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Resumo

Numerosos estudos apontam a tendéncia a cronicidade dos tratamentos quan-
do centrados no uso de medicamentos. Esta pesquisa foi realizada em uma
grande cidade brasileira, com usudrios de Centros de Atengdo Psicossocial
(CAPS), com o objetivo de avaliar os efeitos da experimentacao do Guia pes-
soal da Gestao Autonoma da Medicacao (Guia GAM) na relacao desses usud-
rios com seus tratamentos e nas suas acées de participacdo. Esse instrumento,
criado no Canadd, traduzido e adaptado para o Brasil, foi experimentado, por
meio de grupos de intervencdo, com usudrios de CAPS com transtorno men-
tal grave e com histéria de participagdo politica no campo da satide. Foram
realizados grupos focais e entrevistas em profundidade. As transcricoes foram
transformadas em narrativas, e foram definidas quatro categorias de andlise:
sujeitos de experiéncias radicais de sofrimento; experiéncias com a medica¢do;
direitos de usudrios; participacdo e militancia politica. Com a experimenta-
¢do do Guia GAM, os usudrios expressaram uma tensdo entre a reproducdo
da identidade centrada na doenca e a legitimidade da singularidade das suas
experiéncias pessoais. Demonstraram maior conhecimento sobre os medica-
mentos que tomavam, passaram a reconhecer sua propria expertise, como o
uso de medicamentos, e alguns buscaram ajustes no tratamento. Referiram
necessidade de serem apoiados nos movimentos de reivindicacdo dos seus di-
reitos e fortaleceram suas participacdes enquanto militantes da satide mental.
Conclui-se que a versao brasileira do Guia GAM tem potencial de contribuir
com o empoderamento dos usudrios, permitindo assim uma interlocucdo das
avaliacoes de resultados em saiide mental com o cendrio internacional.
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Autonomia Pessoal
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Introducgéao

No Brasil, o processo de Reforma Psiquiatrica alcancou avancos significativos, com investimentos em
recursos humanos e politicas de aten¢do em satide mental. Entretanto, em que pese os dispositivos
de satide mental substitutivos ao manicomio, como os Centros de Atencao Psicossocial (CAPS), bus-
carem implantar o novo modelo assistencial, ainda reproduzem praticas hegemonicas do paradigma
que tentam superar !, funcionando com resquicios da légica manicomial, em que hd predominio de
uma relacdo marcada pela dominacdo do profissional da satide sobre o paciente 2, com a consequente
infantilizacdo do segundo diante de seu processo de tratamento 1. Nos servi¢os de saide mental, pre-
dominantemente, sao os técnicos que possuem os meios de regulacdo e funcionamento dos servicos,
produzindo desarticulacio e enfraquecimento dos usuarios, com pouca ou nenhuma possibilidade
de gestdo das atividades oferecidas, ndo atuando como sujeitos ativos nos processos decisdrios, mas
como espectadores passivos do processo de gestdao dos servicos e de suas proprias vidas 3.4.

Muitos servicos de saide mental ainda funcionam reproduzindo uma atencido centralizadora e
especializada, cronificada e produtora de cronificac¢do 567, com um modelo centrado na doenca, na
sintomatologia e no tratamento medicamentoso 8, enfraquecendo a constru¢iao de espacos e dispo-
sitivos de cuidado horizontalizados e promotores de maiores graus de autonomia 9. Os servi¢os de
saude mental ainda privilegiam o tratamento medicamentoso, reduzindo, muitas vezes, o tratamento
aos psicotrépicos, incluindo ainda situacdes de supermedicagio. Pesquisas apontam a falta de infor-
macdo dos usuérios sobre os remédios receitados e a ndo discussdo sobre os efeitos indesejaveis deles,
revelando uma baixa apropriacdo dos usuarios dos servicos em relacdo ao seu tratamento. H4 princi-
palmente um baixo conhecimento em relagio aos efeitos benéficos e colaterais de qualquer tratamen-
to medicamentoso, reduzindo a capacidade critica do processo decisério na escolha do tratamento,
fazendo com que o poder dessa decisdo recaia apenas nos profissionais de satde 10.

Percebe-se um crescente processo de medicamentalizagao 11,12,13,14, problemas que antes eram
tratados em sua complexidade e singularidade sao classificados como doencas, déficits ou transtornos
e medicados. Como consequéncia, vé-se um aumento significativo do consumo de psicofarmacos no
Brasil e no mundo 15,16,17,18,19: seu uso e prescri¢do tém aumentado, ndo apenas em quantidade, mas
também em duracdo do uso, por periodos, as vezes, maiores do que os preconizados na literatura
especializada 20. A participa¢do dos usudrios restringe-se, muitas vezes, a mera informacdo de seus
sintomas, ficando, de lado, os multiplos nao ditos do sofrimento 21,22,23,

O uso de medicamentos psicotrépicos tem sentidos singulares para as diferentes pessoas, e seus
testemunhos mostram que sdo plurais os aspectos simboélicos da medicacio e, frequentemente, con-
traditdrios!0. Entretanto, a experiéncia de adoecimento 242526 e a pluralidade de experiéncias e
significacdes do uso de medicamentos psicotrdpicos para as pessoas continuam sendo raramente
levadas em conta nas praticas de cuidados em satde mental 22.27,28, mesmo sabendo-se que, quando
a prescricdo medicamentosa é acompanhada de uma disponibilidade maior de didlogo e é negociada
com a pessoa, sio obtidos os mesmos efeitos com doses menores do que quando predomina um con-
trole externo das prescricdes 29.

Além disso, a comunica¢ao entre os profissionais de saide e usuarios sobre o tratamento é defi-
ciente 30, e alguns estudos 31,32,33 constatam uma assimetria presente nas relacdes entre trabalhadores
e usudrios, indicando processos que ainda constrangem o protagonismo e favorecem a manuten¢io
da histérica passividade dos usuarios de satide mental. Mostram que disputa de interesses, hierarqui-
zacdo nas relacdes de poder, enrijecimento nos modos de conduzir processos participativos podem
reduzir ou inviabilizar as possibilidades de protagonismo em saide mental.

Uma das diretrizes politicas do Sistema Unico de Satide brasileiro (SUS) diz respeito a participa-
¢ao cidada na gestao do sistema e dos servicos de satide por meio da inclusdo de novos sujeitos nos
processos de decisdo na satude. A participa¢do tem sido considerada fator constitutivo das politicas
sociais e fundamental para atingir o objetivo de autopromoc¢do e empoderamento das pessoas 34,
entendendo-a como um exercicio de compartilhamento de poder 35. Entretanto, a efetiva participa¢io
dos usuérios na produc¢io da saide é um dos vetores que precisa ser considerado nesse contexto da
atencdo em saide mental, ja que pouco ainda se avancou na efetiva participacdo dos usuarios, sobre-
tudo nas decisoes sobre seus tratamentos.
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No cenério internacional, a participacdo dos usuarios nas decisdes relacionadas aos seus trata-
mentos vem sendo experimentada e discutida hé alguns anos. No Reino Unido, os guidelines oficiais
do sistema nacional de saide explicitam o compartilhamento da decisdo com os usuarios como con-
dicdo imperativa para o seguimento dos tratamentos de saide, e a tomada de decisdo compartilhada
é cada vez mais defendida como um modelo ideal de tomada de decisio de tratamento no encontro
médico 36. A decisao compartilhada pressupde que usudrio e prescritor devem compartilhar suas
respectivas informacoes e determinar, de forma colaborativa, o tratamento ideal 37,38,39.

Ao mesmo tempo, a Organiza¢io Mundial da Satde 4041 tem recomendado a criagao e a difusdo de
grupos de defesa dos usuarios, com intuito de fortalecer o empoderamento e o protagonismo desses
coletivos na construcao das politicas de satide mental no planejamento, desenvolvimento, monitora-
mento e avaliagao dos servicos. Os movimentos reformistas no campo da satide mental vém buscando
fortalecer o empoderamento dos usuérios com transtornos mentais e o incremento de seu poder de
contratualidade na sociedade por meio de propostas de reabilitacdo psicossocial que passam pelo
exercicio da autonomia e da cidadania 42.

Mas, em que medida tem sido possivel um incremento no poder de contratualidade quando o que
se evidencia no contexto dos servicos de satide mental é a dificuldade em retirar a doenca do foco das
atencdes e entender que o sujeito que sofre é protagonista da sua histéria, tanto na experiéncia de
adoecer quanto de cuidado de si?

No Canad4, a Gestio Autonoma da Medicacio (GAM), uma abordagem que vem sendo desen-
volvida desde a década de 1990, reconhece justamente o contexto de utilizacdo pouco critica dos
medicamentos nos tratamentos em saide mental, bem como o valor simbdlico da medicagao para
aqueles que a utilizam. Defende e apoia pessoas fragilizadas pela experiéncia dos problemas de saiude
mental e, as vezes, também pelo tipo de tratamento oferecido nos servicos de saiide mental. Objetiva a
criacdo de espacos de expressio e de decisdo acerca do tratamento e da qualidade de vida, favorecendo
uma relacdo ativa e ndo mais passiva com o tratamento medicamentoso 222829, A GAM considera os
usuarios como protagonistas e corresponséaveis do processo de gestio dos medicamentos (da decisao
de usar e do modo como usar). Os saberes dos usuarios, seus desejos, vontades e opinides ganham
relevancia e igualdade de importancia com o saber médico. Trata-se de uma aposta em uma pratica de
atencdo em saide mental que reconhece que o tratamento sé pode ser conduzido com a inclusiao do
usudrio no processo decisorio das terapéuticas a serem realizadas 22.

Uma de suas ferramentas é o Guia GAM 29, um instrumento que reconhece o direito ao con-
sentimento livre e esclarecido para a utiliza¢ao da medicac¢do e a necessidade de compartilhamento
de decisoes entre profissionais e usuérios e tem como um de seus objetivos disponibilizar, para os
usuarios, informacdes sobre as medicacdes (efeitos colaterais, doses terapéuticas etc.). Com seu con-
teddo dividido em passos, para facilitar a leitura e a reflexdo individual ou em grupo, disponibiliza
informacoes sobre medicamentos psicotrdpicos (efeitos colaterais, doses terapéuticas) e sobre direitos
dos usudrios, convidando o leitor a fazer um balan¢o da prépria vida para determinar os aspectos
suscetiveis de serem melhorados. Durante esse processo, a medica¢do pode ou ndo surgir como um
desses aspectos.

A pesquisa de que trata este artigo experimentou o Guia GAM, ja traduzido e em processo de
adaptacdo ao Brasil, no qual a negociag¢io e o incremento da participa¢do do usuario na gestdo do seu
tratamento foram enfatizados pelo entendimento de que a decisdo quanto ao melhor tratamento se
faz em uma composi¢do entre os saberes do usuario e da equipe de referéncia, em um exercicio de
cogestdo, de gestdo compartilhada do cuidado 22434445,

Objetivo
Trata-se de uma pesquisa realizada em uma grande cidade brasileira, com usuarios de CAPS, com o

objetivo de avaliar os efeitos da experimentacdao do Guia GAM na relacdo desses usudrios com seus
tratamentos e nas suas acdes de participacdo politica.
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Metodologia

O Guia GAM foi trabalhado, por meio da constitui¢do de um grupo de intervencdo, com sete usuarios
de CAPS, com transtorno mental grave e com histéria de participa¢do politica no campo da saude
mental. Foi composto por meio de uma articulacio dos pesquisadores com membros de uma associa-
¢ao de usuarios, familiares e amigos de usuarios da rede de saide mental da cidade. Foram critérios
de inclusdo na pesquisa: ser portador de transtorno mental grave, fazer uso de psicofairmacos ha mais
de um ano, ter vontade de participar do grupo, ter boa circulacao pela cidade e pela rede de servicos e
ter trajetdria de participa¢do politica no campo da satde mental. Os critérios de ndo inclusdo foram:
recusa em participar ou limitagao cognitiva grave.

Os sete usuarios participantes eram todos homens, moradores do municipio em que ocorreu a
pesquisa e tinham entre 31 e 50 anos de idade. Desses, inicialmente, quatro e, ao final da pesqui-
sa, cinco eram integrantes de uma Associacdo de Familiares, Amigos e Usuarios de Saide Men-
tal do municipio. Outros dois eram representantes dos usuarios nos conselhos locais dos servicos
que frequentavam.

O grupo de intervencao foi realizado em encontros quinzenais, num total de 18 encontros, e con-
duzido por pesquisadores. Tinha como objetivo o compartilhamento das experiéncias com tratamen-
to medicamentoso, a partir dos temas propostos no Guia. Cada participante recebeu um exemplar
do Guia. Diversas dindmicas para leitura e discussdo foram utilizadas. Ao final de cada encontro, os
pesquisadores registravam as discussoes, consideradas também como material empirico da pesquisa.
O manejo com o grupo foi tema constante de conversas e trocas entre os pesquisadores, incluindo um
espago regular de supervisdo com a coordenacdo da pesquisa.

Foram realizados também grupos focais 4647 com participacdo dos sete usuérios, antes (GF0) e
depois do grupo intervencdo (GF1, grupo focal narrativo), buscando aproximar a experiéncia dos
participantes, com foco nos seguintes temas: uso de medicamentos psiquiatricos na rela¢iao com a
autonomia e os direitos dos usuarios; valorizacdo do contexto do usudrio; capacidade de gestdo e
compartilhamento de decisdes (usudrio e equipe); direitos do usudrio, em especial no que se refere
a medicacdo (acesso, informacao, recusa); tomada da palavra (voz do usuario no servico e na relacdo
médico/paciente); experiéncia de uso de medicacao. No GF1, buscou-se identificar os efeitos do Guia
nas narrativas sobre essas experiéncias.

Ao final de cada grupo focal, a partir das transcricdes e da extragao de seus niicleos argumentais 48,
foi criada uma narrativa pelos pesquisadores que haviam sido os condutores de cada grupo e validada,
posteriormente, por outro pesquisador, totalizando trés pesquisadores envolvidos nesse processo de
criacdo e validagao. As falas dos usuarios nos grupos focais foram tomadas como falas de um grupo
e destacadas em seus aspectos de composicdo e concordancia, mas também naquilo que, no grupo,
compareceu como davida, dissenso ou clara discordancia a partir da constru¢ido de narrativas 48.

Apds o GF1, foi realizado um terceiro grupo focal, o grupo focal narrativo 49,50. No grupo focal
narrativo, as narrativas de cada um dos grupos focais (GFO e GF1) foram apresentadas aos usuérios
para uma validacdo final. O grupo focal narrativo permitiu que as mudancas percebidas como efeitos
do grupo intervencao fossem discutidas, promovendo simultaneamente a valida¢io e a participa¢ao
na analise de dados.

Ap6s o grupo focal narrativo, foram realizadas entrevistas individuais, em profundidade 51, com
os sete integrantes do grupo intervecdo como forma de ampliar a investigacao sobre o efeito da
experimentacdo do Guia GAM no grupo intervencao, buscando uma aproximacao da experiéncia dos
participantes no processo de adoecimento, com o uso de medicamentos psiquiatricos, com a partici-
pacdo em seus tratamentos e com a militancia politica. As entrevistas foram realizadas por um tnico
pesquisador, totalizando 12 horas de gravacao de dudio e 142 paginas de transcricao.

Para a anélise e interpretacdo dos dados, foi utilizado referencial tedrico proposto por Ricoeur
52,53,54¢ Onocko Campos 48, concebendo as narrativas como um processo de mediac¢do entre o vivido
e a possibilidade de inscrevé-lo no social, inserindo a experiéncia subjetiva em um campo politico.
As narrativas dao visibilidade a experiéncia dos sujeitos pesquisados e também trazem a dimensdo da
experiéncia do que se vive no desenrolar da pesquisa. A analise final foi obtida a partir da triangulacdo
das entrevistas com as narrativas construidas a partir dos grupo focal. As pesquisadoras, de forma
independente e sequencial, fizeram reiteradas leituras flutuantes e cruzamentos, finalizando com uma
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reunido de consenso e valida¢io entre elas 50,55, A postura ético-politica da pesquisa foi a de ndo trans-
formar as vozes em objetos 55, de modo que a andlise nao se fez sobre as experiéncias, mas com elas 0.

A pesquisa foi aprovada em Comité de Etica da Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade
Estadual de Campinas sob o parecer CEP/FCM/UNICAMP ne 222/2009. Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tendo sido garantidos aos participantes o
anonimato e a confidencialidade das informagoes.

Resultados e discussao
No processo de analise foram identificadas quatro categorias, apresentadas a seguir.

Sujeitos de experiéncias radicais de sofrimento

Nas narrativas dos usuarios, comparece uma tensdo entre a construc¢io e a reproducdo de uma iden-
tidade doente versus a legitimidade da singularidade das experiéncias dos usuarios. De modo geral,
apontaram o diagndstico da doenca como o reconhecimento das suas experiéncias radicais de sofri-
mento, algo que os ajudou a ressignificar positivamente o sofrimento, pois familiares e a sociedade,
em geral, passaram a reconhecé-los como sujeitos doentes. Para eles, o ato de ser diagnosticado e
medicado foi tomado como uma resposta ao reconhecimento da singularidade da experiéncia de
sofrimento. “Pior é alguém que nao acredita no adoecimento, que fala que vocé nao tem nada” (sic).

Entretanto, essa identidade-doente faz, muitas vezes, com que se vejam presos a um lugar de inca-
pazes ou em discursos que os fazem reféns de uma série de atribuicdes que a loucura carrega. Se por
um lado, a condicao de usuarios da saude mental da acesso a bens simbdlicos e beneficios sociais, ela
também reforca o estigma 56.

Na luta pela afirmacdo de um lugar de legitimidade na sociedade, o reconhecimento de sintomas e
diagnosticos, que culminam em tratamentos em que o foco é a doenca e nao o processo satide-doenca,
desconsidera a especificidade da experiéncia de sofrimento que acomete as diferentes pessoas e torna
o sujeito da experiéncia um sujeito padronizado, sem histdria, restando apenas a afirmacdo da neces-
sidade do uso de medicamentos e confirmando uma dindmica ainda frequente nos CAPS 33.

A partir das discussdes nos encontros do grupo intervencao, os usuarios perceberam o quao pouco
compartilham uns com os outros suas experiéncias de sofrimento, apesar de terem uma relacdo de
parceria anterior a participacdo na pesquisa. Essa constatacdo é indice de que os préprios usuarios
tomavam o diagndstico de doentes mentais como o comum entre si. Subsumida em um diagnéstico
médico, a experiéncia de sofrimento dos usuarios era homogeneizada e aprisionada em uma identi-
dade-doente. Nao a toa, a principal frase do primeiro passo do Guia GAM (“Eu sou uma pessoa, ndo
uma doenca!”) ecoou sobremaneira nos usudrios, reverberando ao longo dos encontros posteriores.

Experiéncias com a medicagdo

As narrativas dos usuarios sobre o uso de medicamentos psicotrépicos evidenciam tanto as situagdes
em que a medicacdo atua como um instrumento a servi¢o do estar melhor e da ampliacdo da capa-
cidade de ser e de agir das pessoas e suas praticas, quanto, pelo contrério, as condi¢ées em que atua
acentuando a experiéncia de sofrimento.

“E um direito tanto respeitarmos o remédio como também nos respeitarem se quisermos diminuir um psico-
tropico, mas desistir ndo dd certo” (grupo focal narrativo).

Embora a maioria dos usudrios estabelecesse uma relacdo de aparente submissdo a prescricdo
médica, eles faziam uma autogestdo do uso a revelia da prescricio médica: controlavam a dosagem,
aumentando-a ou diminuindo-a, quando sentiam ser necessério, e suspendiam o uso dos medicamen-
tos em situacdes em que entendiam que essa suspensdo os beneficiaria. H4, portanto, uma gestiao do
uso, mas experimentada como ndo podendo ser compartilhada, sobretudo com os profissionais de
satude. A partir das discussdes suscitadas nos encontros do grupo intervencéo e no grupo focal, cons-
tata-se que o espago destinado a fala dos usudrios ainda é insuficiente nos servicos.
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Apds o grupo intervecdo, os usuarios perceberam o quio pouco apropriados estavam acerca dos
medicamentos de que faziam uso, seus efeitos e o quanto haviam naturalizado a pouca disponibilidade
dos profissionais dos CAPS para o acolhimento de suas duvidas, criticas ou insatisfa¢cdes a respeito
do tratamento medicamentoso. Muitas foram as dificuldades de compreensdo com relacdo as mais
variadas informagoes contidas na bula: a linguagem ali usada parecia pouco ou nada lhes informar
acerca do medicamento que usam, carecendo de um trabalho de esclarecimento por parte dos condu-
tores do grupo para a construcdo de um sentido entre o que ali aparecia informado e suas experiéncias
com os medicamentos. Além disso, em alguns CAPS, nio foi facil conseguirem a bula dos remédios
que tomavam.

Quando questionados sobre a participa¢do nos processos decisérios do tratamento, disseram que
se acostumaram com uma postura em que o médico é quem sabe sobre medica¢do. Sentiam que alguns
temas nao podiam ser falados. Em diferentes momentos do grupo intervengao, os usuarios fizeram
mencio ao descaso que sentiam dos médicos/equipe com relacio a experiéncias com a medicacio que
tentavam compartilhar, destacando as queixas relacionadas aos efeitos colaterais dos medicamentos.
Salientaram que os médicos tém uma “agenda cheia” (sic) e que o curto tempo que tém disponivel nos
servicos nao permite esse tipo de conversa. Questionaram a postura distante de alguns profissionais,
que nao dialogam, ficando em siléncio nas consultas, sem dar retorno ao que os usuérios estdo expon-
do.

No grupo focal narrativa, disseram que os médicos orientam pouco a respeito dos remédios:

“...falam apenas quanto vocé vai tomar e em que hordrio. Nao conversam sobre como vai ser a adaptacdo ao
remédio” (grupo focal narrativo).

Alguns usuarios, mobilizados pelas discussdes no grupo intervecao, buscaram conversar com seus
médicos, visando a ajustes no uso dos medicamentos, ocasides em que conseguiram fazer algumas
adaptagoes, ou mesmo falar sobre o desejo de ndo tomar certo tipo de medicamento. Para alguns, a
experiéncia com o Guia GAM nao interferiu no uso dos medicamentos, mas mudou seus entendimen-
tos com relagio a eles. Os usuarios passaram a reconhecer seus saberes com a experiéncia de uso de
medicamentos, e ndo apenas o saber dos médicos.

Vale destacar uma situacdo que pode ser considerada como analisadora: em um dos encontros do
grupo intervencdo, um usuario perguntou aos pesquisadores: “Mas o que vocés querem afinal? Vocés
querem que a gente questione os médicos? Que a gente faca perguntas a eles sobre nossa medicacao?”
O tom da pergunta foi quase de indignacdo e revelou o que poderia estar se atualizando na relacao
pesquisadores-usudrios como “prescri¢do”: que compartilhassem mais sobre seus medicamentos e
sobre o significado deles em suas vidas com os médicos. Externando sua ddvida quanto ao que os
condutores do grupo queriam, esse usuario deixou clara a implica¢ao dos condutores com a proposta
GAM e o quanto isso estava sendo vivido por ele como uma imposicao.

Essa situa¢do aponta a importancia do manejo com o grupo 54, mas também a constante colocacio,
em andlise, da implica¢io dos pesquisadores, pois a fala desse usuario denunciou uma possivel postura
prescritiva dos pesquisadores e reivindicou uma relagdo em que nao se repetisse uma experiéncia de
dominagéo e apropriac¢do de si. Os pesquisadores colocaram, em analise, suas expectativas e o proces-
so que vinha sendo construido no grupo e puderam se reposicionar.

As narrativas indicam que, quando o assunto é medicacdo, hd uma desresponsabilizacao da equipe,
que passa a designar o médico como o Unico capaz de conversar sobre esse tema 22. Também apontam
o incdmodo com a ndo possibilidade de escolha de quem sdo seus médicos de referéncia. Essa decisiao
é tomada exclusivamente pelas equipes, considerando apenas o critério do territdrio, e ndo a relagao
dos usuarios com os profissionais do servico.

Direitos de usuarios

As narrativas dos usuérios evidenciam que um dos desafios da reforma psiquiétrica, sobretudo dos
CAPS, enquanto articuladores de cuidado, é, justamente, o reconhecimento dos direitos dos usuarios.
Os usuarios perceberam que tém varios direitos, mas, a0 mesmo tempo, ndo os usufruiam. Essa dis-
cussdo ganhou destacada intensidade quando vinculada ao reconhecimento do direito ao trabalho e
ao beneficio, indicando, mais uma vez, o quanto a identidade-doente se desdobra em preconceito e
gera dificuldades de acesso ao mundo do trabalho. Os usudrios expressaram a forte vivéncia de que
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um direito exclui o outro: se eles tém direito ao beneficio pela doenca, ndo conseguem trabalhar; se
conseguem trabalhar, ndo tém direito ao beneficio.

“Se ¢ aposentado, nao tem direito a emprego. Se vai trabalhar, ndo consegue. Se fala que faz tratamento,
ninguém dd emprego. Que toma remédio (...) é repugnado” (GFO).

A tematica dos direitos e da cidadania tem sido apropriada pelos movimentos sociais contem-
poraneos para formulacdo de estratégias de empowerment e de reivindicacdes especificas 57,58. Uma
questdo que tem sido relevante para o movimento de usudrios no campo da saide mental diz respeito
ao fato de que reivindicacdes por direitos sociais especiais podem conflitar-se e enfraquecer outras
lutas no campo dos direitos civis. Em nome dos direitos civis, os usuarios lutam contra a segregacio e
a estigmatizacdo da loucura e pela recuperacido de sua capacidade civil para gerir suas vidas. Entretan-
to, lutam também por direitos sociais especiais, como beneficios pecuniarios, esquemas de trabalho
especiais, passe livre no transporte puiblico etc. Trata-se de um paradoxo no que diz respeito a coe-
xisténcia da luta pelos direitos civis e pelos direitos sociais. Uma pesquisa realizada com usuarios de
saude mental de uma grande cidade brasileira 59 evidenciou que os usuarios s6 acessaram seus direitos
bésicos a partir do processo de adoecimento. O paradoxo é justamente a defesa de direitos iguais e, ao
mesmo tempo, singulares, fazendo conciliar a universalidade dos direitos civis com a especificidade
de certos segmentos da populacdo, como os usuérios da saide mental.

Ap6s a experiéncia com o Guia GAM, os usudrios referiram a necessidade de serem apoiados
nos movimentos de reivindica¢do dos seus direitos, indicando que sio movimentos dificeis de serem
sustentados sozinhos. A informacao acerca dos direitos dos usuarios é necessaria, mas nao suficiente,
pois ndo garante a emergéncia ou o nascimento de um sujeito de direitos, aquele que tem a experién-
cia de direitos encarnada e que é reconhecido pelo outro como tal. Por isso, ndo basta que o usuério
saiba que pode, por exemplo, recusar a medicacdo, é também necesséario que ele seja legitimado como
um sujeito de direitos cuja vontade e decisdo devem ser consideradas pelos profissionais de saide e
pela comunidade 9.

Participacdo e militancia politica

Os usuérios nao se sentiam participando da gestdo de seus tratamentos, nem ouvidos no direito de
recusa-los. Ressaltaram a importancia dos Conselhos de Satide como espacos de exercicio dessa par-
ticipacdo e reivindicac¢do de seus direitos.

Reconheceram a associacao da qual cinco dos sete integrantes do grupo intervencao faziam parte
como um importante espago de participacdo e militancia politica. Identificaram-na como uma ins-
tancia de pertencimento e apoio, bem como de funcao fiscalizadora e de militincia contra os manico-
mios e as praticas manicomiais. Afirmaram que, no processo da pesquisa, aprenderam a se valorizar,
pois nele sentiram que o que tinham a dizer era considerado importante e perceberam o quao pouco
compartilhavam entre si sobre suas experiéncias de adoecimento e de uso de medicamentos, apesar
da convivéncia em espacos politicos na cidade.

“E tudo isso que eu aprendi ld [grupo intervencao GAM] eu posso passar pros outros também. Agora eu
falo sobre meus tratamentos, sobre meus medicamentos, nos conselhos locais, no grupo que tem dos meus trata-
mentos ld no CAPS. Falo, por exemplo, que eu ndo devo terminar os tratamentos por conta propria, que eu tenho
direitos e tenho que lutar por eles, ndo preciso ficar assim, acomodado, esperando tudo pelos outros se eu posso
ter um pouquinho de autonomia. Se fez bem pra mim, deve fazer muito bem pros outros pacientes ou para quem
quer que esteja tomando remédio e que esteja falando comigo” (narrativa Joao).

Destacaram o desejo de levar as discussoes disparadas pelo Guia para outros usuérios da rede por
meio de um projeto que construiram durante o processo de pesquisa e que se propunha a constituir
grupos para uma discussiao sobre saide mental, utilizando a abordagem GAM. Reconheceram a
importancia, mas também o desafio, de fazerem valer seus direitos no cotidiano dos seus tratamentos
para a efetivacdo das reivindicacdes do movimento da Reforma Psiquidtrica nos CAPS.

Cabe salientar, como uma possivel limitacdo do estudo, que essas falas se deram em um contexto
em que os usuarios estavam participando da pesquisa justamente por terem um diagndstico de trans-
torno mental grave, o que pode té-los influenciado, imaginando uma expectativa dos pesquisadores de
que falassem desse lugar. Também nio se deve negligenciar o fato de que foi por meio dessa condi¢ao
de doentes, assim reconhecida e legitimada na sociedade, que eles passaram a ocupar lugares de repre-
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sentacdo politica, como nos conselhos, na associacdo de que participam e em outros movimentos de
que fazem parte. Além disso, trata-se de um perfil de usuarios, de modo geral, destoante da maioria
dos usuarios dos CAPS.

Conclusao

O uso do Guia GAM no grupo intervenc¢ao mostrou-se como um dispositivo com poténcia de empo-
deramento dos usudrios frente aos seus tratamentos, reforcando sua importancia como dispositivo
de cogestdo e de consequente constru¢do de outras configuracdes nas relacdes de poder. Ao mesmo
tempo, evidenciou uma postura de ingenuidade e docilidade dos usuarios frente aos seus tratamentos,
indicando a importancia do investimento em espacos de compartilhamentos entre usuarios sobre
suas experiéncias de adoecimento e de uso de medicamentos.

Proporcionou reposicionamentos subjetivos tanto nos usuarios quanto nos pesquisadores, que
constantemente colocavam, em analise, sua implicacdo com a pesquisa para que nao reproduzissem,
no grupo, as praticas que o préprio dispositivo se propunha a enfrentar. O desafio de realizar a pes-
quisa com os usuarios fez como que os lugares de usuérios e pesquisadores fossem tensionados. Foi
preciso que os pesquisadores desconstruissem a identidade usuario-militante sob o risco de subsumir
suas experiéncias de participacdo politica no campo da satide mental em uma suposta homogeneidade
militante. Nesse sentido, recomendamos fortemente a autocritica nesse tipo de investigacdo e o dese-
nho de projetos que incluam dispositivos para que esse tipo de autoanalise possa acontecer.

E importante que outras pesquisas aprofundem a investigacdo dos efeitos da experimentagio do
Guia GAM nio apenas em usudrios, mas também em trabalhadores das equipes de satide, sobretudo,
nos prescritores.
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Abstract

Numerous studies have highlighted the tendency
to chronicity of treatments centered on the use of
medications. This study was conducted in a large
Brazilian city with users of Centers for Psychoso-
cial Care (CAPS), with the aim of evaluating the
effects of experimenting with the personal Guide
for Autonomous Management of Medication
(GAM) and the users’ relationship to their treat-
ments and participation. The instrument, created
in Canada and translated and adapted to Brazil,
was tested in intervention groups with users of
CAPS with severe mental disorders and a his-
tory of political participation in the field of health.
Focus groups and in-depth interviews were per-
formed. The transcriptions were transformed into
narratives, and four analytical categories were
defined: subjects with radical experiences of suf-
fering; experiences with medication; users’ rights;
and participation and political activism. In testing
GAM, users expressed a tension between reproduc-
tion of illness-centered identity and the legitimate
uniqueness of their personal experiences. They
showed greater knowledge of the medications they
were taking, began to recognize their own exper-
tise in their use of medications, and some sought
adjustments to their treatment. They reported
the need for support in claiming their rights and
strengthening their participation as mental health
activists. In conclusion, the Brazilian version of
the GAM guide has the potential to contribute to
users’ empowerment, thus allowing dialogue be-
tween the results in mental health care in Brazil
and the international scenario.

Mental Health Services; Drug Utilization; Citizen
Participation; Personal Autonomy
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Resumen

Numerosos estudios apuntan la tendencia a la cro-
nicidad de los tratamientos cuando se encuentran
centrados en el uso de medicamentos. Esta inves-
tigacion se realizé en una gran ciudad brasilefia,
con pacientes de Centros de Atencion Psicosocial
(CAPS), con el objetivo de evaluar los efectos de la
experimentacion de la Guia personal de la Gestion
Auténoma de la Medicacion (Guia GAM) en la
relacion de estos usuarios con sus tratamientos y
en sus acciones de participacion. Este instrumento,
creado en Canadd, fue traducido y adaptado para
Brasil, fue experimentado, mediante grupos de in-
tervencion, con pacientes de CAPS con trastorno
mental grave y con un historial de participacion
politica en el campo de la salud. Se realizaron
grupos focales y entrevistas en profundidad. Las
transcripciones se transformaron en narraciones,
y fueron definidas cuatro categorias de andlisis:
sujetas a experiencias radicales de sufrimiento;
experiencias con la medicacion; derechos de pa-
cientes; participacion y militancia politica. Con
la experimentacion de la Guia GAM, los usuarios
expresaron una tension entre la reproduccion de
la identidad, centrada en la enfermedad y la le-
gitimidad de la singularidad de sus experiencias
personales. Demostraron un mayor conocimiento
sobre los medicamentos que tomaban, pasaron a
reconocer su propia pericia con el uso de medi-
camentos, y algunos buscaron ajustes en el trata-
miento. Informaron de la necesidad de ser apoya-
dos por los movimientos de reivindicacion de sus
derechos y fortalecieron sus participaciones como
militantes de la salud mental. Se concluye que la
version brasileria de la Guia GAM tiene poten-
cial de contribuir con el empoderamiento de los
usuarios, permitiendo asi una interlocucion de las
evaluaciones de resultados en salud mental con el
escenario internacional.

Servicios de Salud Mental; Utilizacion de
Medicamentos; Participacion Ciudadana;
Autonomia Personal
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