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O presente estudo discute a inser¢do de familiares cuida-
dores de pessoas com transtornos mentais graves e persistentes
em uma pesquisa académica de modelo participativo. O estudo se
apoia no conceito de recovery para discutir a participagdo ativa
de familiares no processo de avaliacdo dos servigos de saude
mental e de produgdo compartilhada de conhecimento. Trata-se de
uma pesquisa qualitativa que emprega instrumentos de avalia¢do
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participativa nas diferentes etapas de inser¢do de familiares como pesqui-
sadores. Conclui-se sobre o protagonismo de familiares no desenvolvi-
mento de pesquisas como uma ferramenta potente para o recovery na
medida em que amplia o conhecimento, qualifica a relagdo dos usudrios
com os servigos, fortalece os vinculos sociais e o compartilhamento de
experiéncias e favorece processos emancipatorios e democradticos de
controle social.
Palavras-chave: Pesquisa participativa em Satide Mental, Recovery,
Centros de Atengdo Psicossocial, Protagonismo de
familiares

Introducao

O presente trabalho é o desdobramento de uma pesquisa de
mestrado que buscou inserir familiares cuidadores de pessoas com
transtornos mentais graves e persistentes em uma pesquisa académica
de desenho participativo. O estudo emprega as bases conceituais do
recovery para discutir e recolher os efeitos dessa participagdo tanto para
os familiares e usuarios de servigos publicos de satide mental quanto para
a produgdo do conhecimento no campo da atencao psicossocial.

O atual modelo de cuidado em satide mental, que preconiza a
insercdo participativa de usuarios e familiares nos servigos, esta direta-
mente relacionado com o incentivo da Organizacdo Mundial da Saude
— OMS de participagdo dos familiares no planejamento e avaliagcdo dos
servigos de satde mental (WHO-SATIS, 1996 apud Barroso, 2006). Em
alguns paises, esse movimento se desenvolve de maneira solida, como
no sistema publico de satde britdnico, onde a participagdo de usuarios
compondo equipes de pesquisa torna-se fundamental (Presotto et al.,
2013) para a producdo de conhecimento, assim como na Australia e na
Nova Zelandia, onde a participagdo ¢ um direito dos usudrios da saude
mental (Happell & Roper, 2007). Em 2003, a comissdo presidencial
especial em satide mental dos Estados Unidos elaborou um relatorio
em que reforcava a necessidade de aumentar as oportunidades para
que usuarios e seus familiares pudessem partilhar seu conhecimento,
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habilidades e experiéncias de recovery (Costa, 2017). A inclusdo dessa
clientela no panorama cientifico e académico traz perspectivas Unicas para as
pesquisas (Boote, Telford & Cooper, 2002; Telford, Boote & Cooper, 2004) ¢
podem contribuir com o conhecimento pratico e cotidiano, singulares para a
politica de Atencdo Psicossocial.

No Brasil, o paradigma de cuidado pautado no modelo da Atengao
Psicossocial exige avaliar, constantemente, seus impactos no ambito do
Sistema Unico de Saude — SUS e nos rumos tragados para a producio do
conhecimento compartilhado como uma politica de pesquisa estratégica para
o campo da satde mental (Bursztyn & Delgado, 2017). As pesquisas avalia-
tivas participativas em satde mental, por exemplo, visam contribuir com
a analise desses efeitos para a politica de Atencao Psicossocial, fazendo-a
de modo mais sensivel e mais alinhado a realidade do campo (Furtado &
Onocko Campos, 2008; Reis, 2018). Nessa modalidade de estudo, o conhe-
cimento ¢ construido e validado a partir da participagao de diferentes atores
no processo de elaboracdo da pesquisa (Presotto, 2013); tal como a de fami-
liares e usudrios, situados como atores sociais essenciais para a compreensao
do cenario dos servigos de saide mental.

O marco teorico do recovery, assim como o do empoderamento e da
reabilitacdo psicossocial, vem associado a participagao de usudrios em todas
as etapas da pesquisa cientifica, como um tema difundido no contexto inter-
nacional, mas ainda pouco disseminado no cendrio brasileiro. A partici-
pacdo de usuarios e familiares no panorama nacional de pesquisas ainda se
limita ao papel de “sujeitos de pesquisa” (Presotto et al., 2013), mesmo em
projetos com alto potencial de producdo de autonomia e empoderamento. De
outro modo, a pesquisa no campo do recovery deve necessariamente incluir
0s usudrios como protagonistas na producdo de conhecimento, mantendo os
principios das agdes orientadas para o recovery de usudrios que protagonizam
seus planos terapéuticos. Esses atores sociais, por sua vez, tornam-se colabo-
radores essenciais, mas também criticos em relacdo ao modo como as acdes e
os estudos em satde mental, ndo raro, desconsideram suas vivéncias e pers-
pectivas, sua producdo de autonomia e, consequentemente, Seus processos
individuais de recovery (Presotto, 2013).

O modelo conceitual do recovery surge, na década de 1970, a partir de
um movimento de usuarios engajados na discussdo de estratégias emancipa-
torias que propiciem uma vida autdnoma as pessoas que vivem algum tipo
de sofrimento mental (Costa, 2017). Na década de 1980, o suporte inter-
pares ganha forcas como dispositivo de cuidado integrado ao sistema de
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satude mental, a partir da reivindicagcdo do envolvimento de usuarios e fami-
liares em todos os niveis do sistema, com forte influéncia do movimento
de recovery. Desde entdo, o dispositivo vem sendo integrado ao sistema de
saude de diversos paises como essencial para os processos de recovery. No
entanto, cabe assinalar que, como um movimento pessoal, o recovery nao
depende de servigos ou de profissionais de saude para se desenvolver, embora
estes possam promover um ambiente de esperanga, incentivo a autonomia,
ao empoderamento e ao restabelecimento de lagos sociais e comunitarios
(Baccari, Onocko Campos & Stefanello, 2015).

A tradicdo do recovery porta a marca do protagonismo dos usuarios,
proporcionando experiéncias com familiares como um caminho promissor, que
produz efeitos positivos para a autoestima e o empoderamento (Serpa Junior
et al., 2017). Do mesmo modo, o movimento de recovery por parte dos fami-
liares, associado a participagdo em pesquisas avaliativas, permite que esses
possam se posicionar de forma mais ativa e colaborativa nos servicos de saude.
Com efeito, a criacdo de um espago de trocas entre pesquisadores e usuarios-
-pesquisadores contribui tanto para o avango do campo da saude mental quanto
para a sustentagdo do processo de recovery dos pesquisadores parceiros (Dahl
et al., 2017; Presotto et al., 2013).

Objetivos

O presente estudo visa identificar e discutir os possiveis efeitos da
inser¢do dos familiares em uma pesquisa de avaliacdo de viés participa-
tivo para o processo de recovery desses atores. A pesquisa buscou promover
a participagdo ativa de familiares no processo de desenvolvimento de indi-
cadores para avaliacdo dos servigos de satide mental, articulada a proposta
de controle social ¢ de trabalho colaborativo com os Centros de Atengdo
Psicossocial — CAPS.

Percurso metodoldgico

Trata-se de uma pesquisa qualitativa que emprega instrumentos de
avaliagdo participativa nas diferentes etapas de inser¢do de familiares ao
longo do processo de analise e avaliacao dos servigos de satide mental. A
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metodologia dialoga com o estudo de Furtado, Onocko Campos, Moreira e
Trapé (2013) sobre participagdo em pesquisa de diferentes atores do campo da
satide mental, tendo dois pardmetros de envolvimento: amplitude e profundi-
dade. A amplitude esta relacionada a diversidade de participantes envolvidos
na pesquisa; ja a profundidade se refere ao nivel de implicacao e intervencao
desses atores nos diferentes momentos do estudo.

O estudo envolveu a participagdo de seis familiares! de usuarios de
servigos de saude mental na equipe de 18 pesquisadores, dentre eles alunos de
graduacgdo e pos-graduacdo, docentes, familiares de usuarios e um profissional
de satide mental. A participag¢do de todos os envolvidos ocorreu de forma deli-
berativa e decisiva, preservando um papel igualitario entre os integrantes da
equipe de pesquisadores, desde a discussdo da bibliografia, do desenho das
etapas do percurso e das ferramentas metodologicas, do estabelecimento do
campo empirico, até a discussdo dos dados e divulgagdo dos resultados. A
selecao dos familiares pesquisadores foi realizada a partir de uma consulta
aos membros da Associacdo Circulo de Familiares Parceiros do Cuidado®
realizada em uma etapa preliminar de composicao da equipe de pesquisa. Em
seguida, definiu-se conjuntamente as quatro etapas do percurso metodologico:
grupos de estudo, oficinas de consenso, capacitacdo para o trabalho de campo
e trabalho de campo levando-se em conta a dindmica do modelo de avaliagao
participativa na qual cada etapa pode ser repensada de acordo com as reacgdes
e os comentarios dos familiares envolvidos. Os encontros proporcionados
pelas etapas do percurso metodoldgico foram gravados e transcritos como
registro das diferentes fases deste estudo, permitindo extrair e demonstrar,
neste trabalho, as percepcdes relacionadas ao processo da pesquisa vivenciado
pelos familiares junto aos demais pesquisadores.

! Apesar deste artigo nao se dedicar a descrigdo e analise do perfil sociodemografico dos
familiares-pesquisadores, convém assinalar a predominancia de cinco mulheres cuidadoras (maes
e irmas de usudrios e usuarias de servigos publicos de saide mental) em relagdo a participacdo
de um homem cuidador (pai de usuaria de servigo publico de satide mental) como familiares
integrantes da equipe de pesquisa.

2 Durante a pesquisa, a Associa¢do Circulo de Familiares Parceiros do Cuidado esteve
composta por um grupo de familiares do Projeto Familiares Parceiros do Cuidado do Nucleo
de Pesquisa em Politicas Publicas de Satide Mental do Instituto de Psiquiatria da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (NUPPSAM/IPUB/UFRYJ), juntamente com profissionais, estudantes e
usuarios, tendo o objetivo, como associacao, de incentivar, propor e participar de agdes autdnomas
em defesa do direito dos usuarios dos servigos de satide mental.

Rev. Latinoam. Psicopat. Fund., Sdo Paulo, 25(1), 187-204, mar. 2022

19



192

R E VvV I S T A
LATINOAMERICANA
DE PSICOPATOLOGIA
FUNDAMENTAL

O modelo de pesquisa empregado apresenta um ritmo mais lento em
relacdo as pesquisas avaliativas convencionais, porém os resultados sao mais
coerentes ¢ mais proximos da realidade do campo estudado (Furtado et al.,
2013; Dimov, 2016). As etapas envolvendo a participag@o direta de familia-
res-pesquisadores se desenvolveram no periodo de fevereiro de 2016 até
dezembro de 2017, de modo cauteloso, a fim de evitar o aumento da sobre-
carga do familiar-cuidador e de favorecer seu movimento de recovery.

Na primeira etapa, constituiu-se o grupo de estudos organizado em quatro
encontros como proposta de imersdo na literatura académico-cientifica sobre
participagdo de familiares e usudrios em pesquisa, destacando conceitos-chave
como recovery, protagonismo € empoderamento, associados ao modelo de
pesquisa participativa. Os artigos selecionados foram tratados previamente
como um esforgo de traducdo para uma linguagem mais compreensivel, clara
e acessivel para a compreensdo dos familiares, evitando que a precisdo dos
principais conceitos se perdesse no processo de aprendizagem dos familiares
pesquisadores em relagdo aos termos pertinentes ao campo.

No segundo momento, realizaram-se as duas oficinas de consenso
apoiadas pela Técnica de Grupo Nominal (Deslandes & Lemos, 2008): a
primeira oficina aconteceu com os familiares pesquisadores e a segunda
com profissionais representantes de seis CAPS do Estado do Rio de Janeiro.
A técnica empregada identifica como especialista ou expert os participantes
com profundo conhecimento do assunto discutido pelo grupo e ndo, necessa-
riamente, com um maior conhecimento académico, exigindo a participacao de
todos nesse espaco de fala democratico para compartilhar saberes e experién-
cias (Onocko Campos et al., 2010). A partir da sistematizac¢do dos indicadores
extraidos das duas oficinas, foram construidos os instrumentos para o trabalho
de campo: o roteiro de observagdo participante ¢ os roteiros de entrevistas
semiestruturadas adaptados, respectivamente, para profissionais, usuarios e
familiares dos CAPS.

A etapa de capacita¢do para o trabalho de campo foi configurada
por um conjunto de atividades que possibilitou aos familiares a vivéncia de
dindmicas e técnicas de pesquisa qualitativa, sanando duvidas e reduzindo
as insegurancas relativas ao trabalho empirico. Durante a capacitacao,
empregou-se um esfor¢co para exercitar certa neutralidade em relagdo aos
servicos de saide mental, ressaltando-se, a0 mesmo tempo, a importancia
de uma observacdo curiosa para que os familiares-pesquisadores pudessem
conhecer os servicos com um novo olhar langado para as caracteristicas
comunitarias, territoriais e emancipatorias da atengdo psicossocial.

Rev. Latinoam. Psicopat. Fund., Sado Paulo, 25(1), 187-204, mar. 2022



SAUDE MENTAL

Para a ultima etapa do trabalho de campo, elegeram-se quatro CAPS de
diferentes municipios da regido metropolitana do Estado do Rio de Janeiro
como campo empirico para a observacdo participante do familiar pesquisador,
realizada em dupla com outro integrante da equipe da pesquisa. A organiza¢ao
das datas para observagdo participante nos servigos selecionados contemplou
dois dias de visita ao campo: no primeiro dia, considerado um dia tipico de
funcionamento do CAPS, foram realizadas as entrevistas com usuarios, profis-
sionais ¢ familiares e, no segundo dia de reunido de equipe, os familiares-pes-
quisadores participaram desenvolvendo observagoes livres e também guiadas
pelo uso de um roteiro.

O estudo compode as agdes de pesquisa e extensdao do Projeto Familiares
Parceiros do Cuidados, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do IPUB/
UFRJ sob o nimero 15 — liv. 4-11, CAAE 0044.0.249.000-11, com anuéncia
dos servigos de satde mental envolvidos.

Resultados e Discussao

No campo da Atencdo Psicossocial, os familiares ocupam um lugar
fundamental no cuidado aos usuarios, podendo inclusive sofrer com a expe-
riéncia de sobrecarga decorrente da intensidade do cuidado continuo, sendo
este um importante desafio da Reforma Psiquiatrica Brasileira (Delgado,
2014). Nesse cenario, destaca-se a importancia do acolhimento ¢ inclusao da
familia nos servigos substitutivos, que devem incentivar sua participagdo ativa
e buscar estratégias para a diminuicdo dessa sobrecarga (Reis, 2018).

Sobre isso, Glynn, Cohen, Dixon e Niv (2006) destacam que algumas
intervengdes podem ser utilizadas: oferecer conhecimento sobre os transtornos
mentais e sobre o proprio servico de saude, nao utilizar um discurso patolo-
gizante, desenvolver junto as familias habilidades de comunicagdo e solucao
de problemas, além de trabalhar o estimulo a esperanca. O acesso ao conhe-
cimento € uma das principais ferramentas de fortalecimento do recovery
e de diminui¢do da sobrecarga sentida pelos familiares (Vianna et al., 2009;
Delgado, 2014; Reis et al., 2016; Brandao & Sampaio, 2017), tendo sido um
topico amplamente discutido ao longo das etapas da pesquisa e elencado pelos
familiares-pesquisadores como um importante indicador de um bom servigo de
saude mental.

. hoje, com esse trabalho [de pesquisa], eu estou tendo conheci-
mento do que é a saude mental. O que nos estamos aprendendo com vocés é
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muito importante. As vezes eu ndo consigo colocar da maneira que deve ser
colocado, mas eu estou colocando com as minhas palavras. (FP3)

O acesso a informacdo recebe destaque, em especial na oficina de
consenso realizada com os familiares-pesquisadores: conhecer os proprios
direitos, a legislagdo a respeito do CAPS, a medicagao e seus efeitos, o plano
terapéutico, o diagnostico e tipos de transtorno mental, entre outros, ¢ um dos
principais caminhos para o movimento de autonomia e diminui¢do de sobre-
carga de familiares. O conhecimento sobre a rede de satide mental também
facilita a relagdo com os servigos e possibilita a postura de solidariedade com
o CAPS e seus profissionais, entendendo que o cuidado no campo da atencao
psicossocial exige um trabalho colaborativo (Firmo & Jorge, 2015).

A gente tem que entender que o CAPS é um servigo que estd ali para
nos ajudar, eles [profissionais] também ndo tém muito conhecimento, né?
Porque nos saimos de um manicomio (...), eu ndo passei por isso, mas a
gente estudando, tendo conhecimento, vai vendo o desespero que as familias
passavam e hoje ndo. (FP1)

Além de uma mudanga em relagdo ao apoio a estratégias e servigos que
promovam a autonomia ¢ qualidade de vida das pessoas que sofrem com
transtornos mentais, o debate em torno do conceito de recovery tem como
importante consequéncia a necessidade de inclusdo de usuarios em todas as
etapas do desenvolvimento de pesquisas cientificas. Presotto et al. (2013)
defendem que a pesquisa no campo do recovery deve necessariamente incluir
0s usuarios como protagonistas na produ¢do de conhecimento, mas que as
poucas experiéncias que comegam a surgir no pais, principalmente a partir do
ano 2000, ainda ocorrem de modo pouco sistematico.

De acordo com Tew et al. (2006), a pesquisa cientifica ¢ tradicional-
mente mantida por uma elite e os ditos “sujeitos de pesquisa” possuem
pouca ou nenhuma participagdo no processo € na forma como os resultados
sdo disseminados e utilizados. Os autores defendem uma abordagem eman-
cipatoria que democratize a pesquisa, colocando o conhecimento nas maos
dos individuos que geralmente se encontram impotentes diante das proprias
vidas e destituidos de seus direitos fundamentais. Durante os encontros de
capacitacdo para o trabalho de campo, percebemos entre os familiares certo
“orgulho” em se apresentar nos servigos como pesquisadores, mas um receio
de ndo serem bem recebidos por serem familiares, o que demonstrava a
percepgao deles diante dessa disparidade de papéis.

A pesquisa é justamente para isso, né, para tentar buscar argumentos,
subsidios, para tentar melhorar alguma coisa que ndo esta bem esclarecida,
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que ndo esta caminhando bem (...) e nos estamos tendo a oportunidade, fami-
liares participando de uma pesquisa (...) a pesquisa vai nos dar esse caminho,
transformar. (FP2)

(...) acredito que nossa equipe [de pesquisa] contribui de alguma
maneira. No minimo entre nos e para o trabalho. E muito importante parti-
cipar. E um compromisso com a causa, com os servigos. (FP4)

Promover essa mudanga, orientada pelos principios do recovery, ¢ tarefa
ao mesmo tempo desafiadora e empoderadora tanto para os pesquisadores
académicos quanto para os profissionais que trabalham em servicos de saude.
Ao afastar dos profissionais a exclusividade na deteng¢do do conhecimento,
0 que muitas vezes os leva a ocupar um lugar paternalista, as pesquisas que
envolvem usudrios contribuem para que esses trabalhadores busquem novas
praticas que possam apoiar usuarios e familiares a retomar o controle de suas
proprias vidas (Tew et al., 2006).

Nessa direcdo, os mesmos autores (Tew et al., 2006) apontam para
duas vertentes de pesquisa envolvendo usuarios: aquelas que sdo controladas
pelos mesmos em todos 0s processos, embora possam contar com pesquisa-
dores nao usuarios, e as que funcionam como uma parceria ou colaboragao
entre usuarios e nao usuarios. Estas, ressaltam, so teriam seu potencial eman-
cipatorio caso usudrios e familiares-cuidadores participassem como parceiros
igualitarios ¢ ndo como subordinados aos demais pesquisadores. O presente
trabalho se enquadra na segunda vertente ao contar com familiares como
parceiros no desenvolvimento das diferentes etapas de pesquisa: participagdo
nos grupos de estudo, na formulacao do percurso de pesquisa, nas oficinas de
consenso, na capacitagdo e no trabalho de campo.

No momento das entrevistas realizadas com familiares, notou-se a
importancia de ter um familiar-entrevistador para produzir maior liberdade
de fala, demonstracao de confianca e fluidez nos relatos dos familiares entre-
vistados. Um exemplo se destacou, na etapa das entrevistas, quando uma das
familiares-pesquisadoras pdde acolher o relato de uma mae que compartilhava
as dificuldades enfrentadas no seu cotidiano, ressaltando a importancia dessa
familiar também cuidar de si e convidando-a a conhecer projetos que visam o
empoderamento e protagonismo de familiares. Nao foram raras essas demons-
tragdes de acolhimento, apoio e solidariedade entre os familiares ao longo da
pesquisa.

Ao assumirem o papel de pesquisador, foi possivel observar que os
familiares se apropriaram do estudo e, com isso, demonstraram maior
segurancga nas etapas das entrevistas. Em contrapartida, o familiar entrevistado
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demonstra maior confianga tanto no contetido a ser pesquisado quanto no
acolhimento no momento da entrevista. Este compartilhamento entre fami-
liares funciona como um bom indicador de validade e viabilidade do estudo
(Dimov, 2016) e de confianga nos resultados por parte da comunidade
(Onocko Campos et al., 2017).

Na etapa de capacitacdo para a ida a campo, os familiares-pesquisadores
que tiveram maior facilidade em organizar suas anotagdes se prontificaram em
ensinar estratégias que pudessem auxiliar os que estavam com dificuldade.
Além disso, em todas as etapas em que o grupo se reunia, era frequente a
dispersao do tema de pesquisa proposto para que pudessem compartilhar suas
experiéncias de sobrecarga, assim como suas conquistas apesar das dificul-
dades encontradas.

Tal acontecimento chamou a atengdo da equipe de pesquisa por mostrar
a importancia de poderem compartilhar suas experiéncias e serem acolhidos,
além de trazer importantes reflexdes sobre os processos de recovery de fami-
liares, que identificam com clareza as dificuldades enfrentadas no cuidado
com os usudrios, assim como o aprendizado didrio, as conquistas e estraté-
gias utilizadas por eles para lidar com os desafios. Grigolo, Alvim, Chassot
e Silveira da Silva (2017) identificaram fenomeno semelhante na realizagao
de oficinas com usuarios em uma das etapas de pesquisa, situando uma apro-
ximacdo do grupo com uma dimensdo de apoio e suporte mutuo. Sobre isso,
Dahl et al. (2017) ressaltam a existéncia de diversas experiéncias, relacdes
e processos de ajuda e suporte mutuo que se constituem espontaneamente,
formando redes de solidariedade entre usuarios e familiares, no contexto dos
Servigos comunitarios.

Os resultados encontrados durante o percurso da pesquisa e discutidos a
partir do conceito de recovery demonstram que o modelo de pesquisa partici-
pativa contribuiu para o aumento da autoconfianca dos familiares-pesquisa-
dores. A participagdo de familiares nas diferentes etapas do estudo possibilitou
aos mesmos um maior conhecimento sobre o funcionamento dos servigos de
satde, adquirindo uma postura mais solidaria e colaborativa com os profis-
sionais dos CAPS. Além disso, os familiares-pesquisadores puderam refletir
sobre os proprios processos de recovery e o quanto sao benéficos também para
o0 recovery dos usuarios que vivem sob seus cuidados, pois muitos familiares
relataram que costumavam “controlar” os usuarios de modo que nenhum dos
dois levava uma vida auténoma. Notou-se, ainda, a ideia da esperanca nao em
uma cura, mas em estabelecer relacdes mais saudaveis entre usuarios, servigos
e familia no intuito de promover um cuidado mais acolhedor e colaborativo.
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Eu achava que o caso do meu filho era dali pra pior, mas é totalmente
diferente. (...) eu sai do servi¢o por causa do meu filho, pra ficar isolada com
ele. Hoje eu trabalho, fago curso, participo de pesquisa, tenho a minha vida
e ele continua la. Ndo da pra dizer que ele ficou bom, ele continua com o
mesmo problema, ele tem o transtorno dele mas esta bem, e eu também estou
bem. E o que eu falo é que nos ndo devemos perder a esperanca nem no
servigo de saude mental e nem na vida. Sempre tem aquela luzinha no final
do tunel e a gente sabe que vai dar a volta por cima e a gente vai vencer.
(FP2)

Entre os diversos desafios apontados para a pratica da pesquisa cola-
borativa, destacamos a sensibilidade no que tange as relagdoes de poder entre
pesquisadores usudrios e nao usudrios e a acessibilidade dos resultados (Tew
et al., 2006), podendo alcancar diferentes publicos e ter uma linguagem
acessivel ao publico de maior interesse. Sobre esse aspecto, ressaltamos o
esfor¢o constante da equipe de pesquisa para que os espagos fossem horizon-
tais e acessiveis, para que de fato se tornassem emancipatorios e potentes ao
empoderamento e recovery dos participantes.

Consideracoes finais

A participacdo dos familiares na pesquisa de monitoramento de Centros
de Atengdo Psicossocial — CAPS foi conduzida como uma agdo colaborativa
de controle social, ndo fiscalizatoria, como um trabalho horizontalizado capaz
de fortalecer o vinculo desses atores com os servigos, além de enriquecer o
desenvolvimento e os resultados da pesquisa, por meio da contribuicdo
singular desses atores sociais (Happell & Roper, 2007; Dimov, 2016).

Apesar de a literatura sobre a participagdo de usuarios e familiares
em pesquisa revelar-se ainda incipiente, o presente estudo permitiu tracar
um paralelo entre a experiéncia do protagonismo de familiares em uma
pesquisa académica e as iniciativas que incentivam o processo de recovery
de usuarios e de seus cuidadores. Dessas experiéncias e iniciativas destacam-
-se: a ampliacdo dos lacos sociais a partir do compartilhamento de vivéncias
similares (El-Jaick et al., 2016), o desenvolvimento de autonomia (Presotto
et al., 2013) e a contribuicdo para o processo de recovery a partir da criagdo
de um ambiente de trocas entre equipe de pesquisa e usuarios parceiros, bem
como entre usudrios parceiros e demais usuarios (Dahl et al., 2017).
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O estudo, porém, apresenta limitagdes. Como desdobramento de uma
pesquisa de mestrado académico concluida em 2018, o presente artigo se
dedicou a refletir sobre as inflexdes conceituais do recovery nos resultados
obtidos pela pesquisa sem, no entanto, conseguir abranger a totalidade da
equipe de pesquisadores na autoria deste artigo. Contudo, tendo destacado
os instrumentos de avaliagdo participativa empregados nas diferentes etapas
de inser¢ao de familiares como pesquisadores, pode-se afirmar a horizontali-
dade da participacdo dos familiares na equipe de pesquisadores como repre-
sentativa do processo de recovery desses atores e de iniciativas de produgdo
compartilhada de conhecimento. Os familiares mostraram em alguns
momentos o receio de ndo serem “reconhecidos como pesquisadores”, isto €,
de ndo incorporarem os tragos distintivos dessa atividade académica. O perfil
socioecondmico indica diferencas de pertencimento a classes sociais entre
familiares e demais pesquisadores, que pode ter tido consequéncias na forma
de participacdo dos familiares-pesquisadores, situacdo que deve ser melhor
analisada em estudos futuros. Os resultados elencados podem contribuir
para ampliar o estudo acerca da tematica do recovery associada ao campo
das pesquisas participativas envolvendo familiares de CAPS. Defende-se,
portanto, uma abordagem emancipatoria que democratize a pesquisa para
usuarios e familiares tomando-os como protagonistas na producdo de conhe-
cimento no campo da atengdo psicossocial. Estamos diante do desafio de
afirmagdo de uma politica de pesquisa sensivel as caracteristicas culturais,
comunitarias e econdomicas dos usudrios dos servigos publicos de saude
mental.
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Resumos

(Family members as researchers of psychosocial care services: challenges for
the promotion of care and autonomy in recovery)

This qualitative study discusses the inclusion of family caregivers of people
with severe and persistent mental disorders in a participatory academic research.
Based on the concept of recovery, the paper addresses the active participation of
family members in the evaluation process of mental health services and shared
knowledge production. Data was collected by means of participatory assessment
instruments in the different stages of inserting family members as researchers. In
conclusion, the protagonism of family members in research development is a powerful
tool for recovery as it expands knowledge, qualifies user relationship with services,
strengthens social bonds and the sharing of experiences, and favors emancipatory
and democratic processes of social control.

Key words: Participatory Research in Mental Health, Recovery, Mental Health
Services, Family Protagonism
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(Les membres de la famille en tant que chercheurs des services de soins psycho-
sociaux: un défi pour la promotion des soins de santé et de 1’autonomie dans la pers-
pective du recovery)

Cette étude qualitative traite de I’inclusion des aidants de personnes atteintes de
troubles mentaux séveres et persistants dans une recherche universitaire participative.
Basé sur le concept de rétablissement, [’article aborde la participation active des
aidants dans le processus d’évaluation des services de santé mentale et la production
de connaissances partagées. Les données ont été collectées au moyen d’instruments
d’évaluation participative dans les différentes étapes de [’insertion des membres
de la famille en tant que chercheurs. En conclusion, le protagonisme des membres
de la famille dans le développement de la recherche est un outil puissant pour le
rétablissement car il élargit les connaissances, qualifie la relation de [l'utilisateur
avec les services, renforce les liens sociaux et le partage d’expériences, et favorise les
processus emancipateurs et démocratique de contréle social.

Mots clés: Recherche participative en santé mentale, rétablissement, centres de soins
psychosociaux, protagonisme des membres de la famille

(Los familiares como investigadores de los servicios de atencién psicoso-
cial: un desafio para la promocion del cuidado y la autonomia en la perspectiva de
recuperacion)

El presente estudio discute la participacion de los cuidadores familiares
de personas con trastornos mentales graves y persistentes en una investigacion
académica de modelo participativo. El estudio utiliza el concepto de recuperacion
para discutir la participacion activa de los familiares en el proceso de evaluacion de
los servicios de salud mental y produccion de conocimiento compartido. Esta es una
investigacion cualitativa que utiliza instrumentos de evaluacion participativa en las
diferentes etapas de insercion de los familiares como investigadores. Se concluye que
el protagonismo de los familiares en el desarrollo de la investigacion es una poderosa
herramienta de recuperacion, ya que amplia el conocimiento, califica la relacion
de los usuarios con los servicios, fortalece los vinculos sociales y el intercambio
de experiencias, y favorece los procesos emancipatorios y democrdticos de control
social.

Palabras clave: Investigacion participativa en salud mental, recuperacion, centros de
atencion psicosocial, protagonismo de familiares
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