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RESUMO O artigo tem como objetivo fazer uma contextualizacdo histérica do
movimento social de usuérios e familiares no campo mais geral do movimento pela
reforma psiquidtrica brasileira, tomando como eixo o conceito de empoderamento,
suas estratégias e complexidades. Discute o protagonismo de usudrios e familiares, seu
pensamento politico, sua agenda de defesa de direitos. Com isso, pretende trazer questoes
e reflexdes sobre a politica como uma construcao de sujeitos e coletivos comprometidos
com a transformacéo social.

PALAVRAS-CHAVE: Reforma Psiquidtrica; Satide Mental; Movimento Social.

ABSTRACT This article aims to make a historical overview of the social movement of users
and their families in the more general field of brazilian psychiatric reform movement, taking
as axis the concept of empowerment, their strategies and complexities. It discusses the role of
users and family, their political thoughts and rights defense agenda. With that, it aims to bring
questions and reflections about the policy as a construction of individual agents and collectives
committed to social change.

KEYWORDS: Psychiatric Reform; Mental Health; Social movement.
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Introducao

Sentidos para uma Utopia

Quem sio, na verdade, os chamados doentes
mentais? Essa ndo é exatamente a questdo que o nos-
so artigo pretende responder, mas ¢ a pergunta que dd
titulo ao texto de apresentacio do livro ‘Reinventando
a vida: narrativas de recuperagio e convivéncia com o
transtorno mental’’, escrito por Richard Weintergar-
ten, cidadio americano, usudrio® militante, membro da
Alianga para os Doentes Mentais — associagao de cardter
nacional nos Estados Unidos —, mestre, professor cola-
borador e pesquisador do Departamento de Psiquiatria
da Universidade de Yale. Como um dos organizadores,
apresenta o livro brasileiro e seus autores:

as pessoas que escreveram essas narrativas sio
pessoas comuns que receberam, ndo por sua
propria culpa, desafios extraordindrios na vida,
induzidos pela experiéncia do transtorno men-

tal. (VASCONCELOS, 2000, p. 14).

Richard viveu durante um tempo no Brasil, mais
exatamente na Bahia, onde também viveu Eduardo
Aratjo, um baiano que militou no movimento antima-
nicomial até a sua morte, em 2004. Um usudrio que
criticava duramente a violéncia do poder psiquidtrico,
viajava militando por todo o Brasil — militAncia que via-
bilizava de forma autdnoma, através da venda de cami-
sas panfletdrias e de poemas que produzia em séries, as
quais denominava ‘Delirios Criticos’.

Em estudo anterior sobre a militdncia e o pen-
samento politico dos usudrios (SOALHEIRO, 2003),
procuramos mostrar as evidéncias do papel da arte
como um modo de aproximagio entre razio e loucu-
ra, da sua importincia para a expressao e elaboracio da
experiéncia com a loucura, sua irracionalidade e inten-
sidade, seus efeitos na subjetividade. Nos depoimentos
do conjunto de usudrios militantes participantes da
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pesquisa, encontramos inimeras referéncias a musica,
as artes pldsticas, a literatura. Sdo quadros, esculturas,
livros, e muitos projetos de livros. Livros j4 escritos, li-
vro que jd virou filme, livros em andamento, livros que
talvez nunca fossem escritos. Mas todos eles parecem
advir de uma necessidade visceral de falar da experién-
cia e da histéria de vida, como nos aponta, em entrevis-
ta para o nosso estudo, o préprio Eduardo Aratjo:

A arte também é fundamental... ‘Delirios Cri-
ticos’ é isso, é vocé criticar, é vocé delirar e criti-
car toda a sociedade que tem ai.. [...] Se vocé
bota na arte, vocé consegue falar, se comuni-

car? (SOALHEIRO, 2003, p. 120).

Eduardo Aratjo, em sua narrativa, defende a im-
portancia da militincia politica e fala do seu projeto
de criar uma ‘casa aberta a loucura’, que se chamaria
‘Metamorfose Ambulante’. Seu projeto de casa incluia
jogos, uma rddio, uma biblioteca, uma sala de alfabe-
tizagdo, uma sala de direitos humanos, um grupo de
ajuda, de capoeira... Enfim, falava de si, da sua condi-
a0 ¢ da sua utopia:

Hd um novo sujeito social surgindo. E a so-
ciedade precisa estar atenta a isso [...] Quem
é esse novo sujeito social? [...] Ele é uma pes-
soa... é diferente. [...] Ele passou pela expe-
riéncia traumdtica do manicémio, ele passou
pela fragmentagdo [...] Viemos na viagem,
nessa viagem fantdstica, essa viagem dolorida,
traumdtica da loucura, essa ruptura... |[...]
Essa diferenca... E muito forte... (2003, p.
94).

Nio por acaso, apds sua morte precoce, foi cria-
do, em Salvador, na Bahia, um Centro de Atencao Psi-
cossocial (CAPS) que recebeu o seu nome. Uma ho-
menagem que esperamos corresponder a importancia,

' O livro é um dos produtos do Projeto Transversdes, coordenado pelo Prof. Dr. Eduardo Mourdo Vasconcelos, na Escola de Servico Social da Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ), com o apoio do CNPq. Outra publicacdo importante do projeto, essa em parceria com o Instituto Franco Basaglia (IFB), foi a cartilha’O movimento de usuérios
em salide mental nos Estados Unidos: histéria, processos de ajuda e suporte mutuos e militadncia, em 2001.

2 £ importante acentuarmos que, no Brasil, a denominacdo ‘usuérios’ tem sido utilizada no campo da satide mental referida aos usuarios do Sistema Unico de Saude (SUS)
em geral. Seu significado remeteria aqueles que usam os servicos, uma concepgdo muito restritiva, que € frequentemente identificada como insatisfatéria nos féruns de

discussdo dos proprios usuarios.

3 Eduardo Araujo foi um dos sujeitos da referida pesquisa e, na época, pede que sua entrevista seja assinada e ndo anénima, pedido que esta sendo atendido apenas agora,

neste artigo.
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para todos nés, da época, da sua presenca, da sua mi-
litincia singular e incansével na luta antimanicomial.

Dessa forma, o nosso estudo pretende contribuir
para a continuidade da construgio dessa utopia, trazen-
do, a partir desta introdugdo, algumas reflexdes sobre
a importincia da politica e do empoderamento* dos
usudrios e familiares no horizonte das transformagoes
sociais propostas pelo movimento da reforma psiquid-
trica no Brasil.

Algumas Questoes para a Politica

Uma das muitas origens desse movimento nos remete
a0 ano de 1987, quando, num clima pds 82 Confe-
réncia Nacional de Saude, os trabalhadores realizam a
Conferéncia Nacional de Satde Mental, formulando,
de maneira mais sistemadtica, as criticas ao modelo ma-
nicomial asilar. No mesmo ano, na sequéncia, os tra-
balhadores realizam o histérico Congresso de Bauru,
incluindo os usudrios e seus familiares nas discussoes
sobre as politicas de sadde mental, adotando o lema
‘Por uma sociedade sem manicoémios’, radicalizando
sua luta e se transformando no Movimento Nacional
de Luta Antimanicomial (MNLA) (AMARANTE;
NABUCO, 2010), que, por acaso ou nio, realiza o seu
primeiro encontro em Salvador, no Estado da Bahia.
Yassui (2010) aponta que o movimento pela re-
forma psiquidtrica, desde o final dos anos 1970, com
as primeiras criticas mais radicais a0 manicémio e ao
totalitarismo das institui¢cdes psiquidtricas — passando
pelos anos 80, com a invengdo de novas instituigdes e
novas formas de produzir o cuidado em sadde mental
—, vai se afirmando como movimento social e se con-
solidando, nos anos 1990, como uma politica publi-
ca nacional de satde. Torna-se um processo ‘social’,
porque ndo ¢ mais s6 da saide mental, ampliando-se
para outros setores da satide e segmentos da sociedade,
envolvendo diferentes atores sociais com proposicoes e
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interesses muitas vezes conflitantes (YASSUI, 2010, p.
161).

Dessa forma, no contexto desse complexo pro-
cesso da reforma psiquidtrica brasileira, o Movimento
dos Trabalhadores de Satide Mental (MTSM) e o seu
desdobramento no MNLA representaram as condi¢oes
que possibilitaram o surgimento do movimento social
dos usudrios e familiares.

Como procuramos demonstrar em outro momen-
to (SOALHEIRO, 2003), a emergéncia dos usudrios
como sujeitos politicos impde novos rumos ao debate
e outro olhar sobre o universo da loucura e da exclusao.
Procuramos dar visibilidade a um processo gradual de
politizagio dos usudrios, que vai desde a sua vinculagio
a atividades coletivas nas novas instituicoes de cuida-
do, passando pela representacdo em instincias delibe-
rativas locais, até a inser¢do em associagdes para lutar
pelos seus direitos. Pessoas que, a partir de sua experi-
éncia particular com a loucura e o sofrimento psiquico,
deparam-se com as questdes relativas a essa condicio e
partem para a prdtica politica (2003, p. 29).

Entre o I Encontro Nacional de Usudrios e Fa-
miliares em Sio Paulo (1991) — preparatdrio para a
IT Conferéncia Nacional de Sadde Mental — ¢ o uld-
mo — realizado em Sao Bernardo do Campo (SP), em
2009° —, muitos anos se passaram, marcados por uma
mobilizagao politica crescente. Como ressaltam Ama-
rante e Torres (2001), hd um expressivo processo de
transformagio do lugar do louco, agora como ator so-
cial, como sujeito politico. A construgao coletiva desse
protagonismo

traz para nds wma ampliagio do conceito de
reforma psiquidtrica e, para o usudrio, a saida
do lugar de objeto para o de sujeito politico.
(AMARANTE; TORRES, 2001, p. 79).

A presenca dos usudrios nos debates pertinentes
a0 nosso campo demonstra que, se hoje lutam pelos

+VASCONCELOS (2008), que inicialmente defendeu o uso do termo original, em inglés, empowerment, relata que foi percebendo que isso limitava o acesso e o entendimento
exatamente das pessoas a quem mais a discussao se destina: os individuos e grupos sociais submetidos a processos de exclusao, opresséo e discriminagao. A partir daf, decidiu
pelo termo em portugués empoderamento, o qual adotaremos neste texto (VASCONCELOS, 2008, p. 59).

° Relaciono a ordem cronolégica dos Encontros Nacionais de Usuarios e Familiares para facilitar a busca de informagoes e relatérios disponiveis: | Encontro: 1991 - SP; Il
Encontro: 1992 — RJ; lll Encontro: 1993 — Santos (SP); IV Encontro: 1996 — Franco da Rocha (SP); V Encontro: 1998 — Betim (MG); VI Encontro: 2000 — Goiania (GO); VIl Encontro:
2002 - Xerém (RJ); VIl Encontro: 2007 - Vitéria (ES); IX Encontro: 2009 — Séo Bernardo do Campo (SP).
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seus direitos, discutem seu projeto terapéutico, escre-
vem dissertacoes e artigos, criam canais de comunicagao
e midias proprias, isso ndo se dard sem consequéncias:
‘os ditos loucos comegam a falar o que pensam e a pen-
sar sobre o que fazemos’, o que nos obriga a repensar
nossa visio estereotipada e deficitdria da doenca mental,
a partir de outra percepgao das questdes pertinentes a
condicdo desses sujeitos e do que eles identificam como
suas necessidades. As diversas dimensées do sofrimento
psiquico, a desvantagem social, a diferenca e a diversi-
dade somam-se ao debate do direito a um tratamento
digno, aos atos da vida civil, 2 moradia, ao trabalho e
ao lazer.

Como discutimos em outro momento, sio mui-
tas as caracteristicas que falam de uma singularidade na
prdtica politica dos usudrios: as falas organizadas sob a
forma de tribunas, os depoimentos, os panfletos, os te-
mas colocados em pauta — como religiosidade, sexuali-
dade, conflitos de poder com os técnicos. Manifestagoes
que apontam para a importancia da dimensao subjetiva
e também para uma luta coletiva contra multiplas for-
mas de assujeitamento as quais se sentem submetidos
dentro do campo psi. Elementos que sustentavam a
nossa tese, desde entdo, de uma aproximagao entre
o movimento social dos usudrios e a visio foucaul-
tiana da politica, com a qual podemos pensar que o
poder atravessa dominados tanto quanto dominan-
tes (SOALHEIRO, 2008, p. 317).

Em seu trabalho ‘Da reclusio a criagio: constru-
cao da meméria dos usudrios do Movimento Nacio-
nal da Luta Antimanicomial’, Nabuco (2008) resgata
a cldssica referéncia foucaultiana a2 ‘nau dos loucos’,
alertando-nos de que a ‘nau dos loucos’ nio levaria ape-
nas os loucos, mas também seu saber. Desde entio, esse
saber representaria uma ameaca 2 razdo e a verdade, ¢
dai, iniciaria o processo de captura da loucura pela ra-
z40 e o inicio de sua dominagao, traduzida pelo autor
com uma adaptagio da médxima cartesiana: ‘Se alguém
pensa nao pode ser louco, se é louco nio pode pensar’
(NABUCO, 2008, p. 15). Para ele, nesse contexto, a
loucura restaria ser ‘pura alienagdo’, excluida do pen-
samento e também da sociedade, através de um poder
aterrador, de uma vigilincia permanente, onipresente,

exaustiva (p. 20).
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O autor aborda a questdo do encarceramento da
loucura e aponta que uma das possibilidades de saida
para a reclusio serd sempre a criagdo — por isso, tantos
usudrios comegariam a escrever suas experiéncias ainda
dentro dos muros do hospicio e a criar, através da arte,
formas de falar sobre a sua condicio. Ele diz, ainda,
que, nesse processo de superagio, alguns comecariam a
militar e lutar, nas instincias participativas, por politi-
cas publicas em satide mental, ou seja, a transformar a
relagao da sociedade com a loucura. O autor toma para

si a tarefa de

criar uma memdria do Movimento Nacional
da Luta Antimanicomial, a partir da partici-
pagdo politica dos usudrios dos servigos de ‘saii-
de’ mental que utilizam como instrumento de
luta as suas memdrias vividas nos manicémios.

(p. 13).

O resultado é um belo trabalho, que retrata um

modelo:

no seu retiro, o individuo solitdrio, sem con-
trole do seu tempo, em contato com aquilo
que no seu intimo produz a reflexio e a culpa,
uma violéncia produzida pela ‘culpabilidade e
pelo medo), terrores do internamento, essenciais
para o tratamento. Fala da ‘invasio’ da litera-
tura pelos relatos/deniincias dos usudrios, ‘me-
mérias do hospicio), & qual se contraporia uma
memdria da loucura’ produzida pelos usudrios
da luta antimanicomial. (p. 60).

O autor narra a constitui¢io de um movimento
politico que avalia como ‘frégil’, mas afinado com a éti-
ca de uma invencio, que produziria a pritica assumida,
organizada e consciente de uma contaminagio que se
amplia entre nds. Ressalta a importincia da literatura e
das prdticas de comunicagio para dar voz aos usudrios
e produzir uma nova imagem da loucura, defendendo a
ideia de que as memérias da tortura sio uma marca da
luta politica dos usudrios.

Nesse momento, refere-se & importancia do livro
‘O canto dos malditos’, de Austregésilo Carrano, que
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deu origem ao premiado filme ‘Bicho de Sete Cabe-
cas’®. Carrano, vitimado por um cincer em 2008, foi
uma importante lideranga no movimento, tendo sido
eleito representante nacional dos usudrios e também
homenageado, em 2003, pelo Ministério da Satde e
pelo Presidente da Republica, por sua luta pela refor-
ma psiquidtrica brasileira. Ele foi a primeira pessoa, no
Brasil, a mover uma ag¢do indenizatdria justificada por
erros de diagndstico e tratamentos torturantes, bus-
cando a criminalizagio de agoes médico-psiquidtricas
abusivas. Morreu com o processo ainda em curso, en-
frentando graves problemas em decorréncia disso, mas
também incansdvel em sua militdncia.

Voltando a Nabuco (2008), o autor fala de uma
trajetéria histdrica e politica de ‘transformagio tedri-
co-conceitual do doente mental em usudrio’. Ressalta
a importancia das lutas pelos direitos, destacando a
conquista do passe livre, o fechamento de leitos em
hospitais psiquidtricos, a participagio em conselhos
de saide e na Comissio Intersetorial de Satide Men-
tal’. Defende, também com Amarante, uma visio
da reforma como processo social complexo, ou seja,
‘como transformagao social, caminhando junto, se re-
lacionando, paralelamente com o empoderamento e
o caminho do poder contratual’. Com seu percurso,
o autor nos fala da importincia da transformagao dos
usudrios a fim de sairem da condi¢do de pacientes pas-
sivos e se tornarem autores de suas proprias histérias.
Assim, passando pelos caminhos da politica, memoé-
rias marcadas pela tortura seriam transformadas em
luta e criacio.

O autor apresenta uma compreensio do movi-
mento social que nio se ilude quanto a extingao das
relagdes de poder, apontando para um enfrentamento
que se daria através de uma ‘resisténcia ao poder em
todas as instdncias, uma resisténcia criativa e politica’,

+ A Politica e empoderamento de usuérios e familiares no contexto brasileiro do movimento pela reforma psiquiatrica

lutas contra o assujeitamento e a homogeinizagao do
humano. Questiona

se 0 empoderamento estd avangando na diregio
de aprofundar uma transformagio social ou se
apenas estd reproduzindo ou dando acesso a
um discurso mesmo e dominante. (p. 125).

Inclui no seu trabalho a Carta de Direitos dos
Usudrios®, na qual destaca:

Queremos ser autores do nosso proprio des-
tino. Desejamos a verdadeira integracio na
sociedade.

Claudine Herzlich (2004) aponta uma questao
importante para nosso estudo quando ressalta que a do-
enca seria, 20 mesmo tempo, a mais individual e a mais
social das coisas, e que a experiéncia de adoecimento
pertenceria, simultaneamente, ao dominio privado e
a0 espago publico. Analisa uma tendéncia da época por
um crescente interesse pelo pessoal, o privado e o coti-
diano, em detrimento da vida coletiva e do futuro das
sociedades. Afirma isso e relaciona a doen¢a com aquilo
que diz respeito ao trabalho que cada um de nés realiza
sobre nés mesmos para ser o autor de sua prépria vida.
Para ela, essa exigéncia de trabalhar sobre si mesmo ¢ o
que caracterizaria a experiéncia da doenga.

A autora refere-se a estudos socioldgicos, baseados
em dados qualitativos e entrevistas, que passaram a to-
mar como objeto a experiéncia da doenca e a perspec-
tiva do paciente, esta que, tendo pouca visibilidade
na esfera publica, ficava fora dos meios de comuni-
cacdo de massa e era negligenciada pelas politicas de
satde. Aponta a importincia dessas pesquisas, espe-
cialmente aquelas voltadas para o estudo das doencas

6 Cita também a experiéncia da TV Pinel, no RJ, e o livro ‘Uniéo das coisas contrérias, de Jorge Romano.

7 Constituidas pela Lei 8080/90, as Comissoes Intersetoriais Permanentes do Plendrio do Conselho Nacional de Satde (CNS) tém a finalidade de articular politicas e

programas de interesse para a salide, possuindo atribuicdes de natureza consultiva e de assessoramento. A Comisséo Intersetorial de Satide Mental (CISM) foi instituida em
1999, para acompanhar a politica de satide mental e fornecer subsidios efetivos ao Conselho Nacional de Sauide nessa tematica. As acdes da CISM buscam, entre outras
coisas, garantir a continuidade da reorientacdo do modelo de atencao e o acompanhamento da implementagao da Lei 10216/2001, que dispde sobre a protecao e o direito

das pessoas portadoras de transtornos mentais, e redireciona o modelo assistencial em satde mental. (http://conselho.saude.gov.br/web_comissoes/cism/indexhtml.

Acesso em 22/10/10).

8 A Carta de Direitos dos Usuarios foi produzida durante o histérico Il Encontro Nacional dos Usuérios e Familiares, em Santos (SP), no ano de 1993. Constitui um documento
de referéncia importante para as politicas publicas e para a luta individual e coletiva dos usuérios.

34

Cad. Bras. Saude Mental, Rio de Janeiro, v. 4, n. 8, p. 30-44, jan./jun. 2012



SOALHEIRO, NI

cronicas’, que, ao esclarecer vérios aspectos da vida coti-
diana — com ou apesar da doenca —, demonstraram como
ela afeta a identidade dos pacientes (HERZLICH, 2004,
p- 386).

Ela destaca, no entanto, outra questio: se essa
crescente importincia da sadde nas sociedades con-
temporéneas ¢ a énfase posta nos estilos de vida nio
estariam transferindo do dominio publico para o pri-
vado a responsabilidade pela sadde. Nesse contexto,
fala do risco da supervalorizagao das narrativas, afir-
mando que as mesmas nunca seriam neutras, sempre
se destinando a alguém e buscando algum objetivo
subjacente. Portanto — ressalta ela —, nao deveriam ser
consideradas sem maiores questionamentos, cCOmo se
passassem uma imagem ‘mais verdadeira’ do que a que
qualquer outro método de pesquisa poderia oferecer.
Dessa forma, o papel-chave atribuido a narrativa en-
quanto processo discursivo, apesar das referéncias ao
corpo e ao sofrimento, tenderia a ‘desrealizar’ a experi-
éncia da doenca, que se tornaria um ‘texto com senti-
do’, mas sem realidade ou importancia material.

A autora ainda acentua que essa perspectiva sobre
a doenga seria diametralmente oposta a visao emer-
gente dos estudos sobre doentes crénicos no contexto
de enfrentamento da vida. Aponta riscos na excessiva
valorizacdo da experiéncia pessoal da doenga, fazen-
do com que ela perca o cardter de uma ‘interrupgio
biogrfica’, passando a ser vista como uma ‘autodes-
coberta’. Critica a associagao da experiéncia de adoe-
cimento com possibilidades de renova¢io e mudanga,
ou com algo que remeta a oportunidade para por a
prova a prépria capacidade de ‘mostrar-se a altura das
circunstancias’ e ‘ser um doente bem-sucedido’ — uma
critica a visao do paciente como ‘uma importante per-
sonalidade’, imagem que seria produzida por uma cul-
tura individualista e baseada numa visao religiosa da
doenca. Ela nos coloca questdes importantes quanto
a ideia de um ‘modelo de salva¢o pessoal’, que, por
meio da doenca, imporia uma pressdo excessiva aos
pacientes, o que pode levi-los a se sentir incapazes de,
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nesse sentido, ‘serem bem-sucedidos (HERZLICH,
2004, p. 389).

Analisa também o contexto especifico da AIDS,
que, dado o seu cardter epidémico e sua disseminacio
em grupos especificos, teria se tornado um fendmeno
publico e coletivo. Ela ressalta que as narrativas produ-
zidas pelos soropositivos iam além do dominio indivi-
dual e subjetivo, essas pessoas declarando que estavam
falando de si mesmas, mas em beneficio de outros pa-
cientes e grupos aos quais a epidemia estaria atingindo.
Dessa forma, as narrativas expunham testemunhos que
tinham objetivos explicitos: expressavam uma percep-
¢ao identitdria, o trabalho de si trazido pela experiéncia
da doenga, a possibilidade de adequagio da trajetdria
de vida individual & histéria do grupo. Com isso, as
pessoas e suas narrativas queriam também mudar a ima-
gem da doenca e lutar contra a estigmatizagao. Nesse
momento, ela se inclui entre os pesquisadores que, es-
tudando a epidemia da AIDS, se viram fascinados por
esse surgimento repentino da experiéncia da doenca no
dominio publico, com a intimidade se tornando cole-
tiva e o ativismo politico criando novos direitos civis
(p- 390).

Por fim, a autora traz uma questio muito impor-
tante, jd que estamos nos apropriando das suas reflexdes
sobre narrativas e da experiéncia do ativismo no con-
texto da AIDS para pensar o nosso campo — a condi¢io
e os direitos das pessoas que vivem experiéncias de so-
frimento psiquico intenso, e, muitas vezes, persistentes
ao longo do tempo. Ela ressalta que, em paises desen-
volvidos, apds os tratamentos se tornarem eficazes, a
mobilizacio em torno da AIDS diminuiu muito, e — na
sua visdo — muitos pacientes teriam sido deixados no-
vamente na soliddo da experiéncia individual de sofri-
mento. Traz questes que muito nos interessam: se esses
estudos teriam deixado de considerar que as mudangas
sociais nunca sao nem homogéneas nem lineares e se
nao deveriam ter sido mais atentos a outras evidéncias.
Por exemplo, que a maioria das pessoas com AIDS nio
pertencia a nenhuma organizagio, que essas mesmas

2 Aqui manteremos a terminologia da autora, ‘doentes crénicos; mas remetemos o leitor a tese de KINOSHITA (2000), na qual o autor problematiza a nogao de cronicidade,
resgatando sua raiz grega chronos, tempo. Nesse sentido, a cronicidade vai ser sempre relativa ao tempo, a um tempo longo, algo recorrente. Mas o autor trabalha na pers-
pectiva de que a cronicidade nao pode ser definida a priori, e sim, pelo olhar, um olhar que cronificaria.
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pessoas tinham pouco ou nenhum contato umas com
as outras, e que essas associagoes ainda seriam pouco
visiveis, pouco eficazes, tendo que lutar permanente-
mente pela prépria existéncia (p. 392).

Para nosso estudo, essa questio é considerada
central e pretendemos pensi-la — continuando nossa
pesquisa — a partir do conceito de ‘empoderamento’
no contexto do movimento pela reforma psiquidtrica e
dentro do projeto contemporaneo da sadde mental no

Sistema Unico de Satde (SUS).

Empoderamento

A temdtica e a agenda politica’ do dltimo Encontro
Nacional de Usudrios e Familiares parece representar
bem a complexidade das questées em debate no atu-
al momento politico. H4 uma evidente arena de luta,
que compreende multiplas reivindicagoes e questoes
relativas aos direitos civis, politicos e sociais, apontan-
do também caminhos diversos de luta e estratégias de
empoderamento.

Vasconcelos (2008) nos apresenta o conceito de
‘empoderamento’’ — baseado em extensa revisdo da li-
teratura e experiéncias internacionais — como um con-
ceito fundamental para o campo social, da satde e da

satide mental. Define-o como

um conjunto de estratégias de fortalecimento
do poder, da autonomia e da auto-organizacio
dos usudrios e familiares de servigos piiblicos
nos planos pessoal, interpessoal, grupal, institu-
cional, e na sociedade em geral.

Acrescenta, ainda, que, no campo da satide men-
tal, entende esse conceito como uma perspectiva ati-
va de fortalecimento do poder, da participagao e da

+ A Politica e empoderamento de usudrios e familiares no contexto brasileiro do movimento pela reforma psiquiatrica

organizagao dos usudrios e familiares no 4mbito dos
servigos formais, dos dispositivos autdnomos de cui-
dado e suporte, da defesa de direitos, do controle
social no sistema de satide e na sociedade em geral
(VASCONCELOQOS, 2008, p. 59).

Em estudo anterior, Vasconcelos faz importante
localizagao do contexto ao qual o empoderamento se
aplicaria:

pessoas e grupos submetidos a longo processo de
dor, opressio elou discriminagdo, incluin-
do desde pessoas portadoras de todos os tipos
de doengas cronicas e de deficiéncias (e seus
cuidadores e familiares) até grupos sociais
mais amplos submetidos a diferentes formas
de discriminagdo e opressio: mulberes, mi-
norias étnicas, classes sociais oprimidas etc.

(VASCONCELOS, 2003, p. 11).

Contextualiza a apropriagio do conceito'? de um
contexto europeu que apresenta muitas diferencas cul-
turais, que incluem forte individualizagio com énfase
na autonomia pessoal, vinculos familiares enfraque-
cidos e a saida precoce dos jovens da casa da familia.
Enfatiza também que, nesses paises, as vérias décadas
de sedimentacio do ‘Estado do Bem Estar Social te-
riam permitido diminuir a dependéncia dos vinculos
pessoais e familiares para a provisao do cuidado social as
pessoas com alguma forma de dependéncia, o que teria
possibilitado a elas a experiéncia de viverem sozinhas
(p. 14).

O autor, analisando esse cendrio politico, ressalta
a sua surpresa ao se deparar com o nivel de participa¢ao
politica dos usudrios nos debates, nos quais inclufam
temas relativos a suas vivéncias pessoais concretas, de-
nincias da opressao vivida nas institui¢bes psiquidtri-
cas convencionais, aspectos autoritdrios das politicas,

120 tema geral foi ‘Reforma Psiquidtrica: a Revolucdo na Comunidade! E Hora de Afirmar!’ E os grupos de trabalho se dividiram em: GT 01 - Cooperativismo Social/Geragao

de Renda:'Ganhar o sustento. Juntos, podemos mais!’; GT 02 — Como Cuidar do Cuidador Familiar:‘Quem cuida quer cuidado’; GT 03 — Estatuto do Usuério:'Uma proposta ao
movimento!’; GT 04 - Defesa de Direitos:'Cidadania é preciso’; GT 05 — Defesa de Direitos dos Usudrios de Drogas: ‘Escolher alterar a sua consciéncia ndo é o mesmo que desistir

de seus direitos’; GT 06 — Controle Social:'‘Quem usa, cuida’

"0 autor se destaca por sua extensa pesquisa sobre o tema e por sua participacao ativa na politica e, em especial, no movimento de usuarios e familiares, contribuindo

para a qualificagédo do debate em torno da defesa dos direitos.

120 autor ressalta que as experiéncias brasileira e latino-americana sao também ricas nesse processo, inclusive, influenciando - ainda no final dos anos 1980 - a formulagao
das teorias internacionais de empowerment, particularmente através da obra de Paulo Freire, autor que teria inovado na discusséo de uma pedagogia que enfrenta o perfil
secular da nossa cultura hierdrquica, que apresenta profundas desigualdades sociais, educacionais e culturais (VASCONCELQS, 2003, p. 13).
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critica a atitudes de paternalismo dos profissionais e
a discriminagio difusa do preconceito na sociedade.
Constata, também, a importincia dos grupos de ajuda
mutua — que nio ficavam limitados a si mesmos, como
os grupos que surgiam no contexto brasileiro da época
—, mas se conectavam a indmeras outras iniciativas de
suporte mutuo, de defesa de direitos, de conscientiza-
a0, de militincia e de lutas por mudangas na legislagao
e nas politicas publicas do setor.

Acrescenta que isso o fez rever sua prépria expe-
riéncia de militincia no Brasil dos anos 1970 e apostar
num projeto de movimento de usudrios e familiares que
pudesse ter um perfil mais independente e autdnomo
em relacdo aos profissionais e servigos. Dessa forma,
descreve as estratégias que considera fundamentais: in-
vestir em iniciativas concretas no movimento € no gru-
po de usudrios e familiares; difundir essa perspectiva na
formagao e docéncia; e investir em pesquisa e sistema-
tizagdo das experiéncias internacionais e conceitos que
dessem sustentagio a essa perspectiva (p. 16).

Vasconcelos afirma a importancia do resgate das
‘vivéncias, experiéncias e estratégias operacionais mais
concretas’ no contexto do movimento politico e social,
propondo partir do conhecimento ji produzido no
campo das chamadas doengas cronicas. Nesse sentido,
poderiamos pensar em duas linhas de perguntas essen-
ciais para aquele que vive a experiéncia da doenga:

Essa experiéncia que estou vivendo pode ter
sentidos/significados  pessoais e existenciais
para além da dor e de todos os seus aspectos ne-
gativos de sofrimento? Essa experiéncia pessoal
e existencial pode significar algo mais do que
vivéncias apenas individuais/singulares que
possam ter algum valor para as demais pessoas
que vivem experiéncias semelhantes? (p. 21).

Partindo disso, o autor lembra-nos que, muitas
vezes, as respostas fundamentais relativas ao seu pro-
cesso satde/doenga sao encontradas pelos pacientes
nos sistemas particulares de crengas culturais, morais
e religiosas, com todos os seus rituais de cura, suporte
e cuidado. E, entre esses, estariam as pessoas com so-
frimento psiquico intenso, que enfrentam problemas
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e desafios de vdrios tipos, vividos de forma cotidiana e
por longo tempo. Aponta muitos desses desafios, den-
tre os quais destacaremos alguns que consideramos
muito importantes.

O primeiro deles é que, na dindmica do processo
saude/doenga, as crises ¢ melhoras nem sempre acon-
tecem de forma previsivel e compreensivel, trazendo
insegurangas e limitagdes a rotina doméstica, ao traba-
lho e aos relacionamentos familiares e afetivos. As cri-
ses trariam mudangas corporais inevitdveis, exigindo
tempo, custos com tratamento, medicamentos e pes-
soal de apoio. O autor ressalta, ainda, os efeitos previ-
siveis e os riscos de efeitos colaterais e iatrogénicos dos
remédios e de diversas formas de tratamento. Enfim,
as crises impoem mudangas no estilo de vida, exigindo
transformagdes nos espagos doméstico e urbano.

Destaca, particularmente, a necessidade de cui-
dadores e o papel exigido da familia — na nossa tra-
digao cultural, particularmente das mulheres —, que
envolveriam mobilizacio de tempo, recursos, sacri-
ficios de projetos de vida e a exposicdo a diferentes
formas de sobrecargas. Ressalta a importincia da qua-
lidade das relacées entre os trabalhadores do cuidado
e aqueles que dele necessitam, apontando os riscos de
posturas autoritdrias, impessoais ou de negligéncia.
Por fim, o autor cita o desafio da superagio de um
modelo assistencial onde persistem institui¢des ana-
cronicas e produtoras de exclusio social, caracteristicas
essas que seriam amplificadas pelo preconceito difuso
na sociedade.

Dessa forma, fala de uma ‘aprendizagem individu-
al e coletiva’, que incluiria “acomodacoes substanciais
de vida e de elaboracio pessoal e coletiva das emogdes
e dos significados de todas essas vivéncias” (p. 25). E
conclui que o rumo desse processo sempre dependerd
de redes de apoio, suporte e solidariedade, defenden-
do a importancia do estimulo as redes sociais formais
e informais constituidas pelas relacoes familiares, co-
munitdrias e de amizade. Acrescenta que seus estudos
apontam para o fortalecimento dessas redes, através
da constituigao de grupos e associagoes de usudrios e
familiares.

Dessa forma, podemos constatar, também, o cres-
cimento das trocas de informagdes que circulam na
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internet em torno do campo da satide mental e alimen-
tam o debate das redes sociais, mais especificamente,
do movimento de usudrios e familiares. Exemplo disso
¢ um texto que nos chega através de uma dessas redes,
cuja autora Tina Minkowitz (2008), copresidente da
Rede Mundial de Usudrios e Sobreviventes da Psiquia-
tria (WNUSP), relata sua experiéncia e faz uma defesa
daquilo que denomina ‘tomada de decisdes com apoio’.

A autora — baseada na compreensio do movimen-
to de pessoas com deficiéncia, que propoe uma mudan-
¢a do dito paradigma da ‘deficiéncia’ para o ‘modelo
social da deficiéncia — defende aquilo que seria essa
inflexdo fundamental: a afirmagao de que a deficiéncia
residiria no entorno e nao na pessoa com deficiéncia
fisica, sensorial, intelectual ou psicossocial. A ‘tomada
de decisdes com apoio’ — argumenta ela — seria uma
aplicagio desse modelo social ao tema da capacidade
legal. Em vez de privar a pessoa de sua capacidade legal
e nomear tutores ou curadores para cuidar de seus inte-
resses — o que reforgaria um estado de passividade —, a
sociedade deve criar as condigdes para que a pessoa pos-
sa ‘agir com impulsos préprios’, dentro de um contexto
de relagoes de confianca. Defende aquilo que seria uma
‘dignidade do risco’ ou o ‘direito de andar no mundo
com todos os seus perigos’, um ponto de vista expresso
na sua defesa de ‘trabalhar por um mundo sem barrei-
ras legais’, de compartilhar essa visio e fundamenti-la
através da producio de escritos académicos, pesquisas e
projetos de reformulacio de leis. E, ainda, de realizd-la,
através de programas de boas préticas, conscientizagao
e monitoramento. Ressalta a necessidade de promover
formas de comunicacio e relacoes com as pessoas com
deficiéncia, que vivem isoladas, mas acrescentando que
a ‘decisao de estabelecer uma relagio de confianga para
a tomada de decisdes com apoio seria da prépria pes-
soa, e ndo poderia ser ordenada por autoridades civis’.
Porém, aponta o que considera estratégias importantes
de suporte: criar redes de apoio familiar e comunitdrio;
grupos de apoio mutuo; acesso a defensores pessoais;
planejamento e suporte para a crise; acesso a atendentes
pessoais (como, por exemplo, intérpretes da lingua de

sinais) etc.
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Na perspectiva defendida pela autora, o Estado
teria um papel fundamental na elaboragio de politicas
e legislagoes relacionadas com a capacidade legal, asse-
gurando a prote¢o a alguns direitos aqui considerados
fundamentais: o direito a integridade fisica e mental e
a nio ser submetido a intervencoes médicas forcadas;
direito a ndo ser privado de sua liberdade por motivo
de deficiéncia; direito de contar com os recursos econo-
micos e sociais necessdrios & autonomia pessoal; direito
a estar livre da exploragao, da violéncia e de abusos de
quaisquer tipos; direito a informagdo e & comunicagio
acessiveis.

Minkowitz (2008) ressalta também alguns as-
pectos que dizem respeito as obrigacdes das pessoas de
apoio, aquelas que cumprem funcoes de cuidadores:
entender que o seu papel ¢ o de facilitar e nao de mani-
pular; aprender como essa pessoa se comunica e como
se comunicar melhor com ela; escutar ativamente e usar
todas as formas de comunicagao; dar espago para que
a pessoa expresse seus desejos reais; respeitar a vontade
da pessoa, mesmo se ela tomar uma decisio que seja
equivocada. Enfim, uma pauta de reivindicagdes, que
compdem uma agenda politica prépria aqueles que ne-
cessitam de cuidado e apoio, e que pode trazer contri-
buigoes para o nosso debate.

No contexto brasileiro, um exemplo, nessa linha
de reflexdo, seria o relatério ‘Nada sobre nés sem nés™?,
produto de um debate para constru¢io de politicas pud-
blicas do Ministério da Cultura para pessoas com de-
ficiéncia, que fez dialogar as vérias secretarias internas
do ministério, outros ministérios, e outras instituicoes
publicas e privadas. O relatério descreve uma metodo-
logia que possibilitou a criagao de grupos de trabalho,
a promogio de encontros, semindrios e oficinas. Um
esforco de identificar e viabilizar politicas pablicas para
os vdrios segmentos que fazem parte da nossa diver-
sidade cultural, incluindo grupos historicamente ex-
cluidos, entre eles, as pessoas em sofrimento mental
e em situacoes de risco social (NADA SOBRE NOS
SEM NOS, 2008).

Além das politicas publicas, hd importantes ini-

ciativas de organizagdes da sociedade civil referidas ao

'3 Relatorio Final da Oficina Nacional de Indicagdo de Politicas Publicas Culturais para Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia, ‘Nada sobre nos sem nés;, de outubro de 2008,

produzido pelo Laboratério de Pesquisas em Satde Mental, LAPS/ENSP/FIOCRUZ.
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movimento internacional no campo dos direitos hu-
manos para as pessoas com deficiéncia. Em Nogueira
(2010), encontramos indicagdes importantes de uma
compreensio dos Direitos Humanos, da Democracia e
da Acessibilidade como termos inaliendveis e indissold-
veis. O autor ressalta o reconhecimento e a valorizacao
da diversidade humana como essenciais para a viabiliza-
¢a0 de uma vida independente, o bem-estar coletivo e o
desenvolvimento social inclusivo. Ele argumenta sobre
a importancia de se criarem condigoes para a igualdade
de direitos e o fim de discriminagoes injustas, que cau-
sariam prejuizos econdmicos e sociais para as pessoas,
defendendo que possibilitar essa igualdade seria dever
do Estado, através da instituigao de politicas publicas.
Afirma também que as decisoes governamentais e os
programas de acessibilidade seriam indispensdveis para
impulsionar aquilo que denomina de ‘uma nova atitude
do pensar e agir acessivel’.

O autor refere-se ao Programa de A¢ao Mundial
para Pessoas com Deficiéncia para argumentar que

O principio da ‘igualdade de direitos entre
pessoas com ou sem deficiéncia’ significa que
as necessidades de todo individuo sao da mes-
ma importincia; que essas necessidades devem
constituir a base do planejamento social e que
todos os recursos devem ser empregados de ma-
neira que garantam igual oportunidade de
participagdio a todo individuo.

Nogueira — ele préprio, um ativo advogado e mi-
litante no movimento social das pessoas com deficién-
cia — defende uma legislagio que garanta acessibilidade
para todas as pessoas com deficiéncia ou mobilidade
reduzida, incluindo gestantes, idosos, obesos e criangas
de colo.

Essas sdo reflexées que demonstram a complexida-
de desse debate, que vai além do campo das ditas defi-
ciéncias, incluindo grupos sociais com vulnerabilidades
préprias a vida humana, exigindo de nés um esforgo de
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superacio daquilo que Leonardo Boff (2004) identifi-
ca na nossa cultura como um abandono da reveréncia
indispensdvel para cuidar da vida e de sua fragilidade.
Dessa forma, os projetos e a politica de satide men-
tal para o SUS, ap6s mais de trés décadas de conquistas
e transformagdes — sustentadas pela Lei 10.216/02 —,
produzidas a partir do movimento pela reforma psi-
quidtrica, podem incorporar questoes importantes para
uma perspectiva mais democrdtica e inclusiva. Podemos
constatar, no cendrio atual, mudancas significativas,
onde se multiplicam as abordagens e produgées com
caracteristicas menos estereotipadas, fechadas e estig-
matizantes, tanto do ponto de vista da visao dos profis-
sionais como das narrativas e produgées de usudrios e
familiares, como tenta mostrar nosso estudo'.

Uma Politica para Sujeitos

Voltando a Vasconcelos (2003), vemos que ele fala da
importincia, dentre as muitas estratégias de empodera-
mento, de incentivar usudrios e familiares a construir
narrativas sobre a sua histéria de crise, as dificuldades
no processo de tratamento e estratégias de recuperagao.
Reafirma a narrativa como importante ferramenta, ao
mesmo tempo existencial e politica, do movimento de
usudrios (VASCONCELOS, 2003, p. 33), ressaltando
a importancia da afirmacio da experiéncia subjetiva,
em detrimento da posi¢ao de autoridade, da impessoa-
lidade e padronizagio das metas — narrativas de profis-
sionais e especialistas.

O conjunto do pensamento de Michel Foucault
— como procuramos refletir anteriormente — pode ser
uma referéncia importante para uma reflexdo critica
das relagoes de poder presentes no nosso campo, hd
décadas situado dentro de uma cultura da liberdade®
(SOALHEIRO, 2008). Relagoes politicas e de cuida-
do exercidas em um contexto de liberdade certamente
vao produzir efeitos de saber e poder que nao sio, de
modo algum, os mesmos. Por isso, saindo do campo

'“Podemos ter uma boa mostra disso no conjunto de pesquisas do LAPS/ENSP/FIOCRUZ, em especial, o projeto “Loucos pela Diversidade”.

15 Ver NICACIO, F. O processo de transformacdo da satide mental em Santos: desconstrucao de saberes, instituices e cultura. 1994. 155f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias

Sociais) - Pontificia Universidade Catdlica, Sao Paulo, 1994.
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da dominagio, podemos lidar verdadeiramente com as
relagoes de poder préprias ao campo da satide mental,
sobre os nossos limites e o que efetivamente desejamos
superar. Para Foucault,

uma reforma ndo se faz com a submissio diante
de palavras prescritivas e proféticas. E a neces-
sidade de reformar ndo deve nunca servir para
limitar o exercicio da critica, ou seja, nio deve
nunca nos limitar a fazer o que nos resta fazer.

(FOUCAULT, 1994, p. 32).

E jd sabemos que ndo basta um contexto de liberda-
de para que se produzam préticas de liberdade.

Uma visdo foucaultiana da politica nos leva a novas
possibilidades de compreensao dos caminhos da militan-
cia, das relagées do individuo com a politica e da prépria
politica. Através de uma aproximagio entre a prética po-
litica dos usudrios e o pensamento foucaultiano, pude-
mos entendé-la como um conjunto de lutas de resistén-
cia contra formas de poder que se exercem sobre a vida
cotidiana imediata — que classifica os individuos em cate-
gorias, designa-os por uma identidade, impoe-lhes uma
lei de verdade que precisam reconhecer e que os outros
devem reconhecer neles. Seriam, assim, lutas contra o as-
sujeitamento, contra as diversas formas de submisso da
subjetividade (SOALHEIRO; AMARANTE, 2008b).

Friche Passos (2009), em seu estudo comparativo
entre as reformas francesa e italiana, aponta contradicoes
importantes que exigiriam a critica a um poder-saber es-
pecialistico, sempre em uma relacio desequilibrada, que
tenderia a desfavorecer o paciente. A autora ressalta que

ndo compete 4 psiquiatria, mas sim a todos 0s
poderes sociais emancipatorios — piiblicos, ci-
vis, politicos, urbanisticos, artisticos, cientificos
etc. — tragar, em conjunto, projetos que possam
confrontar processos cada vez mais sutis de in-
dividualizacdo, isolamento, alienacio e adoe-
cimento dos individuos, aprisionados nio mais
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necessariamente entre muros, mas em espagos
abertos extremamente empobrecidos — mate-
rial, intelectual e afetivamente. (FRICHE
PASSOS, 2009, p. 229).

A autora aponta as contradi¢oes entre uma inva-
s30 sem limites de uma problematizacio subjetivista para
quase todos os campos das relagdes humanas ou sociais,
pautada na sobrevalorizacio da relagio do individuo com
uma ‘vida psiquica interior’, que passa a adquirir uma
existéncia quase autdnoma. O que, para ela, na verdade,
seria um negligenciamento de uma perspectiva subjetiva
que considere a demanda dos usudrios, certo equilibrio
entre o projeto politico e a dimensio da subjetividade
(p- 227).

Vasconcelos (2008) ressalta a inexisténcia, no Pafs,
de uma avaliacio sistemdtica, do ponto de vista quali-
tativo e quantitativo, dos novos dispositivos de organi-
zagao dos usudrios e familiares. Alguns poucos estudos
qualitativos teriam sido realizados — principalmente, em
dissertacoes e teses —, mas ainda sem incluir a existéncia
de vérios outros tipos de dispositivos associativos difusos
na sociedade civil, muitos deles surgidos como iniciati-
vas autdnomas de familiares e usudrios, cujo perfil mais
geral ainda ¢ bastante desconhecido (VASCONCELOS,
2008, p. 57).

Mas, nio podemos deixar de constatar que, no ce-
ndrio politico contemporaneo, proliferam-se associagdes
e redes sociais constituidas de forma autbnoma ou em
torno das institui¢coes e projetos da reforma, com par-
ticipagdo ativa e fundamental dos usudrios e com uma
produgio relevante. Entre essas, destaco produgoes cul-
turais e politicas individuais importantes como o Blog
do Nilo'%; as produgées do Z¢ do Pogo, que circulam na
internet; o Blog do Picica'’; algumas produgées conjun-
tas entre usudrios e profissionais, entre elas, o grupo de
discussdo ‘Em defesa da reforma psiquidtrica’, a ‘Cartilha
em letras Mineiras' ¢ o ‘Manual de Metodologia para
Grupos de Ajuda Mutua), do jé referido Projeto Trans-
versoes'®; e, especialmente, as produgoes do LAPS/

6 Acessivel em http://www.antimanicomial.blogspot.com
17 Acessivel em http://rogeliocasado.blogspot.com
'8 Acessivel em http://www.ess.ufrjbr/transversoes/index.htm
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ENSP/FIOCRUZ, um laboratério de pesquisa que
desenvolve intimeros projetos no 4mbito da chamada
dimensio sociocultural da reforma, estudando e siste-
matizando agoes e produgées desse campo.

Demonstracoes recentes da vitalidade do movi-
mento foram as acoes politicas conjuntas entre usud-
rios, familiares e profissionais, que resultaram na con-
voca¢io da IV Conferéncia Nacional de Sadde Mental
— Intersetorial, uma mobiliza¢io que envolveu todos os
segmentos do movimento pela reforma psiquidtrica: a
chamada Marcha dos Usudrios a Brasilia, a pressio dos
féruns da luta antimanicomial, mogoes nos congressos
da Associacio Brasileira de Sadde Coletiva (ABRASCO)
e mobilizacoes nos congressos da Associacio Brasileira
de Satide Mental (ABRASME) — entidade que agrega
usudrios, familiares, profissionais e militantes do movi-
mento pré reforma psiquidtrica, que vem se constituin-
do como um grande fé6rum de debates das produgoes
académico-politicas.

Vasconcelos (2008) ji apontava que, decorri-
das décadas de implantagio dos primeiros servios de
atengio psicossocial, passamos a uma fase de acentuada
institucionalizacdo de seu cotidiano, com tendéncia a
perda de sua vitalidade, do potencial de inova¢io e do
espaco politico dos profissionais. O autor nos lembra
que, apesar da Lei 8.142/90, do SUS, que instituiu as
principais instincias participativas, fazer uma clara dis-
criminagio positiva em relagio aos usudrios, isso nio
necessariamente tem produzido politizagao. Mas Ro-
drigues ez al. (2006) ressaltam uma positividade ine-
rente 4 reforma psiquidtrica e a participagao dos usu-
drios e familiares, que faz com que eles expressem suas
reivindicagbes e caminhem para uma politizacio, para
a ocupagio de espagos historicamente pertencentes ao
saber técnico.

Ainda Vasconcelos (2010), entre outras acoes, faz
um esfor¢o importante de sistematizacio das principais
ideias e propostas discutidas no 4mbito dos dois prin-
cipais grupos que sustentam o debate do movimento
pré6 reforma: 0 MNLA e a Rede Nacional Interntcleos
da Luta Antimanicomial (RENILA), concluindo que,
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apesar da mobilizagio nacional em torno do 18 de
Maio — Dia Nacional da Luta Antimanicomial, criado
em 1987 junto com a bandeira ‘Por uma Sociedade sem
Manicomios” — e das atividades regulares de militAncia,
a fragilidade organizacional nas bases do movimento
de usudrios e familiares se manteria. Nesse momento,
o autor alerta para os riscos da privatizagao do cuidado,
dos abusos da industria farmacéutica e da desassisténcia
num contexto social de dificuldades para a produgao do
cuidado no 4mbito da familia, dada a sua fragmentacio
pela participagao cada vez maior das mulheres no mer-
cado de trabalho e a resisténcia dos homens em também
se responsabilizar por ele.

Apesar desse contexto, o texto do relatério final
da dltima conferéncia — a IV Conferéncia Nacional de
Satide Mental Intersetorial — afirma que

0 aprofundamento do processo de reforma psi-
quidtrica requer fortalecer a organizacio e
mobilizagio dos usudrios e familiares em toda
a rede de satide mental, nas politicas interseto-
riais e na sociedade em geral. (BRASIL, 2011).

As principais propostas da conferéncia referem-
se & importancia de fortalecer as associagdes e esti-
mular a criagdo de cooperativas e empreendimentos
soliddrios em satide mental; criar politicas publicas
explicitas de suporte e assisténcia psicossocial aos
familiares e cuidadores; fortalecer os dispositivos
institucionais de participa¢ao (assembleias, oficinas,
grupos de trabalho, conselho gestor etc.). Defendem
o financiamento publico de programas de inclusio
digital, bolsas de incentivo a formagao de liderangas
de familiares e usudrios, estimulo ao uso de metodo-
logias especificas de grupos, empoderamento, psico-
educagao, conhecimento do uso de medicamentos,
grupos de ajuda e suporte mutuos e plano/cartio de
crise’” para os usudrios, valorizando sua autonomia,
autoestima e a conquista dos direitos de cidadania.
O que leva-nos a pensar que a politica nacional
estd incorporando progressivamente a dimensio do

19 Documento pessoal com indicagdes personalizadas sobre como proceder na crise: tipo de acolhimento, tipo de medicagao, técnicos e pessoas de confianca. Esse docu-

mento detalha as caracteristicas da crise, se o portador deseja ou ndo ser internado; orientagdes de demandas pessoais (contas, animais de estimagao,etc.), contetido definido
a partir da perspectiva do usuério, ndo com base no diagnéstico. Algumas experiéncias nesse sentido vém sendo implantadas no Brasil.
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empoderamento de usudrios e familiares, e o estimu-
lo aos dispositivos associativos, trazendo a perspec-
tiva de enfrentamento dos desafios inerentes a essa
temdtica para o campo da atengdo psicossocial e das
politicas publicas em geral.

Caminhando para a conclusao da nossa narrativa,
tomamos em Amarante e Brasil (2008) a importincia
de incluirmos essa temdtica também numa concepgio
de formagao que inclua reflexées mais amplas e pro-
blematizadoras sobre a complexidade da experiéncia
humana. Os autores ressaltam que precisamos saber li-
dar com as familias nao apenas como parentes ou cui-
dadores, mas como agentes sociais e sujeitos politicos
(AMARANTE; BRASIL, 2008, p. 75). Hd necessi-
dade de investimento no surgimento de outros agen-
tes sociais, como os usudrios e os familiares, e de uma
nio reducao dos trabalhadores a técnicos, mas a sua
percepcdo enquanto sujeitos. Uma perspectiva que
traz “a importincia do surgimento de sujeitos cole-
tivos ‘conscientes e ativos, que resistam ao processo
de anulacido de suas identidades” (AMARANTE;
BRASIL, 2008, p. 75).

Em memorivel conferéncia no Rio Janeiro (R]),
Franco Rotelli afirma que o ato mais importante rea-
lizado por Franco Basaglia, a a¢do de maior coragem
cientifica, foi a de trabalhar com a perspectiva e o de-
safio da contradigio de manter o papel do psiquiatra,
e, a0 mesmo tempo, afirmar nio saber nada sobre a
loucura (ROTELLI, 2008, p. 38). Discorrendo sobre
o tema da formagio, alerta para o cuidado que de-
vemos ter com as demandas dos jovens que querem
aprender modelos e adquirir competéncias. Para ele,
devem saber, uma vez mais, que

nds nio sabemos nada sobre a loucura [... As
necessidades das pessoas, a realidade da vida
das pessoas, o0s contextos nos quais vivem, as
condicées sociais, econdmicas, de classe; as
condigoes familiares dos pacientes, a histdria
de cada um deles, suas biografias, a organi-
zagdo que uma sociedade ou um Estado dio
em resposta ao tema da loucura sio todos ter-
renos sobre os quais é preciso construir um

novo saber. (ROTELLI, 2008, p. 39).
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E construir novas institui¢oes significaria condi-
coes, situagdes e organizagoes, espagos e projetos coleti-
vos que se proponham a dar respostas a essas necessi-
dades, intervindo na realidade.

Rotelli propée retomarmos a ideia de ‘recupe-
ragio da pessoa, ideia que nio deve morrer jamais.

Para ele, a psiquiatria seria uma ciéncia da rentincia —

renuncia-se imaginar que a recuperagio de
uma pessoa seja possivel, renuncia-se ima-
ginar que a cura seja possivel, renuncia-se
imaginar que seja possivel a transformagio
completa da vida de uma pessoa. E entdo
nascem as instituicoes e os lugares que nio
tém nenhuma relacio com as necessidades
das pessoas, mas apenas com a contengio e
o fim das esperancas. (ROTELLI, 2008,
p. 40).

Ele afirma que o que nds temos a aprender tem
a ver com a vida e com tudo que trabalha contra
os procedimentos de exclusio dentro dos contextos:
imaginar que cada um desses sujeitos possa ser pro-
tagonista de sua histéria e que nés possamos acom-
panhar tal protagonismo; que cada uma dessas pes-
soas tenha necessidade de associar-se e que possamos
ajudd-las nessas associagoes; saber aprender que as
familias dessas pessoas estio carregadas de angus-
tias, aprender a ajudar essas familias a estarem jun-
tas, a compartilharem a prépria angustia e a serem
elementos de luta para a transformagao. Aprender
que a liberdade ¢ terapéutica e um fato coletivo; que
as institui¢ées normalmente ndo se interessam pelo
crescimento da liberdade do individuo, nao estio in-
teressadas na emancipagdo (ROTELLI, 2008, p. 42).

Dessa forma, nos convida a trabalhar para que as
politicas publicas respondam as necessidades de casa,

de sociabilidade, de afetividade, de trabalho dos nossos

pacientes. E que devemos

imaginar ‘wma nova relagio com nds mesmos,
que ndo coloque em jogo as nossas forcas, mas
sim nossas fraquezas, e uma organizagdo social

que ndo seja feita para os fortes, mas que seja
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Jeita para nds que somos fracos. (ROTELLI,
2008, p. 46).

Defende a tese de que devemos ser muito mais
incisivos na transformacio do mundo e trabalhar
pelo equilibrio entre a poténcia do servigo publi-
co e a sua emancipacao por parte dos familiares e
dos usudrios (ROTELLI, 2008, p. 48). Conclui
afirmando que a doenca seria uma riqueza da vida,
uma experiéncia fundamental na nossa relagdo com
os outros, colocando para nés uma questao impor-
tante: Por que existir locais dedicados a geri-la fora
da comunidade?

+ A Politica e empoderamento de usuérios e familiares no contexto brasileiro do movimento pela reforma psiquiatrica

E ¢ assim que situo nosso estudo, numa perspec-
tiva de busca compartilhada e, a0 mesmo tempo, de
visibilidade e reconhecimento aos usudrios e familiares,
que, no esforco infinitamente pessoal da busca por sua
recuperagio e nos espagos coletivos de suporte e ajuda
mutua cura, buscam novas identidades a partir do caos.
Uma homenagem a for¢a e a coragem de individuos
que, diante da crise, ndo se submetem as verdades e
aos limites impostos. Pessoas comuns, que, a partir da
complexidade de suas experiéncias subjetivas, emergem
como sujeitos politicos no cendrio do movimento pela
reforma psiquidtrica brasileira. Militantes que sabem
das multiplas questoes que trazem para a sociedade.
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