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NADA SOBRE NOS, SEM NOS

editorial

Temos o grato prazer de apresentar este projecto que é feito por pessoas com
doenga mental para pessoas com doenga mental. Este jornal tem como misséo
partilhar com pessoas com doenca mental as ideias de recovery,
empowerment e defesa dos seus direitos. Para atingirmos este fim, vamos
divulgar alguns textos sobre estas tematicas realizados por pessoas com
doenca mental do pais e do estrangeiro.

Este jornal é pensado, redigido e editado pelo Centro de Empowerment e
Ajuda Mutua. Este centro que é coordenado e dinamizado exclusivamente
por pessoas com doenga mental, tem como missao aumentar a influéncia e
lideranga das pessoas com doenga mental na comunidade e a nivel individual.
Neste numero vamos apresentar artigos gentilmente cedidos pelo National
Empowerment Center dos Estados Unidos. Com estes artigos que nos dao
acesso a reflexdes teoricas sobre o recovery e 0 empowerment, pretendemos
valorizar a integragéo dos doentes mentais na sociedade e com isso diminuir
0 estigma que nos acompanha ao longo da vida, e também mostrar que
S0mos pessoas intervenientes e activas e podemos desenvolver potenciais
concretos com uma ajuda apropriada.

Gostariamos também de realcar um artigo sobre a construcéo de uma rede

de pessoas com doenga mental a nivel nacional que tem vindo a reunir-se

regularmente. Muitos foram os testemunhos e muitos foram os que falaram.
Ja realizamos um texto sobre 0s direitos e necessidades das pessoas com
experiéncia de doenga mental e constituimos uma comissao que, no futuro,
ird representar as pessoas com doenga mental, estando empenhados em ver
melhorar 0s servigos e as condigdes para uma reestruturacéo a nivel da
saude mental que possibilite um apoio mais significativo a pessoas com
doenga mental. E nosso objectivo, com este jornal, aumentar a determinagao
das pessoas com experiéncia de doenga mental na sua luta do dia a dia,

alterando assim a maneira como as outras pessoas nos véem.
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Uma nova visao de recovery

As pessoas podem recuperar completamente da doenga mental

Actualmente fala-se sobre 0 recovery da doenga mental. Falar de
recovery, numa area dominada ha muito tempo pelo objectivo da
estabilizagao, significa um grande passo em frente. Mas de que visao
de recovery estao as pessoas a falar? Eu pensava que estdvamos
todos a falar da mesma visao de recovery. Contudo, vejo duas visoes
distintas a emergir. Chamar-lhes-ei as visoes de recovery da reabilitagao

e do empowerment.

A visdo da reabilitagao: recovery do funcionamento
apesar da manutencao da doenga mental.

De acordo com esta visao, a doenga mental € vista, em primeiro lugar,
como uma diminui¢&o permanente que interfere com a capacidade da
pessoa funcionar e desempenhar papéis sociais, tais como o de

trabalhador, pai ou estudante. A visao da reabilitacao sobre o recovery

é a de que, com apoio, as pessoas podem readquirir algum
funcionamento social, apesar de manterem sintomas, limitagoes,
medicacao e continuarem doentes mentais. Quando as pessoas sao
rotuladas doentes mentais, elas séo desacreditadas, desqualificadas
do seu estatuto de membro pleno da sociedade e perdem direitos em
resultado desse rotulo. Deste modo, dizer que a doenga mental € uma
condigdo permanente é condenar para sempre ao ostracismo a pessoa
da sociedade e dizer que elas nunca vao readquirir um papel social

importante.

Uma nova visao de recovery: a visao de empowerment
Ao contrario da visao da reabilitacao de recovery, temos a viséo de
que o recovery é possivel paratoda a gente. As pessoas sao rotuladas

com doenga mental em resultado duma combinagéo de problemas



emocionais graves e de insuficientes apoios sociais, recursos e
competéncias para manterem 0s papéis sociais que se esperam delas
nessafase da vida. De acordo com a visao de empowerment,o recovery
é possivel através duma combinagéo de suportes, necessarios para o
(re)estabelecimento de um papel social importante, e de competéncias
de gestdo pessoal, necessarias para que as pessoas assumam o
controlo das grandes decisoes sobre a sua vida.

A esperanca e 0 apoio dos pares sao elementos fundamentais nesta
viagem de recovery. Muitas vezes, as Unicas pessoas que conseguem
compreender verdadeiramente o sentimento de exclusao sao aquelas
que também foram rotuladas. Os servigos de suporte ao nivel da
habitagao, trabalho, escola e parentalidade sao também vitais para o
recovery pois ajudam as pessoas a readquirem um papel social
valorizado e o seu estatuto de membro na sociedade. Por outro lado, a
utilizagao de medicacao nao significa, por si so, que as pessoas ainda

nao tenham recuperado da doenca mental. No nosso modelo, o principal
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objectivo do tratamento nao deve ser o de controlar o comportamento
das pessoas mas o de ajudar as pessoas a ganharem um maior controlo
sobre as suas vidas. A utilizagdo da medicacéo depende do modo
como cada pessoa, e as pessoas que lhe sdo mais proximas, véem a
medicagdo como necessaria.

De acordo com a nossa visao de recovery, muitas pessoas ja
recuperaram da doenga mental, embora elas e 0s que Ihes estdo
proximos pensem que nao. Contudo, elas estdo desempenhando papéis
sociais significativos e aprenderam a assumir o controlo das suas
vidas. Ela tém ainda periodos de desorganizagao emocional, mas
aprenderam a lidar e a ultrapassar esses momentos. Elas parecem
gstar a passar por uma combinagao de alivio e de medo perante a
ideia de que ja ndo sao doentes mentais. Na nossa visao, 0 recovery é
um objectivo que pode ser alcangado num determinado periodo de
tempo, ou seja, ndo é, necessariamente, um processo para toda a

vida.

Excerto do artigo original que pode ser consultado em www.power2u.org

As pessoas podem recuperar da doenca mental

As pesquisas realizadas no National Empowerment Center demonstraram que as pessoas podem recuperar

totalmente, até das doengas mentais mais graves. As entrevistas, realizadas a pessoas diagnosticadas com

esquizofrenia, revelaram que estas pessoas sao capazes de reaverem estatutos importantes na sociedade e de

gerirem as suas proprias vidas. 0s nossos resultados séo consistentes com os estudos longitudinais realizados

por Courtenay Harding e colegas, nos Estados Unidos. Também na Europa, os estudos efectuados por Manfred

Bleuler e Luc Ciompi foram consistentes com 0s nossos resultados. Estes investigadores demonstraram que,

num periodo de 20-30 anos, a maioria das pessoas recuperaram, mesmo das doengas mentais mais graves.

Daniel Fisher & Laurie Ahern
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Uma defini¢ao pratica de empowerment

0 "Empowerment" transformou-se num termo popular no contexto dos servigos de salide mental, pelo menos nos Estado Unidos. Quase todos os servigos de

salde mental afirmam promover o empowerment dos seus utilizadores mas, na pratica, existem poucas definicées operacionais do termo e ainda nao esta

esclarecido se os servigos que utilizam este termo sao significativamente diferentes daqueles que nao recorrem ao termo. Num trabalho de investigagao que

realizei, para avaliar o sucesso do empowerment em programas geridos por e para pessoas com doenga mental, resolvemos formular uma definigao pratica de

empowerment. O empowerment € um conceito complexo, com uma dimensao individual e colectiva e que descreve um processo em vez de um acontecimento.

Apds muitos debates, identificamos varios elementos-chave do empowerment.

Possuir poder de decisao

Os utilizadores de servicos de salide mental, séo
considerados, varias vezes, como incapazes de
tomarem decisoes ou de tomarem as decisoes
“correctas”. Por conseguinte, muitos servicos
assumem a atitude paternalista de limitar o nimero
ou o tipo de decisbes que os seus utilizadores
podem fazer, mantendo os seus utilizadores numa
relagdo de dependéncia a longo prazo. Uma
escolha significativa ndo é apenas poder escolher
entre matérias triviais, como “hamburgueres ou
cachorros quentes” ou “bowling ou nadar”.
Ninguém pode tornar-se independente se nao tiver
a oportunidade de tomar decisdes importantes

sobre a sua vida.

Aceder a informagao e recursos

As decisoes devem ser tomadas com base em
informagdo. As decisdes sdo melhor tomadas
quando o individuo pode avaliar plenamente as
possiveis consequéncias das suas diversas
escolhas. Devido ao seu paternalismo, muitos
profissionais de saude mental, podem restringir tais
informacoes, acreditando que essa restrigao €
melhor para os interesses dos seus utilizadores.
Sem ainformacao adequada, os utilizadores podem
fazer escolhas por impulso, as quais confirmam

as opinides dos profissionais na sua inépcia.

Aprender a pensar com um espirito
critico

0 empowerment é um processo de recuperagao
do sentido de competéncia de cada um, e de
reconhecimento dos relacionamentos de poder,
muitas vezes ocultados, inerentes as
circunstancias do tratamento. Nos grupos de ajuda
mutua, por exemplo, é muito comum 0s membros
contarem as suas histdrias; ambos os actos de
contar e de ser ouvido sao momentos importantes
para 0s membros do grupo. O processo de
empowerment implica aprendermos a falar por nds
proprios, a estabelecer o que podemos fazer e a
redefinir 0s nossos relacionamentos com o poder

institucional.



Esperanca

A esperanca é um elemento essencial. Uma pessoa
que tem esperanca acredita na possibilidade da
mudanga e melhoria no futuro; sem esperanga,
pode parecer indtil fazer um esforgo. Mesmo assim,
0s profissionais de saide mental que rotulam os
seus utilizadores de “incuraveis” ou “cronicos”
parecem, ao mesmo tempo, esperar que eles
estejam motivados a mudarem as suas vidas,
apesar da enorme falta de esperanga que tais

rétulos transmitem.

Assertividade

A assertividade é a qualidade de saber expressar
claramente os seus desejos e representar-se a Si
proprio. Por outro lado, quando os utilizadores
exprimem a sua revolta, isso é entendido, muitas
vezes, pelos profissionais de satide, como um sinal
de descompensacdo. Isto acontece mesmo
quando a revolta é legitima e seria considerada
como tal se expressa por uma pessoa “normal”.
Os utilizadores necessitam de oportunidades para
expressar 0S Seus interesses e aprenderem a

expressa-los de forma segura.

Aprender competéncias
consideradas importantes pelos
utilizadores

Os profissionais de saide mental queixam-se
muitas vezes que os utilizadores tém poucas
competéncias e parecem nao aprender novas
matérias. Ao mesmo tempo, as competéncias que
os profissionais de satde mental definem como
importante sao muitas vezes, considerados pouco
importantes ou pouco interessantes (por exemplo,
aprender a fazer a cama). Quando os utilizadores
recebem uma oportunidade de aprender coisas

novas, muitas vezes surpreendem os profissionais

de saude mental, (e, por vezes, a si proprios),

através de boas capacidades de aprendizagem.

Nao se sentir so; fazer parte de um
grupo

Um elemento importante do empowerment é a sua
dimensdo de grupo. Reconhecemos que 0
empowerment ndo surge nos individuos isolados,
mas implica aceder a um sentimento de pertenca

e um envolvimento com outras pessoas.

Compreender que as pessoas tém
direitos

0 movimento de ajuda mdtua dos sobreviventes
da psiquiatria integra-se num movimento mais
amplo de luta pela igualdade de direitos juridicos
basicos. Nos observamos paralelos significativos
entre 0 N0sso movimento e outros movimentos de
pessoas oprimidas e desfavorecidas, incluindo
minorias raciais e étnicas, mulheres, homossexuais
e léshicas, e pessoas portadoras de deficiéncias.
Através da compreensao dos nossos direitos, nds
aumentamos a nossa percepgao de forga e auto

estima.

Promover mudangas na sua propria
vida e a na comunidade

0 Empowerment significa mais do que um
sentimento. Quando uma pessoa inicia uma
mudanca real, aumenta os seus sentimentos de
mestria e controlo. Isto, por sua vez, repercute-se
numa mudanca efectiva e mais extensa. Uma vez
mais, nos enfatizamos que néo se trata apenas de
uma mudanca pessoal, mas implica também uma

dimensao de grupo.
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Mudar as percepgOes das outras
PesS0as

De modo geral, as pessoas com diagnosticos
psiquiatricos sdo vistas, pelas outras pessoas (e
pelos profissionais de saide mental), como
incapazes de conhecer as suas necessidades ou
agir em razao delas. A medida que uma pessoa
puder controlar melhor a sua propria vida,
demonstrando uma semelhanga essencial a tao
chamada pessoa “normal”, e tiver oportunidades
para ganhar o respeito por parte dos outros, esta

percepgao comega a mudar.

Mostrar a diferenga sem medo

As pessoas com estatutos sociais desvalorizados
preferem ocultar, sempre que podem, 0S Seus
estatutos sociais e tém raz6es para o fazer.
Contudo, esta decisdo acaba por tornar-se
desgastante. As pessoas que sentem e decidem
que podem revelar a sua identidade estdo a

demonstrar auto confianga.

Maturidade e mudancga continuadas
0 empowerment ndo é um destino, mas uma
viagem; um processo continuado de

desenvolvimento e mudanga.

Redescoberta de uma identidade
pessoal mais positiva e ultrapassar
0 estigma

A medida que uma pessoa ganha empowerment
comeca a tornar-se mais confiante e capaz. A
identidade negativa do “doente mental”, a qual foi
também interiorizada, comega a mudar. O individuo
pode dispensar o seu rétulo por completo, ou pode

redefini-lo para que transmita qualidades positivas.

Excerto do artigo original que pode ser consultado em www.power2u.org
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Construcao de
uma rede nacional
de pessoas com
doenga mental

A nossa historia

E de vital importancia que as pessoas com experiéncia de doenca mental
lutem pelos seus direitos e interesses, uma vez que séo muito facilmente alvo
de discriminagao da sociedade, vendo assim 0s seus direitos diminuidos ou
negados. Assim, o objectivo a que nos propomos é construir um grupo de
pessoas que possam defender os seus proprios interesses e direitos. Para
atingirmos este objectivo consideramos importante realizar encontros ou
reunioes em que so participassem pessoas com doenga mental. Ao longo
dos anos, fomos realizando reunides com alguns colegas de outras
associagoes para debater estas tematicas.

Em 7 de Julho de 2004, realizamos 0 nosso 1° Encontro de Pessoas com
Experiéncia de Doenca Mental, na Sala Azul do Ministério da Justica. Neste
Encontro, onde sé participaram pessoas com doenga mental de varios sitios
do pais (ndo estavam presentes profissionais), debatemos estratégias para
trabalharmos em conjunto e nos organizarmos. Também construimos, em
conjunto, a Declaracéo de Lisboa dos Direitos das Pessoas com Doenga
Mental que era um conjunto de direitos que gostariamos que fossem

respeitados (por exemplo: suspensdo da reforma porque fui trabalhar,

internamento e direitos). Neste encontro debatemos também sobre o que era
0 empowerment e recovery.

Em Julho de 2004, também participamos no Encontro Internacional promovido
pela ENUSP - European Network of (ex)Users and Survivors of Psychiatry,
onde estavam presentes pessoas com doenga mental de todo 0 mundo. Neste
encontro, realizado na Dinamarca, falamos sobre a defesa dos direitos das
pessoas com doenga mental e pudemos partilhar, com 0s nossos colegas, a
Declaragao dos Direitos que elaboramos no 1° encontro nacional.

Em Novembro de 2004, no ambito da Conferéncia “Participacgéo e
Empowerment das Pessoas com Doenga Mental e seus Familiares” realizamos
um workshop (reunido de trabalho) que foi dinamizado pela Judi Chamberlin,
onde tivemos, mais uma vez, a oportunidade de debater, com todas as pessoas
com doenga mental que estavam a participar na conferéncia, a Declaracéo
de Lisboa das Pessoas com Doenga Mental (esta foi complementada com as
sugestoes dadas pelo grupo).

No dia 26 de Janeiro de 2005, organizamos um encontro de trabalho no
Secretariado Nacional para a Reabilitacéo e Integragdo de Pessoas com
Deficiéncia. Esta reunido teve como objectivo a constituigdo de um grupo de
trabalho que pudesse representar as pessoas com doenga mental perto de
varios organismos.

Mais recentemente, em Julho de 2006 (dia 12), realizamos o 2° Encontro de
Pessoas com Experiéncia de Doenca Mental, onde estiveram presentes trinta
pessoas. Neste encontro ndo s6 continuamos o debate sobre 0s direitos,
como também o grupo deu exemplos sobre as necessidades que sentem e
como estas poderiam ser resolvidas. Exemplos de temas debatidos: integracéo
na comunidade, empregos e casas “normais” para todos, formagao dos
profissionais de salde, cidadania para a educagao nas escolas da comunidade
e intervengdo na crise em contexto comunitario.

Também falamos sobre a criagéo de uma comisséo de profissionais que esta
a rever a forma como funcionam os servigos de saide mental e sobre como
poderiamos ser ouvidos por esta comisséo. Decidimos, assim, criar um grupo
de trabalho que elaborasse um documento sobre os direitos e necessidades
das pessoas com doenga mental e continuar a envolver os colegas a
participarem mais activamente na defesa dos seus interesses.

Em Setembro, este grupo de trabalho concluiu 0 documento “Direitos e
Necessidades das Pessoas com Doenga Mental”, que ird ser entregue a
Comisséo Nacional para a Reestruturagao dos Servigos de Saide Mental, no
proximo dia 10 de Outubro.

Acreditamos que juntos conseguiremos obter melhores resultados para uma

integrago na sociedade.



Judi Chamberlin
Directora de Educagéo e Formagao
National Empowerment Center, Inc.
Lawrence, Massachusetts, EUA
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A defesa dos direitos das pessoas com doenga mental:

Desenvolvimento de uma perspectiva de direitos humanos

0 tema da defesa dos direitos é central se
queremos alcancar a verdadeira integragéo e
participacdo comunitaria. Em quase todos o0s
paises do mundo, as pessoas com deficiéncia ou
doenga mental enfrentam enormes dificuldades nas
suas tentativas de participarem inteiramente nas
respectivas comunidades, estando entre estas
dificuldades a discriminagdo generalizada, a
pobreza, a negligéncia e o abuso.

A questéo da defesa dos direitos humanos torna-se
particularmente evidente para aqueles com
diagnostico de doenga mental, que enfrentam
problemas especificos de estigma e discriminagao.
Para as pessoas com doenga mental, direitos que
0s cidadaos assumem como estando garantidos
sdo rotineiramente negados ex.. contrair
matrimonio, ter filhos e cria-los, serem proprietarios
e controlarem as suas riquezas.

As pessoas com doenga mental sao
frequentemente colocadas em grandes instituigoes
nas quais os seus direitos sdo ignorados. Uma
pessoa diagnosticada com doenga mental pode
serinstitucionalizada, e ao Estado é permitido tomar
essa decisdo a qual é presumivelmente “para o

bem” da pessoa. Sdo assumidas por varios

intervenientes — profissionais de salde mental,
familiares ou tribunais, em quase todos 0s casos,
¢ negada a pessoa directamente envolvida o direito
de expressar a sua opiniao no processo de decisao.
Recentemente, pessoas com diversas situagoes
de deficiéncia ou doenga mental, em todo 0 mundo,
tém vindo a construir organizagées para as
representar nos seus esforgos pela protecgao
baseada nos direitos humanos e pela participacéo
na sociedade. O objectivo destas organizagoes é
permitir que elas proprias definam quais as
necessidades e como é que essas necessidades
podem ser satisfeitas.

E importante realcar que estes grupos nao pedem
direitos especiais; em vez disso, eles reivindicam
que seja reconhecido o facto de enfrentarem
situagoes especificas de desvantagem e, portanto,
precisam de proteccdes especiais de forma a
garantir que os seus direitos ndo sejam lesados.
As pessoas com doenga mental, tal como as outras
pessoas, querem ter capacidade de tomarem
decis0es acerca das suas vidas, e serem vistas
como capazes de atingirem 0s seus objectivos se
tiverem 0s suportes adequados para o fazerem. A

meta é alcancar o maximo de integragéo na

sociedade em geral, e participarem igualmente com
as outras pessoas.

Quando falamos de direitos humanos, € (til
considerar a Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos, adoptada pelas Nagoes Unidas em
1948.

Apesar de nao estar totalmente implementada em
todo 0 mundo, a Declaragao Universal dos Direitos
Humanos, continua a ser uma referéncia e um
objectivo a alcangar pelo que se avaliam as
tentativas para garantir a igualdade e os direitos.
No futuro, esperamos, que as pessoas com doenga
mental possam participar activamente na
sociedade. Terdo a possibilidade de escolher
acerca do tipo de apoio que precisam, incluindo
defesa juridica e ajuda-mutua. Nao serao
segregados em instituicoes, mas integrados na
comunidade, e viverdo junto dos seus vizinhos sem
doenga mental numa base de igualdade.
Adicionalmente, a grande variedade da diversidade
humana ira ser vista como algo que deve ser
celebrado em vez de ser desprezado, e a doenga
mental serd olhada como parte da experiéncia
humana.

NADA SOBRE NOS, SEM NOS!

Excerto do artigo original publicado em “Participacéo e Empowerment das Pessoas com Doenga Mental e seus Familiares”, Ediges AEIPS
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centro
de empowerment
e ajuda mutua

MISSAOD
Aumentar a participacao, influéncia e lideranga das pessoas com doenca
mental no Centro Comunitario, na comunidade e a nivel individual.

0 Centro de Empowerment e Ajuda Mutua é coordenado e dinamizado
exclusivamente pelos membros com experiéncia de doenga mental do Centro
Comunitario.

Contactos para o exterior
Contactos com redes nacionais e internacionais de pessoas com doencga
mental para a defesa dos seus direitos.

Campanha contra o Estigma
Accoes de sensibilizagdo em escolas, universidades e outros locais da
comunidade.

Ajuda Mutua
Grupo de Membros que se retine uma vez por semana sem técnicos de apoio,
que se inter-ajudam.

Grupo de Mulheres
E um grupo constituido por todas as mulheres participantes do Centro que
reiine uma vez por semana para ajuda mutua e discussao de temas.

Jornal
E uma publicagéo trimestral com artigos nacionais e internacionais sobre
recovery, empowerment, direitos e dirigido as pessoas com doenga mental.



