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“COMUNIDADE DE FALA” — CONTANDO HISTORIAS DE
SUPERAGAO NOS TRANSTORNOS MENTAIS

“Queridos amigos,

Em marco préximo a ABRE - Associagdo Brasileira de Familiares, Amigos e Por-
tadores de Esquizofrenia — receberd em Sdo Paulo Richard Weingarten - jornalista
e ativista de satide mental norte-americano.

Richard conhece bem o Brasil porque viveu na Bahia e no Rio de Janeiro durante
cinco anos na década de 70. Depois disso voltou muitas vezes ao Brasil e colaborou
com projetos de formagio de grupos de ajuda mutua, capacitagio de usudrios e de
liderangas em Satide Mental.

Richard estd vindo a Sdo Paulo para realizar junto a ABRE um projeto batiza-
do de “Comunidade de Fala - Contando nossas Historias”, de capacitagio de
usudrios/portadores de transtornos mentais para falar para publicos diversos em
palestras educativas. Richard Weingarten desenvolveu uma metodologia baseada
na sua propria experiéncia de recuperagdo, e inspirada pelo Movimento de Recovery
que se tornou conhecido a partir da década de 80 nos EUA, com a mobilizagdo de
usudrios de servigos savide mental em prol de dignidade, acesso a tratamento e in-
clusdo social.

Escrevo a vocés para compartilhar a alegria de trazer este projeto para Sdo Paulo,
e também para convidd-los a indicar pessoas que vocés conhegcam que possam se
interessar em participar desta Comunidade de Fala que estamos iniciando, pois
queremos formar um grupo de aproximadamente 12 pessoas, todas usudrias de ser-
vigos/ portadoras de transtornos mentais.”

om este texto-convite enviado a colegas profissionais e outros engajados

em ONGs de Satde Mental de Sao Paulo, iniciamos em mar¢o de 2015 um

novo projeto na ABRE. A historia de como criamos o grupo “Comunidade
de Fala” havia comegado cerca de um ano antes, em maio 2014, durante o Simpo-
sio sobre Recovery e Reabilitagdo Psicossocial organizado pelo Grupo Interfaces
do Departamento de Saude Coletiva da UNICAMP. Numa tarde na qual todos
os participantes debatiam a aplicabilidade dos conceitos de recovery no Brasil, o
consenso foi de que ndo havia informagoes suficientes sobre a experiéncia de vida
dos usudrios com relagao aos processo de recovery para que fosse possivel tirar
alguma conclusdo. Nao havia sequer consenso sobre a melhor tradugdo para o
termo em portugués.

Richard Weingarten, um dos palestrantes convidados do evento, enxergou ali
uma oportunidade de trabalho que ia de encontro com sua missao de vida. Eu
vislumbrei a oportunidade de coordenar alguma agdo que respondesse a discus-
sao engendrada naquele evento, uma vez que a ABRE ja vinha trabalhando no
sentido de amplificar e fortalecer as vozes das pessoas com esquizofrenia em suas
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narrativas de superagdo. Saimos daquele encontro conversando sobre nossas ex-
periéncias e propdsitos, e dai nasceu a inten¢ao de um projeto conjunto.

Richard aproveitou o restante de sua visita ao Brasil para entrevistar usuarios
em Campinas, SP, e em Alegrete, RS, a procura de indicadores de que eles estives-
sem “em recuperacao’. Nesses contatos, ouviu dos usudrios suas narrativas sobre
terem assumido o controle de seus sintomas e superado outras dificuldades cau-
sadas por seu transtorno mental. Eles contaram como o CAPS os havia ajudado
a melhorar e como tinham assumido novos papéis nas suas familias ou nas suas
comunidades. Por meio destas entrevistas, Richard convenceu-se de que muitos
usudrios brasileiros tinham melhorado significativamente suas vidas e estavam
em recuperagio, ainda que nao dispusessem de um termo proprio ou tivessem
refletido sobre o conceito por tras das palavras “recovery”, recuperagdo ou supera-
¢do. Concluiu entdo que havia espago para propor um projeto de capacitagio de
pessoas para falarem de suas experiéncias de recuperagdo e supera¢ao nos trans-
tornos mentais.

Por outro lado, nés na ABRE ja vinhamos desenvolvendo agdes segundo o pa-
radigma do recovery - por isso mesmo fomos convidados a participar do evento
em Campinas. Haviamos inclusive recém-proposto traduzir o termo inglés reco-
very como superagao, a partir da experiéncia do grupo de acolhimento de porta-
dores (Meirelles, Villares & Pimentel, 2014) e de reflexdes sobre nossas acdes que
geraram textos conjuntos de profissionais e portadores (Assis et al., 2012; Villares,
Assis & Orsi, 2010). Estavamos em busca de uma oportunidade para melhor di-
vulgar o que aprendemos com a experiéncia e queriamos ir além do publico-alvo
da esquizofrenia em a¢des educativas e de empoderamento na saude mental. Esse
projeto de capacitagdo nos chegou como um presente — um sonho se tornando
realidade!

Como chegamos até aqui? Voltando um pouco mais atras no tempo, apresento
brevemente como a ABRE surgiu e vem trabalhando segundo o paradigma do
recovery/superagdo em saide mental. A nossa associagdo foi fundada em 2002 a
partir de um projeto de agdes para combater o estigma associado a esquizofrenia
que nasceu ligado ao “Open the Doors”, um Programa da Associagio Mundial
de Psiquiatria (WPA). Inicialmente composto por profissionais do Departamento
de Psiquiatria da UNIFESP e coordenado por mim, o projeto, batizado aqui de
8.0.e8q, logo atraiu profissionais de outras areas, familiares e pacientes que, nas
rodas de conversa de planejamento das estratégias iniciais do projeto escolheram
o termo “portadores” como a designa¢do mais adequada, ainda que provisdria e
de certa forma incorreta, para o lugar de saber e de experiéncia que ocupavam ali.

As rodas de conversa e o convite para que todos contribuissem a partir de seus
lugares de especialistas em suas vivéncias criaram as bases para a postura que
adotamos como principio para todas as agdes do projeto: a de construir juntos,
através do dialogo e da troca de experiéncias, estratégias de a¢ao para gerar infor-
magao, apoio, educagio e defesa de direitos para as pessoas afetadas pela esquizo-
frenia. Também cientes da importancia de respeitar a complexidade das questoes
envolvidas na esquizofrenia, nos propusemos buscar compor com os recursos de
cada um, procurar caminhos criativos, criar e gerar a¢gdes em rede e avaliar con-
tinuamente as nossa propostas. A ABRE manteve estes principios criados pelo
Projeto S.0.eSq e os incorporou a sua missdo de trabalhar pela melhoria da qua-
lidade de vida das pessoas com esquizofrenia e seus familiares. Nesse sentido e
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consoantes com a nossa missao, documentamos as nossas conquistas nao apenas
por meio dos relatorios anuais mas também através de publicagdes em que bus-
camos compartilhar e difundir as iniciativas que conseguimos por em pratica ao
longo de mais de uma década de atividades na associagdo (Villares, 1996; Villares
et al, 2013; Villares & Pimentel, 2015).

Portanto, naquele debate de maio de 2014, como participantes presentes nao
conseguimos chegar a um consenso sobre a melhor tradugéo para o termo; porém
eu e meu colega Jorge Assis — vice-presidente da ABRE e portador de esquizofre-
nia com longa experiéncia em debates na satide mental, sabiamos que na ABRE
o termo superacao tinha surgido das praticas e das reflexdes compartilhadas
entre profissionais, familiares e portadores/usudrios nas agdes que construimos
juntos. Percebemos naquele momento o quanto ja tinhamos caminhado, o lugar
de protagonistas que ocupavamos e entendemos que tinhamos a responsabilidade
de realizar algo para dar mais visibilidade ao conceito e as praticas de recovery/
superag¢do que ja vinhamos experimentando através da agdes da ABRE.

Assim, agarramos a oportunidade daquela proposta-presente oferecida a nés
por Richard Weingarten e aceitamos o desafio de organizar e cocoordenar uma
série de oficinas de capacitagdo para um grupo inicial de 11 portadores que
atenderam o convite enderegado a pessoas que se encaixassem nas seguintes
condi¢des:

— Adultos de qualquer idade que tenham uma histéria de convivéncia e supera-
¢do de um transtorno mental. Precisam estar estdveis/em tratamento, e sobre-
tudo ter vontade de contar aspectos da sua historia de superagdo para outros,
para contribuir para educar e combater o estigma associado aos transtornos
mentais.

- Ter disponibilidade para participar das quatro oficinas de capacitagdo na 2a
semana de margo; participar de uma apresentagdo nas semanas seguintes e
depois mensalmente em reunides de organizagdo de apresentagoes futuras.

O grupo formado foi composto por portadores associados da ABRE e de outras
associagoes — Fénix, ASTOC e ABRATA - e por outros indicados por colegas.
Richard calculava que se conseguissemos de sete a dez candidatos ja teriamos
um bom comego e estimavamos chegariamos ao final do processo de capacitagdo
com meia duzia de participantes. Para a nossa grata surpresa, de 12 pessoas que
aceitaram o convite inicial, 11 vieram para a primeira conversa, 10 concluiram a
capacitagdo e nove estdo ativamente engajados no grupo apds seis meses de fun-
cionamento.

Apés o periodo inicial de treinamento e as primeiras apresentagdes do grupo,
foram escolhidos dentre os participantes dois coordenadores que passaram a de-
sempenhar tarefas como:

— contatar locais para as apresentagdes — servicos de saide, institui¢des, esco-

las, ONGs etc.;

— organizar as apresentagdes: local e endereco, publico estimado, contato, per-
til do publico;

- coordenar a reunido mensal da equipe: conversar sobre como foi a expe-
riéncia para cada participante, as perguntas dificeis nas apresentagoes, as
surpresas, os aprendizados;

— recolher as avaliagdes e organizar o pagamento dos participantes.
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E importante ressaltar que o projeto contou com apoio financeiro através de
doagdo anonima a Richard Weingarten, que a repassou a ABRE. Isso possibilitou
a sua vinda ao Brasil para dar o treinamento e para administrarmos o primeiro
ano de funcionamento do grupo. Dessa forma, pudemos estabelecer uma remu-
neracéo, ainda que simbolica, aos coordenadores e aos participantes, como incen-
tivo e reconhecimento pela participagdo nas apresentagdes e reunides mensais do
grupo.

A historia de como se desenvolveu a metodologia de capacitagdo do grupo sera
contada em breve, pois decorridos os meses iniciais do projeto estamos come-
¢ando a analisar e refletir sobre os primeiros resultados e nos preparando para
escrever sobre a experiéncia, utilizando para isso os nossos registros em textos,
videos e as avaliagcOes das apresentagdes pelo publico participante. Aqui neste es-
pago, quero apresentar brevemente a proposta do grupo “Comunidade de Fala”
e os aspectos deste formato de apresentagdo que tem no didlogo uma ferramenta
potente para produzir sentidos, criar pertencimento, fortalecer, gerar esperanca e
cultivar a solidariedade.

O grupo que hoje compde a “Comunidade de Fala” se construiu nas Oficinas de
Capacitagdo através do compartilhamento mutuo das trajetorias de recuperagao
e superacgao de seus integrantes. O formato de apresentacdo da “Comunidade de
Fala” é sempre em duplas de apresentadores e a apresentacao tem seis partes: 1-
Dias dificeis; 2- Aceitagdo; 3— Tratamento; 4- Lidando com problemas de saude
mental; 5- Sujeito de minha propria historia; e 6- Sucessos, esperangas e sonhos.

A apresentagdo acontece da seguinte maneira: os dois apresentadores falam
alguns minutos cada um sobre o primeiro topico e em seguida abrem para per-
guntas antes de passar para o topico seguinte, de modo que as suas narrativas se
tornam um convite ao dialogo com a platéia que vai participando ao longo de
todo o encontro, e a apresentagdo se transforma numa grande conversa. O foco
ndo é na doenga e muito menos no diagndstico psiquidtrico, embora isso possa
ser abordado. O proposito maior ¢ mostrar que independente do diagndstico, esta
ali um pessoa que é protagonista de sua vida, um ser humano maior do que a sua
doenga - e esse é o principal aspecto do paradigma do recovery/superagao que
orienta as narrativas compartilhadas na apresentagao.

Ainda nao temos uma avalia¢ao formal de que mudangas na vida de cada parti-
cipante foram impulsionadas pela participagdo neste projeto, mas é evidente pelo
entusiasmo do grupo que participar da “Comunidade de Fala” tem possibilitado a
cada um repensar seus projetos de vida e a realizar movimentos em dire¢ao a con-
cretizar sonhos até entdo “engavetados”. Quando os apresentadores compartilham
suas narrativas de doenca e supera¢ao nas apresentacdes para o publico, oferecem
esperanca, educam, abrem mentes e mudam atitudes, pois mostram suas possi-
bilidades e de outros portadores. Assim, também rompem com seu isolamento.

Acreditamos que as pessoas que tém a vivéncia de algum transtorno mental sdo
especialistas em suas proprias doengas, sabem melhor do que ninguém o que fun-
cionou e o que nao funcionou. O publico se beneficia porque aprende em primei-
ra mao o que significa ter uma doenga mental grave e entende que a recuperagao ¢
possivel. Os apresentadores tornam-se exemplos de esperanga e contribuem para
reduzir o estigma associado aos transtornos mentais.

Desde a sua formagdo em margo de 2015, a “Comunidade de Fala” ja fez 20
apresentagdes, alcangcando um publico total de cerca de 700 pessoas. As apre-
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sentagdes até agora foram na sua maioria para usudrios e portadores de diversos
Servigos de Saude Mental do municipio de Sao Paulo. Mas a “Comunidade de
Fala” quer levar a outros publicos esse formato de apresentagao através de um di-
alogo com a plateia. Para tanto, precisa de oportunidades — portas abertas — para
se apresentar. Nosso objetivo é realizar ao menos duas apresentagdes/més para
publicos diversos — escolas, faculdades, institutos e possivelmente empresas. Por
isso, esperamos que este texto seja um convite para que vocé venha assistir a uma
apresentacgdo do grupo, conhecer a proposta e divulgar para aqueles que tenham
interesse em nos convidar para uma apresentagao.

Para saber mais e entrar em contato com a Comunidade de Fala:

— acesse e curta a nossa pagina no Facebook: https://www.facebook.com/co-
munidadefala;

- escreva para o grupo ou agende uma apresentagdo com um de nossos coor-
denadores, Caio Mango e José Alberto Orsi: comunidadefalasp@gmail.com.
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