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Abstract The theme of users’ rights has become a
central issue in contemporary debate on mental
health. Drawing from the experiences of “Comité
Cidadao” (Citizen Committee), consisting of us-
ers and family members in an international re-
search alliance between Brazil and Canada, an
attempt is made to discuss the effects of the expe-
rience of co-management of the so-called Auton-
omous Medication Administration (GAM -
Gestdao Autonoma da Medicagao) participatory
research project on these individuals. By means
of a detailed description of the background of the
Committee and interviews and analysis of the
voice transcriptions of its members, the problems
raised by the relation of dialogue between scien-
tific knowledge and users’ knowledge are exam-
ined in a methodological approach of participa-
tory research. As a result of the research, it was
established that the experience of the Citizens
Committee in co-management of health research
can be propitious to the increase in the degree of
autonomy, greater empowerment and the exer-
cise of leadership and citizenship, with the conse-
quent emergence of subjects with rights.

Key words Rights, Citizenship, Empowerment,
Autonomy, Participatory research

Resumo O tema dos direitos dos usudrios ganha
centralidade na discussao contempordnea no cam-
po da satide mental. A partir da criagdo de um
Comité Cidadao, composto por usudrios e famili-
ares em uma alianga de pesquisa internacional
entre Brasil e Canadd, propomos discutir os efei-
tos, nestes sujeitos, da experiéncia de cogestdo pro-
movida pela pesquisa participativa “Gestdo Au-
ténoma da Medicagio (GAM)”. Através de des-
crigdo detalhada do histérico do Comité e de en-
trevista e andlise de transcrigio da voz de seus
membros, problematizamos a relagao dialogada
entre o saber cientifico e o saber advindo da expe-
riéncia singular destes sujeitos, em uma perspec-
tiva metodolégica de pesquisa participativa. Como
resultado da pesquisa, observamos que a experién-
cia do Comité Cidaddao na cogestio da pesquisa
em satide pode ser propiciadora do aumento nos
graus de autonomia, maior empoderamento e
exercicio de protagonismo e cidadania, com a con-
sequente emergéncia de sujeitos de direitos.
Palavras-chave Direitos, Cidadania, Empode-
ramento, Autonomia, Pesquisa participativa
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Introdugao

A experiéncia apresentada neste artigo deriva da
parceria Brasil/Canada sob a chancela da Alian-
¢a Internacional de Pesquisa entre Universidade e
Comunidade (ARUCI). A Alian¢a é um progra-
ma de subveng¢do do Conselho de Pesquisa em
Ciéncias Humanas do Canad4 (CRSH/SSHRCC)
que visa desenvolver parcerias internacionais
igualitarias entre universidade e atores da comu-
nidade'. No inicio de 2009 foi proposta a ARUCI
Satide Mental e Cidadania (ARUCI-SMC), com
duragdo de cinco anos e que envolve parceria bi-
nacional entre colaboradores comunitdrios, da
rede publica de satde e assisténcia social e de
universidades®. Tendo a participagdo de diferen-
tes atores como base estruturante de seu progra-
ma, a Alianga trabalha com o aprimoramento
das competéncias de seus membros — usudrios
dos servicos de Saude Mental (SM), trabalhado-
res de satde e universitdrios; possibilitando, as-
sim, a produ¢do de conhecimento calcado no
encontro entre os saberes cientifico, prético € ex-
periencial. Tal perspectiva participativa contribui
para a superag¢do, no campo da producio de co-
nhecimento, da cisdo entre esses atores, conside-
rando que o didlogo entre eles pode promover a
coconstrucao de sujeitos e coletivos’.
Atualmente, a ARUCI-SMC se conforma em
240 membros e mais de 40 projetos. No Brasil,
apos trés anos de seu inicio, a Alianga desenvol-
veu mais de 17 projetos em oito municipios dos
estados de Sao Paulo, Rio de Janeiro, Rio Grande
do Sul, Bahia e Ceard*. A gestdo dos projetos
brasileiros é feita através de reunides Multicén-
tricas que contam com a participa¢ao de docen-
tes e discentes universitdrios, gestores e trabalha-
dores de servigos de satude, além de usudrios e
familiares representantes dos locais nos quais tais
experiéncias sdo desenvolvidas. A participagdo
dos usudrios e familiares — estes tltimos sem di-
reito a voto — se da formalmente pelo Comité
Cidadio (CC), objeto de interesse neste artigo.
Entre as agdes do CC, destacamos a partici-
pacdo na gestdo e execuc¢do da Gestdo Auténoma
da Medicagio (GAM), programa de pesquisa da
ARUCI-SMC. Focalizaremos a aposta participa-
tiva que caracterizou a metodologia deste pro-
grama articulador dos dois paises e que envolveu
quase todos os centros da ARUCI-SMC brasilei-
ra. Iniciada antes mesmo do langamento da Alian-
¢ano Brasil, a estratégia GAM oportunizou a par-
ceria entre grupos de pesquisa do Brasil e Cana-
dé, reunindo coletivos brasileiros que se identifi-
cavam com seus pressupostos ético-politicos’.

Originada no movimento comunitdrio de
Quebec, a estratégia GAM teve inicio no final da
década de 80 como uma abordagem em que o
usudrio, com seu saber fundado na experiéncia,
estd no centro das decisdes de seu tratamento
medicamentoso®. Sdo principios da GAM: a im-
portancia da qualidade de vida dos usudrios; a
retomada do poder contratual; o reconhecimen-
to da pluralidade de significacoes da medicagio;
o respeito pela pessoa, suas decisdes e seus direi-
tos; a abordagem ampla do sofrimento e do bem
estar’” No Brasil, traduzimos e adaptamos, com
metodologia participativa, o Meu Guia Pessoal
da Gestdao Auténoma da Medicagiao (GGAM), fer-
ramenta construida no Quebec com a finalidade
de promogao de protagonismo e autonomia dos
usudrios no que se refere a gestao dos psicofar-
macos. Avaliou-se os efeitos da experiéncia GAM
com usudrios, trabalhadores, familiares e resi-
dentes em SM e em Psiquiatria de diferentes uni-
versidades do pais® Realizada entre 2009 e 2011, a
pesquisa foi financiada pelo CNPq e se deu em
Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), nas ci-
dades de Campinas (SP), Rio de Janeiro (R]) e
Novo Hamburgo (RS).

Utilizando uma abordagem grupal, a estra-
tégia GAM no Brasil favorece modos de coges-
tao, trabalhando coletivamente temas como ci-
dadania e autonomia’. Neste artigo, além das
atividades do CC relacionadas ao conjunto da
ARUCI-SMC, tomaremos como base a adapta-
¢do do GGAM, considerando que o CC foi um
elemento importante no desenvolvimento do ins-
trumento GGAM brasileiro, estando presente em
quase todas as etapas da pesquisa.

A reforma psiquiatrica
e o desafio da participacao cidada

No Brasil, o complexo processo reformista
no campo da SM, desde seu inicio no final da
década de 70, manteve-se em consonancia com o
processo de Reforma Sanitaria que construiu as
bases de nosso Sistema Unico de Sadde (SUS)
criando possibilidade para que a saide se tor-
nasse direito de todos e dever do Estado.

O que se propde a partir das Reformas da
Saude ¢ a consolidagdo de um processo de de-
mocratizagdo participativa, mediante dispositi-
vos que forcem os limites deste modelo, ampli-
ando o direito dos usudrios, que ganha sentido
nio s6 legal, como também experiencial. A ques-
tao de direito se torna de fato: vai-se da dimen-
sdo formal do direito ao seu exercicio politico,
do direito como lei aquele como experiéncia sub-



jetiva. Trata-se de recolocar a discussdo sobre
participacao popular, criando uma nova cultura
politica que, ao democratizar as relagdes, ative o
processo de construgdo do direito a saude e a
cidadania.

No contexto do SUS, a no¢do de cidadania
ndo se confunde com o reconhecimento teérico
de igualdade dos sujeitos, mas exige condi¢des de
existéncia compardaveis (equidade). Para cidada-
nia plena, é preciso ter condigdes suficientes de
inser¢do e participagdo social, através da troca
reciproca entre individuo e coletividade. Para Clé-
ment'’, ndo é suficiente incluir os sujeitos se ndo
ha meios para a participa¢do concreta na comu-
nidade. Ser cidaddo é tomar seu lugar em uma
sociedade e contribuir para um projeto comum.

Em SM, a participagdo cidada pressupde a
mediacio das diferentes dimensdes da Reforma
Psiquidtrica''. E necessario considerar o usudrio
como protagonista e cogestor de sua vida (di-
mensio politica), coautor do conhecimento em
SM (dimensdo epistemoldgica), sustentado por
leis que o considerem em sua singularidade (di-
mensao juridica), por préticas de inclusdo no te-
cido social (dimensao sociocultural) e com aces-
so a servicos que contemplem o cuidado (dimen-
sao técnico-assistencial)'?

Desta forma, apontamos que o plano de ges-
tao coletiva do cuidado pode ser experimentado a
partir de duas perspectivas nao excludentes: seja
como experiéncia vivida frente a direitos jd cons-
tituidos, seja como experiéncia de criagdo coletiva
de autonomia e de modos de existéncia livres e
cidadios. Essa dupla perspectiva confere aos di-
reitos dos usudrios a dimensao desta experiéncia,
para além da juridico-politica, o que ocorre atra-
vés do engajamento dos sujeitos no plano comum
em que compartilham a experiéncia de ter direi-
tos e efetivam o pertencimento a um coletivo que
os reconhece. Consideremos, entdo, uma “experi-
éncia de direitos” que emerge do processo a um
s6 tempo de singularizac¢do e de coletivizagdo que
denominamos de autonomia coletiva.

Interessa-nos, a partir da reflexdo acerca da
participacdo nesta Alianca de Pesquisa, pensar a
dindmica coletiva que coproduz sujeitos da ex-
periéncia de direitos, sejam eles pesquisadores ou
usudrios. Para tal, daremos destaque ao disposi-
tivo de cogestdo do CC enquanto catalisador de
processos de subjetivacio.

Participacao como método de pesquisa

A participagdo dos sujeitos envolvidos na pes-
quisa é um modo de garantir seu protagonismo

no processo de produgdo de conhecimento. Nes-
te sentido, as pesquisas participativas e colabora-
tivas possuem a capacidade de reunir os saberes e
as competéncias dos diferentes atores (stakeho-
lers), contribuindo para maior coeréncia entre os
valores da pesquisa e da comunidade e oferecen-
do, desta forma, possibilidades de potencializa-
¢do da capacidade de ambos. No campo da SM,
os saberes que emergem dos processos de parce-
rias podem facilitar a adogdo e a incorporagio de
novas abordagens, avangando em relagdo ao hia-
to entre os resultados das pesquisas clinicas e as
préticas implantadas nos servigos''®

Para isto, é primordial a participa¢ao de usud-
rios, através de pesquisas baseadas nas experién-
cias e nos insights desses atores especificos, para
que eles possam colaborar tanto com a constru-
¢3o0 de perguntas, quanto no desenho de meto-
dologias, nas andlises e na disseminac¢do dos re-
sultados'’"*°. Segundo Callard e Rose'’, este tipo
de pesquisa se mostrou competente na explicita-
¢30 dos desejos dos usudrios em relacio a abor-
dagens e servigos, mostrando aquelas que funcio-
nam, ou nao, na melhoria de suas vidas. Além
disto, elas puderam ajudar no avango de orien-
tacOes éticas de participagdo em pesquisas e so-
bre como estes estudos podem desenvolver evi-
déncias e teorias para a construg¢do de priorida-
des politicas baseadas em diretrizes que buscam
maior autonomia dos usudrios, além de mais
participacdo nos espagos sociais, econdémicos e
politicos e na ampliagdo de transformagdes so-
ciais mais amplas, especialmente em rela¢ao aos
desafios do estigma e da exclusdo social.

No Brasil, embora escassas, diferentes expe-
riéncias de participa¢do de usudrios tém sido
publicadas, sendo aqui enfatizadas as que consi-
deram suas vozes na avaliagdo de agdes e servi-
¢os de SM?*?! e na produ¢ao de importantes ins-
trumentos para a garantia de direitos, por meio
de guias®®?.

Do lugar de meros informantes, os partici-
pantes sdo incluidos na pesquisa assumindo po-
sicdo ao lado do pesquisador, o que altera signi-
ficativamente a maneira de organizar os proce-
dimentos, muitas vezes caracterizados pela hie-
rarquia dos diferentes e pelo corporativismo dos
iguais. O desafio é o de transformar a pesquisa
sobre em uma com sujeitos.

Tradicionalmente usudrios e trabalhadores
dos servicos de saude sao chamados a participar
de pesquisas através de grupos focais, de questio-
ndrios ou de entrevistas que “coletam” o material
bruto para o trabalho de organizagio e anélise a
ser realizado pelos pesquisadores. Quem pesqui-
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sa e aqueles que sdo pesquisados ocupam posi-
¢des marcadamente distintas e separadas no pro-
cesso de investigacao®.

Quando realizamos pesquisa com humanos,
este que ocupa a posicao de objeto nao sé se co-
loca como obstéculo a investigacdo — o objectus,
em latim, “a¢@o de se por adiante”, tal como um
obstaculo a ser dominado — mas é participante
ou sujeito da pesquisa — o subjectus que designa
“o vizinho, o préximo, o limitrofe”. Neste senti-
do, para realizar uma pesquisa com sujeitos, co-
locando lado a lado pesquisador e pesquisado, é
necessdrio um método de triplice inclusdo. A pri-
meira é a que coloca lado a lado os diferentes
sujeitos implicados na produgdo do conhecimen-
to. H4, no entanto, consequéncias do primeiro
procedimento, pois ele faz aparecer as tensdes
geradas pela ndo hierarquizacdo da diferenca
entre os grupos de interesse da pesquisa. O enga-
jamento dos diferentes sujeitos implicados no
processo de pesquisa nao sé gera interesse e cui-
dado, mas também pde em andlise, frequente-
mente, as crengas e os pressupostos do pesqui-
sador. Afirmar o protagonismo do objeto nos
forga, portanto, a incluir os efeitos criticos ou os
analisadores da pesquisa que emergem da colo-
cag¢do lado a lado do pesquisador e dos partici-
pantes, o que caracteriza o segundo nivel da in-
clusdao. Por fim, somos conduzidos ao terceiro
nivel: a pesquisa se efetiva como participativa na
medida em que produz uma experiéncia coletiva
ao contrair os diferentes sujeitos em sua diferen-
¢a em uma experiéncia de grupalidade com au-
tonomia coletiva. A triplice inclusio se realiza fi-
nalmente com a valorizagdo dos movimentos do
coletivo que sdo ativados e legitimados a partir
da lateralidade e da inclusdo dos analisadores da
pesquisa. Temos, entdo, trés niveis de inclusao —
a dos diferentes sujeitos; a dos analisadores da
pesquisa; e a dos movimentos do coletivo — a
que correspondem trés procedimentos: laterali-
zag¢do; andlise dos pressupostos e crencas da pes-
quisa; contragdo do coletivo autdbnomo.

A triplice inclusdo é uma orienta¢io metodo-
logica para a pesquisa participativa em satide. Nao
pressupde homogeneizagido dos participantes,
pois os usudrios, familiares e trabalhadores se
tornam pesquisadores ao lado dos pesquisado-
res universitarios, mas se mantém a diferenca de
inserc¢ao de cada um no contexto da investigagao.

Como manter a diferenca sem hierarquiza-
la? Como fazer cogestdo da pesquisa? A manu-
tengdo da diferenga — em se tratando da diferen-
¢a por tanto tempo estigmatizante — leva muitas
vezes a provocar reacao por partes dos usudrios

que sinalizam os perigos sociais oriundos dessa
diferenca. Em nossa aposta na metodologia par-
ticipativa, tomamos as rea¢des dos usudrios
como analisadores sociais que nos ajudaram a
realizar o trabalho de anélise a que a investigacao
se propoe.

Empowerment e autonomia

Em uma sociedade marcada pela hierarquia
e desigualdade, os segmentos minoritérios pre-
cisam lutar para garantir condi¢des minimas de
direitos sociais. Fundadas como uma resposta
dos proprios usudrios aos efeitos iatrogénicos
do paradigma hegemonico, as praticas de empo-
deramento indicam processos de transformacdo
social na SM?*. Vasconcelos® define empower-
ment como aumento do poder e autonomia pes-
soal e coletiva de individuos e grupos sociais sub-
metidos a relagdes de opressao, dominagao e dis-
criminagdo social.

Tal conceito tem sido empregado atualmente
na SM para pensar a participacdo social e a defesa
dos direitos de cidadania. As pesquisas em satide
que o adotam apontam, em suas metodologias,
para a importancia ética e politica de incluir sujei-
tos e grupos valorizando processos de empodera-
mento”, o que favorece a construcio de agdes mais
democraticas e inclusivas®® em um movimento de
constru¢do conjunta de sujeitos e coletivos autd-
nomos®. A autonomia ndo é contrdria a depen-
déncia, sendo efeito de processos de coconstituicdo
de sujeitos que agem sobre si mesmos e sobre o
contexto conforme objetivos democraticos.

Assim, a constru¢do de autonomia coletiva
nio se reduz a explicitagdo das diferencas e a cria-
¢ao de consensos. Implica em negociacdo entre
saberes e visdes de mundo dos profissionais e de
usudrios, incluindo a rede de relagdes que os cer-
ca. Depende de condi¢des democriticas e do fun-
cionamento efetivo das politicas publicas, assim
como do acesso dos sujeitos a informacio e da
capacidade critica acerca desta. E fenémeno com-
plexo que nio pode ser visto como dado inde-
pendentemente do contexto que envolve a experi-
éncia vivida junto ao coletivo. Construir proces-
sos de autonomizagao é uma direcio do tratamen-
to em SM, pressupondo a gestdo compartilhada
do cuidado e a valorizagdo do direito dos usua-
rios e, mais amplamente, dos direitos humanos.

Vasconcelos nos alerta para os riscos de co-
optacdo da estratégia participativa, frequente-
mente “aparelhada” seja por partidos politicos,
seja pela prépria organizacio hierarquizada dos
conselhos de saide. Acreditamos que a produ-



¢do de novas praticas de cuidado em saide e a
mudanga nos modelos de ateng¢do e gestdo do
SUS dependem da aposta na criacio de politicas
publicas propulsoras de transformagdes nessa
paradoxal relagdo com o Estado. Desse modo,
entendemos que praticas cogestivas por dentro
da méquina do Estado podem forgar os limites
dessa tendéncia a interiorizagdo que leva ao apa-
relhamento da participagdo cidada®.

O modo de operar do CC da ARUCI-SMC
nos leva a crer que é através do coletivo cogestivo
que podemos inverter a tendéncia a interioriza-
¢do e aparelhamento, em dire¢do a constru¢io
de politicas publicas e a producdo de conheci-
mentos que se orientem pelos principios demo-
craticos da Reforma Sanitdria, da Reforma Psi-
quidtrica Brasileira e da Luta Antimanicomial.

E possivel experimentar formas mais demo-
créticas e coletivas de vida, através de praticas de
si que investem na capacidade de auto-organiza-
¢a0’ e que se sintonizam com o idedrio demo-
cratico do SUS no enfrentamento da precarieda-
de e vulnerabilidade social®.

Comité cidadao — histdrico e objetivos

O CC é o dispositivo concebido pelo desenho
da ARUCI-SMC que efetiva a gestdo participati-
va da Alianca e de seus projetos. Tem por man-
dato “assegurar o respeito e a participagdo ativa
das pessoas que vivem ou ja viveram com pro-
blemas de satide mental nas diferentes instancias
e atividades e permitir-lhes participar mais am-
plamente das diretrizes da ARUCI-SMC”.

O termo “cidaddo” que qualifica o comité foi
escolhido e reivindicado por seus préprios mem-
bros, indicando o foco escolhido para orientar
suas reflexdes e contribui¢des. Nao se trata ape-
nas de participa¢do dos usudrios e familiares, mas
de participagio-cidada. Sua composi¢do aponta
para a aposta politica de desnaturalizar as préti-
cas e os papéis construidos historicamente, seja
do pesquisador que tem a verdade sobre o objeto
pesquisado ou do “louco” que participa de modo
silenciado como objeto da pesquisa. (Figura 1).

No Brasil, o CC ¢é constituido por nove inte-
grantes, eleitos em assembleia e representantes dos
trés estados com maior concentragdo de projetos:
Sao Paulo, Rio de Janeiro e Rio Grande do Sul.

As agoes do comité cidadao
A participag¢do cidada na pesquisa realiza-se

de duas formas: através do CC e por participa-
¢des individuais que ocorrem em atividades de

pesquisas locais, o que garante uma parceria so-
lida entre universidade e comunidade (Figura 2).

Como ator coletivo, o CC esteve presente em
todas as reunides multicéntricas e videoconfe-
réncias Brasil/Canada, principal espago de refle-
x30 e gestdo da pesquisa GAM e da ARUCI-SMC,
ora assumindo papel de consultor, ora tomando
decisdes. Durante os trés anos iniciais da Alianga
no Brasil, tais encontros aconteceram, em mé-
dia, a cada dois meses, revezando-se entre os trés
estados de maior concentra¢do de projetos. Tal
dinadmica permitiu aos membros do CC visitas a
diferentes municipios e servicos da rede de SM.
Muitos viajaram em avido pela primeira vez, as-
sim como entraram nos espagos das universida-
des e fizeram encontros internacionais com
membros da ARUCI-SMC canadense. Um dos
membros do comité iniciou curso de inglés
motivado pela experiéncia desses encontros.

Em uma de suas tarefas principais na Aliancga,
o CC constitui-se como comissdo avaliadora de
projetos independentes financiados pela ARUCI-
SMC. Em 2010, a ARUCI-SMC no Brasil lancou
um edital no qual cinco agdes desenvolvidas por
diversos atores da comunidade foram contem-
pladas com um financiamento de até R$ 10.000,00
cada. A escolha dos contemplados foi feita por
dois comités: o Comité Cientifico, constituido por
professores e pesquisadores do campo, e o CC.
Coube ao CC Cidadao construir os critérios uti-
lizados para a avaliacdo dos projetos. Entre tais
critérios, considerou-se a pertinéncia em relagdo
aos eixos da ARUCI-SMC (pesquisa, formagao e
transferéncia de conhecimento) e a importancia
da a¢do que demandava financiamento para o
usudrio, para a comunidade e para o servigo. Este
foi um momento-chave para a consolidagdo da
Alianga, em que a participa¢do de usudrios e fa-
miliares foi fundamental para a articulacio entre
os saberes académico e da experiéncia cidada. Além
disso, o CC realizou reunides fechadas em que
discutiram, entre outros assuntos, identidade e
funcdo do comité, processos de trabalho e reali-
zaram trocas sobre os contextos politicos das re-
des locais de servicos em SM.

Em um dado momento do programa, o pré-
prio comité refletiu e reivindicou sua condigdo de
colaborador técnico. Propuseram contrapartida
financeira para a participagdo de seus membros,
igualando suas expertises aquelas dos académi-
cos que eram remunerados através de bolsas de
estudo e saldrios. Tal demanda foi entendida
como um avan¢o na constituicao da identidade
cidada do CC que assumia seu protagonismo na
luta por direitos, inclusive dentro do espago da
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ARUCI-SMC Brasil

Comité
Cientifico

Comité
Gestor

ARUCI-SMC Canada

Comité Diretor

BR-CA

Brasil

Diregao ARUCI-SMC

Reunioes

multicéntricas

(todos 0s membros)

Videoconferéncias \
BR-CA AN

Figura 1. Descri¢do de estrutura de gestio ARUCI-SMC Brasil®.

"Comité Cidadao: composto por nove membros com direito a voto, todos usudrios de servicos de SM. Conta, ainda, com a
participagao de familiares; Comité Cientifico: possui fungao consultiva. Composto por experts de campo, ele é convocado a
participar de atividades especificas e pontuais, como avaliaao de projetos de pesquisa; Comité Gestor: possui fun¢ao de orientagao,
planejamento e avaliagao. E composto por representantes de diferentes categorias (pesquisadores, usudrios, familiares e profissio-
nais). Seus membros participam de forma ativa das Reunides multicéntricas e Videoconferéncias; Reunides multicéntricas: espago de
participagdo aberta a todos os membros da ARUCI-SMC BR. Tem como caracteristica coordenar os projetos de pesquisa e convergir
as diferentes linhas tedricas, incluindo a perspectiva dos membros da comunidade; Videoconferéncias: espago de encontro entre
TODOS os membros da ARUCI-SMC, ocorre, a0 menos, duas vezes por ano.
Dire¢ao ARUCK-SMC BR: composta por pesquisador diretor e por usudrio diretor.
Comité Diretor BR-CA: retne a direcio dos dois paises e dirige a ARUCI-SMC.

- Participagao em
atividades locais de
pesquisa

- Coordenagdo de
projetos de pesquisa
autdnomos, financiados
pela ARUCI-SMC

- Participa¢ao em
Congressos e
Semindrios Nacionais

CIDADAO

PARTICIPACAO
DOS USUARIOS

- Participagao nas
reunides multicéntricas e
videoconferéncias

- Comissao de avaliagdao
de projetos da
comunidade financiados
pela ARUCI-SMC

- Elaboragao de artigo

- Participagdo em espagos
de formagdo continuada
sobre pesquisa

COMITE CIDADAO

Figura 2. Dinamica da participacao dos usudrios na ARUCI-SMC.

"No caso de Campinas, tem-se uma parceria singular com a Associagao Florescendo a vida de Usudrios, Familiares e Trabalhadores
da Satide Mental/AFLORE, formalizada por contrato institucionais, em que a associa¢ao recebe um financiamento anual. Tal parceria
foi idealizada ainda na etapa de planejamento da Alianga, entendendo-se que a associagdo era o ator que representava os usudrios em
Campinas, municipio sede da ARUCI-SMC. Como contrapartida, os membros da AFLORE devem estar proximos de algumas das
atividades de pesquisas da Alianga, sendo que o presidente da associagao é também um dos diretores da ARUCI-SMC Brasil.




pesquisa. Naquele momento, a maioria dos
membros do comité ndo estava formalmente
empregada, sendo que apenas alguns contavam
com alguma forma de beneficio ou aposentado-
ria. A retribuigdo financeira da pesquisa, mesmo
que baixa, contribuia para o avanc¢o da reinser-
¢do social através da atividade laboral.

Os encontros do CC também incluiram ati-
vidades de formagdo em informdtica e outros
temas considerados relativos a academia. Um
exemplo importante é o artigo produzido coleti-
vamente e encaminhado para o Caderno Huma-
nizaSUS do Ministério da Sadde, sobre a experi-
éncia do encontro entre universitdrios e mem-
bros da comunidade, na pesquisa GAM*.

Individualmente, seus membros participaram
de encontros com os grupos de pesquisa locais,
participaram de coléquios e congressos nacionais
e coordenaram dois projetos de pesquisa, plane-
jados e executados a partir de suas experiéncias
como militantes da SM. Em um, desenvolveu-se
0 Guia dos Usudrios da Saude Mental (GUSM),
metodologia que procura trazer para usudrios de
CAPS, reflexoes acerca de seu tratamento, da rede
de servigos, do controle social e dos direitos em
SM*. O outro projeto propde grupos que utili-
zam a estratégia GAM, em que os facilitadores
sdo usudrios do servico de SM*.

Assim, entendemos a experiéncia no CC como
promogao de cidadania, na medida em que ins-
trumentaliza os usudrios para o posicionamento
politico. Como espago de formagdo técnico-ci-
entifica, o CC favorece o contato com o fazer
cientifico contribuindo para a experiéncia distri-
buida do modo investigativo da ciéncia, que per-
mite um olhar critico sobre o mundo e a criagdo
de um espaco politico de emancipa¢ao®.

A experiéncia de lateraliza¢do cogestiva na
pesquisa permitiu aparecer diferentes experién-
cias de pesquisador: pesquisador universitdrio
ao lado de pesquisadores usudrios e pesquisa-
dores familiares.

Todos nés ja vivenciamos alguma experiéncia
de trabalho em parceria entre universidade e usud-
rios dos servigos. Mas foi algo inédito, para nés, a
abertura das tarefas préprias ao mundo académi-
co, como a pesquisa, o desenho de projetos e a pro-
dugao de artigos. Experimentamos e percebemos
como e o quanto as questoes que nds colocamos
tem clara relagdo com a nossa inser¢do institucio-
nal e social. Esta alianga entre académicos e usud-
rios propiciou o surgimento de novas ideias e mo-
dos de trabalhar, abriu-nos novos horizontes, de
tal modo que ndo conseguimos mais imaginar o
trabalho sem estarmos uns e outros juntos™.

Como efeito deste processo de participacéo,
o protagonismo tende a ser estendido a outros
aspectos da vida. Nesse caso de participa¢do na
gestdo de pesquisa, verificamos a estimulagdo de
cidadania como possibilidade de reconhecer-se
enquanto sujeito capaz de produzir a si mesmo
na experiéncia coletiva (autonomia coletiva),
modificando seu ambiente.

A fala cidada

Na dltima reunido Multicéntrica do ano de
2012, realizamos uma entrevista coletiva com o
CC a fim de validar nosso ponto de vista acerca
do processo participativo. Propusemos uma ava-
liacdo da participa¢ao nos diversos projetos em
que o CC esta envolvido, a partir de algumas
perguntas que langamos durante uma reunido
desse coletivo. Destacaremos as questdes que se
referem ao problema da participag¢do e dos direi-
tos na pesquisa GAM, confrontando nossas and-
lises com os relatos dos membros do CC.

A pauta dessa reunido era composta, dentre
outros pontos, pela avaliagdo da participa¢ao do
CC na ARUCI-SMC/GAM. J4 no inicio da reu-
nido, os membros do comité se mostravam com-
prometidos com cada etapa de desenvolvimento
da pesquisa, até mesmo no que se refere as suas
questdes burocréticas. Um usudrio dizia: se a gente
quer politicas puiblicas decentes e humanizadas a
gente também tem que prezar pela verba, enquan-
to outro enfatizava que o cidadao tem que prestar
contas pro cidadao.

A primeira pergunta que fizemos ao grupo
interrogava a qualidade de sua participa¢do nos
trés principais espacos existentes na ARUCI/SMC
(Videoconferéncias, Multicéntricas e CC). Um
usudrio responde: Aqui nesse grupo me sinto por-
ta-voz também, porque como S. falou e N., nds
aqui sugerimos ideias, reivindicamos, lemos nossa
bula, musita coisa, assim de autonomia, nossa mes-
mo, de empoderamento como diz o ]., eu fico muito
feliz hoje! Daqui a pouco nds vamos para a multi-
céntrica, para a videoconferéncia, pé, quem disse
que um paciente psiquidtrico poderia estar em uma
situagdo dessa assim? Num ambiente desses? Isso é
uma revolugdo da satide mental para nés, um en-
riquecimento muito grande [...] Ndo é fdcil viver
assim, né L? Doenga mental nio tem cura, mas
tem controle. Hd dez anos eu estou assim, hd dez,
entre aspas, controlado. Hoje eu escuto uma voz
por aqui, sai por aqui, eu ndo t6 ligando. Ndo pego
pra mim mais as coisas, sabe? Eu me sinto um por-
ta-voz, ds vezes, dos que ficaram muitos anos nos
manicémios e ndo tiveram como falar. Morreram

N}
Nel
[\
w

€102 ‘8T62-6167:(01)81 ‘BABR[0D) 2PNES X3 BDUIID



[58)
O
[yl
[e)}

Passos E et al.

confinados no manicémio. Olha o nosso amigo R.,
ficou muitos anos no manicomio. Hoje ele conse-
gue falar, fala o nome dele. Hoje ele consegue falar
direitinho, tudo. Isso que é Reforma Psiquidtrica!
Outro usudrio intervém dizendo: As vozes, a gen-
te pega e faz um coral com elas! (Risos).

A segunda pergunta que introduzimos na reu-
nido do CC questionou a relacdo dos usudrios e
familiares com os outros grupos de interesse que
compdem a pesquisa, como, por exemplo, 0s
profissionais da satde e os pesquisadores. Gos-
tarfamos de saber como a fala dos membros do
CC é acolhida no grupo heterogéneo que partici-
pa das reunides multicéntricas, por exemplo. Um
usudrio responde: Foi passado para nds o que se
pensava ld no Canadd. S6 que nés, quando comega-
mos a discutir, nds entendemos direitinho a voz de
ld. Porque ai eles ld estavam falando a nossa voz. Ai,
quando nés comegamos a entender, os pesquisado-
res perguntaram: ‘E agora como que nds vamos fa-
zer? Tem que chamar eles pra mesa e comegar a
criar a teoria’. Hoje, 0 que vocé vé fomos nds que
criamos! [...] Entdo quando vocé 1é o0 GAM, fomos
nés que criamos! [...] Nao é fdcil romper com essa
tradigdo, essa tradigdo ainda td ai, a gente ainda vé
isso! Quando a gente viajou para Assembleia eu ouvi
uma pessoa dizer: ‘Mas serd que ele é louco?” Porque
estdo acostumadas a ver o louco de papel! Estio acos-
tumadas a ver o louco drogado! Estio acostumadas
a ver o louco babdo! Estdo acostumadas a ver o
louco desmaiando! Quebrando tudo! E nao estd acos-
tumada a ver o louco falando, de si mesmo, de co-
nhecimento. Uma usudria também traz sua expe-
riéncia: Eu acho muito importante minha partici-
pagdo nas reunioes de vocés porque eu tive que pa-
rar de estudar na quinta série, perdi meu pai com
sete anos, e eu sempre tive assim fascinio para estu-
dar, me formar assim em alguma coisa na vida,
sabe? E jd que eu ndo pude fazer isso, infelizmente,
ndo tive dinheiro dos meus pais, dai conviver com
vocés assim, uns jd sio formados, outros estdo estu-
dando, eu gosto muito de conviver com as pessoas
assim, sabe? E os pacientes também. Eu acho que,
onde a gente vé a verdadeira amizade, é nos grupos.
Outro usudrio acrescenta: A gente cria vinculos de
amizade e também é um lugar de empoderamento,
onde nés somos ouvidos. Eu vejo isso aqui como
uma coisa positiva, como um lugar de crescimento
que tem uma proposta boa de melhorar a vida dos
usudrios de Saiide Mental [...] um lugar onde nds
temos vozes.

A terceira pergunta introduzida buscava en-
tender se os membros do CC sentiam-se pesqui-
sadores. Um usudrio responde: Eu nem me sinto
como pesquisador e sinto como pesquisador. Por

que eu ndo me sinto um pesquisador? Porque eu
sinto uma certa liberdade. O pesquisador, ele é muito
preso na academia, nas correntes, entdo eu néo sou
preso a isso, eu tenho uma certa liberdade, de fucar,
de olhar, de ouvir, falar sem compromisso. Essa é a
diferenca de ser ou ndo ser um pesquisador. Além
das perguntas que levamos, o grupo discutiu bas-
tante a experiéncia de escrita coletiva do artigo: Eu
tenho o rascunho do artigo e eu me emocionei
muito, com todos os textos que cada um escreveu,
com cada fala que cada um escreveu. Tem tudo a
ver com todos nés. Entdo ali td um pouquinho de
cada um de nés, mas resumindo, td todos ali juntos!
Eu acho isso muito importante e muito bonito, sabe?
E eu acho também que o GAM mostrou uma forma
para nds de ter fala, que a gente pode falar mais, néo
s6 dentro dos CAPS, ficar sé dentro ld. Isso mostrou
para nés que a gente pode ter autonomia, cidada-
nia também, mostrou isso. E isso me refor¢ou mui-
to, me deu um conhecimento pessoal muito grande,
e a gente fez muitos amigos aqui dentro, né? No
inicio eu lembro, a gente falava muito de medo de
debater com o médico sobre a medicagao, medo de
falar: ‘ah, esse remédio nao td me fazendo bem, serd
que ndo dd pra trocar? Ou: ‘serd que depois que eu
ficar melhor ndo da pra reduzir? Essas coisas as-
sim, isso tudo melhorou pra gente. E outra coisa é
que 0 GAM, a gente sente dentro da gente, eu acho
que, como eu falei ontem, isso poderia ser passado
para as redes piiblicas, nas UBS também, né? E até a
gente, nés préprios usudrios, poderiamos fazer gru-
pos falando nos CAPS ou outras redes piiblicas, para
nés conseguirmos ajudar outros usudrios que nao
estdo bem, fazermos grupos assim, né? Eu acho isso
muito importante.

A mesma usudria ainda acrescenta: Uma coi-
sa muito importante é que os académicos tém uma
forma diferente de escrever [...] mas nem todos sa-
bem o que significa aquela palavra, o que estd na
frase. Entdo, o que foi que a gente comegou a ques-
tionar: ‘porque ndo colocar um sinénimo, quando
é uma coisa muito assim que a gente nunca ouviu
falar? Porque Psicologia tem muita coisa que a
gente ndo sabe, né? Entdo, houve vdrias vezes que a
gente mudou o artigo, a gente debateu muito sobre
isso, né G.? E muitas vezes ndo era a nossa fala que
estava ali; entdo isso foi indo, foi feito um artigo,
dai depois foi feito outro, dai o terceiro jd foi mu-
dado completamente. A gente nem conhecia mais
o artigo, né? Entdo no quarto, ja comegou a me-
lhorar. Ai no quinto, estava étimo. Foi encerrado
assim, todo mundo entendeu, né? Entdo, para as
palavras mais dificeis, o sinénimo foi colocado. E
foi colocado ld embaixo no rodapé explicando ain-
da o que significa essas palavras mais dificeis. En-



tdo, para nds, foi muito bom. E que nem eu disse,
ndo vai ser s6 académicos e usudrios que vao ler
esse livro, domésticas, garis, todos podem ler! Mé-
dicos! Entdo todos tém que entender!

Além da experiéncia do artigo, os usudrios
também conversaram sobre o desejo de conti-
nuar construindo e ampliando o projeto GAM:
A gente tem que pensar na sequéncia no Brasil do
GAM do ARUC, no interesse nosso. E a licdo que
fica. Nao é uma coisa que veio do Canadd, mas
uma coisa que vai ficar aqui. Como é que nés va-
mos construir isso dentro, junto com a sociedade?
Nao basta estar sé aqui dentro da Universidade. A
sociedade tem que saber isso!

Conclusao

Os desafios colocados pela Reforma Psiquiatrica
e pelo SUS impdem que alteremos ndo sé as pra-
ticas de atencdo e gestdo do trabalho na saude,
pois no campo da produgdo de conhecimento
nio podemos estar aquém da aposta democrati-
zante das politicas publicas de satide. Nesse sen-
tido, é preciso equiparar nossas metodologias de
pesquisa com a diretriz inclusiva e participativa
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de modo a que o direito dos usudrios ganhe im-
portancia e efetividade nao sé no contexto dos
servigos de satide como também nas praticas de
pesquisa em SM. A pesquisa participativa que
realizamos para a adaptacdo a realidade brasilei-
ra do GGAM nos permitiu avaliar as vantagens
de um dispositivo de cogestdo da pesquisa como
o CC da ARUCI-SMC. A fala dos usudrios inte-
grantes do comité nos indicou o protagonismo
desses sujeitos e a sua inclusao como participan-
tes corresponséveis pelo processo de producio
de conhecimento em SM. A experiéncia de latera-
lizagdo na pesquisa reposicionou usudrios, fami-
liares, trabalhadores e pesquisadores da univer-
sidade na dire¢do de priticas cidadas e de reco-
nhecimento de sujeitos de direitos. O saber cien-
tifico e o saber produzido na experiéncia singular
dos usudrios e familiares em SM se entrecruza-
ram ampliando a capacidade de andlise dos da-
dos da pesquisa. Como resultado da pesquisa,
observamos que a experiéncia da cogestdo da
medica¢do em satide mental pode ser propicia-
dora do aumento nos graus de autonomia, mai-
or empoderamento e exercicio de protagonismo
e cidadania, com a consequente emergéncia de
sujeitos de direitos.
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