DOI: 10.1590/1807-57622015.0073

Usuarios da satide mental como educadores:

0 que suas narrativas podem nos ensinar?

Fernando Schimidt El-Jaick®

Karen Bello Berg®

Monica Monteiro Peixoto®
Octavio Domont de Serpa Jnior®

Introducao

No presente artigo, apresentamos um recorte da pesquisa Efeitos do
compartilhamento de narrativas do adoecimento nos processos de superagao
de usudrios de satide mental, que procura destacar, no material empirico
produzido no estudo, a experiéncia subjetiva de usudrios de servico de salde
mental que atuam como educadores baseados no conhecimento experiencial.
Estes usudrios de um servico de salide mental de base comunitaria, ligado a
um hospital universitario do Rio de Janeiro, integram um coletivo que surgiu
em 2005, e cuja origem remonta a algumas mudancas que ocorreram naquele
ano na disciplina de Psicopatologia, oferecida aos estudantes de graduacéo
em Psicologia da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). O principal
aspecto reformulado foi o ensino pratico da Psicopatologia, que, anteriormente,
consistia na apresentacdo de um paciente, entrevistado pelo professor diante da
turma toda. Seu caso clinico era discutido, posteriormente, sem sua presenca,

e tal modalidade de ensino colocava o paciente numa posicao passiva, ja que
servia como mero objeto de observacédo e estudo. Este modelo de aprendizado
priorizava, de certa maneira, os conhecimentos objetivos e acabava por deixar
de lado a dimensdo subjetiva da experiéncia de adoecimento, tratamento e
superacao.

Na reformulagao do ensino prético da disciplina, varias medidas foram
adotadas, tais como a divisao da turma em pequenos grupos para as aulas, que
passaram a envolver uma variedade maior de recursos pedagogicos. Videos e
textos (autorrelatos e obras de ficgdo) foram incorporados, e o ensino pratico
que envolvia a presenca de pacientes também foi modificado. Foram convidados,
inicialmente, para participar das aulas cerca de 12 usuarios do servico de satde
mental de base comunitéria acima referido, que passaram a se encontrar
semanalmente com o coordenador da disciplina para escolher os assuntos que
seriam discutidos com os alunos, chegando a um repertério tematico que, no
presente momento, inclui 21 temas, como: medo, preconceito, medicacao,
reinsercdo social, trabalho etc. Nesta nova modalidade de ensino, a ideia era que
os alunos pudessem aprender por meio das narrativas produzidas pelos préprios
usudrios acerca das suas experiéncias em salde mental.
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Com o objetivo de ampliar os meios de comunicacdo entre os alunos e os usuarios, foi
desenvolvida, em parceria com o NUcleo de Tecnologia Educacional para a Sadde (NUTES) da UFRJ,
uma plataforma virtual de aprendizagem. Ela consiste num ambiente de suporte ao ensino, de acesso
restrito, que da suporte para o material didatico empregado no curso, e permite conversacoes e
comentarios entre os usuarios e os estudantes. Na plataforma, os alunos tém a oportunidade de indicar
os temas a serem debatidos nas aulas e de se comunicar com os usuarios, dirigindo-lhes perguntas
que podem ser respondidas ali mesmo. Além disso, os usudrios tém a possibilidade de fazer relatos
escritos de suas experiéncias e posta-los, publicizando suas vivéncias para os alunos. Como se trata
de uma experiéncia pioneira e muitos dos usudrios ndo estavam acostumados a utilizar a internet, o
grupo participou de oficinas de capacitacdo promovidas pelo NUTES. Atualmente, h4, também, um site
préprio do grupo, bem como uma pagina no facebook, para divulgacdo das atividades realizadas.

Além das aulas regulares na disciplina, os integrantes tém sido convidados a participar de aulas
em diferentes cursos de graduacdo e pds-graduacao, em instituicdes de sadde, como Centros de
Atencéo Psicossocial (CAPS), e em eventos relacionados ao tema da satde mental. Geralmente, estes
encontros se dao em rodas de conversa nas quais os usuarios explicam o que é o grupo e relatam
suas experiéncias a partir dos temas escolhidos e das perguntas que surgem. Por se tratar, aqui,
de uma pesquisa na qual foi assumido o compromisso com a confidencialidade e o anonimato dos
participantes, as caracteristicas mais particulares do grupo nao serdo discutidas com maiores detalhes.

De uma maneira geral, podemos dizer que este coletivo se constitui numa experiéncia na
qual os integrantes ocupam a posicao de educadores a partir das narrativas que sdo construidas e
compartilhadas, possibilitando uma maior aproximagdo de um tipo de conhecimento corporificado
do processo de adoecimento. A constante troca de experiéncias promovida pelo grupo faz com que
este também funcione como um campo formador de sentidos para o adoecimento e ajude os alunos e
profissionais a contextualizarem o aprendizado.

O projeto conta, atualmente, com o apoio de estagiarios, além de trés psiclogos e de um
consultor académico. Os estagiarios auxiliam no processo de producdo de narrativas escritas e no
uso da internet, além de estarem presentes nas rodas de conversa fora da universidade a fim de
fornecerem um suporte mais efetivo para os usuarios. Apesar de ser uma experiéncia muito recente no
Brasil, a atividade de usuarios como educadores em salde ja é desenvolvida em outros paises ha mais
tempo, como mostraremos a seguir.

Usuarios de servicos de Saude Mental como educadores

O investimento na formagédo dos alunos por meio do acesso a experiéncia de usuarios parece ser,
ainda, relativamente pouco desenvolvido, mas podemos encontrar, na literatura, algumas experiéncias
bem-sucedidas'*. Dentre elas, a Iniciativa de Modernizagdo Britdnica figura como um importante
projeto, tanto no que diz respeito ao remanejamento de recursos, como no que concerne ao ensino
pratico em saude’. Esta ampla reforma do sistema nacional de satde da Gra-Bretanha foi idealizada
tendo em vista a meta principal de garantir a voz dos pacientes, permitindo que eles se transformem
em educadores, avaliadores e formuladores de praticas. Desta forma, seus conhecimentos acerca do
processo de adoecimento sdo genuinamente valorizados, e podem ser bem aproveitados para auxiliar
no tratamento de outros pacientes e na formagédo de profissionais.

Um dos resultados alcangados por esta iniciativa foi um tratamento mais focado nos pacientes,
fazendo com que eles possuam um papel central e ativo na transformacdo e no desenvolvimento
da assisténcia que é prestada. O envolvimento de usuarios como educadores é visto, dentro desta
perspectiva, como um dispositivo capaz de produzir mudancas essenciais no campo da satde’.

Foram listados alguns beneficios do envolvimento de usuarios no papel de educadores para a
saude publica, produzindo mudancas efetivas na comunidade como um todo. Para o sistema nacional
de salde britanico, esta iniciativa pode significar um uso mais apropriado dos servigos e gerar uma
relacdo custo-beneficio mais vantajosa. Além disso, esta seria uma forma de dividir a responsabilidade
do tratamento com o publico de uma maneira geral, flexibilizando, assim, os papéis de cuidadores,
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pacientes e educadores. Para os pacientes, por outro lado, a iniciativa pode gerar um tratamento mais
eficaz, além de um aumento da autoestima e da capacidade de controlar suas préprias vidas'.

De fato, a experiéncia britanica apresentou significativos beneficios para os usuarios, como: uma
ampliagdo dos lacos sociais, na medida em que conhecem pessoas com problemas similares; ganho
de conhecimento acerca de sua doenca; e aprendizado sobre o acesso e disponibilidade dos servigos
de satide. Uma questdo importante levantada é em relacdo ao pagamento pelos servigos prestados
pelos usudrios, uma forma de incentivo e valorizagdo de suas colaboragbes'. Apesar de a questdo
da remuneragdo se apresentar no meio académico, alguns trabalhos® apontam para a auséncia ou
arbitrariedade da remuneragao dos pacientes em muitos casos.

Talvez pelo fato de serem muito recentes, os projetos de pacientes como educadores ainda suscitam
medo por parte de alguns profissionais de que possam, porventura, ser substituidos pelos usudrios.
Este temor pode surgir pela falta de informacdo, pois a iniciativa jamais se propds a substituir o servigo
j& existente, mas tdo somente complementa-lo, introduzindo a perspectiva do paciente. Quando as
informagOes acerca do processo de adoecimento sdo escassas, o cardapio de opcdes dos pacientes
pode se afunilar, gerando prejuizos em relagdo as possibilidades de escolhas para o tratamento. De
fato, a falta de informacdo de qualidade sobre os projetos foi apontada como uma érea significativa a
ser melhorada’. E importante salientar, ainda, alguns riscos mencionados dessa prética, como a falta de
treinamento especifico para a tarefa exercida®. Outros fatores, como a privacidade, o sigilo profissional,
a timidez e o linguajar técnico ou excessivamente formal, por parte dos profissionais, também sao
apontados como dificuldades na areas.

Num estudo mais recente envolvendo pacientes que fizeram tratamento de cancer por radioterapia,
podemos perceber como a atividade de usuarios como educadores apresenta muitos beneficios,
mas, também, alguns riscos que precisam ser ressaltados?. Num trabalho referente a Universidade
de Kingston, um dos pacientes relata ter tido dificuldades ao compartilhar suas vivéncias dolorosas
relacionadas ao cancer devido a natureza aflitiva de sua patologia. Por ser uma doenga que pode
envolver enorme grau de sofrimento, as condi¢bes emocionais dos pacientes precisam ser bem
observadas e muitos podem nao se sentir confortaveis ao falar sobre isso, especialmente para grandes
publicos?.

Um artigo bastante recente aponta que, na Universidade de Nottingham, o envolvimento de
usudarios na formacdo de profissionais de enfermagem ja se desenvolve ha mais de uma década®.

Na experiéncia analisada pelo estudo, os pacientes assumiram papéis de supervisores clinicos no
auxilio a formacdo dos estudantes, apds passarem por um pequeno curso de capacitagdo. Alguns
beneficios foram elencados pelos estudantes, como o fato de os usuarios serem entusiasmados,
ouvirem atentamente e responderem de uma forma ndo dogmadtica as questdes que eram colocadas.
Os usudrios, por sua vez, repararam que os estudantes estavam se sentindo mais abertos e relaxados
do que em aulas tradicionais. Ouvir sobre certos aspectos negativos que os usudrios vivenciaram,
por vezes, nos servicos foi, segundo os estudantes, uma experiéncia importante para que mudangas
futuras sejam possiveis*.

Contudo, apesar de a percepcdo dos usuarios ser a de que os estudantes estavam mais relaxados
nos encontros, muitos se mostraram receosos em relagdo ao que seria dito nestas ocasides. A
preocupacdo, por vezes, recaia sobre assuntos que poderiam envolver questoes subjetivas mais
delicadas para os pacientes. Além disso, alguns estudantes relataram a sensagdo de nao terem sido
bem entendidos pelos usuarios no papel de supervisores®. A despeito de todas as dificuldades e riscos,
a grande maioria dos estudantes pareceu se mostrar muito satisfeita com as supervisées clinicas,
destacando a importancia do envolvimento destes usuérios. Apesar do aproveitamento satisfatorio
das atividades, excecbes podem ser observadas, como um estudante que diz ndo ter visto nenhuma
grande utilidade nessas sessoes”.

H4, ainda, trabalhos que ndo falam de projetos que colocam usudrios na posicdo de educadores
especificamente, mas enfatizam pesquisas voltadas para a opinido pessoal desses usuérios como uma
estratégia essencial para o aprimoramento dos servicos>¢. Colocar os pacientes em primeiro plano,
ressaltando a importancia de seu envolvimento para o aperfeicoamento das instituicoes de satde,
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parece ser o ponto de partida para que uma transformacdo efetiva ocorra. A inclusdo da perspectiva
do paciente foi util para identificar falhas com mais precisdo para, a partir disso, pensar em estratégias
possiveis para mudancas na pratica.

No caso do Brasil, ha trabalhos que salientam a importéncia da incluséo da subjetividade dos
usuarios no ensino, enriquecendo assim a compreensdo do sofrimento mental’. Com a finalidade
de encontrar mais referéncias, foi feita, entdo, uma busca através da base Scielo, com algumas
combinagbes de palavras-chave: educacéo, sadde e usuario; ensino, universitario e pacientes;
ensino, salde e usudrios; pratica, educacdo e pacientes. Foram considerados os trabalhos produzidos
nos ultimos dez anos. Pelo baixo nimero de artigos encontrados relacionados ao tema em anélise,
podemos dizer que, no Brasil, a iniciativa dos usuarios como educadores ainda é incipiente, embora
alguns estudos mostrem a importancia da perspectiva do paciente para que haja uma melhora dos
servicos®®. E preciso, em outras palavras, conhecer as particularidades e necessidades dos usuérios,
criando uma aproximacdo capaz de gerar mudangas positivas na assisténcia. Num artigo referente a
Escola de Enfermagem da Universidade de Sdo Paulo, a qualidade do servigo é definida basicamente
como a satisfacdo das necessidades dos usuarios'®. Ndo haveria, nesse sentido, ninguém melhor do
que o proprio usuario para dar informagoes sobre a qualidade da assisténcia oferecida.

Sendo assim, a circulagdo das narrativas colhidas pelos pesquisadores permitiu a construcdo
de um panorama de como os usuérios vivenciaram alguns processos dentro do servico, e ainda gerou
uma aproximacdo em relagdo ao contexto sociocultural destes pacientes'. Conhecer as perspectivas
dos entrevistados foi um fator importante para repensar a prépria pratica no hospital universitario. O
estudo concluiu que a participagdo dos usudrios é imprescindivel para a avaliagdo do servigo, o que
permite, também, que eles se tornem protagonistas do processo salide-doenca’.

Em outro estudo elaborado também em um hospital universitario de Sdo Paulo, o objetivo
principal era conhecer a opinido de pacientes internados a respeito das condicdes dos atendimentos
e de suas percepcoes do servico''. E preciso ratificar que estudos de caréter investigativo sao
importantes na medida em que trazem reflexos sobre o ensino a partir dos resultados observados.
Nesta experiéncia, os pacientes recebiam acompanhamento clinico em visitas médicas das quais
participavam estudantes. Estas situagdes foram descritas pelos pacientes como desconfortéveis,
embora compreendessem que os alunos precisavam aprender. O artigo nos mostra a necessidade
de humanizacdo da pratica médica, apontando que as “aulas em volta do leito”, muitas vezes,
faziam os pacientes se sentirem como simples objetos de estudo ou cobaias, ocupando uma posicdo
predominantemente passiva''. Outra preocupacdo é que o espago pedagdgico seja preservado sem
que isto traga constrangimento para os pacientes'.

Em suma, no Brasil, podemos identificar alguns projetos que valorizam a perspectiva dos
usudrios, mas muitos se resumem a pesquisas de campo que pretendem investigar a opinido dos
pacientes a respeito dos servicos®*'!. A escassez de artigos que tratem mais especificamente do tema
de usudrios como educadores indica a necessidade de maior investimento nesta &rea no cenario
brasileiro. Além disso, nos projetos ja existentes, é importante que haja informagdes claras aos
pacientes a respeito dos projetos nos quais eles estdo inseridos, ja que alguns estudos indicaram a
falta de informagéo de qualidade como uma das principais dificuldades enfrentadas pelos usuérios'".
Conhecer de forma mais aprofundada a perspectiva dos pacientes pode se configurar num primeiro
passo para uma transformacédo da assisténcia em satide mental e no campo da satide em geral.

A pesquisa “Efeitos do compartilhamento de narrativas do adoecimento
nos processos de superacao de usuarios de saiide mental”

Esta pesquisa, apoiada pela Faperj (processo e-26/110.890/2013), tinha como objetivo geral
investigar o uso de narrativas do processo de adoecimento e superacdo construidas em primeira pessoa
por portadores de transtorno mental no ensino de Psicopatologia; e, como um dos seus objetivos
especificos, estudar os efeitos do processo de producdo e compartilhamento de narrativas nos usuarios
de Satde Mental. No presente artigo, nos concentraremos nas narrativas que tém como contetdo a
atuacdo dos integrantes deste coletivo de usuérios como educadores.

@Interface COMUNICACRO SAUDE EDUCACAO  2016;20(56):227-38



El-Jaick FS, Berg KB, Peixoto MM, Serpa Jinior OD

Metodologia

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com dez usuarios do projeto que frequentavam as
reunides semanais. Eles tinham, na ocasido da pesquisa, entre quarenta e 57 anos de idade, sendo
trés participantes do género feminino e sete do masculino. Em relacao a escolaridade, dois possuiam
o Ensino Fundamental completo; um, o Ensino Médio incompleto; seis, o Ensino Médio completo,

e um, o Ensino Superior completo. Sete dos entrevistados eram aposentados, dois desempregados

e um trabalhador informal. A maioria ja frequentava o grupo ha mais de cinco anos. As seguintes
perguntas foram feitas: O que é o projeto [nome do coletivo de usudrios] para vocé?; Como é para
vocé participar do projeto?; O que o projeto traz para vocé em termos de beneficios?; O que o
projeto traz para vocé em termos de dificuldades?; O que vocé acha que o projeto pode trazer para os
alunos e para os profissionais que participam das rodas de conversa?; Ha quanto tempo vocé participa
do projeto?; Viocé pode nos contar alguma experiéncia que vocé viveu nesse tempo de participacdo
no projeto?. As entrevistas foram realizadas no segundo semestre de 2012 e primeiro de 2013; e,
posteriormente, transcritas e analisadas por dois pesquisadores de forma independente, sendo, em
seguida, validadas por um terceiro pesquisador, para chegar a categorizagao final. As andlises foram
feitas a partir da perspectiva do método fenomenolégico-hermenéutico™.

Os entrevistadores faziam parte do grupo atuando como estagiarios de iniciagdo cientifica; e o
fato de ja serem conhecidos pelos participantes da pesquisa pode ter causado a relativa escassez de
respostas observada em relagao as dificuldades ou riscos que a participacdo no projeto pode trazer,
como veremos adiante. E importante dizer, ainda, que o uso do gravador de audio produziu, em
alguns casos, falas ligeiramente mais formais quando comparadas as narrativas construidas em outras
circunstancias. E preciso, portanto, reconhecer as limitagdes do presente estudo, ja que, em outras
situacoes, longe do gravador e da presenca de pesquisadores que também eram membros da equipe,
outras dificuldades poderiam, certamente, ser elencadas.

Por outro lado, o espaco criado nas entrevistas possibilitou, por vezes, o surgimento de questdes
mais intimas da trajetéria pessoal que, frequentemente, ndo sdo comentadas diante do grupo, em
especial, para grandes publicos. Outras dificuldades relacionaram-se a forma de pensamento muito
particular por parte de alguns integrantes e a problemas de diccdo — questdes que tornaram alguns dos
trechos das entrevistas gravadas incompreensiveis para os pesquisadores.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do Instituto de Psiquiatria da UFRJ.
Todos os participantes foram esclarecidos acerca dos objetivos e procedimentos do estudo, e
forneceram consentimento informado para participar, mediante assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Os nomes que identificam os participantes sao ficticios, a fim de preservar o seu
anonimato.
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Resultados

A partir da analise das narrativas que foram produzidas no decorrer das entrevistas, separamos
algumas falas e as agrupamos em diferentes categorias e subcategorias, que foram criadas tentando,
ao maximo, utilizar as palavras e expressdes dos préprios usuérios. Foi feita uma tabela contendo todos
os trechos de narrativas a partir de cada uma das perguntas dirigidas aos participantes. Assim, as partes
que mais nos chamaram a atencao foram organizadas nas respectivas categorias ou subcategorias.

Como ja foi assinalado acima, neste artigo, nos concentraremos nas narrativas que tém como
contelido a atuagdo dos integrantes do coletivo de usuarios como educadores. Elas foram, por nés,
subdivididas em dois grandes grupos: narrativas que apresentam os beneficios que advém da atuacao
como educadores; e narrativas que apontam as dificuldades enfrentadas.

Dentre os aspectos considerados pelos participantes como beneficios, podemos destacar algumas
categorias no que diz respeito ao campo de atuagdo dos usuérios como educadores em satde,
tais como: formacao de alunos e profissionais; e formacdo de usudrios. Estas duas categorias sao
de grande relevancia para este trabalho, porque mostram como o grupo se constitui num espago
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de aprimoramento de conhecimentos e habilidades, ndo sé no que diz respeito aos estudantes,
profissionais e outros pacientes que participam das rodas de conversa, como, também, dos préprios
usudrios integrantes do projeto.

“E um lugar que tem espaco para nés darmos nosso testemunho, nossa experiéncia de vida, até
pros médicos tratarem”. (Xavier)

“Usando ali os nossos depoimentos [...] pra ajudar no profissionalismo deles préprios, pra
futuramente ser Gtil pra eles mesmos, tanto pros estudantes quanto pros profissionais que ja sdo
formados”. (Carmen)

“E a voz que eu vou ensinar a tantos outros pacientes, que eles podem falar sem medo de
errar”. (Beatriz)

“As aulas que nés fazemos com os alunos e a roda de conversa que fomos em diversos lugares,
me da esse vocabulario e essas experiéncias, essas informagdes que eu consigo passar”. (Breno)

Na categoria formagdo de alunos e profissionais, podemos identificar a subcategoria conhecimento
experiencial x conhecimento dos livros, enfatizando o contraste entre o0 modelo de ensino tradicional e
as atividades que envolvem usudrios como educadores.

“A gente se solidariza com o outro [...] de repente o préprio médico ndo compreende, ele ndo
sabe o que nds estamos passando”. (Xavier)

Alguns pacientes relataram que, quando participam das atividades do grupo, se sentem num
trabalho, o que traz a tona a questao da remuneragao dos usuérios. Contudo, o assunto sobre
pagamento em relagdo as participacdes nas rodas de conversa praticamente ndo foi abordado pelos
entrevistados, a ndo ser por um dos integrantes que relatou néo ter interesse em receber dinheiro do
projeto.

“Meus companheiros [...] reivindicam uma série de coisas que a mim ndo me interessa, eu ndo
t6 interessado em dinheiro, sabe? [...] Eu t6 interessado em participar. Como disse bem ai, ndo
tem nenhum lucro remunerativo. Mas eles almejam bolsa, essas coisas todas que a mim nao
me interessa, se vier tudo bem, seja bem-vindo, mas eu ndo estou atrés disso, eu estou atrés da
minha voz, entendeu?"”. (Leonardo)

Para um dos participantes, formado em Psicologia, o espaco criado pela equipe representa uma
oportunidade para exercer sua profissdo. Esta é uma particularidade interessante, ja que, desta forma, o
grupo ocupa de maneira mais clara ndo s6 o lugar de tratamento, mas também de trabalho.

“Eu ponho o meu estudo em prética, eu ajudo as pessoas, tem os passeios-trabalho. [...] Eu
acho essa oportunidade maravilhosa pra exercer minha profissdo”. (Mauricio)

E interessante observar ainda que, além das atividades do coletivo de usuarios serem encaradas
por alguns integrantes como um trabalho, a participacdo nas tarefas pode aumentar de maneira
significativa a capacidade de se expressar melhor.

“Pra mim, pra eu participar do projeto... é [...] uma boa experiéncia, uma boa oportunidade

pra poder desenvolver minha capacidade de expressar o que eu sinto, o que a minha doenca
representa pra mim". (Queiroz)
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“[O coletivo de usuérios] me da uma qualificagdo de ter como poder me expressar na
experiéncia do dia a dia para os psicélogos, futuros psicélogos”. (Breno)

“Me deu isso de saber me expressar e informar, informar as pessoas que chegam, que saem até
de internacgdo, ndo tém essa informacdo”. (Breno)

Alguns beneficios se relacionaram a oportunidade de poder mostrar aos outros suas opinides
pessoais e pontos de vista particulares, categorizado como ter voz. Além disso, muitos relataram que,
com a participacdo nas rodas de conversa, se sentem Uteis e capazes, ou seja, tém consciéncia de que o
trabalho que realizam é importante e se sentem valorizados por isso.

espaco aberto

“[O coletivo de usuérios] me traz o beneficio de me possibilitar acessar esferas de intervencéo,
ou seja, de possibilitar que outras pessoas tenham acesso e possam entender o meu
pensamento, a minha visdo de mundo, ao meu raciocinio e as propostas contidas na minha fala,
entende? Entdo, poder expandir o meu pensamento através da fala, através do [coletivo de
usudrios], é um beneficio”. (Saulo)

“E bom, pra mim é sempre bom, é, s6 o fato de eu ta sendo util, sabe? A ciéncia, & medicina, de
um modo geral, entendeu?”. (Leonardo)

E interessante notar que alguns usuarios conferem muita importancia a liberdade de participacao
que norteia as atividades do projeto, ou seja, ndo ha uma obrigagdo no sentido estrito do termo
em participar das rodas de conversa, nem tampouco em relagdo as fungdes que cada participante
ocupa dentro do grupo. Esta auséncia de obrigatoriedade parece ser imprescindivel para o bom
funcionamento do coletivo de usuarios.

"“Eu gosto daqui porque tem essa liberdade, se eu quiser depois desistir de tudo, eu desisto.

[...] A gente tem essa liberdade, e isso é muito importante, entendeu, vocé ndo se sente
obrigado, eu ndo sou obrigado a nada. [...] Eu gosto daqui por causa disso, todas as vezes que
eu participei, podia falar, sair fora, se ndo quisesse continuar ndo continuava, entdo, quer dizer,
vocé ndo se sente obrigado, ndo se sente forcado a nada, é tudo mais espontaneo, entendeu?”.
(Xavier)

“A mim ndo foi imposta nenhuma funcéo, porque realmente eu nio tenho condicdes nem
materiais, assim, e mental. A minha mente é muito sutil, eu tenho que t& como um passarinho,
se tiver que t4 arraigado ali em alguma coisa eu perco o sono e isso ndo é bom pra mim”.
(Leonardo)

Outra categoria importante de ser destacada no que diz respeito ao envolvimento de usudrios como
educadores é o que alguns usuérios chamaram de uma troca da teoria com a pratica e, ainda, um
trabalho muatuo que pressupde um tipo de reciprocidade entre estudantes e usuarios.

“Acho que h4 uma simbiose, uma troca, entendeu, troca de experiéncias, da teoria com a
pratica”. (Xavier)

“Que vocés sdo beneficiados, porque vocés sdo jovens, estudam em uma universidade de peso,
mas estdo comprometidos com a gente, estdo comprometidos em nos ajudar e eu acho que
vocés nos ajudando, vocés se ajudam também”. (Carmen)

Por fim, observamos que alguns usuérios percebem que esta experiéncia de quem recebe o relato

dos usuérios constitui um tipo de trabalho novo, que pode ser caracterizado, também, como arduo para
os alunos.
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“Como uma experiéncia nova poderiam [os alunos] ter dificuldade de lidar com essa
experiéncia né, que é uma experiéncia nova [...] no meio académico é uma coisa nova, né?".

(Queiroz)

“Muito trabalho [...]. Porque é um trabalho, é intelectual, mas é 4rduo, sabe? E um trabalho
que desgasta muita energia da pessoa”. (Leonardo)

A despeito de todos os beneficios que foram relatados pelos participantes da pesquisa, uma
pergunta de grande importdncia para este estudo investigou as possiveis dificuldades enfrentadas
pelos usuarios no projeto. Cabe destacar que, neste tipo de questionamento, o simples fato de
sermos pesquisadores também envolvidos nas atividades do grupo talvez tenha se configurado como
um dificultador de trocas, como ja foi salientado anteriormente. Apesar disso, alguns riscos foram
apontados pelos usudrios, tais como a eventual dificuldade em construir fala no grupo.

“Eu tinha dificuldade de me expressar, eu tinha dificuldade de estar ali no meio do grupo, eu
ndo conseguia coordenar o grupo, agora eu ja consigo coordenar o grupo”. (Carmen)

“Tem pessoas que escapolem, que tdo rodeando a coisa e [...] ndo conseguem [...] fluir mais na
verbalizagdo da sua experiéncia”. (Queiroz)

Alguns usuérios também relataram um receio em relacdo a exposicdo, achando que poderiam, de
alguma forma, se sentir desconfortaveis ao revelarem algumas questoes particulares. De fato, muitas
respostas indicaram que os usuarios ndo compartilham algumas informagdes sobre determinados
assuntos dependendo de quem ouve suas narrativas.

“A minha vontade é revelar tudo, mas eu acho que revelando tudo eu poderia ficar
fragilizado". (Queiroz)

“[...] os alunos de Psicologia ndo sdo iguais ao psiquiatra, que vocé pode chegar e revelar o seu
histérico, com o psiquiatra eu revelo as minhas histérias, mas é particular, é com ele, agora em
publico ja fica diferente revelar meu histérico”. (Queiroz)

Uma das participantes revelou ainda sentir medo de falar ou fazer algo errado. Além disso,
podemos observar a preocupagdo desta participante em relagdo a dificuldade de ser compreendida.

“Eu tenho um pouco assim de medo de eu falar alguma coisa errada, né? Eu tenho medo de eu
fazer alguma coisa sozinha e ndo dar certo, porque as vezes eu vou fazer alguma coisa sozinha
e ndo da certo, né?". (Beatriz)

“E a dificuldade, eu acho, [...] do nosso sofrimento, porque ninguém entende o nosso
sofrimento. [...] Todo mundo acha que, uma pessoa fala assim: ‘ndo, vocé tem que fazer assim,
assim, assim..." Mas a gente ndo consegue fazer, parece que a gente ndo consegue, sabe?".
(Beatriz)

Duas outras questdes apontadas pelos participantes as quais é importante atentarmos sdo: a falta
de compreensdo por parte de alguns usudrios sobre o que é o coletivo e a falta de participagdo dos
alunos nas rodas de conversa.

“Eu vejo em amigos do grupo com muita dificuldade de entender o nosso trabalho.
Teve paciente que ndo entendia a intencdo do projeto [...]. Entdo eu acho que teve paciente
que ele ficou meio que perdido, entdo teve outro tipo de reagdo”. (Nadia)
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“As vezes eu fico assim, um pouco preocupada, porque os alunos nio falam, é como se a gente
tivesse falando sozinha [...] Acho que eles tém medo de, sei I4, falar alguma coisa e os pacientes
agredirem, porque eu acho que o medo deles é esse, deles falarem alguma coisa e ofenderem
ali o pessoal, o pessoal do grupo, os pacientes do grupo e eles serem agressivos, mas nao é
verdade. Eu acho que se eles falarem vai ficar bem mais facil, pelo menos pra mim, discutir a
roda de conversa”. (Nadia)
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Além destes fatores, um dos participantes salientou a impossibilidade de estar sesmpre bem. Como
muitos pacientes passaram ou ainda passam por momentos mais delicados, é preciso que haja uma
atengdo maior em relagdo a este tipo de atividade, com um acompanhamento mais préximo em alguns
€asos.

“Na vida a gente tem altos e baixos. A gente ndo t4 100% totalmente. Tem dias que a
gente t4 no zero, tem dia que a gente t4 90, sei 14, porque a gente acordou mal naquele dia,
entendeu?"”. (Mauricio)

A partir destes diferentes relatos, podemos perceber que ha uma série de dificuldades que
emergem desta pratica, apesar de todos os beneficios mencionados. Sdo justamente estas dificuldades
que nos indicam a necessidade de apoio para estes usudrios quando se trata da produgao e
compartilhamento de suas narrativas, o que envolve a presenca e participagdo da equipe como um
todo, contando com estagiarios, docentes e profissionais de satde.

Discussao

De maneira geral, portanto, podemos dizer que alguns dos beneficios indicados pelos usuarios
foram: a contribuigdo para a formacdo nao sé de alunos e profissionais, como, também, de
outros usudrios; aumento da capacidade de se expressar; oportunidade de exercer uma profissdo;
oportunidade de mostrar a outras pessoas seu préprio ponto de vista e suas opinides; sentimento
de utilidade e capacidade; possibilidade de trocas entre a teoria e a pratica; trabalho muatuo e
reciprocidade entre estudantes e usuarios. Do lado das dificuldades, foram observados os seguintes
aspectos: dificuldade em construir fala no grupo; exposicdo; medo de falar ou fazer alguma coisa
errada; dificuldade de ser compreendido pelos outros; falta de compreensédo de alguns dos préprios
usuarios a respeito da atividade exercida; falta de participagdo dos alunos; trabalho caracterizado como
arduo para os alunos e relativamente recente no meio académico.

Desta forma, algumas consideragdes a respeito dos resultados encontrados podem ser feitas
na tentativa de se estabelecerem relacoes entre a pesquisa e a revisao da literatura. A questao da
falta de informagdo de qualidade, apontada por alguns estudos como uma area significativa a ser
melhorada’'", também foi, de certa forma, mencionada pelos integrantes do grupo. Isso ficou claro
em algumas categorias, como quando se referiram a dificuldade de compreenséo, por parte de
alguns usuarios, sobre o projeto. E possivel, ainda, fazer uma articulagdo entre esta suposta falta de
informagdo e o linguajar técnico ou excessivamente formal por parte dos profissionais, que também foi
apontado como uma dificuldade na area3. Por outro lado, a ampliagdo dos lagos sociais, mencionada
como um beneficio!, também foi abordada pelos usuérios quando se referiram as rodas de conversa
realizadas em outros lugares para além do espaco de tratamento, o que comegou a ocorrer no grupo,
sobretudo, a partir de 2011.

Os sentimentos de utilidade e capacidade relatados pelos participantes da pesquisa também
podem ser relacionados ao que foi identificado como aumento da autoestima em alguns estudos".
Além disso, ao participarem das atividades do grupo, os usuérios se sentem num trabalho, dando
oportunidade, inclusive, para um dos usudrios exercer a sua profissdo de psicélogo, o que constitui
uma particularidade dentre os integrantes do projeto. O assunto do trabalho traz a tona a questao
do pagamento pelos servicos prestados pelos usudrios, uma forma de incentivo e valorizagdo de suas
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colaboracgées’. No caso do grupo, a questao foi abordada somente por um integrante que dizia nao ter
interesse em ser remunerado, diferentemente de seus colegas que supostamente teriam.

O aumento da capacidade de se expressar melhor e a formagdo de usuarios mencionados pelos
entrevistados podem ser correlacionados ao ganho de conhecimento acerca de sua doenca e ao
aprendizado sobre o acesso e disponibilidade dos servigos de sadde’. O fato relatado na literatura
sobre ndo se sentir confortavel ao falar sobre a doenca, especialmente para grandes publicos?, pode
ser articulado com as categorias exposicdo, timidez e medo de falar ou fazer algo errado, apontadas
como riscos decorrentes das atividades do grupo. Além disso, em alguns estudos, a preocupagédo, por
vezes, recaia sobre os assuntos que envolveriam questdes subjetivas mais delicadas para os pacientes?,
podendo ser comparada a categoria impossibilidade de estar sempre bem, desenvolvida na pesquisa.

Foi apontada, também, pelos usudrios uma troca da teoria com a prética, além de um trabalho
mutuo que pressupde um tipo de reciprocidade entre o publico de uma forma geral e os integrantes
do grupo nas rodas de conversa. Apesar disso, a falta de participacdo dos alunos foi destacada
como uma dificuldade enfrentada nas atividades do coletivo. Segundo Maplethorpe et al* alguns
usuarios que participavam ativamente de supervisoes clinicas foram caracterizados pelos estudantes
como entusiasmados, capazes de ouvir atentamente e, ainda, responder de forma ndo dogmatica as
questdes que eram colocadas. Por outro lado, alguns alunos relataram a sensacdo de nao terem sido
bem entendidos pelos usudrios no papel de supervisores, o que pode ter contribuido para uma maior
inibicdo dos grupos que participavam desta atividade. Outro fator que pode ter colaborado para esta
retracdo foi a dificuldade apontada em relagdo a participagdo dos alunos quando o assunto discutido
envolvia alguma questdo subjetiva mais delicada para os pacientes*.

No caso especifico do coletivo de usuarios em foco neste trabalho, ndo ha informacées suficientes
para inferir as mesmas conclusdes, embora tenha sido dito, por uma das entrevistadas, que a falta de
participacdo dos alunos poderia estar relacionada ao receio de dizer algo que, supostamente, ofenderia
os pacientes e estes terem um tipo de reagdo agressiva com os estudantes. Outro entrevistado relatou
que o fato de ser uma atividade relativamente recente no meio académico se configura como um
obstaculo a mais para os alunos, que podem ter dificuldade de lidar com esta experiéncia.

Em suma, a atividade de usuérios de servigos de salide no papel de educadores envolve, de maneira
geral, beneficios e riscos tanto para quem relata e publiciza suas narrativas, quanto para quem as
recebe. E justamente por conta das dificuldades que eventualmente tal atividade pode envolver que
um suporte adequado se faz necessario nestas ocasides. Por fim, é possivel afirmar que os dados
encontrados na pesquisa apontam significativos pontos de confluéncia em comparagdo com alguns
estudos que envolvem usudrios como educadores™* ™. A baixa quantidade de artigos encontrados
sobre o tema no Brasil sugere ainda a necessidade de maiores investimentos em pesquisas relacionadas
a esta area no pals.
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Neste trabalho apresentamos um coletivo de usudrios de um servico de satide mental de
base comunitaria, que atua na formacdo de estudantes, profissionais e outros usuarios a
partir de suas narrativas de adoecimento e superagdo. Verificamos, na base SciELO, que
estudos sobre este tipo de trabalho ainda sdo incipientes em nosso pais. Nesta pesquisa,
realizamos dez entrevistas semiestruturadas com os participantes do coletivo, utilizando o
método fenomenolégico-hermenéutico. O objetivo principal foi conhecer as experiéncias
dos usuarios participantes da atividade, verificando os possiveis pontos de confluéncia
entre a literatura analisada e os dados encontrados na pesquisa. Beneficios e dificuldades
decorrentes desta pratica foram apontados pelos usuarios. Concluimos que as narrativas
produzidas durante a pesquisa apontam uma relativa correlagdo com outros estudos
similares.

Palavras-chave: Usuérios de servigos. Saide mental. Ensino. Narrativas.

Mental health users as educators: what can their narratives teach us?

In this article, we present a group of users of a community-based mental health service
that work on training students, professionals and other users based on their own narratives
of becoming ill and overcoming this. We found from the SciELO database that studies

on this kind of work are still just beginning in Brazil. In this study, we conducted ten
semi-structured interviews with participants in this group, using the phenomenological-
hermeneutic method. The main objectives were to find out about the experience of users
who participated in this activity and ascertain the possible points of confluence between
the literature analyzed and the data found in this study. Benefits and difficulties resulting
from this practice were pointed out by the users. We concluded that the narratives
produced during this study indicate some relative correlations with other similar studies.

Keywords: Service users. Mental health. Education. Narratives.

Usuarios de la salud mental como educadores: équé pueden ensefarnos sus
narrativas?

En este trabajo presentamos a un colectivo de usuarios de un servicio de salud mental

de base comunitaria que actla en la formacién de estudiantes, profesionales y otros
usuarios a partir de sus narrativas de enfermedad y de superacién. Verificamos, en la base
Scielo, que estudios sobre este tipo de trabajo todavia son incipientes en Brasil. En esta
encuesta, realizamos diez entrevistas semi-estructuradas con los participantes del colectivo,
utilizando el método fenomenolégico-hermenéutico. El objetivo principal fue conocer

las experiencias de los usuarios participantes de la actividad, verificando los posibles
puntos de confluencia entre la literatura analizada y los datos encontrados en la encuesta.
Los usuarios sefalaron los beneficios y las dificultades provenientes de esta practica.
Concluimos que las narrativas producidas durante la encuesta sefialan una relativa
correlacién con otros estudios similares.

Palabras clave: Usuarios de servicios. Salud mental. Ensefianza. Narrativas.
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