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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 Care Patients,
Friends, and Family (AFDM), the Society of General Services for Occupational Integration (SOS-
INTRA), and the Association of Relatives and Friends of Patients in the Juliano Moreira Psychi-
atric Facility (APACOJUM). Our aim is to increase the visibility of these associations and to foster
innovation and collective forms of solidarity and mutual help in the health care field. The arti-
cle analyzes the associations as special interest groups within a specific arena, the Rio de Janeiro
Municipal Health Council.
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Resumo Neste artigo discutimos o significado da agéo politica de trés associagdes de usuarios e
familiares do campo da salde mental: a Associagado de Amigos, Familiares e Doentes Mentais do
Brasil (AFDM), a Sociedade de Servicos Gerais para a Integracao pelo Trabalho (SOSINTRA) e a
Associacao dos Parentes e Amigos da Colénia Juliano Moreira (APACOJUM). Nossa intengéo é
dar-lhes visibilidade como movimentos de inovacgédo e formas coletivas de solidariedade e de
ajuda mutua no campo da salde. Tais associagfes sao interpretadas como grupos de interesses
em uma arena especifica, o Conselho Municipal de Saude do Rio de Janeiro.
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Introducéo

O Brasil enfrenta hoje, no campo da saude
mental, um processo de transformacéao que re-
percute para além das questdes relacionadas
ao modelo de assisténcia. Tal processo foi mo-
tivado pelo chamado Movimento da Reforma
Psiquiéatrica brasileira, surgido ao final da dé-
cada de 70. Este movimento inseriu na pauta
das politicas publicas o tema da desinstitucio-
nalizacéo e da mudanca radical no modelo de
atencdo a salde mental (Amarante et al., 1995;
Delgado, 1992). A ac&o da reforma psiquiétrica
se liga as estratégias de difusdo e ampliacao
das inovacgdes institucionais surgidas e desen-
volvidas no campo da saude mental, como os
Nucleos de Atencdo Psicossocial (NAPS), os
Centros de Atencgédo Psicossocial (CAPS) e ou-
tros, que vao influenciar o modelo de assistén-
cia. No interior desse movimento se aglutinam
usuarios e familiares, bem como suas associa-
¢des, que constituem uma identidade coletiva
norteada, principalmente, por uma agéo poli-
tica dirigida a conquista de uma maior visibili-
dade social, tanto por parte dos usuarios quan-
to dos familiares.

Neste artigo apresentamos trés associa-
¢Oes: a Associacdo de Amigos, Familiares e
Doentes Mentais do Brasil (AFDM), composta
principalmente por familiares e alguns usua-
rios; a Sociedade de Servigos Gerais para a In-
tegracdo pelo Trabalho (SOSINTRA), com uma
composicao de familiares, usuérios e alguns
técnicos; e a Associacao dos Parentes e Amigos
da Colbnia Juliano Moreira (APACOJUM), com-
posta basicamente por familiares e alguns
usuarios. Neste estudo néo trabalhamos com
nenhuma associa¢do que fosse puramente de
um s6 segmento (usuario, familiar ou técnico),
todas tinham composicdo mista. As associa-
¢oes foram interpretadas na qualidade de gru-
po de interesses em uma arena especifica, o
Conselho Municipal de Saude do Rio de Janei-
ro (COMS). Registra-se que no campo da satde
mental encontram-se associa¢des de composi-
¢do variada. Ha associagdes de usuarios; asso-
ciacBes de familiares; associacfes de usuarios
e familiares; associa¢des de usuarios, familia-
res e técnicos; associagdes de usuarios e técni-
cos; e associacOes de técnicos e familiares.
Neste trabalho é adotado o uso da expressao
associacgOes de usuarios e familiares como for-
ma representativa mais ampla das diversas for-
magcdes associativas.
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As associa¢cOes de usuarios
e de familiares: notas de um
itinerario recente

As associagOes de usuarios e familiares, em sua
maioria, despontam a partir da década de 80,
pela participagdo destes em eventos relaciona-
dos ao campo da saude mental (MS, 1994). Em
alguns textos e documentos, héa referéncia fre-
quente a importancia do surgimento, cresci-
mento e participacdo de tais associacdes no
debate, com posicao a favor ou contra, sobre as
transformac¢8es no modelo de assisténcia em
saude mental propostas pelo Movimento da
Reforma Psiquiatrica (Amarante et al., 1995;
Delgado et al., 1997; IFB, 1997; MS, 1994; Sou-
za, 1999). Nesse periodo, as associagdes ini-
ciam uma presenca mais significativa tanto nas
arenas de decisdo das politicas de satde men-
tal, como, inclusive, na Comissdo Nacional da
Reforma Psiquiéatrica. A importancia atribuida
a essa presenca em instancias decisorias das
formulagdes e implementagdes das politicas
néo é algo exclusivo da conjuntura brasileira,
conforme bem assinalado Ménking (1994:154)
em seu trabalho sobre grupos de familiares de
pacientes esquizofrénicos na Alemanha: “O
impacto social das associacdes de auto-ajuda é
substancial. Em pouco tempo, membros passa-
ram a ser integrados no processo de planeja-
mento regional psicossocial; atividades de su-
porte a outras familias vem sendo discutidas”.

Diferentemente das representac¢des de usu-
arios existentes no campo da saude, na saude
mental tais representacdes trazem consigo uma
peculiaridade e, até, uma inovagédo de acéo po-
litica: uma associagdo exclusivamente de usua-
rios constitui-se no esfor¢co de representar
aqueles que legalmente ndo poderiam se re-
presentar, pois, segundo o Cédigo Civil, esta-
riam absolutamente incapazes de exercer 0s
atos da vida civil. A chamada incapacidade ab-
soluta, teoricamente, os impossibilita de assu-
mir/exercer/responder por atos da vida civil,
como estabelecer contratos e assumir encar-
gos. A existéncia deste dado indica a realizagado
de uma estratégia inovadora em relagéo a cons-
tituicdo de representagdes organizacionais,
tornando o processo associativo na saide men-
tal muito peculiar.

Tais grupos associativos apresentam, como
esséncia central, uma acao politica na qual di-
fundem a construgédo de identidades democra-
ticas no marco de instituicdes representativas
(Neder, 1997), com a constitui¢cdo de formas
coletivas de solidariedade e de ajuda mutua,
que colocam no dia-a-dia normas e valores do
comportamento democratico (Souza, 1999).



Usuérios e familiares protagonizam o processo
reivindicatério por novas formas de cuidado
para a “existéncia sofrimento” dos doentes
mentais. Reivindicam, para além dos sintomas
e da doenca, protagonizar uma historia de mu-
dancgas, forjar um novo olhar sobre o adoecer
mental e todas as suas implicagfes. O protago-
nismo do cidadéo, ao participar efetivamente
dos problemas do seu mal-estar psiquico, pa-
rece propiciar a construcdo/consolidacéo de
uma consciéncia social do problema.

Associacdes de usuérios e familiares:
algumas matrizes teodricas

A importancia de associages civis em socieda-
des democraticas ha muito tempo é enfatiza-
da, porque, ao realizarem sua acao, acabam in-
corporando, reforgando e difundindo normas e
valores da comunidade civica (Putnam, 1996).
Tanto Tocqueville (1977) quanto Weber (1971)
assinalam a importancia dos grupos associati-
vos na sociedade americana. Sua importancia
estad no fato destes representarem iniciativas
sociais de mobilizacéo e organizagéo que colo-
cam, no cendrio social, alternativas de agao
politica em defesa de interesses.

No debate acerca do resgate da cidadania
do doente mental, hd um confronto entre duas
l6gicas de enfrentamento do mal-estar psiqui-
co. Uma difunde o resgate da cidadania por
meio da producado de novos processos culturais
ndo contaminados pela cultura manicomial no
enfrentamento da loucura. Nesta abordagem, a
comunidade/sociedade tem papel relevante. A
outra possui uma visao “biologizante” da doen-
¢a mental, que se fundamenta na defesa dos
espacos asilares e da terapéutica farmacologi-
ca na cura da doen¢a mental (Lougon & Andra-
de, 1995). Segundo Amarante et al. (1995), os
movimentos de familiares tendem a adotar, ba-
sicamente, a ideologia do determinismo biol6-
gico das doencas. Em contrapartida, os movi-
mentos de usuarios assumem posi¢des mais
radicais e estruturais, voltadas principalmente
para o combate das préticas da psiquiatria
consideradas por eles como violentas e arcai-
cas. Percebe-se na agdo politica dos movi-
mentos de usuérios a critica ao conceito de
doenca mental e a adogédo de teorias de ori-
gem nao bioldgicas na explicacdo do adoecer
mental. Segundo Pilgrim & Rogers (1991), os
usuarios consideram interveng¢des como ci-
rurgias, eletroconvulsoterapia (ECT) e pres-
crigdo de drogas psicotropicas como inaceita-
veis, precisamente por acreditarem haver im-
propriedade em uma resposta com significa-
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dos bioldgicos para problemas sociais, existen-
ciais e pessoais.

Neste sentido, a conquista da cidadania do
louco como uma construcdo a ser realizada
(Birman, 1992; Delgado, 1992) impulsiona a
participacao das associa¢cfes no debate sobre a
cidadania do doente mental. Tal debate sofre a
influéncia da divergéncia estabelecida entre as
duas loégicas na compreensdo do mal-estar psi-
quico. Os representantes das associagdes ndo
apresentam nos seus discursos posic¢oes dire-
tas em relagdo a compreenséo acerca das ques-
tbes sobre o processo saude/doenca. Para eles,
a loucura nao teria uma causa especifica, mas
varias causas, havendo uma conjugacao de va-
lores tanto biolégicos quanto ambientais. Con-
tudo, o posicionamento politico das associa-
¢Oes é distinto em relagéo as concepgdes dos
mecanismos de assisténcia a serem ofertados.
As associacgdes de familiares, ndo todas, mes-
mo reconhecendo as incorregdes do tratamen-
to do tipo asilar, véem ainda no espago hospi-
talar o recurso necessario ao atendimento do
doente mental em momentos de crise. Tal po-
sicao esta relacionada ao fato, segundo os fa-
miliares, de ocorrer um grande desgaste para
familia quando advém a crise, além de existi-
rem riscos de sofrerem agressdes do familiar
doente. Ja as associacOes de usuarios creditam
aos mecanismos de tratamento de caracteristi-
cas néo asilares o sucesso da intervencgdo tera-
péutica.

O processo organizativo das associagdes €
conduzido, em sua maior parte, por elementos
de constituicdo de lagos de solidariedade e aju-
da mutua. Duas das associagdes, a SOSINTRA
e a APACOJUM, apresentam comportamento
de adesd@o a agenda de inovagdes da assistén-
cia colocada pelo Movimento da Reforma Psi-
quiatrica brasileira, bem como a proposta do
projeto de lei do deputado Paulo Delgado. A
outra associagdo, a AFDM, caracteriza-se como
uma comunidade de veto em relagdo a mesma
agenda.

O regime de dire¢do na maioria das asso-
ciacgdes é presidencialista, contando um com
conselho consultivo. Contudo, algumas encon-
tram dificuldades na sucesséo de seus quadros
de direcao, por isso algumas delas apresentam
um rodizio entre os membros que ja estiveram
ou estdo na dire¢do das associacgdes, na sua
maioria fundadores. As associagdes apresen-
tam elevado grau de autonomia politica, mas,
em compensagao, apresentam baixa autono-
mia financeira, em virtude, parcialmente, da
baixa capacidade contributiva dos associados.
Tal fato acaba levando as associagdes a buscar
doagdes das mais diversas formas.
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O nivel local como locus da agéo politica
das associa¢des: o Conselho Municipal
de Saude do Rio de Janeiro enquanto
arena de disputa

Desde o final da década de 70, atua na cidade
do Rio de Janeiro uma associagao de familiares
e usudrios, a SOSINTRA. No inicio dos anos 90,
a APACOJUM e a AFDM, atuavam no COMS, e
a Cabeca Firme, de Niterdi, no Conselho Esta-
dual de Saude. AAFDM também participava do
Conselho Estadual. Atualmente, no COMS, hé
a participacgéo de representantes de trés enti-
dades do campo da satde mental, como con-
selheiros: a AFDM, a APACOJUM e Instituto
Franco Basaglia (IFB). Este fato assinala que,
dentro do campo de representacgdo de diversos
segmentos ligados a patologias de saude, ha
uma preocupagdo em constituir e preservar o
espaco da saude mental.

O COMS, como arena deciséria e organis-
mo colegiado responsavel pelo controle social,
incorpora a atuagdo de segmentos da socieda-
de até entéo excluidos do processo decisoério e
da formulacédo e implementacao das politicas
publicas de satude (Souza, 1999). Nele estédo in-
seridos atores diversos e distintas formas de
organizacdo do chamado terceiro setor, no nos-
SO caso, em especial, as associac¢des civis liga-
das ao campo da salde mental. Sua importan-
cia sustenta-se pelo reconhecimento e valori-
zagao do principio da descentralizagdo das po-
liticas sociais, que tem como paralelo o fortale-
cimento do espaco local como locus da realiza-
céo efetiva da acdo governamental no desen-
volvimento das politicas puUblicas. Neste con-
texto de deslocamento da esfera da gestao, em
que 0s municipios passam a ter responsabili-
dade de constituir servigos de saude que aten-
dam a demanda real da populagéo, o papel do
COMS torna-se fundamental na interagdo com
a acao governamental, ao assinalar e defender
as reais demandas locais na promocao da sal-
de. Transpondo tal observagao para o campo
dasaude mental, como bem assinala Pedro Ga-
briel Delgado (1997), a oferta de estruturas as-
sistenciais em salde mental passa a considerar
elementos locais, ou seja, o cuidado para os
problemas de saide mental deve ser ofertado
por uma rede de servigos de base territorial.

As associages civis na saude mental repre-
sentam um grupo de pessoas que estavam ex-
cluidas tanto das inter-relagfes sociais por
meio do estigma produzido pela sociedade em
face da loucura quanto dos niveis decisérios
das politicas de saude. Neste caso, as associa-
¢des reconhecem o espagco do COMS como lo-
cus da disputa, da constituicdo de um conflito
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por meio das posi¢cdes contrérias e da defesa
de seus interesses. Elegem o0 COMS como espa-
¢o de participacdo e negociacdo, em arena le-
gal para o debate politico, para a apresentacao
de suas reivindicacOes, para a defesa de suas
propostas e como local de reconhecimento da
legitimidade de sua agdo politica (Souza, 1999).

A analise da acdo politica das associagdes
em arenas decisorias deve considerar ndo sé o
fato de as primeiras buscarem a conquista de
identidade cultural e de expressao social e po-
litica, mas também as novas formas de articu-
lacéo das relag8es entre Estado e sociedade ci-
vil. De forma geral, a atuacdo dos representan-
tes das associa¢cdes em féruns especificos ou
em instancias colegiadas se da na qualidade de
transmissoras das demandas de seus membros
ao Estado. As associagdes funcionam como in-
puts, para usar um termo sugerido por Offe
(1994). Neste sentido, as associa¢des sao pro-
dutoras de estimulos, a partir da elaboragédo
tanto de demandas sociais quanto das de espe-
cialistas. Acabam constituindo uma agenda, es-
sencialmente reformadora, dentro de um pro-
cesso de transformacao de uma politica pabli-
ca, como, no caso, a de salde mental, proposto
e levado a frente pelo Movimento da Reforma
Psiquiatrica Brasileira.

Apesar das associagdes de usuarios e de fa-
miliares representarem um contingente de
pessoas que se encontravam fora da participa-
¢ao dos niveis decisoérios das politicas de sal-
de, a atuacéo de seus representantes no COMS,
contudo, contraria a suposicéo de que tal atua-
¢ao se realizaria apenas de forma restrita as
questdes de saide mental. Na verdade, as atua-
¢Oes dos representantes das associagdes de-
ram-se de forma efetiva tanto em relacédo aos
temas concernentes ao campo da saude men-
tal como também sobre as questdes relaciona-
das a agenda politica setorial da satde como
um todo. A titulo de exemplo, referimos a Ata
da Reunido do COMS, de marc¢o de 1996, em
que as representantes da APACOJUM e AFDM
foram eleitas — obedecendo ao mecanismo pa-
ritario entre usuario, gestor e profissional — pe-
los demais conselheiros para a Comissao Exe-
cutiva do Conselho, como titulares, represen-
tando os usuarios. Cabe informar do papel re-
levante da comissao executiva do COMS, pois
examina a maior parte dos encaminhamentos
ao conselho, preparando os temas que entram
na pauta de cada sessao e relatérios referentes
as discussdes. Outro sinal de diversificagdo da
atuacgdo dos representantes das associagdes é a
atuacgdo destes em comissdes tematicas néo re-
feridas ao campo da saide mental, como se
pode perceber pela leitura da ata da reunido do



COMS, de marco de 96, na qual a representan-
te da APACOJUM, além de participar da comis-
sdo tematica de salde mental, também atuava
na comissdo teméatica de satde da mulher. Da
mesma forma, a representante da AFDM acu-
mulava a participagdo nas comissdes temati-
cas de saude mental e na de financiamento e
orcamento.

Joel Birman (1992), ao analisar as diversas
questdes colocadas pelo Movimento da Refor-
ma Psiquiéatrica no Brasil, permite-nos refletir
sobre as reivindicagdes e as estratégias desen-
volvidas pelas associa¢des em sua acéo politi-
ca. Birman assinala que a idéia de reforma psi-
quiétrica ndo se identifica com a nocgéao de as-
sisténcia psiquiatrica. Contudo, expde uma ou-
tra ordem tedrica da realidade. A questao da
assisténcia, apesar de central na problematica
suscitada pela reforma psiquiatrica, certamen-
te ultrapassa tal dimenséo, pois o que é real-
mente decisivo e premente é constituir “um
outro lugar social para a loucura” (Birman,
1992:72). A discusséo de Birman apresenta dois
niveis de entendimento: o da assisténcia (real)
e o do lugar social para a loucura (abstrato),
contribuindo para identificar qual a estratégia
e a amplitude da agdo politica das associagoes,
as quais, por vezes, se posicionam diante das
politicas oficiais de forma pontual, reivindi-
cando servigos, equipamentos e reestruturagéo
do modelo de assisténcia (real), ou, as vezes, de
forma mais ampliada, questionando o lugar
social da loucura (abstrato).

As associagfes como grupos
de interesse

Sobre o conceito de grupos de interesse, utili-
zamo-nos da leitura de Offe (1994), que o situa
em trés perspectivas teoricas: a do agente so-
cial individual, a da estrutura de oportunida-
des e o das formas e praticas institucionais do
sistema social geral.

E pela combinacéo das trés dimensdes que
se chega a uma explicagdo sobre a operagédo do
conceito. A analise das dimensdes da organiza-
¢do de interesses de Offe aponta a convergén-
cia de trés elementos basicos. O primeiro seria
o nivel da vontade, daidentidade coletiva e dos
valores dos membros participantes do grupo.
O segundo é o da “estrutura de oportunidade”
sécio-econdmica de onde emerge e atua o gru-
po de interesse. O terceiro estd associado as
formas e préticas institucionais que o sistema
politico coloca a disposicdo do grupo de inte-
resse. Isto acaba conferindo um status politico-
institucional a base de operacéo do grupo. Pa-
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ra Offe (1994), a forma e o contelido da repre-
sentacdo de interesse organizada é resultado
do interesse mais a oportunidade mais o status
institucional.

A caracterizagdo apresentada por Offe nos
auxilia, no primeiro momento, na compreenséo
e disting¢éo acerca dos impulsos individuais no
que se refere ao desejo associativo dos indivi-
duos. Ou seja, o0 que faz com que o individuo se
associe, 0 que o leva a realizar pactos, a estabe-
lecer interag®es entre outros individuos e como
ele reconhece a legitimidade do grupo a que es-
ta se inserindo pela representagdo de seus inte-
resses. Em um segundo momento, a caracteri-
zagédo de Offe nos indica como a atribuicédo de
status publico — tanto em sua forma positiva ou
negativa — a determinados grupos, por parte do
sistema politico, pode facilitar o acesso ao Esta-
do e a conquista de beneficios diferenciados ou
ao reconhecimento do grupo como interlocu-
tor em detrimento de outras representacdes.

Relacionando a discussdo de Offe com o
material empirico estudado, sdo apontados os
seguintes aspectos da realidade brasileira. So-
bre o primeiro nivel, que seria o da vontade, da
identidade coletiva e dos valores dos membros
participantes do grupo, infere-se que a adesao
as associacoes se da basicamente pela consti-
tuicdo de lagos de solidariedade e ajuda mu-
tua. Os membros participantes, em sua grande
maioria, buscam as associagdes porque véem
nelas o local onde vao encontrar outras pes-
soas com problemas iguais aos seus, pessoas
com algo em comum, como algum parente, fi-
Iho, irm&o ou pai com algum tipo de problema
mental. As pessoas se juntaram para, em con-
junto, atingirem objetivos comuns. Ainda nes-
te nivel, o interesse das pessoas em participar
nas associagfes ou apenas nas suas reunides
refere-se ao fato de que naquele local, onde ha
outras pessoas com 0s mesmos problemas, elas
nao se sentem estigmatizadas. Apontam como
um dos problemas o estigma, a discriminagédo
que a sociedade realiza tanto em relagdo a pes-
soa portadora de mal-estar psiquico quanto ao
seu familiar.

Quanto ao segundo nivel, o da estruturade
oportunidade s6cio-econdmica, onde emerge
e atua o grupo de interesse, o que se observa,
basicamente, é que a questao sécio-econdmica
acaba se diluindo, pois as associagdes apresen-
tam uma atuacdo que amplia a estrutura de
oportunidade nédo se prendendo especifica-
mente a sua origem.

Por Gltimo, em relagdo ao terceiro nivel, o
das formas e praticas institucionais que o sis-
tema politico coloca a disposi¢édo do grupo de
interesse, conferindo status politico-institucio-
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nal a sua base de operagdo, cabe dizer que na
trajetoria das associagdes encontramos mo-
mentos de atribuicdo de status publico. Corro-
bora este ponto, o fato de que, no ano de 1993,
a Secretaria Estadual de Saude instituiu as Re-
gides do Sub-Sistema de Saude Mental do Esta-
do do Rio de Janeiro, por meio da Resolugao ne
881/SES, de 26 de outubro de 1993 (Rio de Ja-
neiro, 1993). Em tal resolucgdo, as associagfes
SOSINTRA e AFDM foram indicadas, além de
outras entidades, como membros participan-
tes das comissdes regionais de supervisao téc-
nica, denominadas Comissédo Regional de Sau-
de Mental, sendo que, em cada regiéo, a opera-
cionalizacao das a¢fes do Sub-Sistema de Sau-
de Mental seria executada pela respectiva Co-
missao Regional.

Consideracdes finais

As associagdes propiciam, por meio de uma in-
tensa participagédo politica, uma nova voz, um
novo tom. Um tom que traz uma racionalidade
propria e diferenciada da técnica, sem contudo
exclui-la. A agdo politica de suas demandas si-
naliza onde a politica publica encontra-se defi-
citaria. As associac¢des possibilitam apontar o
que esta funcionando ou ndo no modelo assis-
tencial. O surgimento de entidades voltadas
para a defesa de direitos e dos interesses dos
usuarios e dos familiares tomou um caréter or-
ganizativo de maneira sistematica em todo o
pafs. Outra peculiaridade refere-se a caracte-
ristica de constituicdo das associa¢des. Em ou-
tros paises, geralmente, as associa¢fes de usua-
rios se organizam tanto em oposigao ao mode-
lo tradicional de atencdo em salde mental, co-
mo foi o caso do movimento holandés de opo-
sicdo (Haafkens et al., 1986), como também rea-
lizam uma critica a postura dos familiares. Isso
ocorrem por compreenderem que uma area
em que permanecem uma série de problemas
é a que diz respeito ao relacionamento entre
ambas. No Rio de Janeiro, encontramos algu-
mas associagdes compostas por segmentos es-
pecificos, mas boa parte delas séo de composi-
¢do mista. Outra diferenca de organizagéo per-
cebida reside no fato de que a formacéo das as-
sociagbes no campo da salde, tanto no Brasil
quanto no exterior, da-se, em sua maioria, em
torno de patologias. No caso da saide mental,
0 que se percebe é uma certa peculiaridade: as
associacdes, em momentos e trajetérias distin-
tas, formam-se ou concentram sua a¢do funda-
mentalmente em torno da assisténcia, da sus-
tentacdo de servigos. Por isso é que a maioria
apresenta o carater misto de sua composicao.
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Este dado néo exclui outros fatores de organi-
zagao, como a luta contra o abuso da psiquia-
tria e a defesa de direitos.

As associagOes enfrentam diversas dificul-
dades em sua agdo politica: problemas estru-
turais, econémicos, dificuldade de renovacédo
de quadros. Contudo, entre essas dificuldades,
ha uma que, apesar de silenciosa, é extrema-
mente perversa. E a questdo do estigma, da
discriminacgéo, que, por vezes, mina o carater
solidario das reunides e parece provocar um
efeito de resumir a luta a conquista de espagos
materiais ou de provocar em alguns partici-
pantes efeitos de anguUstia, desejando obter
atencdo integral e resolver o seu caso.

As associacdes de usudrios e as associagdes
de familiares constituem formas inovadoras de
participacao politica de uma clientela especifi-
ca. Estes grupos encontravam-se fora das dis-
cussdes, formulagdes e implementacgdes das
politicas publicas, em um campo do saber que
era largamente dominado pelo discurso técni-
co. No entanto, certamente, este ainda é o pa-
norama dominante.

Ao realizarem pressdo nas instancias cole-
giadas e definirem o rumo das politicas em
saude/salde mental, as associagdes, via apre-
sentacao de propostas e defesa de seus interes-
ses, acabam funcionando como inputs para os
formuladores de politica. Neste sentido, tais
grupos, ao produzirem estimulos na area das
politicas publicas, possibilitam a geracdo de
consenso acerca da agenda reformadora para
as politicas de sallde mental presente nas pro-
postas do Movimento da Reforma Psiquiétrica.
A elaboracgéao de tal agenda é estabelecida com
base tanto nas demandas sociais quanto nas
proposicdes dos especialistas, o que a qualifica
como uma agenda hibrida. Deve-se compreen-
der por agenda hibrida aquela composta pelo
fluxo, via méo dupla, de temas apresentados e
apreciados entre os definidores de politicas,
advindos das propostas das associag¢des civis
representadas e pelos gestores/especialistas.
Algumas associac8es civis em saude mental
vém demonstrando a intengao de elas mesmas
oferecerem estruturas assistenciais diferencia-
das do modelo hospitalocéntrico. Tanto a AFDM
como a SOSINTRA realizam esforcos no senti-
do de conseguir uma sede ou um espago fisico
capaz de receber a instalagdo de um lar prote-
gido. Isto demonstra que as associacdes, além
de lutar por seus interesses nas instancias de-
cisorias das politicas de saude e de saude men-
tal, buscam, elas préprias, ofertar servigos so-
ciais visando atender parte de suas demandas.
Este é o desafio.
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