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Resumo

O tema do restabelecimento (recovery) na perspec-
tiva das pessoas portadoras de transtornos mentais
graves, no contexto dos servigos comunitarios de
satde mental e da transformacé&o da assisténcia psi-
quiatrica, ainda carece de estudo, embora cada vez
mais investigado. Objetivo: analisar como o processo
de restabelecimento (recovery) é percebido por usu-
arios com diagndstico de transtornos do espectro
esquizofrénico e psiquiatras inseridos na rede de
atencdo psicossocial. Método: pesquisa qualitativa
multicéntrica, informada pelo quadro de referéncia
da Analise Fenomenolégica Interpretativa, na qual
se utilizaram as técnicas de observac&o participan-
te, entrevistas semiestruturadas e grupos focais
para obtenc&o dos dados. Resultados: a partir do
material analisado, identificaram-se as seguintes ca-
tegorias tematicas: efeitos do adoecimento; contexto
de tratamento no Centro de Atencéo Psicossocial
- CAPS; diagnostico; possibilidades e expectativas
emrelacdo ao futuro/prognostico; e abertura para a
experiéncia do outro (posicdo dial6gica). Concluséo:
existem pontos de convergéncia e divergéncia entre
as perspectivas de usuarios e psiquiatras arespeito
do processo de restabelecimento. Mesmo assim, €
possivel criar contextos em que a experiéncia dos
usuarios ilumine o conhecimento técnico/experi-
éncia do psiquiatra e vice-versa.

Palavras-chave: Restabelecimento; Experiéncia do
adoecimento; Narrativa; Esquizofrenia; Servicos
comunitarios de satide mental.

Abstract

The theme of recovery in the perspective of person
with severe mental illness, within the context of
community mental health services and psychiatry
care transformations, still lacks studies although
it has been increasingly investigated. Objective: To
analyze how the recovery process is perceived by
users with diagnosis of schizophrenia spectrum
disorders and by psychiatrists of the public mental
health system. Method: Qualitative multicentric
study informed by the theoretical framework of
Interpretative Phenomenological Analysis. Parti-
cipant observation, semistructured interviews and
focal groups were used for data collection. Results:
Through data analysis the following thematic cate-
gories were identified: effects of the illness expe-
rience; treatment context at the Psychosocial Care
Center; diagnosis; possibilities and expectations
related to the future/prognosis; and openness for
the experience of others (dialogic position). Conclu-
sion: There are convergence and divergence points
between users’ and psychiatrists’ perspectives about
the recovery process. Even so, it is possible to cre-
ate contexts in which users’ experiences illumina-
te the technical expertise/experience of psychia-
trists and vice versa.

Keywords: Recovery; Illnes Experience; Narrative;
Schizophrenia; Community Mental Health Services.
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Introducao

O processo de transformacdo da assisténcia psi-
quiatrica, no mundo ocidental, engendrou, em me-
ados do século passado, a reorientacdo do modelo
manicomial para o modelo de aten¢do comunitaria
em saude mental (Thornicroft e Tansella, 2008). A
desinstitucionalizacdo dos pacientes de longa per-
manéncia nas instituicdes psiquiatricas, a criacéo
de uma rede de servicos comunitarios de saade
mental e a progressiva (re)insercdo dessas pessoas
navida social constituiram eixos desse processo. No
modelo centrado no hospital, a avaliacdo do sucesso
do tratamento e a cura davam-se quando da total
remissdo dos sintomas e do retorno a um estado
anterior a doenca - possibilidade muito remota,
considerando-se a ideia vigente de esquizofrenia.
No modelo de aten¢do comunitaria a saude mental,
embora néo se negligenciasse o diagnostico e o
tratamento dos sintomas, a compreens&o do adoe-
cimento como processo ampliava os objetivos do
tratamento. Por exemplo, enfrentar as desabilidades
(disabilities) das pessoas portadoras de transtornos
mentais graves, dentre eles a esquizofrenia, por
meio da reabilitacdo psicossocial tornava-se tam-
bém um propésito. A satisfac@o das necessidades
individuais dos usuéarios e a incorporacéo da sua
experiéncia subjetiva, assim como das diferentes
esferas davida cotidiana (trabalho, familia, lazer...),
constituiam-se em aspectos a serem considerados
pelo tratamento.

Nesse contexto, na década de sessenta, em dife-
rentes paises, desenvolve-se uma série de estudos
longitudinais que colocam em xeque o legado krae-
peliniano sobre a ideia da esquizofrenia como doen-
cacujo prognéstico leva a progressiva deterioracéo e
cronicidade (Duarte, 2007; Farkas, 2007, Davidson e
col.,2008). Tais estudos revelam a existéncia de um
amplo espectro de desfechos relativos ao processo
de tratamento das pessoas com o diagnostico de
esquizofrenia, mesmo para aquelas em que a doenca
semanifesta de modo mais severo ou ha mais tempo
(Davidson, 2003). Movimentos sociais de usuarios e
familiares de servicos de saide mental também se
organizaram na direcdo de um modelo mais otimista
de tratamento e de empoderamento pessoal e politico
emrelacdo avida. Um desses movimentos, batizado
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como recovery movement,inaugurou a concepcéo de
que o processo de restabelecimento (recovery) das
pessoas que vivenciam o adoecimento psiquico “nédo
€ sinénimo de cura e nem simplesmente envolve o
retorno a um estado pré-morbido, ao contrario, € um
processo de vida que envolve a propria experiéncia
do adoecimento, a aceitacdo desta condicdo e a
incorporacdo de novos sentidos para experiéncia,
a superacdo do estigma, o exercicio da cidadania
e a responsabilizacdo pela vida” (Davidson, 2003,
p- 43). Diante deste novo paradigma, o processo de
recovery tem sido incorporado como principio por
politicas pablicas de satde mental de diferentes
paises, como Inglaterra e Canada, (Noiseux e col.,
2002, com novos desafios e implica¢des para os
servicos comunitarios de satide mental e, de forma
mais ampla, para as politicas publicas de satde
mental (Duarte, 2007).

No Brasil, os Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS) surgem no cenario da Reforma Psiquiatrica
como equipamentos “estratégicos” (Leal e Delgado,
2007). Visam a promocdo da satde/satde mental,
ao desenvolvimento de praticas clinicas integrais e
areabilitacdo psicossocial dos portadores de trans-
tornos mentais severos e persistentes.

O desafio que ora se coloca € trazer o usuéario
do servico para o centro da cena (Onocko Campos,
2001), abrindo espago para que suas narrativas
sejam também indice de sua condicdo existencial
(Tenorio, 2001) e ndo registro exclusivo da patologia,
com producédo de relacdo e lugar social diferentes
para a experiéncia da loucura. Para tanto, é preciso
que seja considerada a experiéncia vivida do usua-
rio e que se disponha a dialogar com ela. Deixar-se
iluminar por ela, para poder auxilia-lonalida com o
seu processo de adoecimento, possibilitando a com-
preenséo sobre a sua propria experiéncia, reduzindo
o estigma e criando possibilidades futuras (Serpa
Jr. e col.,2008). Nessa perspectiva, a valorizacdo da
experiéncia do usuario caminha no sentido do cui-
dado proposto por Campos (2006), um cuidado capaz
de combinar a racionalidade clinico-sanitaria e os
interesses/desejos/experiéncias dos usuarios.

Esse tipo de pratica clinica, entretanto, néo se
da de forma simples e automéatica no cotidiano dos
servicos. Recentemente, autores sublinharam que
os servicos comunitarios de satde mental ainda



encontram importantes obstaculos e desafios para
superacdo do cuidado médico-centrado e hospitalo-
céntrico (Bezerra]r.,2007 e Menezes e Yasui, 2009).
O processo de transformacédo da assisténcia psiqui-
atrica ainda se depara com a forca da ideia de que a
evolucdo dos transtornos mentais depende Gnica e
exclusivamente das variaveis classicasrelacionadas
ao modelo biomédico (etiologia, diagnéstico, prog-
nostico, agudeza e cronicidade, curso da enfermida-
de, entre outras), com pouca ou nenhuma considera-
cdo daatmosfera historico-cultural e socioambiental
em que esté inserido o sujeito, do seu modo de ser-
no-mundo, derelacionar-se com os outros e de viver e
compreender a propria experiéncia de adoecimento
(Leal e col., 2006). Sendo assim, no que concerne ao
processo de reabilitacdo, orisco de privilegiarem-se
os aspectos mais funcionais e ortopédicos da reabi-
litacdo é grande. Opera-se mais facilmente de forma
pedagbgica, normativa e prescritiva, no sentido da
correcdo, adaptacdo, renormalizac&do do usuario, im-
pondo a esses sujeitos abordagens de fora da pessoa,
por meio da proposicdo de modelos de ser e estar no
mundo que desconhecem seus modos particulares de
existéncia (Venturini e col., 2003; Leal, 2007 Serpa
Jr. e col., 2008). Nesse sentido, valorizar de modo
compreensivo a dimenséo subjetiva das pessoas
portadoras de transtornos mentais - semrejeita-lae
subtrai-la -, criar condi¢des de possibilidades para a
(re)significacdo da experiéncia do adoecimento dos
usuarios, mediante o reconhecimento das narrativas
sobre suas historias de vida, continua sendo um de-
safio para os novos servicos comunitarios de satde
mental e para manutencdo desses servigos como
espacos vividos de producdo de satde.

No presente estudo, interessa-nos aprofundar a
discussdo sobre quais sdo as possibilidades futuras
para as pessoas com diagnodstico de esquizofrenia,
nas perspectivas tanto de usuarios quanto de psi-
quiatras e como se da o dialogo entre essas duas
perspectivas. Aqui, tomaremos a nocédo de recovery
em detrimento de outros conceitos, por ser uma
categoria amplamente estudada no cenario interna-
cional - apesar de ainda pouco investigada no Brasil
-, e por contribuir para a valorizagdo da experiéncia
do usuario no &mbito dos servicos comunitarios de
saude mental.

O objetivo deste artigo € analisar as perspectivas

de usuarios e psiquiatras, a partir do quadro de re-
feréncia da Analise Fenomenolégica Interpretativa
(Smith e col., 2009), sobre o processo de restabeleci-
mento (recovery) em pessoas com o diagnodstico de
transtornos do espectro esquizofrénico. Para tal, faz-
se necessario, primeiramente, apresentar ao leitor
o que entendemos por experiéncia de adoecimento
(illness experience) e pelo processo de restabeleci-
mento (recovery).

Experiéncia de Adoecimento

O tema da experiéncia humana referida ao aspecto
mais particular do fenémeno satde-doenca-cuidado,
a partir da perspectiva do sujeito que vive a experi-
éncia de adoecimento, vem sendo, desde a década
de 1980, crescentemente estudado no campo das
ciéncias sociais e humanas em satde. Pesquisadores
de diversos paises tém realizado pesquisas sobre
as representacdes sociais e as concepcdes sobre
o processo saude-doenca e, principalmente, sobre
as experiéncias e narrativas referentes ao adoeci-
mento (Kleinman,1988; Good, 1994; Rabelo e col.,
1999; Pierret, 2003; Alves, 2006; Onocko Campos e
Furtado, 2008; Csordas e col., 2010).

Aexperiéncia da enfermidade (illness) concerne
ao modo como a pessoa doente, membros de sua
familia, ou mesmo pessoas que compdem uma rede
social mais ampla vivem, percebem, interpretam,
explicam o sofrimento causado por determinada
condicdo, além de como lidam com ele e como
respondem a ele (Kleinman,1988). Segundo esses
autores, as explicac¢des, a historia de vida, as res-
postas, as praticas e acdes dos sujeitos ou do meio
social em busca da cura, relacionadas ao fendmeno
satde-doenca, sdo elementos integrantes da prépria
experiéncia. Nessa perspectiva, as narrativas sobre
o adoecimento (illness narratives) passam a ocupar
uma posicdo de suma relevancia nos estudos sobre
a experiéncia do adoecimento, pois supdem o entre-
lacamento entre o corpo, o sujeito, a experiéncia,
a linguagem e a cultura. Apesar de a experiéncia
em muito extrapolar ou escapar a qualquer esforco
narrativo - na medida em que sempre havera algo
de inefavel na experiéncia (pura) e que esta néo se
reduz a narrativa -, € a narrativa, paradoxalmente,
que constitui a experiéncia ao fornecer diferentes
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contornos aos distintos modos de viver a experi-
éncia (Good, 1994). As narrativas, entdo, sdo mais
do que um meio de comunicacdo da experiéncia,
ou meramente a forma pela qual a experiéncia é
representada, simbolizada e recontada, mas é uma
dimensao inerente a propria experiéncia.

Sabe-se que o modelo biomédico - ao privilegiar
os aspectos organicos e a doenca no corpo - favorece
a dicotomia mente/corpo e reduz a complexidade
e integralidade do sujeito em sua relacdo com
o mundo. Reconhecer tais limites nédo significa
abandonar as contribuicdes deste modelo para o
campo do conhecimento cientifico, muito menos
excluir da analise o corpo e a dimensé&o concreta e
pratica da vida do sujeito que adoece. Tdo somente
significa enfatizar os aspectos subjetivos, expe-
rienciais e simbdlicos. Muitas vezes a dimensé&o
experiencial é interpretada como pertencente ao
dominio de uma subjetividade solipsista, interior
ao sujeito e desconectada do mundo (Ayres, 2001).
Aqui a dimensdo experiencial serd compreendida
como necessariamente relacional, intersubjetiva,
corporificada. Porisso o focorecaira no modo como
o sujeito, histérico e concreto, individual e coletivo,
vivencia o mundo da vida cotidiana na relacdo com
os outros (Serpa Jr., 2007), isto €, como os sujeitos
constroem a si e ao mundo a partir de uma relacéo
dialética e dialégica com o outro. A importancia de
construir pontes e modos de compartilhamento en-
tre os mundos, experiéncias e modelos explicativos
sobre o fenémeno satde-doenca, como destacam
diversos autores (Kleinman e col.,1978; Ayres, 2004;
Potter, 2003; Davidson, 2003) é ressaltada e valori-
zada. Dai o interesse no encontro e didlogo entre as
perspectivas de usuarios e profissionais.

Afinal, o que é Recovery?

Né&o ha uma defini¢éo tnica ou consensual do con-
ceito e os autores parecem concordar que o termo
pode ser confuso, contraditério e principalmente
polissémico (Noiseaux e col., 2010). Na literatura ha,
pelo menos, duas formas distintas de conceituar-se
recovery. Uma delas, mais ligada ao paradigma bio-

médico, concentra-se sobre aremissao dos sintomas
e restabelecimento de um funcionamento anterior.
A outra, mais vinculada ao modelo psicossocial, é
baseada na perspectiva de quem vive com uma do-
enca mental e centra-se na ideia de que é possivel
uma vida plena dentro do contexto de uma doenca
persistente (Davidson e col., 2005). Ambas as tradi-
¢des surgem no cenario da satde mental e, em certa
medida, contrapdem-se a uma visdo de esquizofrenia
tradicionalmente pessimista. Trazem, portanto, a
perspectiva da possibilidade de um futuro mais aus-
picioso para pessoas com o diagnéstico de esquizo-
frenia. No entanto, estando € a inica originalidade
presente na ideia de recovery. Ela também valoriza
a experiéncia do usuario e de sua narrativa sobre o
processo de restabelecer-se. Interessa-nos especial-
mente a concepcdo de recovery ligada ao modelo de
atencdo psicossocial. Esta parece ser a que mais se
aproxima do tipo de cuidado almejado pela reforma
psiquiatrica brasileira e pelos servicos do tipo CAPS,
pois considera que a melhor forma de compreender
o processo de recovery é a partir das narrativas de
pessoas portadoras de transtornos mentais, de suas
experiéncias vividas e pessoais.

H4 uma literatura crescente sobre recovery que
faz uso, principalmente, de autorrelatos de pessoas
com o diagnéstico de esquizofrenia que estdo “in
recovery”. Amaior parte dessa literatura é autobio-
grafica e apresenta uma diversidade de defini¢des de
recovery e de descricoes das estratégias de enfrenta-
mento (coping strategies), suportes e atividades que
facilitam e promovem esse processo (Duarte, 2007).
Embora o processo de recovery seja diferente de
pessoa para pessoa, € possivel identificar dimensées
comuns que sdo citadas de modo recorrente pelos
diferentes autores, como: ter esperanca em relacao
ao futuro; aprender a gerir sintomas e dificuldades;
estar envolvido em atividades significativas; esta-
belecer e diversificar as relacdes sociais; ter rede
de apoio; estabelecer objetivos pessoais; assumir
o controle e a responsabilidade pela prépria vida;
superar o estigma; exercer a cidadania; empode-
ramento (Ralph, 2000; Jacobson e Greenley, 2001;
Ridgway, 2001; Onken e col., 2002; Davidson e col.,

2 Recovery passa, entdo, a significar um processo de estar “in recovery”, ndo esgotando um fim em si mesmo, mas como o proprio meio ou

processo de lidar e conviver com o transtorno mental.
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2005; Duarte, 2007; Farkas, 2007).

O recovery €, assim, um processo complexo e
dindmico, que envolve componentes individuais e
é influenciado pela qualidade das relacdes e intera-
¢Oes entre os individuos, seus pares e 0s contextos
envolvidos (Duarte, 2007). Trata-se de um processo
pessoal e continuo que requer adaptacédo e habilida-
des de enfrentamento. Nesta perspectiva, recovery
ndo corresponde a remissdo dos sintomas, nem
¢é entendido como um produto final ou resultado
estatico, mas sim como um processo, um desafio
diario e umareconquista da esperanca, da confianca
pessoal, da participacdo social e do controle sobre
as suas vidas. (Deegan, 1988; Leete, 1988; Mead e
Copeland, 2000; Duarte, 2007).

Apesar de o processo de recoveryndo correspon-
der auma intervencao definida que os trabalhadores
possamrealizar, todos os servi¢os podem contribuir
(oundo) pararesultados favoraveis ao tratamento e
as experiéncias de recovery (Farkas, 2007). Avisdo
do recovery representa, assim, uma mudanca de
paradigmano campo da saide mental e implica are-
formulacéo do papel e das praticas dos profissionais
edas organizacoes, entrando emrota de colisdo com
um sistema de servicos essencialmente controlado
por profissionais dominados por uma visdo redu-
tora e paternalista das pessoas com experiéncia da
doenca mental (Duarte, 2007).

Metodologia

Trata-se de um estudo qualitativo multicéntrico,
informado pelo quadro de referéncia da Analise
Fenomenologica Interpretativa e cujo trabalho de
campo realizou-se nos municipios de Campinas, Rio
de Janeiro e Salvador. A coleta de dados deu-se por
meio de observacéo participante, entrevistas diag-
nosticas e grupos focais, que foram audio-gravados
e posteriormente transcritos e analisados.

Trabalho de campo

Oinicio do trabalho de campo aconteceu em setembro
de 2009, ap6s a aprovacdo do protocolo de pesquisa
junto aos Comités de Etica e Pesquisa dos centros
envolvidos e estendeu-se até agosto de 2010.

Recrutamento dos sujeitos de pesquisa e descri¢io
da amostra

A amostra foi composta por usuarios de um CAPS
de cada uma das trés localidades e por psiquiatras
de Campinas e do Rio de Janeiro. Por questdes
operacionais, nao foi possivel recrutar psiquiatras
em Salvador. Ndo foram recrutados psiquiatras e
usuarios que trabalhassem e fizessem tratamen-
to, respectivamente, no mesmo servico, a fim de
preservarem-se os aspectos de confidencialidade e
privacidade envolvidos narelagdo médico-paciente.
Aparticipacdo de psiquiatras na pesquisa foi dificul-
tada por aspectos tais como sobrecarga de trabalho,
precarizacdo dos vinculos trabalhistas aliada a
grande rotatividade de psiquiatras nos servicos e
mesmo a escassez desses profissionais na rede de
satude mental.

Os critérios de inclusdo dos sujeitos de pesquisa
foram:

- Pessoas com diagndstico de transtorno do espectro
esquizofrénico: 1) autoatribuicdo de experiéncias
(mediante a assisténcia a um video com autorrelatos
de pessoas com esquizofrenia, dramatizados por ato-
res amadores, selecionados por meio de levantamen-
to bibliografico da secdo Firat-Person Accounts do
Schizophrenia Bulletin e posteriormente roteiriza-
dos e adaptados para o contexto brasileiro); 2) diag-
nostico para transtorno do espectro esquizofrénico,
segundo a equipe dos CAPS e instrumento diagnds-
tico MINI-Plus (Mini Internacional Neuropaychiatric
Interview) aplicado pela equipe da pesquisa, ambos
baseados nos critérios da Classificacdo Internacio-
nal das Doencas (CID 10); 3) estar em tratamento no
CAPS e; 4) aceitar participar do estudo.

- Psiquiatras: 1) ser psiquiatra; 2) trabalhar na rede
publica de assisténcia a satide mental e; 3) aceitar
participar do estudo.

Dentre os 25 usuarios que preencheram os cri-
térios, 18 foram selecionados e compareceram aos
encontros. Destes, 12 eram do sexo masculino. A mé-
dia de idade dos usuarios € de 44,4 anos, com idade
minima de 30 anos e maxima de 64 anos. No decorrer
do processo de pesquisa, entretanto, 2 usuarios fa-
leceram, 7 diminuiram a frequéncia aos grupos ou
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deixaram de frequenta-los, devido a problemas de
saude, incluindo de satide mental, ou mesmo porque
decidiram interromper a sua participacéo. Dentre os
9 psiquiatras que participaram dos grupos, 5 eram
de Campinas e 4, do Rio de Janeiro, sendo 6 do sexo
feminino. A média de idade dos psiquiatras é de
32 anos, variando de 29 anos a minima e 39 anos a
maxima. A assiduidade dos psiquiatras variou de
grupo para grupo em virtude de seus compromissos
profissionais.

Desenho dos grupos focais

Os grupos focais (GF) foram desenhados para
acontecer em trés tempos ao longo de 8 meses. No
Tempo 1 (T1), realizaram-se grupos com usuarios de
um CAPS em cada localidade, para discusséo dos
seguintes aspectos da experiéncia do adoecimento:
antecedentes, crise, restabelecimento (recovery)/nédo
restabelecimento. No T1 dos grupos com psiquia-
tras, que aconteceu em Campinas e Rio de Janeiro,
discutiram-se os temas: formulacdo do diagnéstico
e tratamento de pessoas com transtorno do espec-
tro esquizofrénico. No Tempo 2 (T2) dos grupos,
as narrativas de cada grupo foram trabalhadas de
forma cruzada, de modo que os usuarios entrassem
em contato com a narrativa dos psiquiatras e vice-
versa. No Tempo 3 (T3), realizaram-se grupos mistos
com psiquiatras e usuarios em Campinas e no Rio
de Janeiro. No total, foram realizados 35 grupos
focais. Todos os participantes foram informados e
esclarecidos acerca dos objetivos e procedimentos
dapesquisa e forneceram consentimento informado
para participacéo, conforme a Resolucdo 196/96, do
Conselho Nacional de Etica e Pesquisa.

Resultados

Efeitos do adoecimento
0 que dizem os usuarios

Ressaltam-se as narrativas sobre a experiéncia de
sentirem-se discriminados pela sociedade, o estigma
e a falta de confianca que familiares, a vizinhanca e
a comunidade, de modo geral, tém emrelacdo as pes-
soas com problemas mentais. Segundo os usuarios,
a desconfianca das pessoas e as dificuldades que

encontram para conseguir um trabalho/emprego
parecem agucar o sentimento de incapacidade ou de
sentirem-se como um peso morto para a familia:

Eu me sinto incapaz [...] até pelo fato de nos nao
estarmos tendo uma vida 1itil de trabalho. Al eu
me sinto mesmo incapaz de realizar meus desejoas,
meus sonhos como pessoa, como cidaddo. (Saulo,
40 anos, usuario)?

Observe-se também o fato de que, ap6s o adoeci-
mento, muitos deles passaram a sentir-se diferen-
tes, ora com a sensacdo de medo, ora de vergonha,
insequranca, odio emrelacdo a familia e as pessoas.
Uma usuaria diz:

Eu comecei a melhorar, mas eu tenho um pouco de
receio. Eu fico de fato insequra em relacdo a essa
crise porque eu sei que ela existe e eu fico com
pavor de voltar a ter essa crise [...]. Mesamo sendo
uma coisa inevitavel, eu fico com pavor. Eu espero
que ela nunca mais volte porque ¢ horrivel! A gente
sente uma dor sem ter nada, sem ter machucadura
nenhuma. Sente dores e, Ave Maria, confusdo men-
tal[...]. (S6nia, 49 anos, usuaria)

Embora muitos usuarios falem do estigma de
serem considerados “loucos”pela sociedade, alguns
usuarios dizem ter superado esse “rotulo”™

Entao, existe essa particularidade da esquizofre-
nia, é um delirio. € um delirio momentaneo para
mim. 04 médicos podem até dizer, mas eu ndo vou
carregar comigo esse rotulo, entende? Eu digo para
mim que sdo momentos de delirio, tem momentos
qQue esta mais nervoso|...J, e ndo esquizofrenia. £ssa
palavra ai ndo tem cabimento: esquizofrenia... O
que que ¢ iss0, ne?! Entdo eu, para mim, eu atribui
como se fosse um momento de delirio, entende? [...]
Entdo eu passeiuma borracha nisso tudo. (Rogério,
60 anos, usuario)

Outro aspecto identificado na fala dos usuarios
refere-se as dificuldades que encontram para reali-
zacdo das acdes cotidianas, tais como: andar narua,
trabalhar, conversar, entre outras. A busca por uma
explicacdo sobre a doenca também foi tema recorren-
te, sendo que em muitos casos evidenciou-se a falta
de um entendimento sobre o que é adoenca. Embora,

3 Todos os nomes citados sdo ficticios.
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de modo geral, amelhora e o controle da crise sejam
atribuidos ao uso da medicacéo, € consenso entre
os usuarios que a crise pode voltar e experiéncias
como ouvir vozes podem persistir apesar do uso da
medicacdo, conforme relato de um usuario:

Agora eu diminuide ficar ouvindo vozes, depois que
ameédica passouum medicamento de alto custo da
Aérie ouro, al eu diminui de ouvirvozes|[...] € depois,
agora que eu t6 usando essa medicagdo, que eu me-
lhorei mais. Tinha um cara chamado Jodo que dizia
que ia me meter a faca. Agora eu t6 ouvindo uma
vozinha de vez em quando. Té bem melhor. (Silvio,
60 anos, usuario)

O que dizem os psiquiatras

Os psiquiatras dizem que, apesar da mudanca do
modelo de assisténcia em satide mental, grande
parte dos usudrios “continua presa a uma vida sem
perapectivas” Os participantes atribuem tal fato
a falta de recursos que os servicos de satde tém a
oferecer a estas pessoas, a vulnerabilidade social e a
falta de lugar para estas pessoas na sociedade, fora
dos servicos de saude. Segundo os psiquiatras, um
dos efeitos do adoecimento, no caso da esquizofre-
nia, é a perda do lugar social, o que eles relacionam
também a dificuldade destas pessoas em encontrar
um emprego, pois “em nossa sociedade ndo ha lugar
para quem ndo trabalha, ndo produz”. Para estas
pessoas restaria apenas o lugar social de doente,
nos servicos de satde.

Contexto de tratamento nos CAPS

O que dizem os usuarios

De acordo com os usuarios, o CAPS é um lugar dife-
renciado, onde acontecem diversas atividades, ofi-
cinas, grupos, no qual é possivel “conversar com 04
técnicos, se comunicar, fazer amizades, almogar, ter
consultas meédicas, receber beneficios e reaprender
a conviver em sociedade”. Mesmo reconhecendo a
importancia de todas essas caracteristicas, a me-
dicacdo € um tema recorrente na fala dos usuarios,
mostrando-se um recurso central para o tratamento.
Contudo, de modo geral, o CAPS aparece como um
lugar que contribuiu para a melhora, sendo funda-
mental para a “reabilitacdo” e para a tentativa de
“estabelecer o sistema nervoso’:

Cheguei aqui no CAPS e eles me deram remédios,
ai eu falei: “sinto uma dor no corpo...”, em casa ndo
tem dipirona, ndo tem paracetanol, tenho sinusite,
ndo tem dinheiro pra comprar, fui pro hospital e
ndo me consultaram porque eles falaram que tenho
problema psiquiatrico, ai eu vim aqui, pra ver o que
vocés fazem [...], e agora que eu estou mais contro-
lado. (César, 35 anos, usuario)

Alguns usuarios, em outros momentos, alegam
ter piorado de situacdo, conforme relato de uma
usuaria que critica a escassez de psiquiatras e o
tratamento oferecido no servico:

[...IMas eu piorei, eu piorei. Por exemplo, eu tomava,
eu tomava trezentas miligramas de litio por dia,
hoje eu tomo mil e duzentaas. [...] quando eu entrei,
eu tomava trezentas, hoje eu tomo mil e duzentas, é
inal que eu piorei, entdo eu passei para esquizofre-
nia. Porque a esquizofrenia é uma depressdo que é
mal curada, ndo é bem tratada. Depressdondo é bem
tratada, passa a ser esquizofrénica, sim senhora!
(Regina, 47 anos, usuaria)

O que dizem os psiquiatras

Sobre o CAPS como [6cus do cuidado, os psiquiatras
salientam que a amostra de pacientes tratados nos
CAPS é uma amostra “enviesada’, na medida em
que o CAPS “tem um filtro ndo 46 de gravidade, mas
também de usuarios com poucos recursos socioeco-
nomicos, vulnerabilidade social e rede social fragil”,
o que faz com que os chamados “esquizofrénicos
de bom funcionamento” sejam atendidos ndo nos
CAPS, mas em ambulatérios ou em consultérios
particulares. Chamam a atencdo ainda para o que
consideram ser algumas “vantagens”que o diagnos-
tico de esquizofrenia pode acarretar, especialmente
no contexto dos CAPS, como o direito a beneficios
sociais (passe de 6nibus e aposentadoria pelo INSS, o
que acaba se transformando em importante fonte de
renda para as familias dos pacientes). Dizem ainda
que o CAPS “¢ o lugar do esquizofrénico”, onde ele
“tem mais direito” e onde as equipes tendem a ter
maior tolerancia com estes pacientes quando sabem
de seudiagnostico, o que acaba levando a uma “des-
respondsabiliza¢do” das atitudes desses pacientes,
pois “tudo 4e justifica pelo diagnoastico”

Os psiquiatras admitem assumir uma postura
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“mais ativa e paternalista” com os pacientes es-
quizofrénicos. Falam da dificuldade de na pratica
construirem um projeto terapéutico em parceria
com o usudrio. Com estes negociam menos e to-
leram menos suas escolhas (por exemplo, quando
ndo querem tomar a medicacio ou querem passar o
dia na frente da TV). Justificam tal postura dizendo
da pouca “volicdo” desses usuarios, do fato de néo
haver, por parte dos usuarios, demanda para sair de
situacdes que os psiquiatras julgam inadequadas e
pela “cultura manicomial” que fez com que esses
pacientes ndo pudessem “treinar o exercicio de sua
cidadania”.Dizem ainda que a maioria dos usuéarios
ndo costuma questionar o tratamento oferecido,
nem mesmo a medicacdo, e que isto que nomeiam
como sendo “permissividade” por parte dos usua-
rios acaba, por exemplo, “facilitando a prescricdo
medicamentosa’.

Os psiquiatras admitem que o estigma esta
também nos profissionais da satide, e assumem que
inclusive neles proprios. Consideram que atuam
a partir do estigma quando cuidam do usuario de
um jeito paternalista, protegem-no, desconfiam da
capacidade dele, ou quando ficam muito surpresos
quando o usuario demonstra ter recursos para sair-
se bem em situacdes adversas.

A inastituicdo é formada por técnicos que carregam
este estigma tambem. A gente faz um esforco pra
ser diferente, mas a gente esta partindo do mesmo
ponto. Esta tambémna gente o estigma. Quando diz
assim: ‘Vamoas botar o fulano pra trabalhar. Hum,
mas e seele..., e se ele... [3s0 tem direto. “Ah vamos
chamar o Fulaninho pra tomar conta la da sala de
computagdo mas sera que ndo é muito pra ele?”.
Entdo, eu acho que a gente tem medo de arriscar
outras coisas mais ousadas. De achar que eles
podem pouco de fato... A gente até arrisca, mas, a
gente parte desse ponto, que é o ponto do estigma,
que é o ponto onde a gente é manicomial. A gente
também acredita pouco no que eles podem. A gente
até arrisca, mas com um medo danado de dar algu-
ma coisa errada. (Rita, 29 anos, psiquiatra)

Além do recurso medicamentoso, a que ddo
maior énfase em seu discurso, os psiquiatras dizem
também fazer parte do tratamento da esquizofrenia
a “estimulacdo”, “tentar manter a pessoa na socieda-

de”e o “aprendizado de pequenas coisas que estimu-
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lam a independéncia”, como retirar dinheiro, andar
de 6nibus, fazer feira, ir ao supermercado. Dizem
que, para isso, o acompanhamento terapéutico de-
veria ser umrecurso mais usado nos CAPS. Segundo
eles, nesses servicos existe um excesso de atividades
em grupo, que embora sejam importantes, ndo dao
conta de “trabalhar as necessidades individuais e
dificuldades particulares dos pacientes”.

Diagnéstico (efeitos do diagnéstico)
O que dizem os usuarios

0 tema do diagnostico foirecorrente na fala dos usu-
arios durante todo o processo dos grupos, ganhando
importancia, principalmente, como um aspecto
central na experiéncia de adoecimento. Para os usu-
arios, a experiéncia de receber um diagnéstico ou de
receber diferentes diagnosticos aolongo do processo
satde-doenca-cuidado foi algo bastante citado. O
diagnoéstico ora erareferido como algo necessariona
busca de sentido e compreensé&o da experiéncia de
adoecimento, ora como sendo apenas um nome, uma
palavra que pouco diz sobre as vivéncias caracteris-
ticas do adoecimento (ouvir vozes, ficar perturbado,
agitado, insone), ou mesmo como um “rotulo” que
produz efeitos para avida da pessoa, conforme visto
anteriormente. A titulo de ilustracéo, segue abaixo
a fala de um usuario:

Porque eundo entendo até hoje o meu caso, eu tinha
primeiro F22, eu ndo sei 0 qué que é is40...al eu tive,
ai eu fui internado, ai eu sai com esquizofrenia pa-
ranoide, ai chequei aqui e tomei 04 medicamentos
todinhoal...] eu 86 ndo entendi, eu ndo sei explicar
por que eu fiquei internado [...] como é que eu vou ter
3 tipos de tranastornos médicos?! Ai eu, depois eu sal
dela com esquizofrenia paranoide, Qque eu reconheco
que eu tava delirando, escutando vozes, arrumei
briga com policia [...]. Mas eu 46 ndo entendi iss0, 0
meu caso mudar de esquizofrenia paranoide, de F20
no caso, para F29, 3 tipos de transtorno e eu nao sei
que p.... ¢ essa?! (Ricardo, 31 anos, usuario)

O que dizem os psiquiatras

Os psiquiatras mostram-se bastante cautelosos
em concluir e comunicar um diagndstico quando
suspeitam tratar-se de uma caso de esquizofrenia.
Justificam tal cautela dizendo acreditar que esse
diagnéstico tem o poder de, de antem&o, delimitar



algumas coisas em relacéo ao futuro do paciente e,
assim, o paciente e seus familiares poderiam tirar
uma série de conclusdes pessimistas sobre o futuro.
“[...] Ah, entdo, ele ndo vai poder trabalhar. Entdo
ele ndo vai poder casar. Entdo ele ndo vai poder....”
Segundo os psiquiatras, esse peso que o paciente e
a familia ddo ao diagnéstico de esquizofrenia esta
ligado ao estigma ainda associado a doenca.

Possibilidades e expectativas em relagdo ao futuro
/ Prognostico
O que dizem os usuarios

Muitos relatos referiam-se as dificuldades vividas
e as estratégias que encontravam para superar tais
dificuldades e paralidar melhor com o adoecimento,

”, “entrar para a politica”, “ob-

como: “catar latinhas”,
Aervar outros usuadrios”, “tomar passe magnéetico”,
? “conversar”,

“correr para o CAPS”, “ficar s0zinho”,
entre outras. Apesar disso, muitas falas expressa-
vam as impossibilidades e dificuldades vividas pelos
usuarios para concretizar seus sonhos, projetos
de vida e expectativas em relagdo ao futuro, como
“conastruir uma casa”, “arrumar uma namorada”,
“consequir um emprego”. Muitas vezes as suas ex-
pectativas, por mais que se relacionem diretamente
as experiéncias pessoais, parecem moldar-se pela
perspectiva das outras pessoas (psiquiatras e fami-
liares). Indicam que é possivel melhorar - desde que
sigam tomando o remédio -, porém a perspectiva de
cura e de voltar a ser como se era antes parece uma

possibilidade remota, conforme observado:

Eu acho que ndo tem cura mesmo, ndo. O médico
disse que ndo tem cura, ndo. Eu tomo tanto remédio
e ainda continuo ouvindo vozes. Tem uma voz que
diz que ndo é pra eu tomar remédio, diz que vdo me
matar [...]. Eu tenho pra mim que isso tem controle.
Eu acho que ndo fica bom, ndo. A pessoa tem que
sequirtomando a medicagado certa...] pra controlar.
[...Iporque uma pessoa que tem mais de 40 anos
assimendo cura... se parar a medicacdo, piora mais
ainda e tomando a medicagdo vai controlando na
minha opinido [...[Pra mim cura é quando a pessoa
ndo tem mais aqueles sintomas que a gente ainda
tem. Que antes ndo tinha. Tem que tomar remédio
sempre, pra sempre... Melhorou mas ndo saiu total-
mente. (Silvio, 60 anos, usuario)

0 que dizem os psiquiatras

O discurso recorrente € de que o termo esquizofre-

nia se refere a uma grande variedade de quadros
clinicos, bastante diversos entre si, cuja expectativa
do prognéstico sdo também diversas. Entretanto,
a ideia predominante € a de que esse diagnostico
equivale a uma “doenca cronica, que ndo tem cura,
necessita de medicacdo e cuidado para o resto da
vida”, que esta profundamente associada a grande
estigma social, a condicdes socioeconémicas des-
favoraveis e a condenacdo a uma vida sem perspec-
tivas. Nas palavras dos psiquiatras, uma “doenca
invasiva Qque mina avida da pessoa”e que, “mesmo
quando tudo vai bem, é muito ruim”. Os casos que
se diferenciam desse panorama sao encarados como
excecodes aregra.

Abertura para a experiéncia do outro (posicdo
dialégica)

O que dizem os usuarios

De modo geral, os usuarios mostram-se abertos a
perspectiva dos psiquiatras, seja acatando as suas
recomendacoes, como: “trabalhar, arejar a mente,
tomar 04 remedios direitinho”, ou aceitando as ex-
plicacdes sobre a doenca e o tratamento, como ao
receber um diagndstico:

Eu perguntei, mas minha médica disse que eu
tinha problemas nervosos: “vocé tem problemas
de nervos, vocé é uma pessoas nervosa e por isso
precisa fazer esse tratamento aqui’, e medicagbes
que eu tinha que tomar. € o outro médico continuou
dizendo que eu tinha problema nervoso e minha
mae inaistia que eu tinha problema nervoso. Todo
mundo que perguntava o que é que eu tinha, ela
dizia que eu tinha problema de nervos. Entdo iss0
foi minha vida toda. Agora ¢é que eu sei que eu sou
portadora da esquizofrenia. Eu tenho conaciéncia
agora (Sénia, 49 anos, usuaria).

Em algumas situagdes, observaram-se dissen-
sos e certo distanciamento entre as perspectivas
de usuarios e psiquiatras; por exemplo, muitos
usuarios deixaram de tomar medicacédo, apesar da
prescricdo médica. Alguns usuarios foram sensi-
veis a perspectiva do psiquiatra e reconheceram
que um diagnéstico psiquiatrico nem sempre pode
ser dado na “primeira vez” e que é “humanamente
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imposasivel” ter certeza de tudo. Uma usuaria, entre-
tanto, mostrou-se bastante contrariada com o fato
de os psiquiatras ficarem em “duivida” emrelacéo ao
diagnoéstico. Afirmava que esse tipo de situacéo “ndo
pode existir dentro de um CAPS”, principalmente
porque dar o diagnéstico “é funcdo do médico”.

Outros mostraram-se mais fechados a uma posi-
cdo de dialogo com os psiquiatras. Um usuario, em
conversa com um dos moderadores do grupo, disse,
ao ser convidado para participacdono terceiro tempo
dos grupos (grupo misto com usuarios e psiquiatras),
ndo querer mexer com os “totens” da psiquiatria. A
simples recusa em participar desse mesmo grupo
foi observada.

O que dizem os psiquiatras

Quanto a abertura a experiéncia do outro, as falas
dos psiquiatras em relagéo ao cuidado da esquizo-
frenia nos dois diferentes campos (Rio de janeiro e
Campinas), assim como entre os participantes de um
mesmo campo e, muitas vezes, de um mesmo psi-
quiatra, mesclam argumentos de posicdes bastante
distintas. Ora expressam uma atitude dialogica, que
reconhece o outro como sujeito, ora indicam que o
acesso ao outro da-se apenas por meio do rétulo de
doente, incapaz, fadado a cronicidade.

Ha relatos de manejo, com pessoas que rece-
beram o diagnéstico de esquizofrenia, em que se
posicionam diante do usuario numa atitude de
acolhimento, de reconhecimento empatico, abertos
a experiéncia do outro. Nestes momentos, esses
profissionais parecemreconhecer a possibilidade de
inclusdo do paciente como sujeito do conhecimento
sobre o seu adoecimento e seu cuidado, ndo apenas
como objeto de intervencdo. Como, por exemplo,
quando, ao medicar, o psiquiatra expressa aideia de
que € impossivel fazé-lo sem levar em consideracéo
a experiéncia que o paciente tem com a medicacéo.
Ao dizer que “o usuario pode encontrar entre a dose
prescrita e o que ele vai de fato tomar, um equilibrio
que dé conta” e que “o médico tem que ceder um pou-
co”, o psiquiatra parece estar aberto a negociacdes
e reconhecer que em ultima instancia o usuario é
também autor de seu tratamento.
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Discussao

O restabelecimento, nas narrativas dos usuarios,
tal como descrito na literatura, caracteriza-se como
um processo (grifo nosso), que envolve diferentes
dimensdes da vida, tais como: a aceitacdo da pro-
pria doenca, a partir do sujeito e de seus familiares
e amigos; o aprendizado de como lidar com seus
sintomas e dificuldades; a conquista da cidadania;
o envolvimento em atividades significativas para
si e para os outros; a insercdo em uma rede de su-
porte social e familiar, entre outras (Ralph, 2000;
Jacobson e Greenley, 2001; Ridgway, 2001; Onken
e col., 2002; Davidson, 2003; Davidson e col., 2005;
Farkas, 2007).

Outro ponto importante de ser ressaltado refere-
se a questdo da temporalidade da experiéncia de
adoecimento e mais precisamente do processo de
restabelecimento como um aspecto da experiéncia
como um todo. Aqui, duas questdes merecem des-
taque: a primeira é que ndo € possivel precisar as
fronteiras entre os diferentes marcos temporais
que distinguem a crise, por exemplo, do processo
de restabelecimento no fluxo da experiéncia; a se-
gunda € que o processo de restabelecimento, para os
usuarios, obedece a uma temporalidade néo linear,
semelhante aideia de estar “in recovery” (Davidson,
2003).

Dentre os efeitos do adoecimento, tanto na
perspectiva de usuarios quanto na de psiquiatras,
destaca-se o estigma; as dificuldades que encontram
para terem acesso ao mundo do trabalho e lazer,
entre outras esferas da vida social; os obstaculos
que encontram para superar a desconfianca nas
relacdes interpessoais e pararealizacdo das acoes/
atividades cotidianas. Pode-se perceber, a partir das
narrativas dos usuarios, que tais aspectos parecem
engendrar-se mutuamente narelacio entre o sujeito
e mundo, quando, por exemplo, um usuario diz que
o fato de as pessoas o considerarem “incapaz” o faz
sentir-se mais incapaz ainda.

No que se refere ao contexto de tratamento, os
CAPS surgem como um tipo de servico alternativo
e potente no que diz respeito a oferta de possibi-



lidades terapéuticas, tanto para usuarios, quanto
para psiquiatras. Ha, por parte dos psiquiatras, o
esforco de implementacédo do modelo dareabilitacédo
psicossocial. Entretanto, a ideia de tratamento dos
psiquiatras parece ainda permeada pelos principios
e objetivos da reabilitacdo psicossocial em seu sen-
tido mais “ortopédico” e normatizante. E como tal,
focam aquilo que servicos e profissionais de satde
podem ofertar para maximizar a qualidade de vida
de seus usuarios. Ofertas ligadas as estratégias e aos
planos de acdo que visam maximizar o funcionamen-
to dos sujeitos, aumentar sua autonomia e inseri-
los na sociedade. Nessa perspectiva, a tradicdo da
reabilitacdo - que tem grande compatibilidade com
o modelo biomédico - oferece poucas ferramentas
para permitir a producdo de narrativas e de cuidado
a partir da experiéncia e ndo dos sintomas como
algo dela dissociado. Embora os psiquiatras facam
criticas ao cuidado “paternalista” que ofertam, pa-
recem ter poucas ferramentas para fugirem disso.
Sentem-se em grande medida responsaveis pelos
pacientes e demonstram o quanto € dificil lidar com
0 que nomeiam como “ndo demanda”ou “baixa vo-
licdo” do paciente. Em algumas falas, fica evidente
a dificuldade em acessar o mundo desses pacientes
e aangustia que isto gera nos psiquiatras. Falam da
importéancia de “descobrir o que pode estar naquele
paciente particular, alguma motivagdo, algum inte-
resse’”,; masndo dizem dos recursos que eles préprios
se utilizam para conseguir se aproximar da expe-
riéncia dos pacientes, dizem apenas que isto seria
tarefa para um atendimento mais individualizado,
como o acompanhamento terapéutico.

Nota-se ainda que, para os psiquiatras, a formu-
lacdo do diagndstico de esquizofrenia é entendida
como um “processo” dindmico, que deve ser feito
com cautela, no qual é possivel haver davidas e que
exerce grande impacto sobre a sua experiéncia de
cuidar do paciente. Ja os usuarios, apesar de aco-
lherem a perspectiva dos psiquiatras, muitas vezes
demonstram interesse em saber o seu diagnoéstico
eindignac&o emrelacdo a divida diagnostica e pelo
fato de terem recebido diferentes diagndsticos. A
concepcdo de esquizofrenia como doenca grave e
cronica parece influenciar amplamente a pratica

dos psiquiatras e a relacdo que estabelecem com
o paciente. A perspectiva de cura, como o retorno
a um estado pré-morbido, descrito como “voltar a
Aer como que era antes”, parece uma possibilidade
muito remota, tanto para psiquiatras quanto para
os usuarios. Nesse sentido, o legado kraepeliniano
acerca da cronicidade da esquizofrenia parece-nos
ainda bastante vivo. O trabalho de campo revelou
narrativas de usuarios mais negativas em relacéo
ao processo de adoecimento, seus efeitos e suas
perspectivas futuras, do que supinhamos encontrar,
talvez pelo entusiasmo decorrente do contato prévio
ao trabalho com a literatura sobre o recovery. Nesse
momento, a equipe de pesquisa optou por “suspen-
der” a sua crenca no processo de recovery, consi-
derando a possibilidade do nao restabelecimento
como tematica que emergiu do campo, ndo obstante
os usuarios reconhecerem que algo se modificou na
sua existéncia e em muitos momentos estivessem
esperancosos, acreditando ser possivel viver melhor
com o problema.Ja os psiquiatras demonstram acre-
ditar em desfechos de vida muito menos favoraveis
para os usuarios, uma vez que indicavam néo s6 a
necessidade de uso de medicacdo durante toda a vida
como diziam que a vida do sujeito “acabou’.

Concluindo, a partir da analise do material,
percebe-se a existéncia de pontos de convergéncia
e divergéncia entre as perspectivas de usuarios e
psiquiatras a respeito do processo de restabeleci-
mento. Dessa maneira, € possivel pensarmos modos
de compartilhamento entre mundos, perspectivas,
experiéncias e explicacdes sobre o fendmeno satde-
doenca-cuidado caracteristicos dos universos de
usuarios e psiquiatras, conforme sinalizado por
diversos autores (Kleinman e col., 1978; Ayres,
2004; Potter, 2003; Davidson, 2003). A criacdo de
contextos em que a experiéncia dos usuarios ilumine
o conhecimento técnico/experiéncia do psiquiatra
e vice-versa ndo sdo impossiveis ou inviaveis. Este
encontro de perspectivas, entretanto, nédo se da de
forma natural e sem tensdes, mas requer a criacéo
de uma atmosfera, de um canal de comunicacéo e de
uma disposicdo subjetiva dial6gica com o outro, o
que engloba a esfera da intersubjetividade narelagédo
usuario-psiquiatra.
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