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Abstract Taking the narrative as fundamental
for the construction of the illness experience, we
present a research that uses the photovoice me-
thod, which articulates photography and narra-
tive, focusing on the reports on discrimination,
housing and living in the territory of nine people
with the lived experience of severe psychological
distress who acted as co-researchers. We carried
out eight thematic cycles, which translated into
63 semi-structured interviews, 20 group meetings
and one evaluation group. Each cycle completed
the following steps: choice of theme; taking the
photo; individual semi-structured interviews; and
group meetings, producing individual and collec-
tive narratives about the images. The material
was validated with the members and displayed in
an exhibition, a cultural action to combat stigma.
Thinking that discriminatory behavior can cause
greater harm than the health condition itself, we
aim to present the challenges faced by participants
in their quest for a meaningful and productive life
in the community. It is concluded that the work
in the territory and the participative dimension
of this work, this doing and thinking together with
the user, must be understood as a kind of guiding
ethics of psychosocial care.

Key words Mental health, Qualitative research,
Mental health services, Social discrimination, So-
ciocultural territory

Resumo Sendo a narrativa fundamental para a
construgdo da experiéncia de adoecimento, apre-
sentamos uma pesquisa que utilizou o método
fotovoz, que articula fotografia e narrativa, con-
centrando-se nos relatos sobre discriminagdo, mo-
radia e convivéncia no territério de nove pessoas
com a experiéncia vivida de sofrimento psiquico
grave que atuaram como copesquisadores. Reali-
zamos oito ciclos temdticos, que se traduziram em
63 entrevistas semiestruturadas, 20 encontros de
grupo e um grupo avaliativo. Cada ciclo cumpriu
as seguintes etapas: escolha do tema; realizagdo da
foto; entrevistas semiestruturadas individuais; e
encontros de grupo, produzindo narrativas indi-
viduais e coletivas sobre as imagens. O material
foi validado junto aos integrantes e exibido em
uma exposicio, uma agio cultural de combate ao
estigma. Pensando que o comportamento discri-
minatdrio pode trazer um prejuizo maior do que
a condigdo de satide em si, objetivamos apresen-
tar os desafios enfrentados pelos participantes na
busca por uma vida significativa e produtiva na
comunidade. Conclui-se que a atuagio no terri-
tério e a dimensdo participativa deste trabalho,
esse fazer e pensar junto com o usudrio, devem ser
compreendidas como uma espécie de ética nortea-
dora da atengio psicossocial.

Palavras-chave Saiide mental, Pesquisa quali-
tativa, Servicos de satide mental, Discriminagdo
social, Territério sociocultural
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Introducao

Compreendemos o adoecimento como uma rup-
tura que faz com que a pessoa perca seu mapa
e seu destino, tendo de construir novos mapas,
outras formas de estar no mundo'. A elaborac¢io
narrativa possui um papel central na constru-
¢do da experiéncia da doenga, sendo um esfor¢o
para dar forma a dor, nomear as suas origens no
tempo e no espago?. Todavia, a inclusdo da expe-
riéncia de adoecimento ainda é um desafio para
a pratica clinica’.

Patricia Deegan* se autodenomina uma so-
brevivente do sistema de satide mental. A autora
aponta como o rétulo “esquizofrenia” informava
sobre seus sintomas, mas ndo acessava como es-
tava sofrendo, nem dava pistas para lidar com seu
sofrimento. Em oposigao a esse tipo de leitura, re-
covery (recuperagdo pessoal) se refere a um pro-
cesso ndo linear, em que o usudrio se torna um
especialista do seu préprio cuidado, buscando o
entendimento do que estd acontecendo consigo e
os recursos que podem ajudar®. Portanto, ndo se
trata de um grafico com uma linha ascendente, e
sim de um percurso cheio de altos e baixos, mar-
cado por periodos de intenso sofrimento’.

Reconhecer e incluir a voz dos usudrios passa
pelo resgate da cidadania do louco, o que com-
preende uma vida no territério, componente
essencial da luta antimanicomial. A reforma
psiquidtrica brasileira enderegca uma mudanga
assistencial, disposta em marcos legais como a
Lei 10.216/01°, mas, para além disso, propde uma
mudanca paradigmatica’ na medida em que pre-
tende alcangar uma transformagao do imagina-
rio social e da compreensdo cultural da loucura.
Portanto, para além da implementagao de dispo-
sitivos de base comunitaria e da formagao critica
e criativa de profissionais da sadde, é no plano
sociocultural que acessamos a “dimensdo exis-
tencial e humana que facilmente se esconde por
tras dos jargdes e protocolos médico-psicologi-
cos”” (p. 246). Neste sentido, Basaglia® jé nos aler-
tava para a necessidade de “por ‘entre parénteses’
a doenga e 0 modo pelo qual ela foi classificada”
(p- 36) para alcancar a pessoa em sofrimento psi-
quico, bem como para descortinar os mecanis-
mos de exclusdo social.

E no cotidiano da cidade que se pode afirmar
um novo lugar social para a loucura. O presente
artigo faz um recorte do material produzido por
uma pesquisa utilizando o método fotovoz, reali-
zada entre 2017 e 2019, tendo como participantes
pessoas com a experiéncia vivida de sofrimento
psiquico grave, concentrando-se em narrativas
sobre discrimina¢do, moradia e convivéncia no

territorio. Temos como objetivos ilustrar os de-
safios enfrentados na busca por uma vida signi-
ficativa e produtiva na comunidade; apresentar a
forma como tecem suas redes de apoio; e elucidar
suas estratégias de enfrentamento para ultrapas-
sar os obstdculos, o estigma da loucura em espe-
cial. Por fim, buscamos tragar as consequéncias
do que os participantes nos ensinam para o cam-
po da atengdo psicossocial.

Metodologia

Se o processo de recuperagdo pessoal reforca
a importincia do protagonismo dos usudrios,
como utilizar os tradicionais métodos de pesqui-
sa que colocam os individuos em uma posicao
passiva? O método fotovoz’, inserido no campo
da pesquisa-acdo participativa e fortemente in-
fluenciado pelo pensamento de Paulo Freire'®!!,
aparece como uma alternativa pertinente, pois
salienta a agéncia dos individuos, que atuam
como copesquisadores, permitindo pensar a dife-
renga de poder contratual na pesquisa e o vinculo
entre o conhecimento produzido na academia e
a prética clinica.

No método fotovoz, os participantes produ-
zem fotos e narrativas individuais, que sao pos-
teriormente discutidas em grupo®'. A coleta de
dados é dirigida pelo participante, fora do alcan-
ce do pesquisador. Isso reconfigura a balanga de
poder entre participante e pesquisador, ao elevar
avoz e a interpretagdo do integrante, que estd no
comando dos tépicos abordados'.

A fase de recrutamento iniciou com a di-
vulgacdo da proposta aos usudrios de um Cen-
tro Universitario de Saide Mental (CUSM) da
cidade do Rio de Janeiro. A seguir realizamos
treinamentos para o uso das cAmeras fotografi-
cas, fornecidas pela pesquisa’. Privilegiamos a re-
presentatividade e o significado das fotos sobre a
qualidade técnica das mesmas'*.

Os aspectos éticos foram abordados duran-
te a prética dos treinamentos e, posteriormente,
discutidos em encontro especifico’. Pensando
que a pesquisa se daria no territdrio, enfatizamos
que a seguranca dos participantes devia estar aci-
ma da realizagdo de uma boa imagem®. Além de
textos académicos, a pesquisa também produziu
uma exposicdo das fotos e narrativas'.

A pesquisa foi aprovada por Comité de Etica
em Pesquisa, com CAAE 51105215.0.0000.5263.
Os nomes dos participantes foram substituidos
por pseuddnimos, mas alguns optaram por uti-
lizar o nome do registro civil. Além do termo de
consentimento livre e esclarecido, também uti-



lizamos uma autorizagdo de cessao de imagem,
para fotografar pessoas, e um termo de cessdo de
direitos autorais, especifico para a exposi¢ao™,
um compartilhamento dos resultados que atinge
o publico em geral, para além dos pares académi-
cos, 0 que revela o engajamento da pesquisa com
o territdrio.

A pesquisa comegou com nove integrantes,
seis homens e trés mulheres. Oito se mantiveram
até o final”. A média de idade foi de 58 anos, va-
riando entre 46 e 65. Sete se autodenominaram
pardos, um branco e um negro. Dois relataram
ensino fundamental incompleto, trés ensino mé-
dio completo, um ensino superior incompleto e
trés ensino superior completo. Dois sdo divorcia-
dos ou separados, quatro solteiros e trés casados
ou em unido estdvel. Todos tém uma longa tra-
jetéria na saide mental e competéncia narrativa
para contar sua propria historia.

Realizamos oito ciclos, organizados pelas se-
guintes etapas: escolha do tema a ser fotografado
e narrado, realizagdo da fotografia, entrevistas
individuais e encontros de grupo, totalizando
63 entrevistas e 20 grupos. Ao final, tivemos um
grupo avaliativo do trabalho de campo. Todo o
material foi audiogravado e transcrito.

Os ciclos foram tematicos, ou seja, os partici-
pantes deveriam produzir um material, fotogra-
fico e narrativo, sobre 0 mesmo assunto, mas par-
tindo da vivéncia de cada um. O tema do primeiro
ciclo — experiéncia de adoecimento, tratamento
e/ou recuperagao pessoal em satde mental — foi
sugerido pela pesquisa como uma ambientacio
a proposta de trabalho. A reflexdo dos usudrios
sobre o tema comecava ja no processo da escolha
do que fotografar. Assim, os participantes alinha-
vavam uma narrativa, que era costurada durante
a entrevista semiestruturada, que tinha como ro-
teiro: por que vocé tirou esta foto? Que hist6ria
esta foto conta, o que ela representa? Nos encon-
tros de grupo, cada integrante mostrava sua foto,
cujo significado era debatido pelos colegas, divi-
dindo experiéncias e reflexdes a respeito do tema,
além das estratégias utilizadas para lidar com as
situagdes apresentadas®'.

Ao final de cada ciclo, os participantes suge-
riam novos temas, que eram votados pelo grupo.
Assim, o tema eleito orientava o ciclo seguinte.
Portanto, do segundo ciclo em diante, os usud-
rios escolheram os seguintes temas: discrimi-
nag¢ao; moradia; musica; fé morte; tratamento
medicamentoso e oficinas terapéuticas. O ulti-
mo ciclo teve tema livre, cada participante esco-
lhendo individualmente o assunto que desejava
abordar. Todos os temas foram desenvolvidos na
sua relacdo com a experiéncia na saide mental e

apresentados na ordem cronolégica da execu¢do
do trabalho de campo. Além desses temas trans-
versais, identificamos dois temas longitudinais
—“trabalho” e “territ6rio e convivéncia na comu-
nidade”.

Por fim, realizamos a etapa de validagdo das
fotos e narrativas para a exposicao. Apés leitura
exaustiva das transcri¢des, a primeira autora des-
tacou os trechos das entrevistas (narrativas indi-
viduais) e dos grupos (narrativas coletivas) que
tinham maior conexdo com o tema trabalhado.
Em seguida, os trechos pré-selecionados foram
discutidos junto ao segundo autor para uma
nova sele¢ao. Realizamos oito grupos, um para
cada ciclo, nos quais as narrativas individuais fo-
ram escolhidas somente pelo autor da foto e as
coletivas foram votadas pelo grupo. Durante essa
escolha, os usudrios foram incentivados a propor
as modificagbes que considerassem necessarias,
para que se sentissem confortdveis com o mate-
rial a ser exibido.

Na andlise de conteido empreendida pelo
pesquisador, o material é qualificado em uni-
dades temadticas preliminares, posteriormente
identificadas e classificadas em unidades de sig-
nificado — as categorias — norteadas pela base ted-
rica utilizada na pesquisa, podendo as categorias
ser divididas em subcategorias. Em seguida, os
conteudos, condensados em categorias, sdo sin-
tetizados em descri¢des e conceitos, produzindo
historias que elucidam as questdes da pesquisa’®.

Ainda que esta forma de andlise contemple
o rigor cientifico, ndo reflete a criatividade com
a qual os usudrios conduziram os ciclos. Assim,
por mais que o proprio desenho da pesquisa em
ciclos ja organize o material em grandes temati-
cas, como forma de fazer prevalecer a orientacido
participativa do método, privilegiamos nesta
andlise o estilo narrativo dos usudrios, nos apro-
ximando de um texto literdrio. Sempre que pos-
sivel, tentamos manter o carater dialégico da pes-
quisa, tanto no que diz respeito as trocas entre os
participantes (e destes com o territério) quanto a
discussdo tedrica, que serd introduzida na anélise
quando for conveniente.

Resultados
Discriminagao

Thornicroft'” aponta que ser alvo de compor-
tamento discriminatério pode trazer um prejui-
zo maior do que a condi¢do de satide mental em
si, com consequéncias diretas em varios domi-
nios: relagdes interpessoais, educagdo, trabalho
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e moradia. Compreendemos a discriminacio
como a consequéncia comportamental do estig-
ma, ou seja, como as pessoas agem com quem foi
estigmatizado. Talvez esse seja o impacto mais di-
reto e palpavel do que é ser um usudrio da sadde
mental. Ndo por acaso, o tema da discriminacio
foi o primeiro a ser escolhido pelo grupo.

Tania fotografou um carrinho de méio de
brinquedo sem um dos bragos (Figura 1). Sua
imagem traz a tona a peculiaridade do estigma
baseado em uma diferenca que ndo se dé por
uma marca fisica. [...] E o preconceito da pessoa
ser discriminada de alguma forma, por apresentar
um defeito. [...] Mas nés ndo temos deficiéncia, nds
temos transtorno mental, ai o iinico que me lem-
brou assim foi o carrinho. [...] que era da minha
irmad [...] mas a minha irma ainda ndo se desfez
dele. Estd 4. Assim é a gente, quando dd problema,
deixa pra ld, ndo tem conserto mesmo. A gente an-
tes tinha opinido, agora ndo faz mais valer a nossa
opinido, ndo sabe de nada. A gente tem problema
mental, é discriminado.

O conceito de “injustiga epistémica” nos aju-
da a interpretar a narrativa de Tania, pois se refe-
re as injusticas feitas a alguém quando se concede
um grau menor de credibilidade ao seu teste-
munho’®, As pessoas com transtornos mentais,
afetadas de forma persistente por estere6tipos
negativos, sio mais vulnerdveis a injustica epis-
témica. Seus relatos tendem a ser tomados como
ndo verdadeiros, suas narrativas, escutadas com
suspeita, levando a atitudes de desconfianga que
tendem a provocar o isolamento da pessoa que
sofre de esquizofrenia®.

Tania nos fornece um exemplo disso quando
discorre sobre sua voz na familia: E que eu tinha
voz ativa, né, eu falava, discutia, agora tudo que eu
falo é porque eu sou maluca, porque eu sou doente

Figura 1. Fotografia de Tania para o tema
discriminacdo.

mental. Perguntada sobre como reage quando isso
acontece, responde: Eu fico na minha, fico isolada.
Evito falar o que eu penso, pra evitar discussao, mas
tem hora que o pote enche, né. Ai tem que desabafar
de alguma forma. Ai eles ndo vé [sic] isso como uma
coisa normal, de discutir, vé logo da doenca.

As narrativas de Tania e Guilherme elucidam
como a pessoa com transtorno mental é lida pelo
referencial da doenga®, qualquer revés é interpre-
tado como sinal do transtorno>". Ai qualquer
coisa que eu sinta diferente [...] ela [irma] jd acha
que eu estou entrando em crise. Que eu falo mais
alto, alguma coisa que eu expresso fora dos padrées
normais, das coisas que eu fago em casa, jé acha
que eu estou pirando (Tania).

Qualquer coisinha, no menor problema que ti-
ver. “Ah, o Guilherme td [sic] ouvindo muita muisi-
ca e td [sic] passando a madrugada ai orando. |[...]
Ah, eu vou falar pro seu irmdo.” Quando ela [mae]
fala isso, ai meu Deus! Meu irmdo é novo, entdo
tem muita voz ativa, né, se meu irmdo falar, en-
tao, “Tem que internar ele, mde, vamos internar”
[usa uma voz de vildo], ai eu fico a-pa-vo-ra-do!”
(Guilherme).

Comentando a fotografia de Tania, Barnabé
utiliza o termo “mutilagdes” para dizer justamen-
te do impacto da discriminagdo. O verbo “revita-
lizar” aparece em sua narrativa como forma de
fazer frente a esse estigma, que nao deve ser in-
ternalizado pelo usudrio. [...] Porque as vezes nés
somos mutilados e as vezes nds nos mutilamos, hd
uma mutilagao interna. Isso nés nio podemos dei-
xar acontecer, entendeu. “Ah... Vocé néo vai conse-
guir” [...] Entdo, nds temos que fazer revitalizacdo
interna, como esse brinquedo pode ser revitalizado.

Guilherme trouxe uma foto de si mesmo: /[...]
Eu simbolizo uma discriminagio. A minha pro-
pria existéncia, a minha prépria imagem. [...]. Ele
discorre sobre como o seu jeito de ser provoca a
intolerincia das pessoas, que se incomodam com
seu tom de voz elevado. Refletindo sobre isso,
ele pontua que os profissionais ndo conseguem
compreender a experiéncia espiritual transcen-
dental que teve, pois foge ao entendimento e ao
formalismo cientifico.

Por meio da Figura 2, Gabriela expressa a dis-
criminag¢do que sofre na prépria familia. Essa bol-
sa que estd aqui, sabe o que que é? E porque, além
de tudo que eu ouvi na vida, eu ouvi também: “Eu
vou ter que carregar essa mala o resto da minha
vida!” E eu me coloquei dentro da mala. Eu ndo
consigo ficar sem bolsa e eu fico com medo de per-
der. E tudo, tudo que tem em volta na minha vida
foi minha conquista. [...] Eu me coloquei dentro da
mala, eu me carrego e me sinto bem leve.

Barnabé dialoga com essa fala destacando o



tempo como um fator importante para a recupe-
ragdo pessoal. Vou dar o exemplo de uma borbo-
leta. [...] Mas eu quero reportar para o que tem de
bagagem, de boa bagagem dentro da mochila. Essa
mochila, para ser aberta, precisa de um tempo. Essa
mochila precisa ser aberta e os dons e os talentos
estdo dentro dessa mochila.

As narrativas de Gabriela e Barnabé, repletas
de metéforas, ilustram a habilidade de transitar
pelos diferentes niveis de significado de uma
palavra, do literal para o figurativo, trazendo
abertura para novos significados, conferindo va-
léncia positiva? a uma palavra que inicialmente
carregava uma caracteristica negativa, “subjun-
tivando™”**' a realidade pela narrativa, em uma
poténcia criativa que abre espago para multiplas
perspectivas do que poderia ter sido e para o que
ainda estd por vir.

Nio por acaso, o senso de esperanca é uma di-
mensdo importante do processo de recuperacio
pessoal. A esperancga carrega um nivel de incer-
teza, mas a0 mesmo tempo nos permite assumir
riscos e seguir lutando, tracando objetivos que
podem ser modificados ao longo do caminho®.

Gabriela apontou como esse processo de re-
cuperagdo pessoal é atravessado pelo estigma da
loucura e da injustia epistémica, pela lente da in-
capacidade: [...] E me diziam assim que: “Vocé estd
lendo, nunca vi doido ler. E vocé estd escrevendo, né.
Maluco 1é, maluco escreve”.

Por intermédio da Figura 3, ao falar sobre
discriminagdo, Barnabé denunciou os tratamen-
tos desumanos que isolaram da sociedade, mui-
tas vezes por toda vida, as pessoas em sofrimento
psiquico. Barnabé relatou nunca ter sido interna-
do. Sua fotografia estd ancorada no histérico da

psiquiatria pré-reforma que ele viu em um docu-
mentdrio.

Barnabé faz mencéo a luta antimanicomial e
sublinha que, para além do desenvolvimento de
novas técnicas tecnolégicas, a tonica do cuidado na
saide mental deve se fundar no amor ao préximo.

Moradia e convivéncia no territorio

As nogoes de territério e de rede se tornam
imprescindiveis. O territério diz sobre os espacos
por onde a vida e as relagdes sociais do usudrio se
dio, fala de seus recursos, seu poder de troca; jd a
rede diz sobre as linhas de conexao que o sujeito
desenvolve no territério, podendo se articular e
se desarticular com o andar da vida. Esses concei-
tos trazem importantes implica¢des para o cui-
dado, que deve se constituir a partir da relagdo
que o sujeito desenvolve com o social, levando
em conta o0 modo singular de ser e estar no mun-
do das pessoas com transtornos mentais graves.
Desconsiderar as particularidades desses indivi-
duos imporia ao sujeito um modelo de ser e estar
no mundo ao qual terd de se adaptar, suscitando
um outro processo de aliena¢do dessas pessoas®.

Deegan* nos lembra que o percurso tnico de
recuperagdo pessoal ndo estd relacionado apenas
a superagdo dos sintomas do transtorno mental,
mas dos rétulos psiquidtricos, do estigma inter-
nalizado e de praticas desumanizadoras. A auto-
ra argumenta que mudar os sistemas de saide
mental é a parte mais facil. Dificil é a mudancga
de valores. Servigos de base comunitdria podem
ter sido implementados, mas comunidade ndo é
um lugar, e sim o modo de se relacionar com o
outro. Somente quando as pessoas com transtor-

Figura 2. Fotografia de Gabriela para o tema
discriminacio.

Figura 3. Fotografia de Barnabé para o tema
discriminacao.
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nos mentais forem vistas por sua humanidade, e
ndo pela doenga, teremos uma mudanga efetiva.
Portanto, falar em recuperagao pessoal é falar de
um movimento pelos direitos civis das pessoas
com transtornos mentais graves®.

Nesta se¢do, vamos caminhar pelo territério
junto com os integrantes. Partiremos da casa e
seguiremos para ruas e pragas, acompanhando
como os participantes tecem suas relagdes e quais
estratégias utilizam para dar conta das pedras no
meio do caminho.

Gustavo mora sozinho e contrata os servigos
de uma colaboradora para ajudé-lo nas tarefas
domésticas, produzindo uma mudanga grande
em sua rotina. Sua fotografia, intitulada a casa
dos remédios, mostra como ela arrumou os seus
medicamentos em um recipiente. Segundo Gus-
tavo, a organizacio do lar produz bem-estar, em
especial quanto a alimentacéo: [...] eu estava co-
mendo muito hambiirguer [...] Mas agora eu voltei
a comer comida, assim, feita mais sauddvel |...]. E
conclui que a comida tem uma influéncia imensa
na sua psique.

Gustavo relata que sua antiga colaboradora
desqualificava sua fala, ndo se reportando a ele,
s6 a sua filha, que indicou os seus servicos. Neste
exemplo de injustica epistémica, dois elementos
se cruzam: ser usudrio da satide mental e faixa
etéria. [...] eu lavo louga, fruta e, assim, respinga
sabdo no canto, junto da parede. Entdo ela falou:
“Ah, [...] o senhor estd deixando cair muito sabdo
ai do lado e também estd fazendo mancha no fo-
gao” Ai ela chega e fala assim: “Vé se o senhor me-
lhora, que sendo a Raquel [filha de Gustavo] vai
achar ruim comigo”.

Gustavo identifica o quanto sua “colaborado-
ra” o infantilizava e retirava sua autonomia: /...]
Ela achava que eu era a crianga de cinco anos da
Raquel. Entdo, quem gerencia mesmo é a Raquel,
ndo sou eu. [...], razdo pela qual optou por dis-
pensar os servigos dela.

Diferentemente de Gustavo, Gabriela nao
conta com recursos financeiros para contratar
uma ajuda. [...] é muito dificil pra mim porque
eu também nao sei se um dia eu poderei pagar
alguém... Mas eu jd tenho dificuldade pra subir e
limpar uma janela. [...] Os vizinhos as vezes me
ajudam... E, eu digo assim, que ndo tenho dinheiro,
mas eles me ajudam e eu ajudo eles [sic], e eu vou
procurando sobreviver [voz embargadal] [...].

Luiz Eduardo fotografou o prédio onde mora
para trazer uma outra dimensio da dinimica
doméstica. [...] Estou achando essa experiéncia
de morar sozinho muito legal. E porque em casa
eu fago tudo que eu quero. Fago as minhas oragoes.
Fico brincando de falar assim: “Luizinho, uma voz

amiga na [nome do bairro]”. [Risos] Ai fico sozinho
la. Ai passa um vizinho, eu converso com o vizi-
nho. Domingo eu converso com o pessoal da igre-
ja. Quando der eu converso com os meus parentes,
para ndo sufocar. Mas eu faco o que eu quero. |[...]
Que se a gente estd na casa de uma pessoa, a gente
tem que fazer a regra da casa, né. [...].

Apesar de gostar de morar s6, ele trouxe um
contraponto a ser considerado: o sentimento de
soliddo. [...] eu gosto de ficar sozinho ld em casa.
Eu fico sozinho assim, eu fico louco pra ligar pra
uma pessoa [...], pra interagir, sei ld. Ai eu fico pa-
rado no corredor olhando as pessoas passarem. Tem
horas que me dd uma certa soliddo e tem horas que
me dd uma sensagdo de liberdade de estar sozinho
[...].

Seu relato nos remete ao conceito de “retrai-
mento positivo”®, um modo particular de estar
no mundo, no qual os momentos de retraimento
social sdo positivados, revelando o quanto esses
afastamentos sao importantes e necessarios, sem
implicar que o usudrio esteja excluido das rela-
¢oes sociais.

Tania fotografou uma casa feita de papel. Ela
enumerou as diversas moradias que teve, sempre
com familiares. Fotografar a representacdo de
uma casa talvez fale sobre esse lugar provisorio,
um lugar que ndo é totalmente seu. [...JAf eu fiquei
ld morando com ela [irma], mas em 2001 ela pediu
que eu saisse da casa dela, me deu um prazo [...] eu
frequentava o [Servigo de Satide Mental] [...] uma
psicdloga foi comigo ver se arrumava um quarto ou
uma casa pra alugar. Eu tentei, mas ndo consegui,
0 que eu ganhava ndo dava pra me manter sozinha.
Ai foi [sic] chamado os meus dois irmdos. Ai eles
ficaram responsdvel [sic] por mim. [...]

Quando se mudou para a casa do irméo, ou-
tros impasses se apresentaram. |[...] eu ndo estava
me dando bem com a esposa dele. Na frente dele me
tratava de um jeito, na auséncia dele me tratava de
outro. [...] Ela dizia que eu era um estorvo, que era
pra mim [sic] ir pra casa da minha irmad. Até que
um dia... choveu muito, alagou o quintal, que as
minhas coisa [sic] ficava [sic] no quintal. Roupa,
remédio, tudo que era meu ficava no quintal |...]
molhou tudo. Ai eu tinha ido pra casa da minha
irmd, comentei com ela, chorei. Af ela disse assim:
“Vem aqui morar comigo”. Ai eu fui morar com ela.

O CUSM aparece como um dispositivo que
equilibra essa convivéncia familiar, aspecto tam-
bém presente na narrativa de Guilherme. Quan-
do a gente fica doente... a familia ndo aceita mui-
to, né. Entdo a gente acaba sendo um estorvo pra
familia, né, devido as coisas, que a gente fica sem
tomar banho, sem dormir... dd preocupagdo, né. Ai
eles ndo gostam muito que a gente fique s6 em casa.



Agora tem o [CUSM] pra gente vir, é diferente, mas
naquela época ndo tinha, tinha que ficar em casa
(Tania).

Até que ela [mae] falou: “Volta [pro CUSM]
que eu ndo estou aguentando ficar de manha a noi-
te ouvindo essa musicoterapia’. [...] fiquei sensibi-
lizado com o sofrimento dela. Falei: “E... se eu for
[pro CUSM] eu vou chegar em casa cerca de seis
horas da tarde, entdo jd vai ser muitas horas dela
ser poupada do barulho do meu quarto”. Entdo é o
que eu estou fazendo (Guilherme).

Apesar das dificuldades familiares, Tania nao
vislumbra morar s6. Ela entende que consegue
cuidar de si, mas trata-se de uma autonomia sus-
tentada com o apoio familiar, que ndo se resume
ao suporte financeiro, mas principalmente emo-
cional. [...] Eles me ajudam a cuidar de mim. Por-
que quando eu estou sozinha eu ndo tenho condi-
¢0es. Mesmo se tivesse condigdes financeiras, eu néio
teria condicées emocional [sic] pra cuidar de mim,
que eu ia me isolar, que era um passo pra entrar
numa crise.

Ainda sobre residir com familiares, Guilher-
me contextualizou sua preocupagdo em relagao
ao futuro, quando sua mde, com quem mora
atualmente, falecer. [...] Ainda que ela sofra quan-
do eu fico no quarto muitas horas... [...] ela ndo
pressiona. Nao bate de frente comigo. Ela ndo me
coage de nenhuma forma. Eu tenho total liberda-
de com a minha mae. E uma mae excelente. J4 os
meus irmdos, eu percebo que eles jd sdo mais rigi-
dos... com 0 meu comportamento. Eles querem que
eu faga o que eles acham que tem que ser feito. O
que é certo na cabega deles [...].

A relagao com a vizinhanca nos informa sobre
as redes tecidas no territdrio. Luiz Eduardo com-
partilhou sua sensagdo de pertencimento ao bair-
ro, fruto do seu histérico com o local. Eu moro ld
desde 1982. [...] Eu vi muita gente crescer. Gente
que era garoto, hoje em dia estd chefe de familia. Eu
me sinto bem ld. Eu ndo gostaria de me mudar de
ld. Gostaria de fazer raizes ld. Os meus pais falece-
ram, mas tem muita gente que [me] conhece des-
de que eles eram vivos e tem um certo carinho por
mim, né. Eu moro sozinho ld, mas é... volta e meia
um vizinho puxa assunto. O pessoal da igreja puxa
assunto também. Ai um leva um pratinho de algu-
ma coisa as vezes, bem ds vezes, né. Ai tem aquele
clima gostoso, né. Eu ndo queria mudar dali porque
se eu fosse pra um lugar ndo tinha aquele negdcio de
cresceu junto, eu ia me sentir um peixe fora d’dgua.
[...] Ai, bem ou mal, ld todo mundo me conhece de
uma certa maneira, né.

Ele se esforca para estabelecer novas amiza-
des, necessdrias nos momentos dificeis. Naquele
tempo [das primeiras crises] o meu pai me deu uma

assisténcia muito grande. [...] Que se for ver mesmo
eu estou praticamente s6. Eu tenho que conquistar
mais pessoas... E eu peco a Deus pra ndo ter crise,
ndo ter nada, porque nesse negécio pode entrar uma
pessoa mal-intencionada. Até agora, nesses dois
anos que o meu pai faleceu, eu estou comandando
bem a minha vida, né.

Cada integrante encontrou a sua forma par-
ticular de aproxima¢do com a vizinhanga, res-
peitando o seu proéprio limite e o do outro. Luiz
Eduardo deu um exemplo: Assim, mexo com a
rapaziada, faco uma brincadeira [...] “Oh, vamos
vencer em nome de Jesus’, pra criar aquele clima
legal, né. Entretanto, ndo sdo todos que respon-
dem bem as suas tentativas de aproximagao: Tem
uns que gostam e tem umas criangas que ficam com
um risinho de deboche. Tem uns que falam: “Canta
uma miuisica ai”. O meu apelido é Thundercat [de-
senho animado da década de 1980]. “Oh, Thunder-
cat, canta uma musica ai’. Quando eles ndo estdo a
fim: “Ah, vaza, vaza, vaza...” Entendeu?

Guilherme compartilha uma estratégia de
aproximacao. [...] Agora, jd o outro vizinho, ele ia
ld as vezes [...] levar goiaba da drvore. [...] Eu sou-
be que ele gosta muito de futebol [...] um jornal,
eu separo a parte de esportes... Ai vejo o time dele.
Af td [sic] ld: “Fluminense teve prejuizo de quatro
milhdes com jogador que vendew” Ai eu chego ld
quando eu chego do [CUSM]: “Francisco!” Ai ele:
“O que que é2 Ai eu: “Olha s6 que furada, rapd
[sic]! O Fluminense perdeu quatro milhdes com
esse jogador! Olha aqui que absurdo! Ndo aceito
isso, caral Isso é revoltante!”. Ai dou o jornal pra
ele ler e vou embora. Jd fago assim hd dois anos. Ai
ele acabou acostumando. Entendeu? S6 esse tipo de
contato que eu tenho com ele.

Tania sublinha o fato de ser vista como uma
pessoa qualquer pela vizinhanca, e ndo como
usudria da satide mental. [...] fem uma passarela
até chegar na minha casa. Tem os comerciantes.
Ai eu cumprimento um a um. A moga do peixe, o
senhor do armarinho... eles pensam que eu venho
trabalhar, que eu saio no mesmo hordrio e chego,
mais ou menos, no mesmo hordrio. “Ah! Vocé foi
trabalhar?” “Ndo. Eu fago tratamento”. Mas nunca
entrei em detalhes... eles nio sabem que eu tenho
esse problema. Pensam que eu saio para trabalhar.

Luiz Eduardo traz um outro tipo de experién-
cia, no caso, a presenca cotidiana do estigma: Af
tem um pessoal ld [na vizinhanga] que fala até as-
sim: “Oh, ndo esquece do remédio, nao”. Ele vé na
igreja um espago de sociabilidade, mas nem sem-
pre é facil estabelecer relacdes. E que, na igreja, as
vezes a pessoa ndo td [sic] com o espirito santo den-
tro de si, ai fala uma palavra pesada, uma atitu-
de grotesca. Uma md interpretagdo. Ai a gente fica
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sentido, né. Mas af a gente toca a bola pra frente. E o
que eu falo. No [CUSM], eu cuido da minha mente.
Na igreja, eu cuido da minha alma. [...] Um com-
plementa o outro. E na igreja eu sou recepcionista.
Participo do grupo da familia. Eu custei a achar
um grupo que eu gostasse. Porque eu participava de
um grupo de homens... E ai muita piadinha, muita
brincadeirinha, muito “forinha” [sic]... Ai eu ndo
gostei muito ndo.

A busca por amizades, pelo laco social, apare-
ce de forma recorrente em sua narrativa. As vezes
eu fico chateado quando o pessoal esquece de mim,
sabe? Fico no banco esquecido. [...] Tem um pessoal
ld que vai casar e eu fico pensando “poxa, tomara
que eles ndo esquecam’”. E claro que eu vou dar um
presentinho. Nao vou abusar da festa |[...].

Luiz Eduardo mostra como percebe e sente as
implicdncias das quais é alvo, mas toca a bola pra
frente. Implicincia evangélica, né? Ou um implica
com o0 outro, um chateia o outro. Sé que, se eu fico
muito tempo sem ir, eu sinto falta. [...] Porque todo
mundo vai, né? Arrumadinho e tal. E quando eu
chego a igreja e eu vejo o pessoal chegando, eu fico
tdo feliz. [...] Ai de vez em quando eu falto porque
td [sic] de implicdncia, pro pessoal sentir falta de
mim...

Alguns dispositivos podem favorecer a tro-
ca comunitdria. Como mostra a Figura 4, Luiz
Eduardo fotografou a Academia da Terceira Ida-
de (aparelhos para a prética de exercicios dispo-
nibilizados em pragas publicas). Segundo Bar-
nabé, esse espaco funciona como um ponto de
convivéncia, onde ndo hd exclusao. [...] Existe dia
do aniversariante, [...] o grupo de pessoas, né, pro-
movia passeios. Ali rola uma familiarizagdo, ndo é
s6 o exercicio. [...].

Barnabé também conta que faz parte da as-
sociagdo de moradores do seu bairro, um espa-
¢o de trocas sociais, onde se diverte e se exerci-
ta. Contudo, o comportamento que ele percebe
como alegria parece ser visto como excessivo pelo
time de futebol da associagdo, tendo causado sua
suspensdo por trés meses. Sua fala diz de uma
expectativa social de que seus comportamentos
sejam disfarcados, numa espécie de mimetizacio
da normalidade.

Estou no time da associagdo. Jd fui suspenso.
[...] Porque eu falo muito. [...] pelada é o nome po-
pular que dd, é virzea, né, tem que ter alegria. Jo-
gar contra surdos e mudos, eu jd joguei, [...] quan-
do eles fizeram um gol, como é que eles comemoram
o0 gol? Bate [sic] palma [...] E eles querem que eu
fique surdo, mudo, cego e tudo, jogando bola. Eu
falei: “Ndo... ndo tenho... o meu temperamento nio
vai poder mudar” [...] Nido somos robé [sic]. O
robé que é programado pra fazer sé aquilo. [Risos]

Figura 4. Fotografia de Luiz Eduardo, tema livre.

Porque a mesmice é tolice. Fazer a mesma coisa, 0
mesmo tempo. Eu acho isso tolo [risos].

No entanto, a medida disciplinar nao foi ca-
paz de barrar a sede de bola de Barnabé, que diz:
eu fui no peito e na raga. Eu fui pra ld de manha
[...] o primeiro a chegar que coloca o nome ld na
lista indiana. Ai botei 0 meu nome ld [...] sorte
minha que faltou muita gente, nao tinham outro
artificio se ndo me colocasse. Ia [sic] jogar com me-
nos um, menos dois, menos trés. “E melhor botar
ele [sic]. Deixa ele [sic] jogar.” Ai anistiaram. Ai
domingo agora eu vou de novo [risos]. Ai eu acho
que eu usei a sapiéncia. Eles vao me discriminar,
mas ndo vao me tolhir [sic].

A narrativa de Barnabé nos leva a pensar
numa dificil balanga. Viver em sociedade nos exi-
ge certas adaptagdes, necessdrias ao convivio so-
cial, mas em que ponto a mesmice se torna tolice?

Este episddio é apenas um exemplo de outras
situagdes que 0s usudrios atravessam no seu coti-
diano. Barnabé conseguiu furar a bolha da exclu-
$30 com sua sapiéncia, mas sabemos que nem to-
das as historias sdo assim. O préprio Barnabé nos
mostra o outro lado da moeda. Ele fotografou o
muro que divide os fundos de sua casa com a casa
da vizinha (Figura 5). Barnabé conta que ela re-
clamou da umidade e quis fechar integralmente
a divisdo entre as casas, impedindo a entrada de
vento e sol na sua residéncia.

A reforma psiquidtrica conseguiu romper
com os muros de isolamento das instituigcdes
asilares. Mas Barnabé aponta que nosso desafio
maior é a reforma de mentalidades, cuja com-
plexidade se mostra nessas vinhetas do cotidiano
que tamponam ao invés de ventilar. Como nos
diz Bezerra Junior”: “Mais do que buscar a acei-
tagdo de uma nova politica assistencial, o desafio
nesse campo ¢ produzir uma nova sensibilidade



cultural para com o tema da loucura e do sofri-
mento psiquico” (p. 247).

Barnabé busca entender que outros motivos
podem ter influenciado a obra do muro. [...] Nao
sei se é por medo, eu ndo cheguei nem a questionar
isso. S6 vem em minha mente essa lembranga por-
que ela talvez saiba que eu tenho essa enfermidade
mental, né, e eu t0 [sic] correndo um risco pra ga-
rota [filha da vizinha]... alguma coisa... [emocio-
na-sej, mas nada, nada que eu deixei ultrapassar,
assim, da minha integridade |[...].

Barnabé também reflete sobre as ocasides
em que ndo foi o melhor dos vizinhos: [...] levei
transtorno porque quis tocar... instrumento fora de
hora [risos]. Ai veio o companheiro dela falar que
ia chamar a policia porque eu estava... burlando
a lei do siléncio. [...] Natal eu acho que é alegria.
Botei a miisica alta, toquei violdo, toquei pandeiro
[...]. Nem tudo sao flores, mas Barnabé também
relata situagdes de acolhimento da comunidade,
como as aulas de violao que faz na Igreja.

Gustavo fotografou um caixa eletronico de
banco para dizer dos desafios para uma vida au-
ténoma na comunidade. [...] o paciente psiquidtri-
co pra fazer um saque nessa mdquina, ele tem que
saber onde ele vai inserir o cartdo, ele tem que, na
tela, botar o dedo na opgio correta porque na tela
vai aparecer extrato, saldo, pagamento, saque. [...]
Depois ele tem que saber a senha dele. Quer dizer,
um paciente psiquidtrico, hoje em dia, é uma pessoa
moderna.

Para Luiz Eduardo, a fala de Gustavo demons-
tra a importincia da autonomia do usudrio, em
oposi¢ao a uma condi¢do excessivamente tutelada.
Eu acho que ele quis transmitir que ele tem uma cer-
ta autonomia de mexer no caixa eletronico, ser inde-
pendente, nao precisar de cuidados exagerados |...].

Figura 5. Fotografia de Barnabé para o tema moradia.

Barnabé compartilhou sua dificuldade para
mexer no caixa eletronico, necessitando de ajuda.
Apesar de perceber o incdbmodo dos funcionarios,
Barnabé segue utilizando seus servicos em uma
atitude afirmativa da sua cidadania. Puxar extra-
to, eu jd estou, como é que se diz? Autoconfianga.
Mas para fazer o pagamento é que eu, todo més, eu
pego auxilio. Eu vou na mesma agéncia bancdria
[...] eu acho que eles jd estdo por aqui comigo, sabe,
estd quase transbordando [risos]. Mas eu continuo
indo ld.

Tania verbalizou como essa ajuda do funcio-
nério do banco nio é emancipadora. Eu também
pego [auxilio], mas ao invés dele ensinar pra gente,
ele faz pra gente. [...] Eu queria aprender, mas eles
ndo ensinam.

Consideragoes finais

O método fotovoz permitiu o acesso a lugares,
pessoas e circunstincias aos quais dificilmente
um pesquisador teria algum tipo de entrada. En-
tretanto, fotografar algo que é de ordem subjetiva
foi um desafio para os participantes, sintetizado
na pergunta de Guilherme: “Como é que eu vou
fotografar o que se passa na minha cabeg¢a?” Con-
tudo, ao longo da pesquisa os participantes nos
mostraram justamente uma experiéncia que se
passa fora dela, ou seja, na convivéncia com as
pessoas e na relacdo com lugares e objetos, res-
saltando a importancia do territério e das redes
comunitdrias. Esse dado nos revela que a expe-
riéncia de mente, corpo e ambiente nao se da
de forma separada, como habitualmente fomos
educados a pensar, sendo nessa articulagido que a
sadde se vincula a prética da cidadania.

Outra importante consequéncia clinica foi
justamente a dimensdo participativa do trabalho
de campo, esse fazer e pensar junto com o usud-
rio como uma espécie de ética norteadora. Que
esta pesquisa, ao elevar a voz dos usudrios com
transtornos mentais graves, possa contribuir para
a valorizacdo e inclusdo da experiéncia de adoeci-
mento na prdtica clinica. Se as narrativas dos par-
ticipantes nos apontam que as respostas sociais ao
transtorno podem ser piores do que o transtorno
em si, entdo o profissional ndo deve atentar so-
mente para sinais e sintomas. Deve se voltar tam-
bém para o territdrio, para as implicagdes que ser
usudrio da satde mental traz para as relagdes que
o sujeito estabelece com o seu entorno. Assim, a
atuagdo do profissional nao pode se restringir ao
usudrio, hd de se ter uma atua¢do cultural, bus-
cando uma reforma de mentalidades.
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Colaboradores

Ambos os autores trabalharam na concep¢io e
delineamento do trabalho e atuaram em conjun-
to na discussdo dos resultados. A primeira autora
realizou a reda¢do do manuscrito e o segundo
autor efetuou a revisao critica do seu contetdo.
Ambos aprovaram a versao final do manuscrito.
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