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urante cinco anos, pesquisa-
dores, estudantes, usuários 
e prestadores de serviços da 
Unicamp e da Universidade 

de Montreal investigaram mo-
delos de saúde mental no Brasil e no Ca-
nadá. O projeto foi financiado pela Alian-
ça de Pesquisa Comunidade-Universidade 
(ARUC) do Canadá e buscou influenciar 
debates acadêmicos e políticos em favor da 
luta contra o estigma das doenças mentais, 
aproximar os serviços de saúde, a comuni-
dade e a pesquisa acadêmica.

As abordagens de investigação tomaram, 
como base, metodologias participativas e in-
clusivas de alunos de mestrado, doutorado 
e pós-doutorandos e gerou 40 teses, 54 pu-
blicações nacionais e internacionais, oito ca-
pítulos de livros, o site www.aruci-smc.org, 
dentre outros produtos oriundos do projeto. 
A participação ativa dos usuários no proces-
so de investigação tornou-se um evento sem 
precedentes no Brasil.

“A quantidade de alunos envolvidos no 
projeto foi enorme. Só de doutorado e pós-
-doutorado do Brasil foram 35 alunos. O 
que me encantou no projeto foi fazer ciência 
aplicável engajada com a comunidade. Essa 
é uma tendência mundial de pesquisa parti-
cipativa inclusiva, que no Brasil tem pouco 
desenvolvimento. Temos, por exemplo, um 
artigo recém-publicado nos Cadernos Humani-
zaSUS, publicado pelo Ministério da Saúde, 
que foi escrito com a participação dos pró-
prios usuários dos serviços da saúde men-
tal”, revelou Rosana Teresa Onocko-Campos, 
médica do Departamento de Saúde Coletiva 
da Faculdade de Ciências Médicas (FCM) da 
Unicamp e coordenadora do projeto ARUC.
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A médica Rosana Teresa Onocko-Campos, coordenadora do projeto ARUC:
“A direção proposta é a de que o usuário, em vez de ocupar um lugar de dependência na relação
com o serviço, tenha o serviço como espaço a partir do qual retome o seu lugar de cidadão”
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O artigo “A experiência de produção 
de saber no encontro entre pesquisadores 
e usuários de serviços públicos de saúde 
mental: A construção do guia GAM” reuniu 
27 autores entre docentes, mestrandos e 
doutorandos da Unicamp, da Universidade 
Federal Fluminense e Universidade Federal 
do Rio Grande do Sul e também usuários de 
serviço de saúde mental dos municípios de 
Campinas (SP), Novo Hamburgo e São Le-
opoldo (RS), Rio de Janeiro e São Pedro da 
Aldeia (RJ), e trabalhadores desses serviços. 
Segundo Onocko-Campos, o artigo levou 
dois anos para ser escrito.

No Brasil, até a década de 1980, os hos-
pitais psiquiátricos e os asilos eram os prin-
cipais locais de tratamento para pessoas 
com problemas mentais graves. A Reforma 
Psiquiátrica instituiu uma nova política de 
saúde mental, que teve, como um de seus 
principais recursos, o desenvolvimento dos 
Centros de Atenção Psicossocial (CAPS) para 
o tratamento em saúde mental na comuni-
dade, possibilitando o seguimento ambulato-
rial e a atenção à crise. 

Reconhecendo o contexto de utilização 
pouco crítica dos medicamentos nos trata-
mentos em saúde mental, bem como o valor 
simbólico da medicação para aqueles que a 
utilizam, foi desenvolvida em Quebec, no Ca-
nadá, o guia de Gestão Autônoma da Medi-
cação (GAM), para que os usuários tivessem 
acesso a informações sobre seus tratamentos 
e pudessem reivindicar seus direitos e até 
mesmo a retirada da medicação.

A versão brasileira não manteve o tema da 
retirada da medicação, mas reforçou a toma-
da de decisões compartilhadas entre usuário 
e profissional de saúde. O guia é dividido em 
passos, onde a pessoa é convidada a fazer um 
balanço da própria vida para alcançar uma 
melhor qualidade de saúde.

“O guia GAM revelou que o uso dos 
medicamentos aumenta o poder dos servi-
ços de saúde mental, coisa que outras pes-
quisas avaliativas não haviam conseguido 
mostrar. A medicação psiquiátrica ainda é 
usada como forma de controle das pesso-
as. O grande paradoxo é que descobrimos 
que a palavra do usuário é pouco ouvida na 
hora da prescrição da medicação nos servi-
ços comunitários de saúde mental”, disse 
Onocko-Campos.

A pesquisadora da FCM afirma que al-
gumas pessoas têm comparado a medicação 
psiquiátrica a remédios para hipertensão ou 
diabetes, como algo que deve ser tomado a 
vida inteira. A diferença, alega, está na do-
sagem. Por meio de um exame de sangue é 
possível ao médico prescrever qual a dose 
certa para o controle da hipertensão ou dia-
betes. Já para os medicamentos que afetam 
percepções e sensações, como os ansiolíti-
cos, não há como ter essa dosagem por meio 
de exames de laboratório.

“Se eu lhe dou um regulador de humor, 
como vou saber como está o seu humor se 
não for confiando no que você me disse? Há 
pessoas que estão tomando há anos medi-
camentos sem saber dos efeitos colaterais. 
Queremos trazer a experiência do usuário 
para a tomada de decisão quanto a uma boa 
prescrição”, revelou Onocko-Campos.

A pesquisa, com aprovação pelo Comitê 
de Ética em Pesquisa da Unicamp, respei-
tou os aspectos éticos e legais implicados no 
trabalho com pessoas, sobretudo usuárias 
da rede de saúde mental. Os usuários da in-
tervenção GAM referiam-se ao grupo como 
um local para troca de um “saber experien-
cial” sobre o medicamento, no qual cada um 
pôde contar sua vivência singular com rela-
ção ao uso dos psicotrópicos.

Nas narrativas dos usuários, os CAPS fo-
ram descritos ora como lugar de tratamen-
to e cuidado positivamente avaliado, como 
fomentador de espaço de escuta, de troca e 
produção de trabalho, ora como promotor 
de sentimentos de baixo poder de troca e 
de participação. Foram identificados vários 
problemas associados à dificuldade de co-
municação sobre esse tema: relações desi-
guais de poder, coerção, medo, timidez, uso 
de linguagem técnica, ausência de escuta 
para a vivência pessoal e atribuição exclusi-
va de competências. Percebeu-se a existên-
cia de um limite tênue entre o cuidado com 
a saúde dos usuários e a tendência ao geren-
ciamento absoluto de suas vidas. 

As pesquisas levaram à constatação de 
que ainda são necessárias mudanças nas 
práticas em saúde mental, especialmente no 
que se refere à valorização da experiência do 
usuário em seu tratamento.

“Nesses cinco anos de pesquisa, o que 
nos chamou a atenção foi o aspecto da pres-
crição de medicamento tanto dentro da 
reforma psiquiátrica quanto nos serviços 
comunitários, nos quais é feito de forma 
tradicional, com pouco diálogo com os pa-
cientes, muita verticalidade e assimetria na 
tomada de decisão entre médicos e pacien-
tes. A direção proposta é a de que o usuário, 
em vez de ocupar um lugar de dependência 
na relação com o serviço, tenha o serviço 
como espaço a partir do qual retome o seu 
lugar de cidadão. Isso foi uma diferença que 
apareceu nos estudos comparados entre o 
Canadá e o Brasil”, revelou Onocko.

As pesquisas mostraram que a verticalida-
de do saber médico sobre o usuário apareceu 
tanto no Brasil quanto no Canadá, mas o que 

torna os usuários brasileiros mais frágeis, so-
bretudo os pacientes atendidos pelo Sistema 
Único de Saúde (SUS), é a baixa escolarida-
de, o escasso poder aquisitivo, o acesso à boa 
alimentação, a baixa qualidade da moradia 
e outros fatores, se comparados ao nível de 
vida dos usuários canadenses.

“Como se não bastasse o estigma da do-
ença mental, que gera uma certa segregação 
social, a diferença cultural torna os usuários 
mais fragilizados. Precisamos criar canais de 
comunicação para que os médicos mediquem 
corretamente do ponto de vista farmacológi-
co, quando necessário, mas com um grau de 
permeabilidade com o que os pacientes sen-
tem e acham”, reforçou Onocko-Campos.

O projeto como um todo teve um sistema 
de governança muito particular, pois permi-
tiu inserir os alunos de pós-graduação em 
grandes grupos de pesquisa e mudar concei-
tos. Depoimentos de alunos do Canadá e do 
Brasil mostram que, depois de participarem 
do projeto ARUC, eles não conseguem fazer 
pesquisa sobre as pessoas sem pensar o que 
elas acham.

De acordo com Onocko-Campos, a FCM 
da Unicamp está entrando com outro pedi-
do de financiamento no Canadá. A ideia é 
desdobrar o trabalho na apreensão do pro-
cesso do adoecimento, mantendo a ênfase 
na inclusão do usuário nos estudos partici-
pativos, com maior refinamento e qualidade 
do ponto de vista científico.

“Às vezes, tendemos a achar que inova-
ção só existe na área mais dura – engenha-
ria, computação, matemática, física –, mas 
essa é uma pesquisa inovadora dentro da in-
ternacionalização. Por conta desse trabalho, 
estamos buscando novos convênios com a 
Universidade de Yale, nos Estados Unidos. 
E em setembro, vamos para Londres conver-
sar com pesquisadores do Kingdom College, 
o grupo mais citado do mundo de avaliação 
de serviços mental. Hoje, as pesquisas são 
aglutinadas em rede. Essa é uma nova ten-
dência da ciência contemporânea”, revelou 
Onocko-Campos. 




