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Résumé Cet article documente la maniére dont
s’est renouvelé et s’est transformé au fil du temps le
projet de faire participer les usagers aux exercices
de planification et d’organisation des services de
santé mentale au Québec (Canada). Pour ce faire,
les auteurs reviennent sur I'ensemble des docu-
ments ministériels qui ont traité de cette question
et dégage, pour les principaux moment-clés, les
principales modalités de participation des usagers.
Mots-clés Participation publique, Usagers des
services de santé mentale, Gouvernance

Resumo Este artigo documenta a forma como se
renovou e se transformou, ao longo do tempo, o
projeto de participagdo dos usudrios no planeja-
mento e organizagio dos servigos de Satide Men-
tal no Quebec (Canadd). Para isso, os autores re-
avaliaram todo o conjunto de documentos minis-
teriais que trataram desta questdo e retiraram,
para os momentos-chaves, as principais modali-
dades de participagio dos usudrios.
Palavras-chave Participagio puiblica, Usudrios
de servicos de satide mental, Governanga
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Em Quebec (QC), assim como no resto do Ca-
nada, a participagdo publica na governanga é um
dos valores de destaque dos servigos de satde e
de assisténcia social. No entanto, foi apenas nos
ultimos vinte e cinco anos que a participa¢io dos
usudrios na governanca do sistema de saude pas-
sou a ser desenvolvida dentro do campo da Saud-
de Mental (SM). Neste artigo propomos docu-
mentar como esse projeto se renovou e se trans-
formou ao longo do tempo.

Para tanto, apresentaremos uma breve defi-
ni¢do de “participacdo publica”. Em seguida, o
artigo se dedicard a anélise dos principais docu-
mentos ministeriais que tratam da participa¢do
de usudrios a governanga do sistema publico de
servicos em SM. O periodo analisado serd de
1989, ano em que se desenvolveu a primeira po-
litica de SM do QC', até hoje. Por fim, o artigo
termina com uma série de questdes sobre esta
participagao.

De partida, é preciso esclarecer que o fato de
adotarmos a perspectiva dos documentos mi-
nisteriais para desvendar o modo como se pen-
sou tal participagdo ndo significa que tal projeto
se construiu de modo autossuficiente e sem liga-
¢do com a sociedade civil. No campo da SM, os
usudrios e 0s grupos comunitdrios autonomos
(movimento social autbnomo que visa a trans-
formagdo social pela iniciativa e participa¢ao ci-
dada) se distiguem justamente por sua vontade e
determinagdo de participar a governanga do sis-
tema de sadde.

A participag¢ao publica

Nas sociedades democréticas, a participagdo
publica é vista como uma condi¢do para o de-
senvolvimento social; ela possibilita participar,
em diferentes graus, dos processos de decisdo li-
gados as politicas publicas, com intuito de apri-
morda-las. Pode-se definir a participagdo publica
como sendo o Estado que convida cidadas e cida-
ddos a participarem, em graus diversos, das toma-
das de decisdo, na qualidade de atores da sociedade
ancorados em prdticas (profissionais, politicas ou
comunitdrias) e em contextos sociais ou politicos
especificos, ou enquanto individuos representati-
vos da populagdo®. Assim, quando os atores da
rede publica de servigos de SM convidam os usu-
arios a participar dos exercicios de planejamento
e organizac¢io dos servicos, eles contribuem para
democratizar esse sistema®*. Lembrando que
existe uma distingdo importante entre ‘participa-
¢do cidad?d’ (feita pela sociedade civil) e ‘partici-
pacdo publica’ (implementada e monitorada pelo

Estado democratico)®. A participacdo publica é
um movimento iniciado por organizagdes que se
voltam para sua populagdo referida, por gover-
nantes que se voltam para os governados, e nao
o contrdrio.

A participac¢ao dos usudrios na governanca
dos servigos publicos de SM:
analise dos documentos ministeriais

Trés momentos-chaves nos parecem ter es-
truturado os esfor¢os realizados pelo Estado para
pensar a participagdo dos usudrios no campo
mais especifico da SM: 1) os trabalhos em torno
da politica de SM de 1989 (Politica de SM de 1989)
(1987 a1997); 2) os trabalhos em torno da refor-
ma da rede publica de servigos de SM (1997 a
2004); e 3) os trabalhos em torno da reforma do
conjunto da rede publica de servigos de satide no
QC (2004 aos dias de hoje). E durante esse peri-
odo que o segundo plano de a¢do em SM serd
adotado.

De 1987 a 1997: os trabalhos
em torno da Politica de SM do Quebec

A ideia de implicar os usudrios nos lugares
onde se discute o planejamento e a organiza¢do
dos servicos de SM tem progresso importante
em 1987, quando ¢é lancado o relatdrio prepara-
tério para primeira politica de SM do QC: Por
uma parceria ampliada — projeto de Politica de
SM para o Quebec (Pour un partenariat élargi:
projet de Politique de SM pour le Québec — Relaté-
rio Harnois)®. Alguns usudrios sdo consultados
durante a producio desse relatério, tendo em
vista que o modo mais pertinente de examinar a
situagdo predominante no campo da SM é aque-
le em que se evocam diretamente os discursos
das pessoas que lidam com ele. Na verdade, o
subtitulo do primeiro capitulo, “Sou uma pes-
soa, ndo uma doen¢a’, retoma as propostas de
um usudrio, as quais se tornarao um slogan em-
blemético no campo da SM. Porém, nessa sub-
se¢do do relatorio, as propostas dos usudrios sao,
no final, muito pouco desenvolvidas.

O relatério também contém uma proposta
de “quadro de referéncia” para a elaboragdo, num
futuro préximo, de uma Politica de SM para o
QC. Um dos principios gerais deste quadro enfa-
tiza a importancia de mais espago aos usudrios:
“O respeito pela pessoa exige (...) apostar no
seu potencial, incentivar a sua participagao e fa-
vorecer a contribui¢do dos atores e dos meios
que sdo significativos para eles”. Também se



enfatizava a importancia de desenvolver uma
“parceria”, envolvendo uma mobilizagdo combi-
nada entre os diferentes atores (usudrios, proxi-
mos, trabalhadores, servicos publicos e da co-
munidade)™ A ideia de escutar o ponto de vista
do usudrio e estabelecer com ele uma parceria
estd presente, especialmente, em relagdo ao trata-
mento. Contudo, nada foi proposto, nem mes-
mo pensado, para se concretizar tal ideia.

Dois anos apds a publicacdo do relatério pre-
paratorio, a primeira Politica de SM do QC ¢
lancada'. Esta enfatizava cinco propostas princi-
pais: garantir a primazia da pessoa, incrementar
a qualidade dos servicos, alcancar uma equidade
regional nos servigos, buscar solu¢des no meio
de vida dos usudrios e consolidar a parceria ao
reconhecer o potencial de cada um®. A Politica de
SM trata mais diretamente da questdo da parti-
cipagdo dos usudrios. De fato, sustenta-se que
“assegurar a primazia da pessoa (...) significa
também apostar na sua capacidade, no seu pon-
to de vista, favorecer a sua participagdo e a dos
seus parentes e amigos préximos. Enfim, esta
orientagao supde a sua participacao nas decisoes
que lhe dizem respeito

No plano clinico, a Politica de SM valorizava a
implementacdo de um “Plano de Servigos Indivi-
dualizados” (PSI) para permitir que os trabalha-
dores tivessem uma leitura em comum da situa-
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¢30 do usudrio e para planejar os servigos e coor-
denar as intervengdes realizadas para que a pes-
soa recuperasse o seu equilibrio. Traduzido em
um acordo escrito, o PSI era realizado em equipe
e, se possivel, na presenga do usudrio, convidado
a expressar as suas necessidades, as suas expecta-
tivas e o seu projeto de vida. Assim, ao valorizar a
implica¢do do usudrio, a Politica de SM contri-
buiu para mudar o olhar deste ultimo. Contudo,
sua participa¢do limitava-se as decisdes clinicas
que o envolviam, mas nem se cogitava o mesmo
na governanga do sistema de satde.

A Politica de SM de 1989 também acarretou
uma importante reestruturacio dos servigos de
SM do Quebec e uma abertura da rede publica
para trabalhar em parceria com os grupos co-
munitarios. Cada regido devia produzir o seu
Plano regional de organiza¢dao de (PROS — Plan
régional d’organisation des services), através de
um comité tripartite composto por um “ter¢o
institucional”, um “ter¢o comunitdrio” e um “ter-
co de outros atores do meio”. E nesse contexto
que os estabelecimentos alternativos em SM (que
se diferem do modelo biomédico e se baseiam
em um movimento social alternativo), assim
como os grupos de defesa de direitos em SM do

QC (criados com a ado¢ao da Politica de SM de
1989, coordenados pelo meio comunitario) fo-
ram oficialmente envolvidos nos comités tripar-
tites enquanto representantes do “terco comuni-
tario”. Entretanto, nenhum espacgo foi ainda es-
pecificamente reservado aos usudrios que, nesse
momento, agiam ainda como representantes de
grupos comunitdrios envolvidos nos trabalhos
dos comités tripartites.

Em 1994, 0 Comité de SM do QC (Comité de
la SM du Québec - CSMQ), 6rgado consultivo do
Ministério da Satde e dos Servigos Sociais (MSSS),
publicou as suas “Recomendagdes para enrique-
cer a politica de SM” (Recommandations pour
enrichir la Politique de SM) de 19897. O Comité
desaprovava o fato dos usudrios e préximos ndo
serem representados nos comités tripartites: “A
presenca dos usudrios e dos seus parentes e ami-
gos proximos nesses comités parece hoje em dia
incontorndvel. Sdo os primeiros afetados pelos
resultados do processo de planejamento e acom-
panhamento (do Plano de Servicos Individuali-
zados). Portanto, devem poder participar ativa-
mente da elaboragdo dos planos regionais de
organizacdo dos servicos...”, desde a implanta-
¢30 a sua revisio’. O CSMQ afirma ainda que
“as pessoas que exprimem essa necessidade tam-
bém deveriam poder se beneficiar de um apoio
para preparar as reunides de modo a maximizar
sua participa¢do. A natureza desse amparo [en-
tretanto] deveria ser definida em colaboracio
com elas.””. Em 1995, o CSMQ publica um rela-
torio de atividades (1989-1994) intitulado “Rumo
a uma politica de SM de segunda geragdo” (Vers
une Politique de SM de deuxieme génération)®. A
ideia da participa¢do dos usudrios na governan-
¢a do sistema de saide é mais uma vez retoma-
da. Desta vez, entretanto, nao é mais chamada de
“incontorndvel”, como nas “Recomendagdes para
enriquecer a politica de SM” de 19897, mas, antes
de tudo, de “essencial”. A possibilidade de ampa-
rar as pessoas que desejam se envolver nessas
atividades é novamente evocada: “.. é essencial
que a pessoa possa participar da orienta¢io e do
planejamento dos servicos e das atividades que
lhe dizem respeito, e que obtenha ajuda nesse sen-
tido, se manifestar essa necessidade”®. Aqui, abre-
se uma brecha. A participa¢ao dos usudrios ndo
deve se limitar as decisoes clinicas, mas deve ser
igualmente exercida nas a¢des que visam planifi-
car e organizar os servicos de SM.

Entre 1987 e 1995, viu-se surgir e evoluir a
ideia da participa¢do dos usudrios. Pensada pri-
meiro em relagdo as decisdes clinicas que lhes
dizem respeito, para evoluir progressivamente até
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o reconhecimento de que também devem ser en-
volvidos e apoiados nos exercicios de planeja-
mento e organizagao dos servigos de SM. Na pra-
tica, entretanto, muito mais do que os préprios
usudrios, foram grupos oriundos dos meios co-
munitdrios que se envolveram nesse tipo de exer-
cicio, embora isso nao tenha sido mutuamente
exclusivo. Isto se explica pelo fato de que, tanto
no QC quanto no Canadd, as pessoas acometi-
das por problemas de SM apenas se constitui-
ram em grupos distintos de usudrios hd muito
pouco tempo (de fato, a partir de 2005).

Em 1997, no fim do que definimos como o
primeiro periodo de estruturacido da participa-
¢do dos usudrios, 0 MSSS publica o seu “Balango
da implementac¢do da politica de SM” (Bilan
d’implantation de la politique de SM)°. No geral,
esse documento retoma as conclusdes publica-
das no ano anterior pelo Auditor Geral do QC
(pessoa que exerce o controle parlamentar dos
fundos e bens publicos e que redige suas obser-
vagdes e recomendagdes em um relatério) em
seu diagndstico do sistema de SM. Este afirmava
que o QC se encontrava com um excedente im-
portante de leitos psiquidtricos e com insuficién-
cia de servigos na comunidade (orienta¢do cen-
tral da Politica de SM de 1989). Assim, faz-se uma
recomendacdo ao MSSS de “garantir a transfor-
macio da organizagdo dos servicos preconizada
pela Politica de SM”'°. A partir de entdo, o Minis-
tério organizard uma importante campanha para
responder rapidamente, o que era preconizado
pela Politica de SM.

Destaca-se do Férum consultivo, organiza-
do para a produ¢do do “Balango da implemen-
tagdo da politica de SM” (de 1989) e que contou
com participagdo de usudrios,

as pessoas sdo rarissimamente consultadas na
elaboragdo do PSI [...] e ficam longe das decisdes
que lhes dizem respeito. Situagio que, nas falas dos
usudrios e usudrias, vai mesmo de encontro ao
principio de primazia da pessoa’.

Até no plano clinico, onde a ideia da partici-
pacdo dos usudrios parece mais assentada, muito
ficou por fazer. Assim, mesmo se, entre 1987 e
1997, a ideia de implicar os usudrios na gover-
nanga do sistema de satde evoluiu bastante, pou-
co foi feito para concretiza-la. Os grupos comu-
nitdrios e o conjunto dos atores que participaram
dos Féruns Consultivos também chegaram a essa
conclusao e consideraram que se deveria abrir as
trés partes a participacdo dos usudrios e seus pro-
ximos’. Em contrapartida, o Ministério deu mais
um passo em seu projeto de participa¢ao de usu-
arios, pois foi em quanto grupo especifico que os

usudrios participaram do Férum Consultivo.
Além disso, o Balanco recomendava alocar... um
auxilio financeiro para incentivar a participacio
dos meios comunitdrios, dos usudrios e dos seus
parentes e amigos préximos’. Desta vez, nao se tra-
tava apenas de enunciar que se deveria favorecer a
participa¢do, mas, finalmente, de oferecer um meio
para tanto: a ajuda financeira!

Nos anos seguintes, o0 MSSS elaboraria uma
série de trabalhos para iniciar a primeira grande
reforma dos servigos de SM no QC desde, obvia-
mente, 0 movimento de desinstitucionalizacio
iniciado no come¢o dos anos 60.

A primeira reforma dos servigos de SM:
1997 a 2004

No outono de 1997, o MSSS inicia uma vasta
consulta para identificar as orienta¢des para
transformar os servicos de SM, tidas como
necessarias pelo “Balanco da implementac¢io da
politica de SM” e pelas conclusdes do Auditor
Geral do QC, em seu relatério de 1996. Todos os
grupos e pessoas envolvidos na SM seriam
convidados a participar dela. Em seguida, o
Ministério publicou um texto intitulado
“Orienta¢des para a transformacao dos servigos
de SM: documento de consulta” (Orientations
pour la transformation des servigos de SM:
Document de consultation)''. Nele, encontramos
um conjunto de disposi¢des consideradas como
respostas aos problemas levantados pelo
relatério do Auditor Geral, as quais ainda
permitiriam ... garantir a transformac¢do da
organizagao dos servigos preconizada pela Politica
de SM”!.

Virios comités de usudrios e de beneficidrios
participaram dessa consulta. Com excegdo de
duas se¢des, o documento preparatério aborda
pouco, ou nio aborda, a questdo da participa-
¢30 dos usudrios nos exercicios de planejamento
e organizacdo dos servicos. Em uma das segoes
reservadas a discussdo dos servicos que seriam
desenvolvidos na comunidade, reafirma-se a exi-
géncia de incluir o usudrio nas decisdes que lhe
concernem. Em seguida, o documento também
abre a possibilidade de que o usudrio e seus pré-
ximos possam participar da defini¢do dos crité-
rios de qualidade dos servigos.

No que diz respeito aos usudrios e usudrias,
aos parentes e amigos e amigas proximos, aos tra-
balhadores, aos pesquisadores e pesquisadoras, esse
Comité deverd, portanto, apoiar e incentivar os
esforco combinados para a definigao de critérios de
qualidade".



Um ano depois, o MSSS adotaria o “Plano de
acdo pela transformac¢ao dos servicos de SM”
(Plan d’action pour la transformation des servicos
de SM)*. Essencialmente, retomava o conjunto
das disposi¢des salientadas no documento de
consulta'’ do outono de 1997, porém, com mais
convicgdo e firmeza. O Plano de a¢do retoma a
questdo da participa¢do dos usudrios, embora
de modo diferente; desta vez, a participagdo niao
constituia mais um fim em si, mas era subordi-
nada a “apropriagdo de poder” (empowerment),
considerada como principio diretor das mudan-
¢as propostas.

Essa reapropriacdo de poder traduz-se pelo
exercicio de uma escolha livre e esclarecida no ins-
tante de tomar decisoes em momentos cruciais da
suavida. A aplicagdo desse principio leva os traba-
lhadores a respeitarem a pessoa, a informd-la, a
oferecer-lhe recursos adaptados a sua situagdo e,
finalmente, a apostar no seu potencial. Para res-
peitar o seu livre arbitrio, pode ser preciso propor-
lhe escolhas terapéuticas que correspondam as suas
necessidades.

Enquanto procedimento coletivo, a apropria-
¢ao de poder traduz-se pela participagio da pessoa
na vida associativa, tal como ocorre nos 6rgaos
comunitdrios de SM. Os usudrios ou usudrias sao
consultados quanto as modalidades de organiza-
¢ao dos servigos de SM, quer se trate de um estabe-
lecimento ou de um servigo comunitdrio. A defesa
dos direitos das usudrias e dos usudrios constitui,
por sinal, um dos fundamentos desse processo cole-
tivo de apropriagio de poder'®.

Com esse Plano de a¢éo, a participagdo tor-
na-se uma dimensdo da apropriagdo de poder
que se desdobra no plano pessoal (clinico) ou
em uma abordagem coletiva. Reconhece-se que a
pessoa tem o direito de ocupar mais espago nas
suas intera¢des com os trabalhadores. Mas, so-
bretudo, o que a nogdo de “apropriac¢ao de po-
der” introduz, é a transformagdo da nossa ma-
neira de conceituar, compreender e agir na esfera
da SM".

Contudo, as palavras empregadas no Plano
de agdo sugerem certo recuo no que tange mais
especificamente a participagdo dos usudrios nos
exercicios de planejamento e organiza¢do dos ser-
vicos de SM. Nio se trata mais de participar das
decisdes, como sugeria o “Balanco da implemen-
tagdo da politica de SM™ ao reivindicar o lugar
do usudrio nos comités tripartites, mas de ser
consultado: “O usudrio ou a usudria sdo consul-
tados quanto as modalidades de organizagao dos
servicos de SM...”°. Em outras palavras, se o Pla-
no de agdo vem consolidar a participagdo dos

usudrios no plano clinico, torna-se mais evasivo
e discreto no que diz respeito a sua implicacdo
nos exercicios de planejamento e organizagao dos
servigos. Ja ndo se usam mais os qualificativos de
“incontornavel™ ou “essencial”.

Esse recuo serd compensado. De fato, para
acompanhar a transformacio dos servicos de SM
que queria implantar, o MSSS decidiu criar o
“Grupo de apoio para a transformagdo dos ser-
vicos de SM” (Groupe d’appui a la transformati-
on des services de SM), que incluia, entre outros,
dois usudrios de servicos de SM. Pela primeira
vez, usudrios vdo desempenhar um papel impor-
tante no conjunto das etapas relacionadas a trans-
formacao dos servicos, se vendo reconhecidos
como experts (estatuto que, contudo, recusari-
am, preferindo o de representantes dos usudri-
0s). Os membros nao representavam grupos de
interesses; engajavam-se a usar o seu saber para
fazer analises articuladas da situacdo e produzir
recomendag¢des para o Ministério™'.

Para garantir a representagao dos usudrios
no Grupo de apoio, o MSSS confiou a “Associa-
¢3o de grupos de atendimento e defesa de direi-
tos em SM” (Association des groupes
d’intervention et de défense des droits en SM du
Québec - AGIDD-SMQ) a responsabilidade de
recrutar usudrios. Pela primeira vez, o Ministério
se dirigiu a uma associa¢do provincial, ao invés
dos comités de beneficidrios dos estabelecimen-
tos de SM ou as associagdes agrupando pessoas
em torno de um diagndstico preciso.

Rapidamente, o Grupo de apoio comprome-
teu-se em fazer um balango das realizagdes do
“Plano de agdo pela transformacio dos servigos
de SM”"2. Para isso, organizou uma ampla turné
provinciana junto aos 26 6rgaos nacionais inte-
ressados pelas orientagdes em SM. A pedido dos
dois representantes dos usudrios no Grupo de
apoio, consultas aos usudrios e familias seriam
acrescentadas ao processo.

Ao final dessa turné, um balanco foi redigido
pelos dois representantes dos usudrios no grupo
de apoio para destacar os pontos salientes das
consultas junto aos usudrios de servigos. Esse
documento circulou nas diferentes regidves do QC
para que os usudrios pudessem discuti-lo. Uma
segunda série de encontros foi feita em cada re-
gido do QC e, em seguida, um encontro nacio-
nal. E 14 que ocorre a elei¢do dos quatro usudrios
que participariam do “Férum nacional sobre a
SM” (Forum national sur la SM), em setembro
de 2000.

Esse evento visava dois objetivos: 1) compar-
tilhar uma visao geral da implementagao do Pla-
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no de a¢do, de 1998, e entender-se sobre os desa-
fios e as condig¢des que possibilitariam alcancar a
transformagdo dos servicos; 2) obter o engaja-
mento das pessoas para realizar um plano de
trabalho conjunto no intuito de efetivar as mu-
dancgas almejadas®. As atividades do Férum in-
cluiam sessoes de trabalho preparatério com os
representantes dos pacientes (usudrios e fami-
lias) e o Férum em si.

Segundo virias pessoas que dele participa-
ram, o Forum nacional, de setembro de 2000, foi
um demarcador de dguas no QC, em termos de
participa¢do publica dos usudrios e de parceria
no setor da SM.

A participacdo dos usudrios é o resultado
importante dessa parceria, que surge como uma
condig¢do necessdria para a transformagio dos
servigos. Agora, a sua implica¢ido enquanto
parceiros reveste-se de um cardter incontorndvel
em todos os niveis®.

A participagdo dos usudrios retoma o seu ca-
rater de condigio necessdria e isto, em todos os ni-
veis. Concretamente, esse posicionamento resul-
taria nas medidas que o MSSS salientaria, em 2001,
no seu documento “Acentuar a transformacio dos
servicos de SM” (Accentuer la transformation des
services de SM)">. De fato, este menciona que para
aimplementacao das redes locais de servicos serd
preciso ... modalidades de concertamento sus-
tentando a tomada de decisoes e envolvendo a
participagdo de pelo menos dois usudrios de ser-
vigos, dois parceiros da rede da Saide e dos Servi-
¢os Sociais, inclusive parentes e amigos proximos,
e de dois parceiros de outros setores contribuin-
do para suprir as necessidades das pessoas que
sofrem de transtornos mentais graves”®. No que
diz mais especificamente respeito as responsabili-
dades dos atores, acrescenta que:

Portanto, os parceiros em SM sdo chamados a
favorecer a participagdo dos usudrios de servigos
em fungdo da missdo que assumem, sem deixar de
oferecer condigdes de exercicio adaptadas as suas
capacidades®.

Os trabalhos conduzidos pelo “Grupo de
apoio para a transformacao dos servicos de SM”
foram decisivos no que concerne a participagdo
publica: eles coincidiram com a primeira verda-
deira consulta junto a usudrios de SM enquanto
“usudrios”. A participaciao de usudrios ¢ elevada
ao grau de “condicio necessdria” e ndo negocia-
vel para a transformacao dos servicos em anda-
mento, contribuindo para o desenvolvimento das
primeiras estruturas regionais de organizag¢do da
participa¢do dos usudrios, em termos de gover-
nanga do sistema de SM'°.

Percebe-se, entretanto, que apesar dos esfor-
cos envidados para completar a transformacdo
dos servigos de SM iniciada no Plano de acdo de
1998, 0 Auditor Geral do QC apresentou, em 2003,
um segundo relatério devastador. Nele reiterava-
se o fato de que os servicos de SM nem sempre
respondem as necessidades da populacido e que
“varias partes da Politica de SM, de 1989, nunca
foram aplicadas”". Pior ainda, o relatério insis-
tia no fato de que é impossivel estabelecer um
balanco dos servigos de SM porque poucos alvos
e indicadores de transforma¢ao foram determi-
nados e nenhum sistema de monitoramento foi
implementado. Lamentava também a auséncia de
orienta¢des para apoiar os servigos oferecidos as
pessoas que sofrem de um transtorno moderado
em SM, pois a Politica de SM enfatiza principal-
mente as pessoas acometidas por distirbios gra-
ves'®. Antes de ser completada, essa reforma dos
servicos acabaria sendo substituida por outra,
baseada numa visdo diferente.

A segunda reforma dos servigos de SM:
de 2004 até hoje

Em 2004, o governo de QC passa as maos
dos liberais. Essa mudanca na cena politica re-
sultaria num importante recuo no campo da SM.
O Conselho da SM (Conseil de la SM), 6rgao que
sempre se mostrara progressista e abertamente
engajado na causa dos usudrios, foi extinto. O
novo governo também faria tabua rasa das poli-
ticas e orientagdes adotadas pelo governo ante-
rior, comprometendo assim vdrios avangos re-
lacionados com a participacdo dos usudrios.

O governo liberal empreendeu uma reforma
global do sistema de satide (Projeto de lein. 83)"
tendo como orienta¢des de fundo a acessibilida-
de, a coordenagdo e a continuidade da atencdo
bésica a sadde, a “responsabilidade da popula-
¢30” e a hierarquizagao dos servigos (rede local
de servicos). Enquanto que, historicamente, o
campo da SM funcionou “em silo” e foi forte-
mente associado aos servigos psiquidtricos e es-
pecializados, a reforma empreendida pelo gover-
no liberal redefiniria a SM como um setor-chave
da atenc¢do bésica a saade'.

E nesse contexto que foi elaborado o segun-
do “Plano de agdo em SM 2005-2010: a forga dos
vinculos” (Plan d’action en SM 2005-2010: la for-
ce des liens — doravante denominado PASM)%.
Este visava aumentar e consolidar a oferta de ser-
vigos de atengdo bdsica a SM na rede e na comu-
nidade. As orienta¢des do PASM surtiram como
efeito aumentar significativamente os servigos



dirigidos a clientela que apresenta problemas
moderados de SM ao passo que, até entdo, inves-
tira-se sobretudo nos pacientes que sofriam de
problemas graves de SM'.

O “restabelecimento” passou a ser o princi-
pio diretor do PASM e a “apropriagdo de poder”,
tal como promovida pelo Plano de a¢do em SM
de 1998, foi substituida pelo “poder de agir”;
mudangas que alguns consideraram como um
progresso tedrico e ideoldgico quanto a maneira
de perceber os usudrios de servigos®. O “poder
de agir” era definido como:

... a capacidade das pessoas que sofrem de um
transtorno mental para fazer escolhas e participar
ativamente das decisoes que lhes dizem respeito,
apesar de certos sintomas ou desvantagens. A
participagio dos usudrios e dos parentes e amigos
proximos nos exercicios de planejamento dos
servigos de SM decorre desse principio®.

Fundamentado na Organiza¢ao Mundial da
Saude, o PASM insite sobre a importancia da
participac¢ao de usuarios na planificacao e na or-
ganizacao dos servicos. E este tltimo ainda vai,
pela primeira vez, inscrever dentro de uma medi-
da concreta “(...) que recomenda que os usudri-
os de servicos e as familias participem da elabo-
racdo das politicas, dos programas e dos servi-
¢os para que sejam mais bem adaptados as suas
necessidades e melhor empregados” (OMS apud
MSSS)** O PASM insiste na importancia da par-
ticipagdo dos usudrios no planejamento e na or-
ganiza¢do dos servicos e chega até a inscrevé-la,
pela primeirissima vez, numa medida concreta:

O MSSS, as Agéncias de satide e de servigos
sociais (ASSS) e os CSSS fardo o possivel para obter
a participagdo de usudrios de servicos de SM, de
representantes das familias ou de amigos proximos
no exercicio de planejamento e organizagio dos
servigos que lhes dizem respeito®.

O PASM também incita os parceiros do cam-
po da SM fora da rede publica de servigos, a fa-
vorecer ... a participagdo dos usudrios de servicos
em fungdo da missao que assumiram, sem deixar
de oferecer condigdes de exercicio adaptadas as suas
capacidades®. Em suma, o engajamento do Esta-
do quebequense para com a participagdo dos
usudrios de servigos de SM, e a generalizagdo deste
processo ao QC, nunca foi tdo explicitamente
estipulado num documento ministerial, nem tdo
plenamente assumido.

Parece que os atores do campo da SM rece-
beram muito positivamente a medida do PASM
a respeito da participa¢do dos usudrios. Esta foi
vista como uma importante alavanca para mul-
tiplicar as oportunidades de participagdo dos

usudrios e, portanto, fazer ouvir a sua voz. O
PASM também teria contribuido para diversifi-
car os lugares de participacao de usudrios que
seriam hoje envolvidos nos trés niveis de organi-
zagdo de servigos: local, regional e nacional®.

O PASM iniciou a descentralizacdo da parti-
cipac¢do, para amplid-la as regides rurais do QC.
Antes de 2005, apenas duas regides deste estado
possuiam uma estrutura regional de organiza-
¢30 da participacido dos usudrios (estrutura or-
ganizada e permanente cujos objetivos sdo, ao
menos teoricamente, desenvolver modalidades de
representacdo nos diferentes espagos de partici-
pacdo). A adogdo do PASM transformou essa
situacdo de tal modo que 12 das 18 regides do
QC sdo atualmente ativas em termos de partici-
pagdo dos usudrios. Onze delas também tém uma
estrutura formal de organiza¢do para participa-
¢30 dos usudrios, nove das quais foram criadas
depois da adogdao do PASM, em 2005. As regioes
que adotaram essas estruturas de organizagdo
de participagdo tém um nivel de engajamento na
governanga do sistema de satide muito maior do
que as que ndo as tém. Além disso, a propria
existéncia dessas estruturas teria por efeito tor-
nar menos arbitrdrio o envolvimento dos usua-
rios nas atividades de participagdo.

A maioria das estruturas de organizacio da
participa¢do dos usudrios é amparada por um
6rgao oriundo do meio comunitério. Esta situa-
¢do é contestada em certos meios de usudrios
que consideram que tal responsabilidade deveria
ser assumida pela rede publica de servi¢os, uma
vez que é ela quem comanda e define as ativida-
des das quais os usudrios participam.

Algumas medidas costumam apoiar os usud-
rios envolvidos nas atividades de participagao.
Segundo a forma dessas medidas (apoio técnico
e psicologico, formagdo a participagio, apoio fi-
nanceiro, etc.), elas sao a iniciativa de estruturas
de organizag¢des da participac¢do de usudrios, or-
ganismos comunitdrios e/ou da rede publica.
Vale notar que, em certas regides, essa verba pode
ser de dificil acesso, insuficiente, ou ainda nao ter
continuidade.

O papel que incumbe aos usudrios nos luga-
res de participagdo é o de “porta-voz”. Véem-se
como elos entre a institui¢do e os outros usua-
rios. Contudo, o que mais surpreende é o nime-
ro de usudrios que dizem nio saber exatamente
o que se espera deles, a ndo ser que falem da sua
experiéncia da doenca e dos servicos de SM. E
provavelmente por esse motivo que quando to-
mam a palavra, exprimem-se na primeira pes-
soa do singular, postulando assim que, de fato, o
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“eu” pode ter um valor coletivo. Para outros usu-
arios, em compensag¢do, nunca se deveria tomar
a palavra em seu préprio nome nos lugares onde
se pensam e organizam os servicos de SM.

Entretanto, embora os usudrios participem
na base da sua experiéncia da doenga e dos servi-
¢os, as preocupacdes que salientam e defendem
nem sempre dizem respeito a esses pontos, pois
também evocam, com certa regularidade, ques-
toes de moradia, de direitos e de trabalho. Além
do mais, em “Estado da participa¢do dos usudri-
os apds o plano de agdo em SM 2005-2010”
(Létat de situation sur la participation des per-
sonnes utilisatrices suite au Plan d’action en SM
2005-2010)%, os autores sugerem que a influén-
cia dos usudrios nas decisoes tomadas nao é
muito tangivel, ainda que contribua para orien-
tar as preocupagoes discutidas.

Conclusoes

A partir do relatério Harnois® até o ultimo “Pla-
no de a¢do em SM 2005-2010: a forga dos vincu-
los”?°, 0 MSSS manteve-se constante, embora em
graus diversos, na sua vontade de fazer os usud-
rios participarem da governanca dos servicos de
SM. Contudo, com o tempo, esse projeto se
transformou bastante ao renovar os modos
como 0s usudrios se inscreviam na governanga
do sistema de saide.

O ultimo “Plano de a¢ao em SM 2005-2010: a
forca dos vinculos” do MSSS constitui uma eta-
pa importante na sua vontade de consolidar a
participa¢do dos usudrios. Nesse sentido, o con-
vite feito aos estabelecimentos da rede publica de
servicos para que “se certifiquem da participagdo
dos usudrios” nos exercicios de planejamento e
organizacao dos servigos ndo deixa margem a
duvida, mesmo se o projeto trazendo essa medi-
da, como ja vimos, peque por falta de pontos de
referéncia concretos para realizd-la. A nog¢do de
participa¢do nao foi definida, o papel esperado
dos usudrios ndo foi precisado e nenhuma verba
foi prevista, embora o préprio Ministério tivesse
reconhecido quinze anos antes, no seu “Balanco
da implementagdo da politica de SM” de 1997°, a
“necessidade” desse apoio. A questdo da repre-
sentatividade dos usudrios foi ignorada e os es-
tabelecimentos que tinham de “se certificar da
participa¢do dos usudrios” nunca foram subme-
tidos a prestagdo de conta alguma.

O envolvimento real e contributivo dos usua-
rios nos exercicios de planejamento e organiza-
¢30 dos servicos de SM ndo pode sendo depen-
der de principios inscritos em documentos mi-
nisteriais, os quais devem também estipular cla-
ramente os alvos a alcangar, os processos de pres-
ta¢do de conta e as responsabilidades de cada
parte. A questdo do financiamento é também cen-
tral, porque assim que o financiamento dessas
estruturas cessar, as atividades de participacdo
também serdo encerradas.

Finalmente, num plano totalmente diferente,
podemos também nos perguntar qual é, de fato,
o projeto dos usudrios inscritos na governanga
do sistema de satude. Seria aquele proposto pelo
ministério? Ou aderem a este com outras inten-
¢oes? Se for o caso, quais sdo essas intengoes? Os
usudrios estdo participando por simples vonta-
de de continuidade, ou também estao buscando
uma real renovacao da democracia? Todas essas
indagagdes continuam em aberto, pois, por en-
quanto, a participa¢do dos usudrios parece apoi-
ar-se num consenso cujos termos ninguém esta
em medida de precisar. E ainda resta responder a
questao: por que participar?
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