupos
nacionais importantes, como Survivors Speak Out e outros. Em 2011 foi
feita a tentativa de reorganizar uma representa¢do nacional de usudrios
através da criacdo da National Service User Network (Rede Nacional de
Usuarios de Servigos), que, no entanto, vem encontrando uma série de
dificuldades para se estruturar e legitimar-se frente a ativistas mais expe-
rientes (Crepaz-Keay, 2008; Survivor History Group, s/d). Apesar disso, é
preciso reconhecer que a atuagao do MBUS teve efeitos importantes no
campo da saude mental no Reino Unido e segue sendo um ator coletivo
de peso nesse campo.

Metodologia de pesquisa

Os dados que apresentaremos a seguir foram produzidos no con-
texto de uma pesquisa de mestrado (Chassot, 2012; Chassot & Mendes,
2014), onde foram analisados os efeitos da participagdo no movimento
sobre a experiéncia do sofrimento psiquico dos usudrios. Foram realiza-
das 12 entrevistas com usudrios participantes do MBUS durante o més
de Agosto de 2011 em seis cidades do Reino Unido. Todos os entrevista-
dos tinham experiéncia (anterior ou presente) de sofrimento psiquico e
utilizagdo de servigos de saude mental, assim como envolvimento (ante-
rior ou presente) com organizacgGes lideradas por usuarios.

A amostra foi composta por 8 mulheres e 4 homens, com idades
entre 35 e 73 anos (média de 52,75 anos). Trata-se de um grupo bas-
tante heterogéneo em diversos aspectos. Em relagdo a experiéncia de
sofrimento psiquico e utilizagao de servigos, a maioria dos entrevistados
(10) vivenciou sofrimento psiquico grave e teve passagem por hospitais
psiquiatricos ou comunidades terapéuticas do modelo inglés; porém ou-
tros (2) tiveram sofrimento moderado a leve, com aten¢do em servigos
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secundarios (equipes de saude mental) e acompanhamento posterior
na Atengdo Primaria. O perfil socioeconémico também é heterogéneo,
sendo os entrevistados de diversas classes sociais. Em rela¢do ao envol-
vimento com o MBUS, também houve variabilidade: foram entrevista-
dos desde lideres nacionais do movimento, que eram ativistas ha déca-
das, até novatos que participavam do movimento ha poucos meses. As
carreiras de ativismo variavam de 1 a 30 anos (média de 15,5 anos), e
eram em muitos casos intermitentes. A heterogeneidade foi interpreta-
da como um trago positivo da amostra, pois ofereceu uma diversidade
de experiéncias para comparar e discutir, refletindo a prépria heteroge-
neidade do movimento.

As entrevistas foram semiestruturadas e realizadas por uma das
autoras (Carolina S. Chassot), utilizando o seguinte roteiro de perguntas:
(a) perguntas a respeito da experiéncia pessoal do sofrimento psiquico
(marcos iniciais do sofrimento, sentimentos e interpretacdes pessoais
sobre o fend6meno, reacdes de familiares, amigos, experiéncias de tra-
tamentos, situagdo atual); (b) envolvimento no movimento de usudrios
(processo de adesdo, razdes para envolvimento, organizacdes de que
fez parte, fungdes assumidas dentro do movimento, percepgdes sobre o
movimento); (c) efeitos da participacdo para experiéncia do sofrimento
psiquico (se percebe mudanca na experiéncia pessoal do sofrimento psi-
quico apds o envolvimento, se acha que o movimento produz mudancgas
na experiéncias de usuarios envolvidos e ndao-envolvidos). As entrevis-
tas tiveram duragdo entre 47 a 120 minutos (média de 90,5 minutos)
e foram realizadas em lugares escolhidos pelos participantes. A analise
das entrevistas transcritas foi feita a partir de uma abordagem mista,
utilizando elementos da teoria fundamentada em dados (grounded the-
ory) (Charmaz, 1995, 2006; Glaser & Strauss, 1967) e da analise tematica
(Braun & Clarke, 2006).

No presente artigo, apresentamos um recorte desse estudo. A par-
tir das entrevistas com usuarios participantes do MBUS e da produgao
bibliografica a respeito desse movimento (Armes, 1999; Barnes & Bowl,
1991; Crossley, 2006; Rogers & Pilgrim, 1991; Survivor History Group,
s/d; Wallcraf, Read, & Sweeney, 2003), propomo-nos a analisar com mais
detalhes os efeitos micro e macropoliticos do protagonismo de usuarios
de saude mental no campo da saude mental.
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Transformag0es na experiéncia subjetiva do sofrimento psiquico

O movimento britanico de usuarios e sobreviventes tem como um
de seus elementos constitutivos as iniciativas de self-help® ou apoio mu-
tuo. Desde seu inicio, o movimento se desenvolve tendo como base a cria-
¢do de redes de apoio, servigos de salde mental e grupos de ajuda mutua,
todos geridos por usuarios (Crossley, 2006), a semelhang¢a de movimentos
de usuarios em outros paises (Chamberlin, 1978). A proposta de criar uma
rede alternativa a rede psiquiatrica apresenta-se como forma de resistén-
cia ao sistema que usuarios criticavam e buscavam superar. Ao longo dos
anos, o apoio mutuo segue sendo um dos tipos de atividades mais fre-
guentemente realizados por grupos de usuarios no Reino Unido (Wallcraf,
Read, & Sweeney, 2003).

Na pesquisa, verificou-se que esse elemento de apoio mutuo nao se
expressa apenas mediante espagos formais, como grupos de ajuda mu-
tua, mas também por meio de relagdes informais, de amizade, entre usu-
arios que se conhecem através dos grupos e organizagdes do movimento.
Esse encontro com outros usuarios em um espacgo que acolhe a diferenca
e o sofrimento oferece a possibilidade de romper um padrao de isola-
mento social e estigmatizacao, recorrente entre sujeitos com sofrimento
psiquico. E no compartilhamento do sofrimento e no apoio em momentos
de crise que o coletivo se fortalece e novos sentidos para a “doenga men-
tal” sdo criados. O “usudrio” emerge como ser de poténcia, e ndo apenas
como ser de falta ou desvio.

Além disso, essa rede de apoio funciona como a base de susten-
tacdo do movimento de usuarios, em diversos sentidos. A busca pelo
apoio mutuo aparece como uma “porta de entrada” para o ativismo,
pois a busca de alivio para o sofrimento motiva muitos usuarios a in-
gressarem nos grupos. Essa entrada no coletivo desencadeia o desejo de
envolvimento com o movimento e de defesa dos direitos dos usuarios.

8 Vasconcelos (2003) propde que a tradugdo desse termo deve ser feita desdobrando-o em
trés conceitos: cuidado de si, ajuda mutua e suporte mutuo. Essa tripla tradugdo indica a
amplitude daquilo que se pratica no Reino Unido como self-help, envolvendo ag¢des indivi-
duais e coletivas, de suporte afetivo e material. Neste texto, optamos por traduzir self-help
como apoio mutuo, para evitar a repetigdo do termo em inglés, mas remetendo o termo a
complexidade identificada por Vasconcelos.

150

Colegdio Prdticas sociais, politicas publicas e direitos humanos

Foi quando eu encontrei essas pessoas e pensei: certo, eu tentei toda a mi-
nha vida, eu passei a vida inteira isolado, agora conheci um grupo de pesso-
as vulnerdveis com quem posso me relacionar — e esse é o cunho principal:
se relacionar. Eu vou ajudar a fazer a diferenca! ... Se hd algum problema
com um servico de saude mental ... que vai afetar negativamente os usu-
drios, eu ndo vou ficar alheio, vendo isso acontecer. Eles ja tém problemas
suficientes. E eu sou um deles!® (Roger'®, 54 anos)

A medida que os usudrios se constituem militantes, essa rede de
suporte mantém-se relevante, pois também se configura como espaco de
apoio para superar as dificuldades inerentes ao enfrentamento politico.
Ali, usudrios se apoiam em suas fragilidades, compartilhando experiéncias
e estratégias de resisténcia.

[trabalhar como representante dos usuarios] pode ser uma posigéo muito
isolada e dificil, vocé sabe. Eu acho que o movimento de sobreviventes me
ajudou a manter isso, porque eu posso ir e falar com outras pessoas quando
eu tenho um momento especialmente dificil com a organizagéo, ou com o
grupo de pessoas que vem para o treinamento, ou coisas assim. (Harriet, 65
anos)

Através desses espagos de convivéncia, compartilhamento de expe-
riéncias e apoio mutuo, vai se produzindo um processo que chamamos de
“politizacdo da experiéncia do sofrimento psiquico”. Essa politizacdo se
constréi no movimento por meio de uma série de processos e dispositi-
vos, sendo importante a ocorréncia de uma reconfiguragao das formas de
compreender o sofrimento psiquico.

N&o h3a, atualmente no MBUS, um modelo Unico para explicar o so-
frimento psiquico. Enquanto os primeiros grupos eram abertamente con-
trarios aos modelos explicativos das ciéncias psi, 0 movimento se ampliou
e diversificou-se. Atualmente, diferentes formas de compreender o sofri-
mento sdo aceitas e divulgadas por subgrupos — ha aqueles que tomam
o modelo psiquiatrico de doenga mental, outros ressaltam os fatores am-
bientais e sociais na produc¢do da doenca, muitos negam completamente
o conceito de doenga, ha os que rejeitam e os que aceitam medicagao psi-
cotrdpica e tratamentos convencionais. Mas existe, em qualquer um dos
casos, uma apropriacgdo das diversas explicagdes ofertadas socialmente, e

° Extratos das entrevistas traduzidos livremente do inglés.
1 Nome ficticio.
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uma reconfiguracdo desses modelos explicativos a partir daquilo que faz
sentido para cada coletivo e individuo, a partir de sua histdria.

Uma das principais bandeiras do movimento é o acesso a infor-
macao. Ao ingressar em um dos grupos ou organiza¢des do movimento,
0s usudrios entram em contato com uma série de informacgdes que lhes
sdo muitas vezes negadas por profissionais de saude, seja a respeito de
seu diagndstico, medicagdo e efeitos colaterais, psicoterapias ou tera-
pias alternativas. Nos grupos, os usudrios também encontram espagos
para debater e construir sua propria compreensdo, ressignificando sua
experiéncia.

O compartilhamento das experiéncias evidencia as semelhancgas en-
tre as experiéncias de sofrimento, apontando para algo na dimensdo do
sofrimento psiquico que extrapola o individuo. Como os grupos diferem
em termos de posicionamento politico, também sdo diferentes aspectos
do social que podem ser destacados nesses processos de politizacdo. Al-
guns grupos, por exemplo, identificam a falta de acesso a servigos psi-
quiatricos de qualidade como um fator agravante para o sofrimento; ou-
tros vao lutar contra a estigmatizacdo do usuario; outros, ainda, podem
compreender a doenga mental como uma fabula criada com objetivo de
oprimi-los. De qualquer forma, componentes sociais do sofrimento sdo
identificados através de um processo coletivo reflexivo, abrindo a possi-
bilidade de politizar o sofrimento, o qual deixa de ser uma caracteristica
exclusivamente individual e passa a ser compreendido como algo que tem
um componente politico-social que motiva a agdo coletiva do movimento.
Aqui apresentamos a citagdo de uma participante da pesquisa que ilustra
bem esse processo de mudanga.

[No hospital psiquiatrico] vocé é novamente traumatizado. Vocé se sente
como se fosse ninguém! Vocé se sente diminuido ... inutil, porque as pessoas
se assustam, elas te tratam como se tivessem medo, vocé é o bode expiato-
rio, qualquer coisa que dé errado, o culpado é vocé ... Eu era empoderada
(empowered) antes, perdi isto no hospital, e depois me tornei empoderada
novamente ... Eu comecei a entender a politica, o contexto mais amplo. Ndo
apenas que eu havia estado doente, que eu havia passado por experiéncias
traumdticas, que minha vida havia desmoronado e eu tive que juntar seus
pedacinhos... Mas o fato que eu fazia parte de um contexto maior. Que as
pessoas negras eram discriminadas, e isso é uma coisa de todo o pais, de
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todo o mundo .... Porque somos chamados de “usudrios”, vocé é louco, do-
ente mental, vocé ndo pode ter nenhuma emogdo, deve ser dopado, sedado,
drogado, calmo, complacente, ndo fazer perguntas. ... Aguentar e calar, é
isso que querem de nds. Mas ndo de mim. Eu nunca fui e nunca vou ser
assim. (Rose, 52 anos)

Outro aspecto marcante do ingresso no movimento é que usuarios
passam a conhecer outras pessoas com sofrimento psiquico que se des-
colam do esteredtipo estigmatizante, que retrata o doente mental como
inutil, incompetente ou perigoso. Encontram usuarios que militam, que
ocupam cargos importantes de lideranga, que tém boas carreiras profis-
sionais, que falam em publico sobre seu sofrimento psiquico sem vergo-
nha ou culpa. Tais pessoas aparecem nas falas dos entrevistados como
fontes de inspiragdo, possibilitando a construgao de identidades mais po-
tentes para os usuarios. Suas atuagGes politicas e profissionais atestam
que uma pessoa com sofrimento psiquico é protagonista na esfera publi-
ca, reconhecendo-se como usuario. Nas passagens abaixo, o espanto de
Ralph, ao perceber que os “diretores da companhia” eram usuarios como
ele, é similar a importancia que Valerie atribui ao seu contato com lideres
do movimento. Ambos falam de uma poténcia de ser usuario que até en-
tdo era desconhecida.

Ver estas pessoas [lideres do movimento de usuarios] e estar envolvida com
elas foi incrivelmente importante para mim, eu acho, para encontrar uma
identidade profissional que incorpore o meu passado como usudria de sau-
de mental. Porque eu pude ver que estas pessoas eram respeitadas, tinham
carreiras académicas importantes, eram muito abertas sobre seu sofrimen-
to, seu trabalho era bastante valorizado, baseado em suas experiéncias e
também em seu ativismo (Valerie®!, 40 anos)

Eu percebi que todos os coordenadores sGo voluntdrios, ninguém é pago.
Duas das pessoas que estavam no meu grupo [de ajuda mutua] sdo dire-
tores da companhia! [uma organizagdo de usudrios] ... elas também tém
doengas, elas também tém problemas de saude mental! (Ralph, 61 anos)

% Valerie é uma pesquisadora em salde mental que assume abertamente seu estatuto de
usuaria. Essa é uma forte tendéncia dentro do MBUS, de usudrios que se envolvem com
pesquisa académica, a partir de seu lugar de usuario, sustentando que seu saber experiencial
acrescenta algo as suas competéncias cientificas.
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Transformag0es nas politicas e praticas de cuidado

A respeito dos efeitos do ingresso dos usuarios no campo politico
da saude mental como protagonistas, podemos, igualmente, destacar
alguns elementos, sem pretender criar uma lista exaustiva e definitiva.
Em nossa analise, um dos efeitos mais importantes desse movimento é a
construgdo de um novo lugar social para o usudrio de servigos de saude
mental.

Atualmente, no Reino Unido, a presenca dos usudrios é imprescin-
divel em qualquer debate do campo da saude mental, e sua influéncia
aumentou enormemente desde o inicio do movimento. A perspectiva
dos usudrios sobre suas experiéncias de sofrimento psiquico e de tra-
tamento ja fazem parte do curriculo académico de profissionais de sau-
de mental, seja por meio do estudo de livros e artigos publicados por
usuarios ou através de capacitacdes organizadas pelos mesmos. Muitos
usuarios trabalham como consultores, prestando assessoria técnica para
servigos publicos e privados de salide mental, no sentido de construir
servicos mais humanizados e participativos. Usuarios sdo muitas vezes
eleitos como representantes do publico para coordenar as organizagdes
do governo que fiscalizam e gerenciam a prestagao de servigos de saude
mental (Mental Health Trusts). Cresce também a atua¢do de usuarios
como pesquisadores em salde mental, procurando contemplar nas pes-
quisas o ponto de vista dos usudrios (Sweeney et al., 2009).

Esse foi um lugar conquistado, pois os primeiros grupos de usudrios
ndo dispunham dessa permeabilidade social em relagdo a sua experién-
cia. Foi através da militancia e do protesto que se fizeram ouvir, aumen-
tando progressivamente a forca e a presenca dos usudrios nas discussoes
de saude mental. As reformas neoliberais consumeristas reconheceram
essa forca e abriram canais institucionais receptivos as reivindicagdes
dos usuarios, o que teve um efeito paradoxal para o movimento, como
ja indicamos anteriormente. Na analise de muitos, a utilizagdo desses
canais participativos institucionais ndo tem sido eficiente para produzir
reais mudancas sociais. Tanto a bibliografia consultada (Barnes & Bowl,
2001; Crossley, 2006) quanto os entrevistados da pesquisa apontaram
a excessiva burocratizacdo dos espacos e sua falta de resolutividade. A
energia do movimento acaba sendo dispersa em um grande nimero de
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agdes, junto ao poder publico, que tém pouco ou nenhum impacto em
termos de demandas dos usudrios.

Para os usuarios entrevistados em nossa pesquisa, no entanto,
sdo inegaveis os efeitos micropoliticos do MBUS, como a reconfigura-
¢do da compreensdo do sofrimento psiquico, a construgdo de identi-
dades mais potentes, a inser¢do em uma rede afetiva que acolhe sua
diferenca, a valorizacdo de sua experiéncia como um saber valido e
a desculpabilizagdo do individuo pelo seu préprio sofrimento. Mas
uma analise macropolitica indica que o movimento de usuarios foi, em
certa medida, vitima do seu proprio sucesso. Suas acdes ampliaram a
presenga dos usudrios nos espagos decisérios e tiveram um efeito so-
bre as politicas publicas de saude, que foram modificadas para incor-
porar esse novo ator social. Embora os usuarios tenham, atualmente,
sua presencga assegurada na gestdo do sistema de saude mental, ndo
é evidente o quanto sua atuac¢do tem se revertido em reais mudangas
para os usuarios®?. A incorporacdo do movimento pela gestdo publica
tornou-o menos capaz de sustentar-se como movimento independen-
te. Essas sdo questles relevantes para se pensar a atuagao politica de
usuarios no Brasil.

A participacdo de usudrios de saide mental em politicas e praticas de
cuidado

O movimento de usuarios no Reino Unido nos ensina que existe um
grande potencial de atuagao politico-social dos usuarios de salide mental.
Com o suporte necessario, usuarios sdo capazes de se apoiarem mutu-
amente, criarem estratégias de cuidado, defenderem seus direitos e de
seus pares, compartilharem suas opinides e experiéncias em espacos pu-
blicos, participarem de processos decisdrios e se organizarem como ato-
res coletivos politicos. Os usudrios de saude mental passaram a falar em

2. 0 movimento tem inclusive sofrido derrotas politicas importantes, como a aprovac¢do do

Mental Health Act de 2007, que prevé maior controle e vigilancia sobre os usuarios tratados
na comunidade. Através das “Community Treatment Orders” (Ordens de Tratamento Comu-
nitario), pacientes sdo forcados a se submeterem ao tratamento comunitério, apés alta da
internacdo psiquidtrica. Na pratica, os usuarios podem ser obrigados a se medicarem, convo-
cados a se apresentar em servicos de salde mental e até a retornar ao hospital psiquiatrico
compulsoriamente depois da alta (Mental Health Act, 2007; Mind, 2007).
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seu préprio nome, rejeitando a “indignidade de falar pelos outros”, con-
forme a critica de Foucault (Deleuze, 1987).

Embora o MBUS possa servir como inspiragao, evidenciando o poten-
cial de mobilizacdo das pessoas com sofrimento psiquico, ndo é possivel
transpor essa experiéncia para o Brasil, como um exemplo a ser seguido.
Em primeiro lugar, porque o MBUS é um movimento social com inUmeras
dificuldades, das quais relatamos apenas algumas. Mas, principalmente,
porque um movimento social € sempre um processo contingente que de-
pende de suas condig¢bes de possibilidade. O Brasil tem peculiaridades em
relacdo ao seu processo historico e a fatores socioculturais que devem ser
respeitados e considerados (ver, por exemplo, a discussdo de Vasconcelos,
2013, a esse respeito). E preciso refletir que tipo de atuagdo politica esta
sendo possivel para os usudrios de saude mental no contexto brasileiro e
como seu protagonismo pode ser ou ampliado.

A exposicao que fizemos evidencia, em primeiro lugar, a indiscutivel
capacidade de organizagao dos usuarios como atores propositivos, criati-
Vos e protagonistas no cendrio das politicas de saide mental. Nesse sen-
tido, o histdérico do movimento britanico e internacional de usudrios rom-
pe com certos paradigmas que ainda persistem entre os profissionais de
saude mental no Brasil, que véem nos diagndsticos psiquiatricos rétulos
de incapacidade que autorizam todo tipo de atitude paternalista e tutelar.

Percebemos, através da experiéncia britdnica, como o protagonismo po-
litico pode ser uma experiéncia transformadora para os usuarios, alcangando
muitos dos objetivos aos quais se langa a proposta de desinstitucionalizagdo. O
movimento surge como um espaco de troca de experiéncias, convivéncia em
torno de uma rede de apoio mutuo que beneficia enormemente os sujeitos
coletivos e individuais. Também se apresenta como lugar de ressignificagdo do
sofrimento psiquico, que é desindividualizado, interrogado e politizado.

Trata-se de uma experiéncia politica que afirma a possibilidade de
valorizar a experiéncia do sofrimento psiquico como um saber a ser con-
siderado, juntamente com o saber técnico-cientifico, no momento de to-
mar decisdes clinicas e politicas em relagdo a saude mental. Dessa forma,
coloca em evidéncia a necessidade de uma ampla reflexdo ético-politica
sobre a gestdo dos servicos e a horizontalidade nos tratamentos, que deve
ser fomentada com urgéncia no Brasil. Retomar os propdsitos da Refor-

156

Colegdio Prdticas sociais, politicas publicas e direitos humanos

ma Psiquidtrica brasileira, enriquecidos pela mais expressiva participacao
de usudrios de saude mental em sua construcdo e debate, apresenta-se
como necessidade, se quisermos sustentar a proposta de desinstituciona-
lizagdo promovida pela Reforma Psiquiatrica brasileira.
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