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Abstract  This article discusses the importance of political action by three associations of men-
tal health care users and family members: the Brazilian Association of Mental Ca re Pa t i e n t s ,
Fr i e n d s , and Family (AFDM), the Society of Ge n e ral Se rvices for Occupational In t e g ration (SOS-
I N T RA ) , and the Association of Re l a t i ves and Friends of Patients in the Juliano Mo re i ra Ps y c h i-
atric Facility (APAC O J U M ) . Our aim is to increase the visibility of these associations and to foster
i n n ovation and collective forms of solidarity and mutual help in the health care field. The art i-
cle analyzes the associations as special interest groups within a specific are n a , the Rio de Ja n e i ro
Municipal Health Council.
Key words  Consumer Or g a n i z a t i o n s ; Mental He a l t h ; Health Po l i c y

Resumo  Ne ste artigo discutimos o significado da ação política de três associações de usuários e
f a m i l i a res do campo da saúde mental: a Associação de Am i g o s , Fa m i l i a res e Doentes Mentais do
Brasil (AFDM), a Sociedade de Se rviços Ge rais para a In t e g ração pelo Trabalho (SOSINTRA) e a
Associação dos Pa rentes e Amigos da Colônia Juliano Mo re i ra (APAC O J U M ) . Nossa intenção é
d a r-lhes visibilidade como movimentos de inovação e formas coletivas de solidariedade e de
ajuda mútua no campo da saúde. Tais associações são interpretadas como grupos de intere s s e s
em uma arena específica, o Conselho Municipal de Saúde do Rio de Ja n e i ro.
Palavras-chave  Associações de Consumidore s ; Saúde Me n t a l ; Política de Saúde



SOUZA, W. S.9 3 4

Cad. Saúde Pública, Rio de Janeiro, 17(4):933-939, jul-ago, 2001

I n t ro d u ç ã o

O Brasil enfrenta hoje, no campo da saúde
mental, um processo de tra n s f o rmação que re-
p e rcute para além das questões re l a c i o n a d a s
ao modelo de assistência. Tal processo foi mo-
t i vado pelo chamado Movimento da Re f o rm a
Ps i q u i á t rica bra s i l e i ra, surgido ao final da dé-
cada de 70. Este movimento inseriu na pauta
das políticas públicas o tema da desinstitucio-
nalização e da mudança radical no modelo de
atenção à saúde mental (Amarante et al., 1995;
De l g a d o, 1992). A ação da re f o rma psiquiátri c a
se liga às estratégias de difusão e ampliação
das inovações institucionais surgidas e desen-
volvidas no campo da saúde mental, como os
Núcleos de Atenção Psicossocial (NAPS), os
Ce n t ros de Atenção Psicossocial (CAPS) e ou-
t ro s, que vão influenciar o modelo de assistên-
cia. No interior desse movimento se aglutinam
u s u á rios e familiare s, bem como suas associa-
ç õ e s, que constituem uma identidade coletiva
n o rteada, pri n c i p a l m e n t e, por uma ação polí-
tica dirigida à conquista de uma maior visibili-
dade social, tanto por parte dos usuários quan-
to dos familiare s.

Neste artigo apresentamos três associa-
ções: a Associação de Amigos, Fa m i l i a res e
Doentes Mentais do Brasil (AFDM), composta
p rincipalmente por familiares e alguns usuá-
rios; a Sociedade de Se rviços Ge rais para a In-
t e g ração pelo Trabalho (SOSINTRA), com uma
composição de familiare s, usuários e alguns
técnicos; e a Associação dos Pa rentes e Amigos
da Colônia Juliano Mo re i ra (APACOJUM), com-
posta basicamente por familiares e alguns
u s u á ri o s. Neste estudo não trabalhamos com
nenhuma associação que fosse puramente de
um só segmento (usuári o, familiar ou técnico),
todas tinham composição mista. As associa-
ções foram interpretadas na qualidade de gru-
po de interesses em uma arena específica, o
Conselho Municipal de Saúde do Rio de Ja n e i-
ro (COMS). Re g i s t ra-se que no campo da saúde
mental encontram-se associações de composi-
ção va riada. Há associações de usuários; asso-
ciações de familiares; associações de usuári o s
e familiares; associações de usuári o s, familia-
res e técnicos; associações de usuários e técni-
cos; e associações de técnicos e familiare s.
Neste trabalho é adotado o uso da expre s s ã o
associações de usuários e familiares como for-
ma re p re s e n t a t i va mais ampla das diversas for-
mações associativa s.

As associações de usuários 
e de familiares: notas de um 
itinerário re c e n t e

As associações de usuários e familiare s, em sua
m a i o ria, despontam a partir da década de 80,
pela participação destes em eventos re l a c i o n a-
dos ao campo da saúde mental (MS, 1994). Em
alguns textos e documentos, há referência fre-
qüente à importância do surg i m e n t o, cre s c i-
mento e participação de tais associações no
d e b a t e, com posição a favor ou contra, sobre as
t ra n s f o rmações no modelo de assistência em
saúde mental propostas pelo Movimento da
Re f o rma Ps i q u i á t rica (Amarante et al., 1995;
Delgado et al., 1997; IFB, 1997; MS, 1994; So u-
za, 1999). Nesse período, as associações ini-
ciam uma presença mais significativa tanto nas
a renas de decisão das políticas de saúde men-
tal, como, inclusive, na Comissão Nacional da
Re f o rma Ps i q u i á t rica. A importância atri b u í d a
a essa presença em instâncias decisórias das
f o rmulações e implementações das políticas
não é algo exc l u s i vo da conjuntura bra s i l e i ra ,
c o n f o rme bem assinalado Mönking (1994:154)
em seu trabalho sobre grupos de familiares de
pacientes esquizofrênicos na Alemanha: “ O
impacto social das associações de auto-ajuda é
s u b s t a n c i a l . Em pouco tempo, m e m b ros passa-
ram a ser integrados no processo de planeja-
mento regional psicossocial; atividades de su-
p o rte a outras famílias vem sendo discutidas”.

Di f e rentemente das re p resentações de u s u-
á rios existentes no campo da saúde, na s a ú d e
mental tais re p resentações tra zem consigo u m a
p e c u l i a ridade e, até, uma inovação de ação po-
lítica: uma associação exc l u s i vamente de usuá-
rios constitui-se no esforço de re p re s e n t a r
aqueles que legalmente não poderiam se re-
p re s e n t a r, pois, segundo o Código Civil, esta-
riam absolutamente incapazes de exercer os
atos da vida civil. A chamada incapacidade ab-
soluta, teori c a m e n t e, os impossibilita de assu-
m i r / e x e rc e r / responder por atos da vida civil,
como estabelecer contratos e assumir encar-
g o s. A existência deste dado indica a re a l i z a ç ã o
de uma estratégia inova d o ra em relação à c o n s-
tituição de re p resentações org a n i z a c i o n a i s,
t o rnando o processo associativo na saúde m e n-
tal muito peculiar.

Tais grupos associativos apresentam, como
essência central, uma ação política na qual di-
fundem a construção de identidades democrá-
ticas no marco de instituições re p re s e n t a t i va s
( Ne d e r, 1997), com a constituição de form a s
c o l e t i vas de solidariedade e de ajuda mútua,
que colocam no dia-a-dia normas e va l o res do
c o m p o rtamento democrático (Souza, 1999).
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Us u á rios e familiares protagonizam o pro c e s s o
re i v i n d i c a t ó rio por novas formas de cuidado
p a ra a “existência sofri m e n t o” dos doentes
m e n t a i s. Reivindicam, para além dos sintomas
e da doença, protagonizar uma história de mu-
d a n ç a s, forjar um novo olhar sobre o adoecer
mental e todas as suas implicações. O pro t a g o-
nismo do cidadão, ao participar efetiva m e n t e
dos problemas do seu mal-estar psíquico, pa-
rece propiciar a construção/consolidação de
uma consciência social do pro b l e m a .

Associações de usuários e familiares: 
algumas matrizes teóricas

A importância de associações civis em socieda-
des democráticas há muito tempo é enfatiza-
da, porq u e, ao re a l i z a rem sua ação, acabam in-
c o r p o ra n d o, reforçando e difundindo normas e
va l o res da comunidade cívica (Putnam, 1996).
Tanto Tocqueville (1977) quanto Weber (1971)
assinalam a importância dos grupos associati-
vos na sociedade americana. Sua import â n c i a
está no fato destes re p re s e n t a rem iniciativa s
sociais de mobilização e organização que colo-
cam, no cenário social, altern a t i vas de ação
política em defesa de intere s s e s.

No debate acerca do resgate da cidadania
do doente mental, há um confronto entre duas
lógicas de enfrentamento do mal-estar psíqui-
c o. Uma difunde o resgate da cidadania por
meio da produção de novos processos cultura i s
não contaminados pela cultura manicomial no
e n f rentamento da loucura. Nesta abordagem, a
comunidade/sociedade tem papel re l e va n t e. A
o u t ra possui uma visão “ b i o l o g i z a n t e” da d o e n-
ça mental, que se fundamenta na defesa dos
espaços asilares e da terapêutica farm a c o l ó g i-
ca na cura da doença mental (Lougon & Andra-
d e, 1995). Segundo Amarante et al. (1995), os
m ovimentos de familiares tendem a adotar, ba-
s i c a m e n t e, a ideologia do determinismo bioló-
gico das doenças. Em contra p a rtida, os mov i-
mentos de usuários assumem posições mais
radicais e estru t u ra i s, voltadas pri n c i p a l m e n t e
p a ra o combate das práticas da psiquiatri a
c o n s i d e radas por eles como violentas e arc a i-
c a s. Pe rcebe-se na ação política dos mov i-
mentos de usuários a crítica ao conceito de
doença mental e a adoção de teorias de ori-
gem não biológicas na explicação do adoecer
mental. Segundo Pilgrim & Rogers (1991), os
u s u á rios consideram intervenções como ci-
ru rg i a s, eletro c o n v u l s o t e rapia (ECT) e pre s-
c rição de drogas psicotrópicas como inaceitá-
ve i s, precisamente por acre d i t a rem haver im-
p ro p riedade em uma resposta com significa-
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dos biológicos p a ra problemas sociais, existen-
ciais e pessoais.

Neste sentido, a conquista da cidadania do
louco como uma construção a ser re a l i z a d a
( Bi rman, 1992; De l g a d o, 1992) impulsiona a
p a rticipação das associações no debate sobre a
cidadania do doente mental. Tal debate sofre a
influência da dive rgência estabelecida entre as
duas lógicas na compreensão do mal-estar psí-
q u i c o. Os re p resentantes das associações não
a p resentam nos seus discursos posições dire-
tas em relação à compreensão acerca das ques-
tões sobre o processo saúde/doença. Pa ra eles,
a loucura não teria uma causa específica, mas
v á rias causas, havendo uma conjugação de va-
l o res tanto biológicos quanto ambientais. Co n-
t u d o, o posicionamento político das associa-
ções é distinto em relação às concepções dos
mecanismos de assistência a serem ofert a d o s.
As associações de familiare s, não todas, mes-
mo reconhecendo as incorreções do tra t a m e n-
to do tipo asilar, vêem ainda no espaço hospi-
talar o recurso necessário ao atendimento do
doente mental em momentos de cri s e. Tal po-
sição está relacionada ao fato, segundo os fa-
m i l i a re s, de ocorrer um grande desgaste para
família quando advém a cri s e, além de existi-
rem riscos de sofre rem agressões do familiar
d o e n t e. Já as associações de usuários cre d i t a m
aos mecanismos de tratamento de cara c t e r í s t i-
cas não asilares o sucesso da intervenção tera-
p ê u t i c a .

O processo org a n i z a t i vo das associações é
c o n d u z i d o, em sua maior part e, por elementos
de constituição de laços de solidariedade e aju-
da mútua. Duas das associações, a SOSINTRA
e a APACOJUM, apresentam comport a m e n t o
de adesão à agenda de inovações da assistên-
cia colocada pelo Movimento da Re f o rma Ps i-
q u i á t rica bra s i l e i ra, bem como à proposta do
p rojeto de lei do deputado Paulo De l g a d o. A
o u t ra associação, a AFDM, cara c t e riza-se como
uma comunidade de veto em relação à mesma
a g e n d a .

O regime de direção na maioria das asso-
ciações é presidencialista, contando um com
conselho consultivo. Co n t u d o, algumas encon-
t ram dificuldades na sucessão de seus quadro s
de dire ç ã o, por isso algumas delas apre s e n t a m
um rodízio entre os membros que já estive ra m
ou estão na direção das associações, na sua
m a i o ria fundadore s. As associações apre s e n-
tam elevado grau de autonomia política, mas,
em compensação, apresentam baixa autono-
mia financeira, em virt u d e, parc i a l m e n t e, da
baixa capacidade contri b u t i va dos associados.
Tal fato acaba levando as associações a buscar
doações das mais diversas form a s.
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O nível local como l oc u s da ação polític a
das associações: o Conselho Municipal
de Saúde do Rio de Janeiro enquanto
a rena de disputa

Desde o final da década de 70, atua na cidade
do Rio de Ja n e i ro uma associação de familiare s
e usuári o s, a SOSINTRA. No início dos anos 90,
a APACOJUM e a AFDM, atuavam no COMS, e
a Cabeça Fi rm e, de Niterói, no Conselho Esta-
dual de Sa ú d e. A AFDM também part i c i p a va do
Conselho Estadual. At u a l m e n t e, no COMS, há
a participação de re p resentantes de três enti-
dades do campo da saúde mental, como con-
s e l h e i ros: a AFDM, a APACOJUM e In s t i t u t o
Franco Basaglia (IFB). Este fato assinala que,
d e n t ro do campo de re p resentação de dive r s o s
segmentos ligados a patologias de saúde, há
uma preocupação em constituir e pre s e rvar o
espaço da saúde mental.

O COMS, como arena decisória e org a n i s-
mo colegiado re s p o n s á vel pelo controle social,
i n c o r p o ra a atuação de segmentos da socieda-
de até então excluídos do processo decisório e
da formulação e implementação das políticas
públicas de saúde (Souza, 1999). Nele estão in-
s e ridos atores diversos e distintas formas de
o rganização do chamado terc e i ro setor, no n o s-
so caso, em especial, as associações civis liga-
das ao campo da saúde mental. Sua import â n-
cia sustenta-se pelo reconhecimento e va l o ri-
zação do princípio da descentralização das po-
líticas sociais, que tem como paralelo o fort a l e-
cimento do espaço local como l oc u s da re a l i z a-
ção efetiva da ação gove rnamental no desen-
volvimento das políticas públicas. Neste con-
texto de deslocamento da esfera da gestão, em
que os municípios passam a ter re s p o n s a b i l i-
dade de constituir serviços de saúde que aten-
dam à demanda real da população, o papel do
COMS torna-se fundamental na interação com
a ação gove rnamental, ao assinalar e defender
as reais demandas locais na promoção da saú-
d e. Transpondo tal observação para o campo
da saúde mental, como bem assinala Pe d ro Ga-
b riel Delgado (1997), a oferta de estru t u ras as-
sistenciais em saúde mental passa a considera r
elementos locais, ou seja, o cuidado para os
p roblemas de saúde mental deve ser ofert a d o
por uma rede de serviços de base terri t o ri a l .

As associações civis na saúde mental re p re-
sentam um grupo de pessoas que estavam ex-
cluídas tanto das inter- relações sociais por
meio do estigma produzido pela sociedade em
face da loucura quanto dos níveis decisóri o s
das políticas de saúde. Neste caso, as associa-
ções reconhecem o espaço do COMS como l o-
c u s da disputa, da constituição de um conflito

por meio das posições contrárias e da defesa
de seus intere s s e s. Elegem o COMS como espa-
ço de participação e negociação, em arena le-
gal para o debate político, para a apre s e n t a ç ã o
de suas re i v i n d i c a ç õ e s, para a defesa de suas
p ropostas e como local de reconhecimento da
legitimidade de sua ação política (Souza, 1999).

A análise da ação política das associações
em arenas decisórias deve considerar não só o
fato de as pri m e i ras buscarem a conquista de
identidade cultural e de expressão social e po-
lítica, mas também as novas formas de art i c u-
lação das relações entre Estado e sociedade ci-
vil. De forma geral, a atuação dos re p re s e n t a n-
tes das associações em fóruns específicos ou
em instâncias colegiadas se dá na qualidade de
t ra n s m i s s o ras das demandas de seus membro s
ao Estado. As associações funcionam como i n-
p u t s, para usar um termo sugerido por Offe
(1994). Neste sentido, as associações são pro-
d u t o ras de estímulos, a partir da elabora ç ã o
tanto de demandas sociais quanto das de espe-
c i a l i s t a s. Acabam constituindo uma agenda, e s-
sencialmente re f o rm a d o ra, dentro de um pro-
cesso de tra n s f o rmação de uma política públi-
ca, como, no caso, a de saúde mental, pro p o s t o
e levado à frente pelo Movimento da Re f o rm a
Ps i q u i á t rica Bra s i l e i ra .

Apesar das associações de usuários e de fa-
m i l i a res re p re s e n t a rem um contingente de
pessoas que se encontra vam fora da part i c i p a-
ção dos níveis decisórios das políticas de saú-
d e, a atuação de seus re p resentantes no CO M S ,
c o n t u d o, contra ria a suposição de que tal atua-
ção se re a l i z a ria apenas de forma re s t rita às
questões de saúde mental. Na ve rd a d e, as atua-
ções dos re p resentantes das associações de-
ram-se de forma efetiva tanto em relação aos
temas concernentes ao campo da saúde men-
tal como também sobre as questões re l a c i o n a-
das à agenda política setorial da saúde como
um todo. A título de exemplo, re f e rimos a At a
da Reunião do COMS, de março de 1996, em
que as re p resentantes da APACOJUM e AFDM
f o ram eleitas – obedecendo ao mecanismo pa-
ri t á rio entre usuári o, gestor e profissional – pe-
los demais conselheiros para a Comissão Ex e-
c u t i va do Co n s e l h o, como titulare s, re p re s e n-
tando os usuári o s. Cabe informar do papel re-
l e vante da comissão executiva do COMS, pois
examina a maior parte dos encaminhamentos
ao conselho, pre p a rando os temas que entra m
na pauta de cada sessão e re l a t ó rios re f e re n t e s
às discussões. Ou t ro sinal de diversificação da
atuação dos re p resentantes das associações é a
atuação destes em comissões temáticas não re-
f e ridas ao campo da saúde mental, como se
pode perceber pela leitura da ata da reunião do
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COMS, de março de 96, na qual a re p re s e n t a n-
te da APACOJUM, além de participar da comis-
são temática de saúde mental, também atuava
na comissão temática de saúde da mulher. Da
mesma forma, a re p resentante da AFDM acu-
m u l a va a participação nas comissões temáti-
cas de saúde mental e na de financiamento e
o r ç a m e n t o.

Joel Bi rman (1992), ao analisar as dive r s a s
questões colocadas pelo Movimento da Re f o r-
ma Ps i q u i á t rica no Brasil, permite-nos re f l e t i r
s o b re as reivindicações e as estratégias desen-
volvidas pelas associações em sua ação políti-
ca. Bi rman assinala que a idéia de re f o rma psi-
q u i á t rica não se identifica com a noção de as-
sistência psiquiátrica. Co n t u d o, expõe uma ou-
t ra ordem teórica da re a l i d a d e. A questão da
assistência, apesar de central na pro b l e m á t i c a
suscitada pela re f o rma psiquiátrica, cert a m e n-
te ultrapassa tal dimensão, pois o que é re a l-
mente decisivo e premente é constituir “u m
o u t ro lugar social para a loucura” ( Bi rm a n ,
1992:72). A discussão de Bi rman apresenta dois
n í veis de entendimento: o da assistência (re a l )
e o do lugar social para a loucura (abstra t o ) ,
c o n t ribuindo para identificar qual a estra t é g i a
e a amplitude da ação política das associações,
as quais, por veze s, se posicionam diante das
políticas oficiais de forma pontual, re i v i n d i-
cando serv i ç o s, equipamentos e re e s t ru t u ra ç ã o
do modelo de assistência (real), ou, às veze s, de
f o rma mais ampliada, questionando o lugar
social da loucura (abstra t o ) .

As associações como grupos 
de intere s s e

So b re o conceito de grupos de intere s s e, utili-
zamo-nos da leitura de Offe (1994), que o situa
em três perspectivas teóricas: a do agente so-
cial individual, a da estru t u ra de oport u n i d a-
des e o das formas e práticas institucionais do
sistema social gera l .

É pela combinação das três dimensões que
se chega a uma explicação sobre a operação do
c o n c e i t o. A análise das dimensões da org a n i z a-
ção de interesses de Offe aponta a conve rg ê n-
cia de três elementos básicos. O pri m e i ro seri a
o nível da vo n t a d e, da identidade coletiva e dos
va l o res dos membros participantes do gru p o.
O segundo é o da “e st r ut ura de oport u n i d a d e”
sócio-econômica de onde emerge e atua o gru-
po de intere s s e. O terc e i ro está associado às
f o rmas e práticas institucionais que o sistema
político coloca à disposição do grupo de inte-
re s s e. Isto acaba conferindo um s t at u s p o l í t i c o -
institucional à base de operação do gru p o. Pa-

ra Offe (1994), a forma e o conteúdo da re p re-
sentação de interesse organizada é re s u l t a d o
do interesse mais a oportunidade mais o s t at u s
i n s t i t u c i o n a l .

A cara c t e rização apresentada por Offe nos
auxilia, no pri m e i ro momento, na compre e n s ã o
e distinção acerca dos impulsos individuais no
que se re f e re ao desejo associativo dos indiví-
d u o s. Ou seja, o que faz com que o indivíduo se
a s s o c i e, o que o leva a realizar pactos, a estabe-
lecer interações entre outros indivíduos e como
ele reconhece a legitimidade do grupo a que es-
tá se inserindo pela re p resentação de seus inte-
re s s e s. Em um segundo momento, a cara c t e ri-
zação de Offe nos indica como a atribuição de
s t at u s público – tanto em sua forma positiva ou
n e g a t i va – a determinados gru p o s, por parte do
sistema político, pode facilitar o acesso ao Esta-
do e à conquista de benefícios diferenciados ou
ao reconhecimento do grupo como interlocu-
tor em detrimento de outras re p re s e n t a ç õ e s.

Relacionando a discussão de Offe com o
m a t e rial empírico estudado, são apontados os
seguintes aspectos da realidade bra s i l e i ra. So-
b re o pri m e i ro nível, que seria o da vo n t a d e, da
identidade coletiva e dos va l o res dos membro s
p a rticipantes do gru p o, infere-se que a adesão
às associações se dá basicamente pela consti-
tuição de laços de solidariedade e ajuda mú-
tua. Os membros part i c i p a n t e s, em sua gra n d e
m a i o ria, buscam as associações porque vêem
nelas o local onde vão encontrar outras pes-
soas com problemas iguais aos seus, pessoas
com algo em comum, como algum pare n t e, fi-
l h o, irmão ou pai com algum tipo de pro b l e m a
mental. As pessoas se juntaram para, em con-
j u n t o, atingirem objetivos comuns. Ainda nes-
te nível, o interesse das pessoas em part i c i p a r
nas associações ou apenas nas suas re u n i õ e s
re f e re-se ao fato de que naquele local, onde há
o u t ras pessoas com os mesmos pro b l e m a s, e l a s
não se sentem estigmatizadas. Apontam como
um dos problemas o estigma, a discri m i n a ç ã o
que a sociedade realiza tanto em relação à pes-
soa port a d o ra de mal-estar psíquico quanto ao
seu familiar.

Quanto ao segundo nível, o da estru t u ra de
o p o rtunidade sócio-econômica, onde emerg e
e atua o grupo de intere s s e, o que se observa ,
b a s i c a m e n t e, é que a questão sócio-econômica
acaba se diluindo, pois as associações apre s e n-
tam uma atuação que amplia a estru t u ra de
o p o rtunidade não se prendendo especifica-
mente à sua ori g e m .

Por último, em relação ao terc e i ro nível, o
das formas e práticas institucionais que o sis-
tema político coloca à disposição do grupo de
i n t e re s s e, conferindo s t at u s p o l í t i c o - i n s t i t u c i o-
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nal a sua base de opera ç ã o, cabe dizer que na
t ra j e t ó ria das associações encontramos mo-
mentos de atribuição de s t at u s p ú b l i c o. Co r ro-
b o ra este ponto, o fato de que, no ano de 1993,
a Se c re t a ria Estadual de Saúde instituiu as Re-
giões do Su b - Sistema de Saúde Mental do Esta-
do do Rio de Ja n e i ro, por meio da Resolução no

881/SES, de 26 de outubro de 1993 (Rio de Ja-
n e i ro, 1993). Em tal re s o l u ç ã o, as associações
SOSINTRA e AFDM foram indicadas, além de
o u t ras entidades, como membros part i c i p a n-
tes das comissões regionais de supervisão téc-
nica, denominadas Comissão Regional de Sa ú-
de Mental, sendo que, em cada re g i ã o, a opera-
cionalização das ações do Su b - Sistema de Sa ú-
de Mental seria executada pela re s p e c t i va Co-
missão Re g i o n a l .

Considerações finais

As associações propiciam, por meio de uma in-
tensa participação política, uma nova voz, um
n ovo tom. Um tom que traz uma ra c i o n a l i d a d e
p r ó p ria e diferenciada da técnica, sem contudo
e xclui-la. A ação política de suas demandas si-
naliza onde a política pública encontra-se defi-
c i t á ria. As associações possibilitam apontar o
que está funcionando ou não no modelo assis-
tencial. O surgimento de entidades vo l t a d a s
p a ra a defesa de direitos e dos interesses dos
u s u á rios e dos familiares tomou um caráter or-
g a n i z a t i vo de maneira sistemática em todo o
p a í s. Ou t ra peculiaridade re f e re-se à cara c t e-
rística de constituição das associações. Em ou-
t ros países, gera l m e n t e, as associações de u s u á-
rios se organizam tanto em oposição ao mode-
lo tradicional de atenção em saúde mental, co-
mo foi o caso do movimento holandês de opo-
sição (Haafkens et al., 1986), como também re a-
lizam uma crítica à postura dos familiare s. Is s o
o c o r rem por compre e n d e rem que uma áre a
em que permanecem uma série de pro b l e m a s
é a que diz respeito ao relacionamento entre
a m b a s. No Rio de Ja n e i ro, encontramos algu-
mas associações compostas por segmentos es-
p e c í f i c o s, mas boa parte delas são de composi-
ção mista. Ou t ra diferença de organização per-
cebida reside no fato de que a formação das as-
sociações no campo da saúde, tanto no Bra s i l
quanto no exteri o r, dá-se, em sua maioria, em
t o rno de patologias. No caso da saúde mental,
o que se percebe é uma certa peculiaridade: as
a s s o c i a ç õ e s, em momentos e tra j e t ó rias distin-
t a s, formam-se ou concentram sua ação funda-
mentalmente em torno da assistência, da sus-
tentação de serv i ç o s. Por isso é que a maiori a
a p resenta o caráter misto de sua composição.

Este dado não exclui outros fatores de org a n i-
z a ç ã o, como a luta contra o abuso da psiquia-
t ria e a defesa de dire i t o s.

As associações enfrentam diversas dificul-
dades em sua ação política: problemas estru-
t u ra i s, econômicos, dificuldade de re n ova ç ã o
de quadro s. Co n t u d o, entre essas dificuldades,
há uma que, apesar de silenciosa, é extre m a-
mente perversa. É a questão do estigma, da
d i s c ri m i n a ç ã o, que, por veze s, mina o caráter
s o l i d á rio das reuniões e parece provocar um
efeito de resumir a luta à conquista de espaços
m a t e riais ou de provocar em alguns part i c i-
pantes efeitos de angústia, desejando obter
atenção integral e re s o l ver o seu caso.

As associações de usuários e as associações
de familiares constituem formas inova d o ras de
p a rticipação política de uma clientela específi-
ca. Estes grupos encontra vam-se fora das dis-
c u s s õ e s, formulações e implementações das
políticas públicas, em um campo do saber que
e ra largamente dominado pelo discurso técni-
c o. No entanto, cert a m e n t e, este ainda é o pa-
n o rama dominante.

Ao re a l i z a rem pressão nas instâncias cole-
giadas e definirem o rumo das políticas em
saúde/saúde mental, as associações, via apre-
sentação de propostas e defesa de seus intere s-
s e s, acabam funcionando como i np u t s p a ra os
f o rm u l a d o res de política. Neste sentido, tais
g ru p o s, ao pro d u z i rem estímulos na área das
políticas públicas, possibilitam a geração de
consenso acerca da agenda re f o rm a d o ra para
as políticas de saúde mental presente nas pro-
postas do Movimento da Re f o rma Ps i q u i á t ri c a .
A elaboração de tal agenda é estabelecida com
base tanto nas demandas sociais quanto nas
p roposições dos especialistas, o que a qualifica
como uma agenda híbrida. De ve-se compre e n-
der por agenda híbrida aquela composta pelo
f l u xo, via mão dupla, de temas apresentados e
a p reciados entre os definidores de políticas,
advindos das propostas das associações civis
re p resentadas e pelos gestore s / e s p e c i a l i s t a s.
Algumas associações civis em saúde mental
vêm demonstrando a intenção de elas mesmas
o f e re c e rem estru t u ras assistenciais difere n c i a-
das do modelo hospitalocêntrico. Tanto a A F D M
como a SOSINTRA realizam esforços no senti-
do de conseguir uma sede ou um espaço físico
capaz de receber a instalação de um lar pro t e-
g i d o. Isto demonstra que as associações, além
de lutar por seus interesses nas instâncias de-
c i s ó rias das políticas de saúde e de saúde men-
tal, buscam, elas própri a s, ofertar serviços so-
ciais visando atender parte de suas demandas.
Este é o desafio.
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