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Familiares de pessoas portadoras de transtorno
mental: conhecimento dos direitos a saude

Familiares de personas con trastorno mental:
conocimiento de los derechos a la salud

Knowledge of family members on the rights
of individuals affected by mental illness

Vania Moreno?
Guilherme Correa Barbosa®

RESUMO

0 objetivo desta investigacdo foi compreender o que os familiares conhecem a respeito dos direitos das pessoas portadoras de trans-
torno mental. Foi realizada uma investigacao exploratoria de cunho qualitativo. Como instrumento de coleta de dados, foi realizada
uma entrevista semiestruturada. Foram entrevistados 18 familiares de um centro de atencdo psicossocial e de uma associacao civil
localizados em municipio do interior do estado de Sao Paulo, Brasil, no perfodo de margo a setembro de 2013. Para andlise de dados,
utilizou-se a andlise de contetido, vertente temdtica, e foram construidas as sequintes categorias: os servicos de satde mental e 0s
direitos da pessoa portadora de transtorno mental. Pode-se inferir que, além do tratamento medicamentoso, os servicos de satide
mental deveriam ofertar atividades terapéuticas. Os familiares das pessoas portadoras de transtorno mental desconheciam a lei da
Reforma Psiquidtrica e mencionaram como direitos: beneficio, gratuidade no transporte coletivo, cesta bésica e medicacdo gratuita.
Palavras-chave: Legislagdo sanitdria. Servicos de satide mental. Direitos do paciente.

RESUMEN

El objetivo de esta investigacidn fue entender lo que los familiares saben sobre los derechos de las personas con trastornos mentales.
Se realizd una investigacion exploratoria de naturaleza cualitativa. Como instrumento de recoleccion de datos, se utiliz una entrevista
semiestructurada. Entrevistamos a 18 familiares de un centro de atencion psicosocial y una asociacion civil que asisten a los enfermos
mentales, ciudad del estado de Sao Paulo, Brasil, de marzo a septiembre de 2013. Para el andlisis de los datos, se utiliz6 el andlisis de
contenido, parte temdtica, y se construyeron las siguientes categorias: servicios de salud mental y los derechos de las personas con
trastorno mental. Se puede inferir que, ademds del tratamiento con drogas, los servicios de salud mental deben ofrecer actividades
terapéuticas. Los familiares de las personas con trastornos mentales no son conscientes de la ley de la Reforma Psiquidtrica, y men-
cionaran los siquientes derechos: beneficio, la gratuidad en el transporte pdblico, los alimentos bésicos y medicamentos gratuitos.
Palabras clave: Legislacion sanitaria. Servicios de salud mental. Derechos del paciente.

ABSTRACT

The objective of this investigation was to understand what family members know about the rights of individuals affected by mental
illness. To this end, a qualitative exploratory study was conducted. A semi-structured interview was used for data collection. Eighteen
family members were interviewed at a psychosocial care center (CAPS) and a civil society organization (CS0) located in a municipality
in the state of Sdo Paulo, Brazil, between March and September 2013. Data were analyzed using thematic content analysis and the
following categories were constructed: mental health services and the rights of individuals affected by mental illness. We were able
to infer that in addition to drug-based therapy, mental health services must provide therapeutic activities. Family members of those
affected by mental illness were unaware of the Brazilian Psychiatric Reform Law and mentioned the following rights: welfare benefits,
free public transport, basic food basket and medications.

Keywords: Health legislation. Mental health services. Patient rights.
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B INTRODUCAO

A luta pelos direitos dos portadores de transtorno
mental esteve sempre em pauta desde o surgimento do
projeto da Reforma Psiquiétrica no Brasil. Para visualizar o
processo de construcdo destes direitos, utilizou-se dos re-
latorios finais das conferéncias nacionais de salde mental
e da legislacdo vigente.

As Conferéncias sao espacos publicos para a delibe-
racdo coletiva sobre as diretrizes que devem conduzir o
Sistema Unico de Saude (SUS). Os relatérios finais sdo do-
cumentos com o objetivo de difundir para sociedade as
deliberacoes das Conferéncias!”. Devem fomentar a for-
mulacdo de diretrizes no cotidiano dos servicos de saude
mental, provocando debates entre usudrios, familiares e
profissionais da saude.

A | Conferéncia Nacional de Sauide Mental, em 1987,
foi realizada em desdobramento a VIl Conferéncia de
Saude e organizada a partir de trés temas basicos: o pri-
meiro refere-se a economia, sociedade e Estado: impac-
tos sobre a salde e a doenca mental; o segundo trata
da reforma sanitaria e da reorganizacdo da assisténcia
a saude mental, e o terceiro aborda a cidadania e a do-
enca mental: direitos, deveres e legislacdo do doente
mental®.

O primeiro movimento legislativo em relacéo a garan-
tia dos direitos dos portadores de transtorno mental foi
em 1989 com o Deputado Paulo Delgado. O Projeto de Lei
n° 3.657, apresentado por ele na Camara dos Deputados,
dispos sobre a reorientacdo do modelo assistencial com a
proibicdo de construcdo de novos hospitais psiquiatricos
e a substituicdo progressiva dos leitos existentes, e ainda a
regulamentacao da internagao compulséria, introduzindo
a instancia juridica como foro de revisdo da internacéo e
instrumento de garantia de direitos civis®.

Em 1992, foi realizada em Brasilia a Il Conferéncia Na-
cional de Saude Mental, com o tema: “A reestruturacdo da
atencdo em salde mental no Brasil: modelo assistencial e
direito a cidadania” O Relatério Final apontou dois marcos
conceituais: atencéo integral e cidadania. A vinculagcéo en-
tre cidadania e saude foi explicita, tornando-se eixo norte-
ador para 0 modelo de atencao a ser construido'. No Rela-
tério Final foi deliberado que a familia passa a ter acesso as
informacodes contidas no prontudrio e informacgdes sobre o
quadro clinico, progndstico e tratamento realizado. Outra
conquista para os familiares foi a possibilidade de visitas
diaria ao paciente internado®.

O periodo de 1992 a 2001 foi marcado pela expansao
da rede de atencdo psicossocial com a implantacdo do
Nucleo de Atencao Psicossocial (NAPS), Centro de Atencdo
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Psicossocial (CAPS) e outros dispositivos de atencado psicos-
social em todo o territério nacional.

Em abril de 2001, depois de tramitar por 12 anos pelo
Congresso Nacional e ndo ter sido aprovada de forma
unanime pelos idealizadores da Reforma Psiquiatrica®, foi
sancionada a Lei 10.216, que dispde sobre a protecdo e 0s
direitos das pessoas portadoras de transtorno mental e re-
direciona o modelo assistencial em satide mental. Seu arti-
go 1° trata dos direitos humanos, e o artigo 2° garante que
nos atendimentos em salide mental de qualquer natureza,
a pessoa, seus familiares ou responsaveis sdo formalmente
cientificados dos direitos da pessoa portadora de transtorno
mental. Sdo direitos garantidos: acesso ao melhor tratamen-
to no sistema de salde de acordo com suas necessidades,
tratamento com humanidade e respeito, protecado contra
abuso e exploracéo, garantia de sigilo das informacoes pres-
tadas, direito a presenca médica, livre acesso aos meios de
comunicacao disponiveis, informacao a respeito de sua do-
enca e tratamento, e tratamento em ambiente terapéutico,
preferencialmente em servicos comunitarios®.

A Lei 10.216/01 permitiu a regulamentacao das inter-
nacdes em hospital psiquiatrico e colocou em acao um
dispositivo de seguranca e a protegao dos direitos do por-
tador de transtorno mental®.

Desde a promulgacao da Lei da Reforma Psiquidtrica,
o Ministério da Saude vem elaborando portarias que dao
as instrugdes necessarias para cumprimento da Lei, esta-
belecendo diretrizes e normas para os servicos de salde
mental, e dando atencdo especial a familia que durante
a internacao hospitalar deve compor o projeto terapéuti-
co, através da compatibilidade de suas necessidades e do
usuario. Essas portarias também garantem o recebimento
de informacéo a respeito da doenca e seu tratamento, em
ambiente terapéutico, preferencialmente em servicos co-
munitarios”. Na Portaria 336/2002, entre as acdes a serem
desenvolvidas pelo Centro de Atencédo Psicossocial, é pre-
visto o atendimento a familia®.

Em dezembro de 2001, foi realizada a Ill Conferéncia de
Saude Mental, tendo como tema “Cuidar sim, excluir ndo”
Efetivando a Reforma Psiquidtrica com acesso, qualidade,
humanizacdo e controle social. Nessa Conferéncia, dois
pontos merecem destaque em relacédo aos familiares: no
primeiro é proposto o empoderamento dos familiares a
respeito das leis, decretos e portaria que regulamentam a
assisténcia a saude mental, e a segunda diz respeito aos
servicos de salde que devem garantir a preservacao dos
vinculos familiares, através de grupos de apoio a familiares,
informacoées que possibilitem o entendimento do proces-
so de adoecimento, as forma de lidar com o portador e o
preparo para o convivio social®.
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Em 2010 foi realizada a IV Conferéncia de Saude Men-
tal — Intersetorial. A recomendacao sobre o papel dos fa-
miliares indica a necessidade da criacdo de dispositivos de
conscientizacdo da populacado e a importancia da sua par-
ticipacao no processo de tratamento. Cabe as equipes dos
CAPS e outras unidades de saide mental sustentar um di-
dlogo ativo e permanente com a familia de forma a contri-
buir com os servicos de salide mental e também estimular
a informacéo, mobilizando-os em busca dos direitos e de-
veres de cidadania das pessoas com transtorno mental®.

A familia pode ser considerada um sistema cultural de
cuidado a saude, pois 0s seus membros possuem um con-
junto de elementos explicativos para o processo saude-
-doenca e suas acoes visam a promocao da saude, a pre-
vencao e o tratamento, utilizando um conjunto de valores,
crengas, conhecimento e praticas que sao compartilhadas
e ressignificadas nas interacdes sociais e no ambiente so-
ciocultural™. Ao ser convidada a compor o cenario de cui-
dado, ela permite que as necessidades de saude se trans-
formem em demandas para os servicos de salide mental e
também em politicas publicas"".

Destaca-se que a familia pode ser visualizada pelo Esta-
do, como aquela que deve assumir a principal responsabi-
lidade pelo bem-estar de seus membros, ou seja, a visdo fa-
milista, onde ela ocupa o centro do cuidado e da protecao
e o Estado intervém de forma temporaria quando falham
0s mecanismos de protecao"".

Na tendéncia protetiva afirma-se a capacidade do cui-
dado e protecéo da familia através de garantias de politicas
publicas, pois as mesmas tornam-se vulneraveis devido as
mudancas nela prépria e as transformacgdes sociais".

A familia passa a compor o movimento social da Re-
forma Psiquiatrica, porém qual o seu conhecimento so-
bre a legislagcdo que busca garantir os direitos as pessoas
portadoras de transtorno mental? Visando atender este
questionamento, o objetivo desta investigacao foi conhe-
cer o que os familiares sabem a respeito dos direitos das
pessoas com transtorno mental, quer na internagdo hos-
pitalar, quer em sua insercao nos servicos ambulatoriais
territoriais e na comunidade.

B METODO

Este foi um estudo exploratério e descritivo de natu-
reza qualitativa cuja investigacdo foi realizada com fami-
liares de usudrios que fazem o tratamento no Centro de
Atencdo Psicossocial, um servico que atende portadores
de transtorno mental grave que necessitam de cuidados
intensivos, e em uma associacao civil sem fins lucrativos
cujo objetivo é desenvolver acdes de apoio ao portador de

transtorno mental e possibilitar sua reinsercao na familia e
na comunidade, defendendo seus direitos. Os dispositivos
estdo localizados no interior do estado de Sao Paulo.

A equipe do CAPS e da associacao civil indicaram os
familiares que participariam da investigacao e o critério de
inclusao foi que portadores de transtorno mental estives-
sem participando de atividades desses dispositivos hé pelo
menos seis meses; foram excluidos do estudo, os familiares
de portadores de transtorno mental cujo periodo de par-
ticipacao nas atividades fosse menor do que seis meses.

As entrevistas individuais, previamente agendadas no
centro de atencao psicossocial e na associacdo civil, de
marco a setembro de 2013 e gravadas em aparelho de 4u-
dio. Foi utilizado um questionério para conhecer as condi-
¢odes socio-demograficas como: sexo, idade, escolaridade,
estado civil e local de trabalho. E valeu-se de uma entrevis-
ta semiestruturada com as seguintes questdes norteado-
ras: O que vocé conhece sobre a reforma psiquidtrica? Vocé
conhece os direitos dos portadores de transtorno mental?
Quais? Onde obteve estas informacdes? Saberia citar a le-
gislacdo vigente?

Para a analise dos dados utilizou-se a andlise de con-
teldo, que se constitui numa técnica de andlise que visa
obter, através de procedimentos sistematicos, a descricao
do contelido das mensagens''?.

Apds a coleta e transcricdo das entrevistas, as mesmas
foram analisadas individualmente para se identificar os pa-
drées relevantes. Em um segundo momento, foram orga-
nizadas para comparar as diferentes respostas e elaborar os
nucleos de sentido que compdem a comunicagao e o seu
significado através de palavras, frases ou temas que sejam
relevantes ao objetivo do estudo, ou seja, a analise temati-
cal' foi utilizada como vertente. Por fim, foram construidas
as seguintes categorias empiricas: os servicos de salide men-
tal e os direitos da pessoa portadora de transtorno mental.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Eti-
ca da Faculdade de Medicina de Botucatu sob o protocolo
CEP -3079-2009.

B RESULTADOS E DISCUSSAO

Nessa investigagdo foram entrevistados 18 familiares.
As idades variaram entre 48 a 74 anos, dentre os familiares
16 eram do sexo feminino e dois do sexo masculino, e o
grau de parentesco foi predominantemente méaes, segui-
das por irmés, pai e esposo. Quanto ao nivel de escolarida-
de, este variou desde analfabetos ao ensino superior com-
pleto. Dois entrevistados exerciam atividade profissional,
os demais eram aposentados, estavam desempregados ou
nao tinham vinculo empregaticio.
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Os servicos de satide mental

Os servicos de salde mental ainda foram visualizados
pelos familiares como o local de assisténcia onde os porta-
dores de transtorno mental recebem a medicacdo para o
transtorno mental:

Ea gente vem aqui buscar o remédio, mas ndo faz nada
aqui. Comegou bem, mas agora ndo faz nada, vem e fica
atoa, vem buscar os remédios (E3).

Eu acho que os remédios até que é bom, pois sdo caros,
nesse sentido até que é bom, mas a parte médica eu néo
sei se ¢ muito boa (E4).

Ele ndo aceitava o remédio. Era uma luta. Depois que
ele ficou no CAPS lll, consequimos uma vaga no Hos-
pital Dia. Af foi bom. Hoje ele toma o remédio sozinho,
sabe o que tem, estd bem, mas ndo é uma pessoa nor-
mal (E13).

Acenavam, no entanto, que o CAPS deveria ser um
espaco em que, além de receberem medicacéo, pudes-
sem realizar outras atividades. Investigacdes realizadas
mostraram que o tratamento Nos servicos substitutivos
e extra-hospitalares devam oferecer atividades tera-
péuticas como um campo de possibilidades, visando a
autonomia para a pessoa com transtorno mental e sua
familia, mas reconhecem que a assisténcia prestada
converge apenas no saber médico e na medicalizagdo
dos sintomas!*14,

O tratamento medicamentoso nao deveria ser o prin-
cipal recurso a ser utilizado, mas diferentes saberes em
superposicdo e que deveria permitir principalmente a
construgao de redes sociais onde a pessoa com transtorno
mental e seu familiar pudessem se inserir!®. Familiares, no
entanto, assumem uma posicao ativa frente aos servicos
de saude mental:

Procuro quem tiver que procurar. Nem sei mais se vou ter
alguma dificuldade. Os servicos estdo espertos comigo.
Me tratam bem e tudo mais. Eles tém medo de dendncia.
Fiz uma dentncia contra o CAPS lll. Vem querer falar do
servico e nem equipe minima tem (E13).

Estudo indicou que a familia da pessoa portadora de
transtorno mental é aliada no processo de reabilitacédo
psicossocial como forma de promover a reinser¢éo social,
levando em consideracao as dimensdes pessoais, sociais e
politicas que envolvem a vida cotidiana®.
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Direitos da pessoa portadora
de transtorno mental

As familias buscaram os direitos dos portadores de
transtorno mental através do profissional que mediou seus
interesses e também as orientou sobre as condutas a se-
rem tomadas:

Eu tive que procurar o advogado para consequir o auxilio
os medicamentos que ele toma (E10).

(..) tive que contratar advogados e a partir dali, fui conhe-
cendo os direitos, sabendo dentro da lei como poderia re-
solver nossa situacdo (E14).

As familias, quando delegaram ao advogado a busca
por direitos dos portadores de transtorno mental, desco-
nheciam a Lei da Reforma Psiquiétrica que garante em seu
paragrafo Unico, inciso seqgundo, o tratamento humano e
respeitoso da pessoa portadora de transtorno mental, no
interesse exclusivo de beneficiar sua saude para alcancar
sua recuperacao pela insercao na familia, no trabalho e na
comunidade?. Sao direitos relatados pelos familiares:

Ele ganha dinheiro e remédio. Quando ele veio morar co-
migo, comecei a levar ele no psiquiatra e ai o psiquiatra
me falou daqui. Ai, aqui vocés me falaram do beneficio e
do SUS. Consequi passar ele para fazer o tratamento no
SUS e conseguimos o beneficio (E18).

Eu fiquei sabendo de um direito que eu tenho de pegar
uma cesta bdsica todo més porque ela faz tratamento
aqui, por uma mde de paciente daqui, ela é representante
dos familiares. Mas foi por ela, jamais imaginaria isso (E3).

Olha, o que eu sei, é que eles tém direito ao passe livre, a
medicacdo e hoje em dia ndo podem mais serem inter-
nados como eram antigamente. Isso eu sei. O que minha
filha passou, os mais novos ndo podem passar. Os servicos
tém que cuidar bem deles, sem judiar, tem que explicar o
que estd acontecendo (E15).

Como direitos, as familias apontaram o beneficio que
recebem para auxiliar nas despesas domésticas tais como
a medicacdo de forma gratuita, o passe livre e cesta basi-
ca; a visao familista, presente em suas falas, ¢ uma forma
de garantir temporariamente a protecao de seus mem-
bros ja que as politicas publicas acontecem como forma
de compensacéo indicando que as familias ndo tem ca-
pacidade de desenvolver estratégias adequadas de so-
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brevivéncia e convivéncia através da articulacdo com as
redes de solidariedade",

Os servicos de salide em questdo também ndo tém sua
pratica pautada na bioética da intervencdo que compreen-
de que a incluséo social é uma atividade que acontece no
cotidiano dos servicos, por pessoas concretas em busca da
dimensao politica, visando o empoderamento, a liberdade
e a emancipacao dos sujeitos sociais"” que séo diretrizes
das Conferéncias de Saude Mental.

No espaco da associacéo civil, a fala dos familiares indi-
cou que existe a apropriacao dos direitos ligados ao cuida-
do ao portador de transtorno mental e a possibilidade de
disseminar informacoes:

No servico de saude ninguém sabe de nada e, se sabem,
nunca eles podem conversar. Tudo o que eu sei, foi indo
atrds da justica. Participo de eventos ligados a saude
mental também. E do Conselho de Salde, represento os
usudrios. Gosto de saber isso, mas nunca consegui uma
informacao nos servicos. Meus filhos tém convénio e néo
usamos CAPS. Acho que as pessoas que trabalham Id néo
sabem tudo o queeu sei. (E12).

Aqui tive contato com outras mdes que sofriam como eu.
Mas também participo de todas as palestras, rodas de
conversa e o que mais tiver sobre satide mental. Nesses es-
pacos, ficamos sabendo muito e podemos ir atrds daquilo
que nos interessa. Ou pelo menos, se temos a informacao,
temos que dissemind-la (E13).

Servico comunitdrio entdo... S6 aqui que acho que temos
um espaco sauddvel para discussao e ativacdo dos Movi-
mentos Sociais. O espaco é bom, os funciondrios sGo no-
vos mas se identificam com a nossa causa. Lutam conos-
co. Nos servicos ndo temos essa disposicao (E14).

Os familiares relataram que os profissionais dos servicos
de saude mental ndo promoviam espaco para o conheci-
mento dos direitos dos portadores de transtorno mental,
sendo sua pratica assistencial marcada pelos aspectos
técnicos-cientificos. Portanto, as familias buscaram a as-
sociacdo como forma de compartilhar com outros fami-
liares com experiéncia semelhante, o sofrimento advindo
do transtorno mental em um dos seus membros, j& que
necessitavam de suporte emocional e assistencial para a
realizacédo do cuidado(™&1?,

Ao participarem da Associagdo mostraram uma ten-
déncia que indica a capacidade de cuidado e de protecao
da familia garantidos por politicas publicas. Devido a sua
vulnerabilidade social, a familia do portador de transtorno

mental deveria ser reconhecida como uma instancia que
merece protecao constante do Estado, ndo apenas de for-
ma pontual e esporadica.

Os familiares dos servicos de salide mental e da asso-
ciacéo civil ndo mencionaram a Lei da Reforma Psiquidtrica
0 que pode ser entendido que na luta pelos direitos per-
meia as necessidades advindas do cotidiano, transporte,
alimentacao e medicacdo acima das questdes asseguradas
pela Lei.

B CONSIDERACOES FINAIS

Os familiares entrevistados conheciam os direitos em
relacédo a medicacao, ao transporte e a cesta béasica e des-
conheciam aqueles vinculados ao tratamento hospitalar e
a internacéo e sua efetiva participacéo. Isto também ocor-
reu em relacdo aos servicos substitutivos.

A pesquisa realizada investigou dois dispositivos de
salde mental, mostrando que é escasso o conhecimento
dos direitos pelos familiares de saiide mental, sendo uma
limitacdo do estudo. Portanto, os profissionais dos servicos
de saude mental deveriam ter um olhar sobre este fato e
atuar no sentido de consolidar um espaco que nao seja
apenas assistencial, mas também politico, a medida que se
constroem os direitos dos usuarios de saude mental e am-
pliar essa discussao estd implicito na atengao psicossocial.

A familia é uma aliada, entdo necessita de informacéao
para lutar por uma melhor qualidade de vida junto com
o portador de transtorno mental. Estas informacoes se
encontram disponibilizadas nas Conferéncias de Saude
Mental e através da Lei da Reforma Psiquidtrica e, o esforco
conjunto entre profissionais de salide mental e familiares
pode ser promissor para a construcao de “novos sujeitos
de direito”.
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