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Introdução

O processo de Reforma Psiquiátrica no Brasil é muitas vezes com-
preendido como sinônimo do processo de desospitalização (fechamento 
dos hospitais psiquiátricos) e implantação de serviços subsituivos. Na 
realidade, a Reforma Psiquiátrica tem origem em uma proposta de trans-
formação mais profunda, que atravessaria o campo da éica, da cultura e 
da cidadania, e seria desenvolvida por meio das práicas de vários atores 
(incluindo, mas não se restringindo ao Estado), com o objeivo de criar 
novas relações com a loucura (Amarante, 1994). Para isso, a mudança das 
relações insitucionais e a desmontagem dos disposiivos manicomiais são 
essenciais, mas certamente não suicientes. Conforme Torre e Amarante 
(2001), “novas subjeividades e um novo lugar para o sujeito louco só são 
produzidos em relação com o social” (p. 83), de forma que a desconstru-
ção do manicômio precisa necessariamente extravasar seu contexto insi-
tucional especíico para aingir os objeivos a que se propõe. 

 Quais os meios para construir essa transformação das relações 
sociais com a loucura, de produzir novas subjeividades e um novo lugar 
para o sujeito louco? No Brasil, conforme mencionamos, as mudanças 
políico-insitucionais têm se concentrado na organização de uma rede de 
atenção psicossocial subsituiva ao hospital psiquiátrico, que se propõe a 
superar o paradigma manicomial promovendo autonomia e cidadania de 
seus usuários. O paradigma da reabilitação psicossocial é um dos orien-
tadores deste trabalho, tendo como objeivo facilitar a restauração, no 
melhor nível possível, de autonomia do exercício de suas funções na co-
munidade (Pita, 1996). Kinoshita (1996) deine a autonomia como a capa-
cidade de um indivíduo gerar normas, ordens para sua vida, conforme as 
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e Sousa (2009) apontam que tais fatos devem-se, principalmente, a uma 
postura contraditória dos trabalhadores de saúde mental, que acreditam 
teoricamente na promoção da autonomia e paricipação dos usuários, 
mas não apostam efeivamente na capacidade dos usuários fazerem suas 
próprias escolhas, pois elas seriam perturbadas pelo processo de sofri-
mento psíquico. 

Ao observarem o envolvimento de usuários na IV Conferência Na-
cional de Saúde Mental em 2010, Figueiró, Mello, Minchoni e Silva (2010) 
concluíram que os usuários brasileiros têm pouca instrumentalização po-
líica para uma efeiva paricipação. Havia um predomínio absoluto de 
técnicos no papel de lideranças, enquanto aos usuários cabia o papel de 
espectadores. No movimento da luta animanicomial, embora o envolvi-
mento de usuários tenha sido signiicaivo, diicilmente poderíamos falar 
em protagonismo políico de usuários, pois as lideranças têm sido exerci-
das basicamente por trabalhadores de saúde mental (Vasconcelos, 2007). 
De forma bastante semelhante ao que ocorre na Itália, a existência de 
um movimento animanicomial, que propõe a produção de autonomia, 
cidadania e a transformação das relações de poder, não é necessariamen-
te acompanhada por um movimento de usuários aivo e independente1 
(Vasconcelos, 2003).

Esses achados, embora não possam ser generalizados como re-
flexo de todo um heterogêneo e complexo campo de relações, apon-
tam para fatores que devem ser profundamente problematizados, se 
quisermos continuar avançando no projeto de implementação de uma 
verdadeira desinstitucionalização. Como atingir os objetivos de trans-
formação cultural e social das relações com a loucura, se o cotidiano 
dos serviços substitutivos segue reproduzindo a lógica manicomial, 
sem possibilidade de efetiva participação dos usuários na construção 
de seu cuidado? E mais ainda, se mesmo os processos participativos 
de construção de políticas, como conselhos e conferências, ainda são 
majoritariamente dominados por gestores e trabalhadores, com os 
usuários tendo um papel periférico? 
1 Para Vasconcelos (2007), o fato pode ser atribuído a questões culturais, as quais a Itália com-

parilha com o Brasil – são países lainos, com fortes vínculos familiares, sem tradição de 
autonomia e independência no senido individual, como é caracterísica dos países anglo-sa-
xões. É o que Da Mata (1997) chama de uma “lógica relacional”, na qual relações familiares, 
ínimas e de amizade se sobrepõem culturalmente a noções de igualdade, independência e 
autonomia, produzindo uma cultura fortemente hierárquica.

diversas situações por ele enfrentadas. O autor não opõe autonomia à de-
pendência, mas airma que somos mais autônomos quanto mais depen-
dentes de tantas mais coisas pudermos ser, pois assim ampliamos nossas 
possibilidades de estabelecer novos ordenamentos para a vida. A saúde 
coleiva também toma a autonomia como um dos objeivos centrais da 
políica, gestão e do trabalho em saúde (Campos, 2000). Campos e Cam-
pos (2012) argumentam que a obtenção desse objeivo exige não apenas 
uma reorganização do trabalho em saúde, mas passa também pela políi-
ca, “ponto de criação e de regulação da autonomia” (p. 674). Isso porque 
a autonomia depende tanto do próprio sujeito, indivíduo ou coleividade, 
quando às condições externas ao sujeito – como a existência de leis mais 
ou menos democráicas, do funcionamento da economia, da existência de 
políicas públicas, de valores culturais. 

Apesar dessas orientações éico-teóricas para a atuação dos prois-
sionais nos campos da saúde coleiva e atenção psicossocial, muitos pes-
quisadores têm observado que a práica de muitos serviços da rede de 
atenção psicossocial tem, na realidade, reproduzido relações paternalis-
tas e de tutela ípicas do modelo manicomial (ver, por exemplo, Arejano, 
Padilha, & Albuquerque, 2003; Figueiró & Dimenstein, 2010; Hirdes, 2009; 
Tavares & Souza, 2009). Assim, temos a criação de uma rede que se pro-
põe a coproduzir autonomia, muliplicar dependências, mas que muitas 
vezes reforça, na interação com seus usuários, relações de dependência 
exclusivas. Mediante a autoridade do saber técnico, mecanismos de ca-
ráter correivo e de controle, são exercidose transigurados em ações te-
rapêuicas. 

Para além do campo da clínica, encontramos outras ações políico-
-insitucionais que atravessam o campo da saúde coleiva e da atenção 
psicossocial e podem ter os efeitos transformadores esperados, como a 
paricipação políica. Trata-se de uma marca do SUS, sistema gerido de 
forma paricipaiva através de conselhos e conferências de saúde, do ní-
vel local até o nível nacional. No coidiano dos serviços de atenção psi-
cossocial, no entanto, a heterogestão é marca frequente, de forma que 
apenas decisões de importância mínima são permiidas aos usuários 
(Figueiró & Dimenstein, 2010). Por vezes, cria-se uma fachada de ges-
tão paricipaiva, em assembleias que pouco decidem, o que apenas ali-
menta a desilusão dos usuários com a paricipação social e enfraquece a 
crença em sua própria capacidade de decisão e atuação políica. Tavares 
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Saúde Mental e Sobreviventes, para discuir as potencialidades da pari-
cipação de usuários de saúde mental na construção de políicas e prái-
cas de cuidado em saúde mental. Acreditamos que a experiência desse 
movimento possa trazer algumas relexões interessantes para o movi-
mento animanicomial no Brasil, embora o contexto sociocultural extre-
mamente diverso do nosso não permita transposições diretas, conforme 
discuiremos adiante. Primeiramente, exporemos o movimento em suas 
caracterísicas históricas e políicas, para minimamente contextualizar o 
estudo. Em seguida, será apresentada a pesquisa em questão, sua me-
todologia e resultados, fazendo um recorte em torno dos efeitos micro e 
macropolíicos da paricipação de usuários na construção de políicas e 
práicas de cuidado em saúde mental. Por im, discuiremos esses acha-
dos em relação ao contexto brasileiro, apontando algumas direções éi-
cas, políicas e clínicas que podem servir para potencializar o processo 
de desinsitucionalização naquilo que se pretende.

O Movimento Britânico de Usuários e Sobreviventes

Deinimos o Movimento Britânico de Usuários e Sobreviventes 
(MBUS) como um movimento social que reúne numerosas organizações 
e grupos liderados por usuários de serviços de saúde mental, que militam 
no campo da saúde mental uilizando-se de estratégias disintas, para de-
fender o direito dos usuários a falarem em seu próprio nome, sobre seus 
próprios interesses e a parir da sua experiência. 

O movimento tem seus antecedentes históricos nos anos 60, quan-
do o campo da saúde mental encontrava-se em plena transformação no 
Reino Unido. O país fazia suas primeiras experiências de desospitaliza-
ção, implantando, ainda de forma incipiente, o community care e pro-
curando repensar o cuidado aos pacientes psiquiátricos. Entre círculos 
da esquerda e da contracultura britânica emerge a ani-psiquiatria, cujas 
fortes críicas promovem uma crise de legiimidade do saber psiquiátrico 
(Crossley, 2006). A organização dos grupos de usuários de serviços de 
saúde mental3 no Reino Unido surge nesse contexto de transformação e 
quesionamento das práicas psiquiátricas manicomiais e hegemônicas, 
um cenário que possibilitou aos pacientes psiquiátricos se organizarem 
como atores políicos.

3 Por brevidade, daqui em diante denominados apenas de “usuários”

Na análise de Vasconcelos (2007), o movimento da luta animani-
comial tem se afastado de suas bases devido à falta de um invesimento 
sistemáico nas organizações de base, associações de usuários e prois-
sionais. Essa falta de invesimento na organização e no empoderamento 
dos grupos locais estaria na raiz da crise do movimento causou sua di-
visão. Ele sugere a criação de abordagens efeivas de empoderamento 
coleivo que visem construir, a médio e longo prazo, um deslocamento 
do poder para os usuários, como forma de fortalecer o movimento da 
luta animanicomial no Brasil.

No Brasil, são raras as associações feitas exclusivamente de usu-
ários. Na esmagadora maioria dos casos, temos associações mistas, de 
usuários, familiares e trabalhadores (Vasconcelos, 2009). Essa aliança 
entre usuários, familiares e trabalhadores relete o histórico da luta an-
imanicomial como luta conjunta das três categorias, o que pode ser 
visto como um aspecto posiivo do caso brasileiro, que apresenta menor 
polarização. Mas é uma coniguração que também pode ser problemá-
ica, porque parte do pressuposto de que os interesses dessas catego-
rias são idênicos, o que não costuma ser verdadeiro (Amarante, 1995). 
Além disso, é importante ressaltar que os usuários são, nessa tríade, a 
categoria com menor poder contratual, e, portanto, mais frágil no jogo 
de poder, especialmente em uma cultura fortemente hierárquica como 
a nossa. 

Vasconcelos (2007) ideniicou que a maioria das associações bra-
sileiras está vinculada a serviços de saúde mental, especialmente aos 
CAPS. Elas são criadas usualmente a parir de iniciaivas de trabalhado-
res, que mantêm o controle administraivo das organizações; tanto pode 
ser uma estratégia transitória de manutenção das associações, enquan-
to os usuários se preparam para também assumir funções de gestão2, 
como pode ser uma estratégia clientelista e assistencialista, “possibi-
litando, inclusive, ganhos secundários, manipulações e corrupção” (p. 
198). 

A parir desse contexto, apresentamos parte dos resultados de 
uma pesquisa realizada junto ao Movimento Britânico de Usuários de 
2 Embora existam casos de associações de usuários que nascem em serviços e que desenvol-

vem considerável independência em relação a eles - Vasconcelos (2007) cita a APACOJUM 
(Associação de Parentes e Amigos dos Pacientes do Complexo Juliano Moreira) e a Associa-
ção Franco Basaglia, que têm desenvolvido um considerável protagonismo em nível nacional.
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e corpos,ou seja, criando sua própria rede de suporte6, atuando como de-
fensores dos direitos de seus pares, protestando, criicando o saber psi e 
os tratamentos coerciivos. 

No inal dos anos 1980, e especialmente durante os anos 1990, o 
Sistema Nacional de Saúde britânico (NHS) passou por importantes trans-
formações. Políicas neoliberais consumeristas7 transformaram-no em 
um misto de público e privado. O sistema segue tendo inanciamento 
público, mas prestadoras de serviço privadas concorrem na prestação de 
serviços ao usuário, que passa a ter possibilidade de escolha. O usuário é 
reconigurado como consumidor ou cliente, e a parir de então sua opi-
nião sobre os serviços passa a ser extremamente valorizada na avaliação 
dos serviços e na alocação de recursos (Clarke, 2007). O surgimento des-
sas políicas transformou signiicaivamente o MBUS. 

Por um lado, os usuários passaram a encontrar espaço para in-
luenciar formalmente a produção de cuidados em saúde mental, e as-
sim seu poder de negociação aumentou signiicaivamente. Um sinal 
desse fortalecimento é que os grupos de usuários se muliplicaram de 
forma exponencial ao longo dos anos 1990 e 2000. Enquanto em 1995 
havia cerca de uma dúzia de grupos de usuários, em 2005 contavam-
-se no mínimo 500 (Campbell, 2005). A demanda pela paricipação dos 
usuários também gera uma crescente proissionalização do movimen-
to, à medida que os usuários passam a ser remunerados pelo seu sa-
ber experiencial. Isso se reverte em ganhos pessoais importantes para 
os usuários, dado que pessoas com sofrimento psíquico usualmente 
encontram muitas barreiras para entrar e se manter no mercado de 
trabalho. 

No entanto, essa incorporação do movimento no sistema de saúde 
diminui sua independência em relação ao governo e aos serviços de saú-

6 Entre os ipos de serviços geridos por usuários estão como crisis centers (serviços voltados 
para o atendimento à crise), helplines (linhas telefônicas que oferecem suporte emocional), 
drop-in centers (centros de convivência), resource centers (centros de recursos, que podem 
oferecer educação proissional, orientação em saúde mental, oicinas, etc.), entre outros

7 A expressão inglesa consumerism tende a ser traduzida para o português como “consumis-
mo”. Embora possa signiicar um hábito ou desejo de consumir, o termo se refere também 
a políicas neoliberais que reconiguram o cidadão enquanto consumidor, com a ideia de 
organizar o sistema público de maneira semelhante ao mercado. Para diferenciar estes dois 
signiicados, traduziremos a acepção políica como “consumerismo”.

Os primeiros grupos surgem no inal dos anos 60 e início dos anos 
70. Alguns mais inluenciados pela ani-psiquiatria, outros pelo marxis-
mo uilizando diferentes estratégias. A organização People Not Psychiatry 
(Pessoas, Não Psiquiatria4) centrava-se na criação de uma rede de apoio 
mútuo entre usuários como alternaiva aos serviços psiquiátricos. O 
Mental Paients Union (Sindicato dos Pacientes Psiquiátricos5) também 
criou serviços alternaivos geridos por usuários, mas atuava principal-
mente através da representação jurídica de usuários, quesionando em 
processos legais casos de internação involuntária e os abusos dos hospi-
tais (Crossley, 2006).

Ao longo dos anos 80, o movimento se fortalece. Surgem grupos na-
cionais importantes, como a Briish Network for Alternaives to Psychiatry 
(Rede Britânica de Alternaivas à Psiquiatria) e Survivors Speak Out (So-
breviventes Manifestam-se). Nesse período, o movimento britânico entra 
em contato com movimentos de outros países, internacionalizando-se e 
se expandindo. O discurso dos grupos torna-se menos ideniicado com 
movimentos políicos de esquerda e passa a envolver uma gama mais 
ampla de usuários. A denominação “survivors” (sobreviventes) começa a 
ser uilizada pelo movimento, no lugar do termo “paciente”, pois os usu-
ários se apresentam como sobreviventes de um sistema psiquiátrico de-
nunciado como opressor e violento. Trata-se de um discurso que rompe 
com o lugar de paciente ofertado pela medicina e assume uma conotação 
de orgulho e resistência (Crossley, 2006). 

Um fator comum entre todas essas iniciaivas é a defesa da expe-
riência do sofrimento psíquico como uma forma de saber legíima, con-
siderada igualmente válida em relação aos saberes cieníicos, técnicos 
ou políicos. Essa ideia, radicalmente nova nos anos 70 (Tomes, 2007), 
sustenta a legiimidade do movimento de usuários. Em nome desse sa-
ber especíico, os usuários se autorizam a falar em seu próprio nome e a 
paricipar como atores do jogo de poder que disputa suas próprias mentes 

4 Optamos por traduzir os nomes dos grupos de usuários, já que são expressivos das caracte-
rísicas e bandeiras do movimento.

5 A nomenclatura dos grupos remete a diferentes momentos históricos e políicos da luta dos 
usuários. Nesse período, o termo “mental paient” (paciente psiquiátrico) ainda era usado 
pelos usuários como sua autodenominação. Esse termo vai ser quesionado pelo movimento 
de usuários, e nomes como “usuários” e “sobreviventes” surgem como novas denominações 
reivindicadas por pessoas com sofrimento psíquico.
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secundários (equipes de saúde mental) e acompanhamento posterior 
na Atenção Primária. O peril socioeconômico também é heterogêneo, 
sendo os entrevistados de diversas classes sociais. Em relação ao envol-
vimento com o MBUS, também houve variabilidade: foram entrevista-
dos desde líderes nacionais do movimento, que eram aivistas há déca-
das, até novatos que paricipavam do movimento há poucos meses. As 
carreiras de aivismo variavam de 1 a 30 anos (média de 15,5 anos), e 
eram em muitos casos intermitentes. A heterogeneidade foi interpreta-
da como um traço posiivo da amostra, pois ofereceu uma diversidade 
de experiências para comparar e discuir, releindo a própria heteroge-
neidade do movimento.

As entrevistas foram semiestruturadas e realizadas por uma das 
autoras (Carolina S. Chassot), uilizando o seguinte roteiro de perguntas: 
(a) perguntas a respeito da experiência pessoal do sofrimento psíquico 
(marcos iniciais do sofrimento, senimentos e interpretações pessoais 
sobre o fenômeno, reações de familiares, amigos, experiências de tra-
tamentos, situação atual); (b) envolvimento no movimento de usuários 
(processo de adesão, razões para envolvimento, organizações de que 
fez parte, funções assumidas dentro do movimento, percepções sobre o 
movimento); (c) efeitos da paricipação para experiência do sofrimento 
psíquico (se percebe mudança na experiência pessoal do sofrimento psí-
quico após o envolvimento, se acha que o movimento produz mudanças 
na experiências de usuários envolvidos e não-envolvidos). As entrevis-
tas iveram duração entre 47 a 120 minutos (média de 90,5 minutos) 
e foram realizadas em lugares escolhidos pelos paricipantes. A análise 
das entrevistas transcritas foi feita a parir de uma abordagem mista, 
uilizando elementos da teoria fundamentada em dados (grounded the-
ory) (Charmaz, 1995, 2006; Glaser & Strauss, 1967) e da análise temáica 
(Braun & Clarke, 2006). 

No presente arigo, apresentamos um recorte desse estudo. A par-
ir das entrevistas com usuários paricipantes do MBUS e da produção 
bibliográica a respeito desse movimento (Armes, 1999; Barnes & Bowl, 
1991; Crossley, 2006; Rogers & Pilgrim, 1991; Survivor History Group, 
s/d; Wallcraf, Read, & Sweeney, 2003), propomo-nos a analisar com mais 
detalhes os efeitos micro e macropolíicos do protagonismo de usuários 
de saúde mental no campo da saúde mental.

de. A agenda do movimento torna-se mais pautada pelas demandas do 
sistema e menos pelas demandas de usuários. À medida que líderes do 
movimento passam a ser remunerados como consultores de serviços de 
saúde e de gestão, eles também se afastam da militância voluntária, en-
fraquecendo o movimento independente de usuários. (Barnes & Bowl, 
2001; Crossley, 2006; Pilgrim, 2012).

Atualmente, o movimento procura superar a fragmentação resul-
tante da muliplicação de pequenos grupos e da dissolução de grupos 
nacionais importantes, como Survivors Speak Out e outros. Em 2011 foi 
feita a tentaiva de reorganizar uma representação nacional de usuários 
através da criação da Naional Service User Network (Rede Nacional de 
Usuários de Serviços), que, no entanto, vem encontrando uma série de 
diiculdades para se estruturar e legiimar-se frente a aivistas mais expe-
rientes (Crepaz-Keay, 2008; Survivor History Group, s/d). Apesar disso, é 
preciso reconhecer que a atuação do MBUS teve efeitos importantes no 
campo da saúde mental no Reino Unido e segue sendo um ator coleivo 
de peso nesse campo.

Metodologia de pesquisa

Os dados que apresentaremos a seguir foram produzidos no con-
texto de uma pesquisa de mestrado (Chassot, 2012; Chassot & Mendes, 
2014), onde foram analisados os efeitos da paricipação no movimento 
sobre a experiência do sofrimento psíquico dos usuários. Foram realiza-
das 12 entrevistas com usuários paricipantes do MBUS durante o mês 
de Agosto de 2011 em seis cidades do Reino Unido. Todos os entrevista-
dos inham experiência (anterior ou presente) de sofrimento psíquico e 
uilização de serviços de saúde mental, assim como envolvimento (ante-
rior ou presente) com organizações lideradas por usuários. 

A amostra foi composta por 8 mulheres e 4 homens, com idades 
entre 35 e 73 anos (média de 52,75 anos). Trata-se de um grupo bas-
tante heterogêneo em diversos aspectos. Em relação à experiência de 
sofrimento psíquico e uilização de serviços, a maioria dos entrevistados 
(10) vivenciou sofrimento psíquico grave e teve passagem por hospitais 
psiquiátricos ou comunidades terapêuicas do modelo inglês; porém ou-
tros (2) iveram sofrimento moderado a leve, com atenção em serviços 
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Foi quando eu encontrei essas pessoas e pensei: certo, eu tentei toda a mi-
nha vida, eu passei a vida inteira isolado, agora conheci um grupo de pesso-
as vulneráveis com quem posso me relacionar – e esse é o cunho principal: 
se relacionar. Eu vou ajudar a fazer a diferença! ... Se há algum problema 
com um serviço de saúde mental ... que vai afetar negaivamente os usu-
ários, eu não vou icar alheio, vendo isso acontecer. Eles já têm problemas 
suicientes. E eu sou um deles!9 (Roger10, 54 anos)

À medida que os usuários se consituem militantes, essa rede de 
suporte mantém-se relevante, pois também se conigura como espaço de 
apoio para superar as diiculdades inerentes ao enfrentamento políico. 
Ali, usuários se apoiam em suas fragilidades, comparilhando experiências 
e estratégias de resistência.

[trabalhar como representante dos usuários] pode ser uma posição muito 
isolada e diícil, você sabe. Eu acho que o movimento de sobreviventes me 
ajudou a manter isso, porque eu posso ir e falar com outras pessoas quando 
eu tenho um momento especialmente diícil com a organização, ou com o 
grupo de pessoas que vem para o treinamento, ou coisas assim. (Harriet, 65 
anos)

Através desses espaços de convivência, comparilhamento de expe-
riências e apoio mútuo, vai se produzindo um processo que chamamos de 
“poliização da experiência do sofrimento psíquico”. Essa poliização se 
constrói no movimento por meio de uma série de processos e disposii-
vos, sendo importante a ocorrência de uma reconiguração das formas de 
compreender o sofrimento psíquico. 

Não há, atualmente no MBUS, um modelo único para explicar o so-
frimento psíquico. Enquanto os primeiros grupos eram abertamente con-
trários aos modelos explicaivos das ciências psi, o movimento se ampliou 
e diversiicou-se. Atualmente, diferentes formas de compreender o sofri-
mento são aceitas e divulgadas por subgrupos – há aqueles que tomam 
o modelo psiquiátrico de doença mental, outros ressaltam os fatores am-
bientais e sociais na produção da doença, muitos negam completamente 
o conceito de doença, há os que rejeitam e os que aceitam medicação psi-
cotrópica e tratamentos convencionais. Mas existe, em qualquer um dos 
casos, uma apropriação das diversas explicações ofertadas socialmente, e 
9  Extratos das entrevistas traduzidos livremente do inglês.
10  Nome icício.

Transformações na experiência subjeiva do sofrimento psíquico

O movimento britânico de usuários e sobreviventes tem como um 
de seus elementos consituivos as iniciaivas de self-help8 ou apoio mú-
tuo. Desde seu início, o movimento se desenvolve tendo como base a cria-
ção de redes de apoio, serviços de saúde mental e grupos de ajuda mútua, 
todos geridos por usuários (Crossley, 2006), à semelhança de movimentos 
de usuários em outros países (Chamberlin, 1978). A proposta de criar uma 
rede alternaiva à rede psiquiátrica apresenta-se como forma de resistên-
cia ao sistema que usuários criicavam e buscavam superar. Ao longo dos 
anos, o apoio mútuo segue sendo um dos ipos de aividades mais fre-
quentemente realizados por grupos de usuários no Reino Unido (Wallcraf, 
Read, & Sweeney, 2003). 

Na pesquisa, veriicou-se que esse elemento de apoio mútuo não se 
expressa apenas mediante espaços formais, como grupos de ajuda mú-
tua, mas também por meio de relações informais, de amizade, entre usu-
ários que se conhecem através dos grupos e organizações do movimento. 
Esse encontro com outros usuários em um espaço que acolhe a diferença 
e o sofrimento oferece a possibilidade de romper um padrão de isola-
mento social e esigmaização, recorrente entre sujeitos com sofrimento 
psíquico. É no comparilhamento do sofrimento e no apoio em momentos 
de crise que o coleivo se fortalece e novos senidos para a “doença men-
tal” são criados. O “usuário” emerge como ser de potência, e não apenas 
como ser de falta ou desvio.

Além disso, essa rede de apoio funciona como a base de susten-
tação do movimento de usuários, em diversos senidos. A busca pelo 
apoio mútuo aparece como uma “porta de entrada” para o aivismo, 
pois a busca de alívio para o sofrimento moiva muitos usuários a in-
gressarem nos grupos. Essa entrada no coleivo desencadeia o desejo de 
envolvimento com o movimento e de defesa dos direitos dos usuários.

8 Vasconcelos (2003) propõe que a tradução desse termo deve ser feita desdobrando-o em 
três conceitos: cuidado de si, ajuda mútua e suporte mútuo. Essa tripla tradução indica a 
amplitude daquilo que se praica no Reino Unido como self-help, envolvendo ações indivi-
duais e coleivas, de suporte afeivo e material. Neste texto, optamos por traduzir self-help 
como apoio mútuo, para evitar a repeição do termo em inglês, mas remetendo o termo à 
complexidade ideniicada por Vasconcelos.
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todo o mundo .... Porque somos chamados de “usuários”, você é louco, do-
ente mental, você não pode ter nenhuma emoção, deve ser dopado, sedado, 
drogado, calmo, complacente, não fazer perguntas. ... Aguentar e calar, é 
isso que querem de nós. Mas não de mim. Eu nunca fui e nunca vou ser 
assim. (Rose, 52 anos) 

Outro aspecto marcante do ingresso no movimento é que usuários 
passam a conhecer outras pessoas com sofrimento psíquico que se des-
colam do estereóipo esigmaizante, que retrata o doente mental como 
inúil, incompetente ou perigoso. Encontram usuários que militam, que 
ocupam cargos importantes de liderança, que têm boas carreiras prois-
sionais, que falam em público sobre seu sofrimento psíquico sem vergo-
nha ou culpa. Tais pessoas aparecem nas falas dos entrevistados como 
fontes de inspiração, possibilitando a construção de idenidades mais po-
tentes para os usuários. Suas atuações políicas e proissionais atestam 
que uma pessoa com sofrimento psíquico é protagonista na esfera públi-
ca, reconhecendo-se como usuário. Nas passagens abaixo, o espanto de 
Ralph, ao perceber que os “diretores da companhia” eram usuários como 
ele, é similar à importância que Valerie atribui ao seu contato com líderes 
do movimento. Ambos falam de uma potência de ser usuário que até en-
tão era desconhecida.

Ver estas pessoas [líderes do movimento de usuários] e estar envolvida com 
elas foi incrivelmente importante para mim, eu acho, para encontrar uma 
idenidade proissional que incorpore o meu passado como usuária de saú-
de mental. Porque eu pude ver que estas pessoas eram respeitadas, inham 
carreiras acadêmicas importantes, eram muito abertas sobre seu sofrimen-
to, seu trabalho era bastante valorizado, baseado em suas experiências e 
também em seu aivismo (Valerie11, 40 anos)

Eu percebi que todos os coordenadores são voluntários, ninguém é pago. 
Duas das pessoas que estavam no meu grupo [de ajuda mútua] são dire-
tores da companhia! [uma organização de usuários] ... elas também têm 
doenças, elas também têm problemas de saúde mental! (Ralph, 61 anos)

11  Valerie é uma pesquisadora em saúde mental que assume abertamente seu estatuto de 
usuária. Essa é uma forte tendência dentro do MBUS, de usuários que se envolvem com 
pesquisa acadêmica, a parir de seu lugar de usuário, sustentando que seu saber experiencial 
acrescenta algo às suas competências cieníicas.

uma reconiguração desses modelos explicaivos a parir daquilo que faz 
senido para cada coleivo e indivíduo, a parir de sua história. 

 Uma das principais bandeiras do movimento é o acesso à infor-
mação. Ao ingressar em um dos grupos ou organizações do movimento, 
os usuários entram em contato com uma série de informações que lhes 
são muitas vezes negadas por proissionais de saúde, seja a respeito de 
seu diagnósico, medicação e efeitos colaterais, psicoterapias ou tera-
pias alternaivas. Nos grupos, os usuários também encontram espaços 
para debater e construir sua própria compreensão, ressigniicando sua 
experiência. 

O comparilhamento das experiências evidencia as semelhanças en-
tre as experiências de sofrimento, apontando para algo na dimensão do 
sofrimento psíquico que extrapola o indivíduo. Como os grupos diferem 
em termos de posicionamento políico, também são diferentes aspectos 
do social que podem ser destacados nesses processos de poliização. Al-
guns grupos, por exemplo, ideniicam a falta de acesso a serviços psi-
quiátricos de qualidade como um fator agravante para o sofrimento; ou-
tros vão lutar contra a esigmaização do usuário; outros, ainda, podem 
compreender a doença mental como uma fábula criada com objeivo de 
oprimi-los. De qualquer forma, componentes sociais do sofrimento são 
ideniicados através de um processo coleivo relexivo, abrindo a possi-
bilidade de poliizar o sofrimento, o qual deixa de ser uma caracterísica 
exclusivamente individual e passa a ser compreendido como algo que tem 
um componente políico-social que moiva a ação coleiva do movimento. 
Aqui apresentamos a citação de uma paricipante da pesquisa que ilustra 
bem esse processo de mudança.

[No hospital psiquiátrico] você é novamente traumaizado. Você se sente 
como se fosse ninguém! Você se sente diminuído ... inúil, porque as pessoas 
se assustam, elas te tratam como se ivessem medo, você é o bode expiató-
rio, qualquer coisa que dê errado, o culpado é você ... Eu era empoderada 
(empowered) antes, perdi isto no hospital, e depois me tornei empoderada 
novamente ... Eu comecei a entender a políica, o contexto mais amplo. Não 
apenas que eu havia estado doente, que eu havia passado por experiências 
traumáicas, que minha vida havia desmoronado e eu ive que juntar seus 
pedacinhos... Mas o fato que eu fazia parte de um contexto maior. Que as 
pessoas negras eram discriminadas, e isso é uma coisa de todo o país, de 
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ações, junto ao poder público, que têm pouco ou nenhum impacto em 
termos de demandas dos usuários.

Para os usuários entrevistados em nossa pesquisa, no entanto, 
são inegáveis os efeitos micropolíticos do MBUS, como a reconfigura-
ção da compreensão do sofrimento psíquico, a construção de identi-
dades mais potentes, a inserção em uma rede afetiva que acolhe sua 
diferença, a valorização de sua experiência como um saber válido e 
a desculpabilização do indivíduo pelo seu próprio sofrimento. Mas 
uma análise macropolítica indica que o movimento de usuários foi, em 
certa medida, vítima do seu próprio sucesso. Suas ações ampliaram a 
presença dos usuários nos espaços decisórios e tiveram um efeito so-
bre as políticas públicas de saúde, que foram modificadas para incor-
porar esse novo ator social. Embora os usuários tenham, atualmente, 
sua presença assegurada na gestão do sistema de saúde mental, não 
é evidente o quanto sua atuação tem se revertido em reais mudanças 
para os usuários12. A incorporação do movimento pela gestão pública 
tornou-o menos capaz de sustentar-se como movimento independen-
te. Essas são questões relevantes para se pensar a atuação política de 
usuários no Brasil.

A paricipação de usuários de saúde mental em políicas e práicas de 
cuidado

O movimento de usuários no Reino Unido nos ensina que existe um 
grande potencial de atuação políico-social dos usuários de saúde mental. 
Com o suporte necessário, usuários são capazes de se apoiarem mutu-
amente, criarem estratégias de cuidado, defenderem seus direitos e de 
seus pares, comparilharem suas opiniões e experiências em espaços pú-
blicos, pariciparem de processos decisórios e se organizarem como ato-
res coleivos políicos. Os usuários de saúde mental passaram a falar em 

12 O movimento tem inclusive sofrido derrotas políicas importantes, como a aprovação do 
Mental Health Act de 2007, que prevê maior controle e vigilância sobre os usuários tratados 
na comunidade. Através das “Community Treatment Orders” (Ordens de Tratamento Comu-
nitário), pacientes são forçados a se submeterem ao tratamento comunitário, após alta da 
internação psiquiátrica. Na práica, os usuários podem ser obrigados a se medicarem, convo-
cados a se apresentar em serviços de saúde mental e até a retornar ao hospital psiquiátrico 
compulsoriamente  depois da alta (Mental Health Act, 2007; Mind, 2007). 

Transformações nas políicas e práicas de cuidado

A respeito dos efeitos do ingresso dos usuários no campo políico 
da saúde mental como protagonistas, podemos, igualmente, destacar 
alguns elementos, sem pretender criar uma lista exausiva e deiniiva. 
Em nossa análise, um dos efeitos mais importantes desse movimento é a 
construção de um novo lugar social para o usuário de serviços de saúde 
mental. 

Atualmente, no Reino Unido, a presença dos usuários é imprescin-
dível em qualquer debate do campo da saúde mental, e sua inluência 
aumentou enormemente desde o início do movimento. A perspeciva 
dos usuários sobre suas experiências de sofrimento psíquico e de tra-
tamento já fazem parte do currículo acadêmico de proissionais de saú-
de mental, seja por meio do estudo de livros e arigos publicados por 
usuários ou através de capacitações organizadas pelos mesmos. Muitos 
usuários trabalham como consultores, prestando assessoria técnica para 
serviços públicos e privados de saúde mental, no senido de construir 
serviços mais humanizados e paricipaivos. Usuários são muitas vezes 
eleitos como representantes do público para coordenar as organizações 
do governo que iscalizam e gerenciam a prestação de serviços de saúde 
mental (Mental Health Trusts). Cresce também a atuação de usuários 
como pesquisadores em saúde mental, procurando contemplar nas pes-
quisas o ponto de vista dos usuários (Sweeney et al., 2009). 

Esse foi um lugar conquistado, pois os primeiros grupos de usuários 
não dispunham dessa permeabilidade social em relação à sua experiên-
cia. Foi através da militância e do protesto que se izeram ouvir, aumen-
tando progressivamente a força e a presença dos usuários nas discussões 
de saúde mental. As reformas neoliberais consumeristas reconheceram 
essa força e abriram canais insitucionais recepivos às reivindicações 
dos usuários, o que teve um efeito paradoxal para o movimento, como 
já indicamos anteriormente. Na análise de muitos, a uilização desses 
canais paricipaivos insitucionais não tem sido eiciente para produzir 
reais mudanças sociais. Tanto a bibliograia consultada (Barnes & Bowl, 
2001; Crossley, 2006) quanto os entrevistados da pesquisa apontaram 
a excessiva burocraização dos espaços e sua falta de resoluividade. A 
energia do movimento acaba sendo dispersa em um grande número de 



156 157

Psicologia Social e Saúde: da dimensão cultural à políico-insitucional Coleção Práicas sociais, políicas públicas e direitos humanos

ma Psiquiátrica brasileira, enriquecidos pela mais expressiva paricipação 
de usuários de saúde mental em sua construção e debate, apresenta-se 
como necessidade, se quisermos sustentar a proposta de desinsituciona-
lização promovida pela Reforma Psiquiátrica brasileira. 
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