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Servicos de suporte de pares em salde mental

Prefacio

Em todo o mundo, os servicos de salde mental estdo se esforcando para oferecer apoio e atencao de
qualidade as pessoas com condi¢cdes de sallde mental ou deficiéncias psicossociais. Em muitos pafses,
porém, as pessoas ainda carecem de acesso a servicos de qualidade que atendam as necessidades
com respeito aos direitos e a dignidade. Mesmo hoje, as pessoas sdao submetidas a violagdes e
discriminagao de diversos tipos em contextos de atencéo a satide mental, incluindo o uso de préaticas
coercitivas, condi¢des de vida precéarias e desumanas, negligéncia e, em alguns casos, maus-tratos.

A Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), firmada em 2006, reconhece
a necessidade urgente de grandes reformas para proteger e promover os direitos humanos em
salde mental. Isso é refletido nos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), que preconizam
a promocao da salde mental e do bem-estar, alicercada no respeito aos direitos humanos, e na
Declaracao Politica de Alto Nivel das Nagcdes Unidas sobre a cobertura universal de salde.

Nas duas ultimas décadas, houve uma conscientizacado crescente sobre a necessidade de melhorar
os servigcos de salde mental; entretanto, em todos os paises — ndo importa se de baixa, média ou
alta renda —, a resposta coletiva tem sido limitada por estruturas polfticas e ordenamentos juridicos
ultrapassados, bem como pela falta de recursos.

A pandemia de Covid-19 tornou ainda mais evidente o carater insatisfatério e ultrapassado dos
sistemas e servicos de saude mental no mundo. Evidenciou os maleficios das instituicdes, a falta de
coesdo da malha social, o isolamento e a marginalizacdo de muitas pessoas com condi¢des de salde
mental, bem como a fragmentacédo e insuficiéncia dos servicos de salide mental de base comunitaria.

Em toda parte, os paises precisam de servigcos de salde mental que rechacem praticas coercitivas,
apoiem as pessoas na tomada das préprias decisdes em relacdo a tratamento e cuidados e
promovam a participacao e inclusao comunitaria, contemplando todas as areas importantes da vida
de uma pessoa - incluindo relacionamentos, trabalho, famflia, moradia e educacdo — em vez de se
concentrarem somente na reducao de sintomas.

O Plano de Ac¢do Integral sobre Satde Mental 2013 -2030 da Organizagcdo Mundial da Satide (OMS) serve
de inspiracédo ao oferecer uma estrutura para auxiliar os paises a priorizarem e operacionalizarem
uma abordagem de recovery em salde mental, centrada na pessoa e baseada em direitos. Ao destacar
servicos de salde mental ao redor do mundo que adotaram boas praticas, este guia pretende apoiar
0s paises no desenvolvimento e na reforma de servicos e respostas de base comunitaria sob a 6ptica
dos direitos humanos, promovendo direitos fundamentais como igualdade, ndo discriminacgao,
capacidade juridica, consentimento livre e esclarecido e inclusao social. Oferece um roteiro para por
fim a institucionalizacdo, a hospitalizacdo e ao tratamento involuntarios, e descreve etapas especificas
para a construcao de servicos de saude mental que respeitem a dignidade inerente a todo ser humano.

Todos — formuladores de politicas publicas, prestadores de servico, sociedade civil e pessoas com
experiéncia vivida de problemas de salde mental e deficiéncias psicossociais — tém um papel a
desempenhar para que os servi¢os de salde mental se harmonizem com os estandares internacionais
de direitos humanos internacionais de direitos humanos.

Este guia pretende lancar luz sobre essa questao urgente e incentivar os formuladores de politicas em
todo o mundo a investir em servigos de sallde mental de base comunitaria que estejam alinhados com
0s estandares internacionais dos direitos humanos. Apresenta, ainda, uma visao sobre a atencao a
salde mental dentro dos mais elevados padrbes de respeito aos direitos humanos e da esperanca de
uma vida melhor a milhdes de pessoas com condi¢cdes de salde mental e deficiéncias psicossociais,
e a suas familias, em todo o mundo.

Dr. Ren Minghui

Diretor-Geral Adjunto

Cobertura Universal de Saude/Doencas Transmissiveis e Ndo Transmissiveis
Organizagdo Mundial da Sadde
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Resumo executivo

Na ultima década, a salde mental tem recebido cada vez mais atencéo de governos, organiza¢bes nao
governamentais (ONGs) e organismos multilaterais, como a Organizagdo das Nacbes Unidas (ONU) e
o Banco Mundial. Diante da conscientizacédo crescente sobre a importancia de promover servigos
e cuidado com foco em recovery?, centrados na pessoa e baseados nos direitos humanos, os servigos de
saude mental do mundo todo estao se esforcando para promover apoio e cuidado de qualidade.

No entanto, muitas vezes esses servicos enfrentam enorme falta de recursos, operam no ambito de
ordenamentos juridicos e enquadramentos regulatérios ultrapassados e dependem excessivamente
do arraigado modelo biomédico, no qual a atencdo concentra-se principalmente no diagnéstico,
na administragcao de medicamentos e na reducdo de sintomas, deixando de lado todo o conjunto de
determinantes sociais que influenciam a sadde mental das pessoas. Todos esses elementos impedem
0 avango para a plena efetivacao de uma abordagem baseada nos direitos humanos. Por conseguinte,
em todo o mundo, muitas pessoas com condi¢des de salide mental e deficiéncias® psicossociais sédo
submetidas a violagdes de seus direitos humanos — inclusive nos servi¢os de saude — por falta de
atencao e apoio adequados.

Visando apoiar os esforcos dos paises em alinhar seus sistemas e a prestacdo de servicos de salde
mental aos estandares internacionais dos direitos humanos, inclusive a Convencédo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), a OMS preparou o guia Orientagées sobre servigos comunitarios
de sadde mental: promocdo de abordagens centradas na pessoa e baseadas em direitos, em que destaca o
imperativo de expandir os servicos de salde mental comunitarios com foco em recovery, centrados na
pessoa e baseados em direitos. Sdo ilustrados casos reais de boas préaticas de prestacédo de servicos de
salde mental em diferentes contextos em todo o mundo, aliada a moradia, a educacao, a emprego e a
protecao social, para assegurar as pessoas com condi¢cdes de salide mental o direito a uma vida plena
e significativa na comunidade. Além disso, sdo apresentados exemplos de redes integradas de servigos
de saude mental de base comunitaria e servicos de apoio em nivel nacional e regional. Por fim, séo
preconizadas acdes especificas que poderiam ser adotadas pelos paises e regides para instituir servicos
de saude mental de base comunitaria com foco em recovery e no respeito aos direitos humanos.

a Nota de traducgéo: recovery é um termo polissémico que corresponde tanto a uma abordagem em salde mental
quanto ao processo singular de fortalecimento pessoal e empoderamento de pessoas com experiéncia vivida de
adoecimento psiquico ou deficiéncia psicossocial. Em portugués, recovery tem sido traduzido como recuperacgao,
restabelecimento ou superagao. Mais do que a remissdo dos sintomas ou o retorno a um estado normal, recovery se
refere a um processo complexo e ndo linear, que envolve a reconstru¢ao do sentido de si, a renovagao da esperanga,
a superacao do estigma, a capacidade de tomar decisGes sobre a prépria vida, o exercicio pleno da cidadania, o
fortalecimento das redes de suporte social e a participacdao na comunidade. Neste documento adotou-se o termo
original em inglés por ser considerado mais abrangente e tecnicamente mais apropriado.

b Nota de tradugdo: o termo original em inglés disability se refere a uma experiéncia temporaria ou permanente
vivenciada pela pessoa, que resulta da interacdo entre uma deficiéncia ou problema de salde e fatores pessoais
e ambientais, incluindo atitudes negativas, inacessibilidade e apoio social limitado. O termo disability tem sido
traduzido para o portugués como “deficiéncia” ou “desabilidade” e destaca o impacto que o contexto de vida tem
na experiéncia da pessoa, na extensao da desabilidade na vida cotidiana e na forma com que a deficiéncia ou o
problema de salde interage com as barreiras sociais. Nesse documento adotou-se o termo “deficiéncia” por ser
amplamente utilizado na versdo em portugués de documentos oficiais, como a Convengéo Internacional sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, e para incluir as pessoas que se autoidentificam com o termo.
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A série completa de orientagcdes compreende sete pacotes técnicos, com descrigcdes detalhadas dos
servicos de salde mental elencados a seguir.

1. Servicos de salide mental para atencéo a crise

. Servicos de saude mental de base hospitalar

. Centros de saiide mental de base comunitaria

. Servicos de suporte de pares em satide mental

. Servicos moveis de saitide mental na comunidade

. Servicos residenciais de apoio para saiide mental

N OO0 o b~ W DN

. Redes integradas de servigos de satide mental

Principais mensagens deste Guia

» Muitas pessoas com condi¢cdes de salde mental e deficiéncias psicossociais recebem
atencao de ma qualidade e tém seus direitos humanos desrespeitados, o que demanda
uma transformacao profunda nos sistemas de salde mental e na prestacao de servigos.

Em muitas partes do mundo, ha exemplos de boas praticas em servicos de saude mental
de base comunitaria com foco em recovery, centrados na pessoa e que respeitam os
principios dos direitos humanos.

Muitos dos servicos de salide mental de base comunitaria que adotam tais boas praticas

prestam atendimento a um custo menor que o dos servicos convencionais equivalentes.

Também é imprescindivel uma transformacgao social profunda que vise assegurar o
acesso das pessoas com condi¢cBes de saude mental e deficiéncias psicossociais a
educacao, ao emprego, a moradia e aos beneficios sociais.

Para realizar a reforma exigida no contexto da CDPD, é essencial ampliar as redes
integradas de servigcos de saude mental de base comunitéria.

As recomendacdes e acdes concretas apresentadas neste Guia oferecem um roteiro claro
para que os paises alcancem esses objetivos.

Introducéao

Relatos vindos de todo o mundo apontam a urgéncia de combater a discriminagéo e promover os direitos
humanos na atencédo a satde mental. E preciso péor fim as préaticas coercitivas, como a internacdo e o
tratamento compulsérios, a contengcdo mecanica, fisica e quimica e o isolamento dos pacientes®, bem
como enfrentar o desequilibrio de poder entre os profissionais de salde e os usuéarios dos servigos.

c Estratégias para acabar com o isolamento e a contencéo. Capacitacao especializada Direito é Qualidade da OMS.
Guia do curso. Genebra: Organizacao Mundial da Sadde; 2019 Disponivel em: https://apps.who.int/iris/bitstream/
handle/10665/329605/9789241516754-eng.pdf.


https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/329605/9789241516754-eng.pdf
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/329605/9789241516754-eng.pdf
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S&o0 necessarias solugdes abrangentes que envolvam todo o setor e em todos os paises, qualquer que
seja seu nivel de renda.

A CDPD reconhece esses desafios, clamando por uma ampla reforma e pela promocéo do respeito aos
direitos humanos, como firmemente salientado nos Objetivos de Desenvolvimento Sustentéavel (ODS).
A Convencéao determina ser necessaria uma mudancga radical do paradigma de sadde mental, o que inclui
repensar e reformular politicas, leis, sistemas, servicos e praticas nos diferentes setores que repercutem
negativamente na vida das pessoas com condi¢cdes de salide mental e deficiéncias psicossociais.

Desde a adocdo da CDPD, em 2006, um numero cada vez maior de paises estd empenhado
em realizar reformas na legislacéo e politicas com o objetivo de promover os direitos de inclusao
comunitéria, dignidade, autonomia, empoderamento e recovery. No entanto, até o momento, apenas
um pequeno grupo de paises instituiu as estruturas legislativas e politicas necessarias para fazer face
as mudancas profundas exigidas pelo sistema internacional de direitos humanos. Em muitos casos,
as politicas e leis existentes perpetuam a institucionalizacao, o isolamento e as praticas terapéuticas
coercitivas e prejudiciais.

A prestacao de servicos de salde mental de base comunitaria que sigam os principios dos direitos
humanos descritos na CDPD - como os direitos basicos a igualdade, ndo discriminacédo, participacao
plena e efetiva e inclusao social, a dignidade inerente ao ser humano e a autonomia individual — exigira
mudancas drasticas nas praticas vigentes em todos os pafses. Implementar tais mudancas pode ser
desafiador em contextos com recursos humanos e financeiros insuficientes em salde mental.

Estes guias apresentam aos paises diversas opgdes a serem consideradas e adotadas, conforme
apropriado, para melhorar seus sistemas e servigcos de salde mental. Apresenta um menu de opgdes
de boas praticas ancoradas em sistemas de saude de base comunitaria e revela um caminho para
melhorar os servicos de salde mental de forma inovadora e baseada em direitos. Existem muitos
desafios para realizar essa abordagem dentro das restri¢des que muitos servigos enfrentam. No entanto,
apesar dessas limitacbes, os exemplos dos servicos de salde mental aqui apresentados mostram
concretamente o que pode ser feito.

Exemplos de boas praticas em servicos de salde mental de base comunitaria

Muitos paises disponibilizam servigos de salde mental de base comunitéria que oferecem uma
ampla gama de servigos: atencdo a crise, servicos moéveis na comunidade, suporte de pares,
internacao hospitalar, servigos residenciais de apoio e centros de salde mental de base comunitéria.
Os exemplos apresentados aqui abrangem contextos tao diversos como o servico mével de salde mental
na comunidade Atmiyata, na {ndia; o servigco de saude mental de base comunitaria da Clinica Aung,
em Mianmar; e o Banco da Amizade, no Zimbabue, todos os quais empregam agentes comunitarios
de salde e atuam no sistema de atencdo priméria a saldde. Outros exemplos sédo servicos de base
hospitalar, como a unidade BET, na Noruega, com forte énfase em recovery, e servigos para atencdo
a crise, como Tupu Ake, na Nova Zelandia. Esses guias também apresentam servigos de apoio, como
as KeyRing Living Support Networks no Reino Unido, e servigos de suporte de pares, como os grupos de

Usuarios e Sobreviventes da Psiquiatria no Quénia e os grupos de Ouvidores de Vozes em todo o0 mundo.

Apesar de terem caracteristicas Unicas, todas essas iniciativas promovem uma abordagem aos sistemas
e servicos de salde mental com foco em recovery, centrada na pessoa e baseada nos direitos. Nenhuma

delas é perfeita, mas sdo exemplos inspiradores que dao esperanca demonstrando que é possivel
adotar medidas concretas alinhadas a CDPD.
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Para cada exemplo de servico de saude mental aqui contido, sdo apresentados seus principios
basicos, incluindo o compromisso de respeito a capacidade juridica® do usuario, uso de praticas nao
coercitivas, inclusao comunitéaria, participacao e foco em recovery. Vale ressaltar que todas as iniciativas
contam com um método de avaliacdo, o que é fundamental para avaliar continuamente a qualidade,
o desempenho e o custo-efetividade desses servicos. Também sdo apresentados custos dos servigos e
analises comparativas com servigos nacionais ou regionais equivalentes.

Esses exemplos de servicos de salde mental com boas préaticas serdo Uteis aos paises que desejem instituir
novos servigos ou modernizar aqueles ja existentes. As descri¢des detalhadas dos servicos apresentadas
nos pacotes de medidas técnicas incluem anélises préticas dos desafios enfrentados na implementacao,
e as solucBes desenvolvidas como resposta. Essas estratégias ou abordagens podem ser reproduzidas,
transferidas ou ampliadas em servigcos em outros contextos. O Guia sugere préaticas e recomendacdes
para instituir ou transformar servicos de saude mental baseados em boas praticas, para que possam
funcionar com éxito em diferentes ordenamentos juridicos, ao mesmo tempo em que protegem os
direitos humanos, evitam a coercéao e respeitam a capacidade juridica e os direitos das pessoas.

Mudancas significativas no setor social também sdo necessarias

Em um contexto mais amplo, os principais determinantes sociais que afetam a salde mental das
pessoas — como violéncia, discriminacao, pobreza, exclusdo, isolamento, precarizacdao do trabalho
e desemprego, falta de acesso a moradia, as redes de apoio social e a servigos de saude — sdo
normalmente desconsiderados ou subestimados no discurso e na pratica de saude mental. De fato,
as pessoas que vivem com condicdes de sallde mental e deficiéncias psicossociais enfrentam obstaculos
desproporcionais para efetivar seus direitos fundamentais de acesso a educacao, a emprego, a moradia
e a beneficios sociais; portanto, muitas delas vivem na pobreza.

Por esse motivo, é importante criar servigos de salde mental que estejam comprometidos em abordar
esses importantes aspectos da vida e assegurar que os servicos disponiveis para a populacdo em geral
também sejam acessiveis as pessoas com condi¢cdes de salide mental e deficiéncias psicossociais.

Prestar bons servicos de salde por si s6 nado é suficiente para atender as necessidades de todos,
sobretudo daqueles que vivem na pobreza ou em situagao de moradia precéria, sem acesso a educacédo
ou a meios de subsisténcia. Desse modo, é fundamental que os servigos sociais e de salde mental
interajam e colaborem, de maneira pratica e construtiva, para prestar apoio integral.

Muitos paises ja obtiveram grandes avancos na diversificacao dos servicos de salide mental e integracao
desses a comunidade como um todo. Tal abordagem exige uma participacgao ativa e a coordenagao com
diversos servicos e atores na comunidade, notadamente os setores de assisténcia social, de salde e
judiciario, as autoridades regionais e municipais, bem como iniciativas culturais e esportivas, entre
outras. Essa colaboracao sé é possivel se houver mudancas radicais de estratégia, politica e sistema
ndo sé no setor da saude, mas também no setor social.

Ampliacao das redes de servicos de saude mental

Este Guia demonstra que é indispensavel ampliar as redes de servigos de saude mental com vinculo
direto com o setor de assisténcia social para oferecer uma abordagem integral e integral que abranja
todo o conjunto de servicos e fungdes.

d Nota de traducgéo: capacidade juridica corresponde, no direito brasileiro, a aptiddo da pessoa para adquirir direitos e contrair
obrigagdes na vida civil. Embora o termo legal capacity tenha sido traduzido para o portugués em documentos oficiais como
“capacidade legal”, optou-se por utilizar o termo “capacidade juridica” por ser considerado juridicamente mais apropriado.
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Em vérias partes do mundo, ha paises, regides ou cidades que instituiram redes de servigos de satde
mental que contemplam os determinantes sociais da salde supracitados e abordam os desafios
enfrentados diariamente por pessoas com condi¢cbes de salide mental e psicossociais.

Alguns dos exemplos apresentados sdo redes consolidadas, bem estruturadas e avaliadas que
reformaram e reorganizaram profundamente o sistema de satde mental; outros sdo de redes ainda em
transicao, mas que ja alcangcaram marcos importantes.

As redes consolidadas sado fruto de um compromisso politico firme e sustentado durante décadas
com a reforma do sistema de salde mental para adotar uma abordagem com foco em recovery (e) nos
(direitos humanos). O sucesso dessas iniciativas advém de novas leis e politicas, com a destinacao de
mais recursos aos servicos comunitarios. O exemplo das redes de salide mental de base comunitéaria
no Brasil demonstra como um pais pode implantar servicos em larga escala com foco em recovery
e baseados nos direitos humanos. Outro exemplo é a rede criada na regido leste de Lille, na Franga,
que demonstra ser possivel fazer a transicdo da atencao hospitalar para intervencdes comunitarias
diversificadas com investimento comparavel ao dos servicos mais tradicionais.

Por fim, a rede de servicos de base comunitéria de Trieste, na Italia, também esta fundada em uma
abordagem baseada nos direitos humanos para proporcionar atencéo e apoio em salde mental visando
a desinstitucionalizacdo. E uma rede de servicos profundamente integrados nas comunidades, que
conecta as partes interessadas de diversos setores, como assisténcia social, salde, emprego e sistema
judiciario, entre outros.

Experiéncias mais recentes em outros paises, como Bésnia e Herzegovina, Libano e Peru, também buscam
expandir rapidamente, e em larga escala, as redes recém-criadas e oferecer servicos comunitarios e de
apoio com foco em recovery e baseados nos direitos. O objetivo central é transferir os servicos de salde
mental dos hospitais psiquiatricos para a comunidade, visando a participacao plena e inclusdo das
pessoas com condi¢cdes de saude mental e deficiéncia psicossocial. Embora sejam necessarios mais
tempo e esforgo, ja estédo ocorrendo mudancgas concretas importantes. Essas redes sao uma fonte de
inspiracao, demonstrando o que pode ser alcangado com vontade politica, determinagao e uma sélida
base de direitos humanos para sustentar as agdes em saude mental.

Principais recomendacdes

Em todo o mundo, os sistemas de salde dos paises de baixa, média e alta renda reconhecem cada
vez mais a necessidade de oferecer servicos de salde mental de alta qualidade, centrados na pessoa
e orientados para o recovery, que protejam e promovam os direitos humanos dos usuérios. Governos,
profissionais de atencdo a salde e assisténcia social, ONGs, organizacbes de pessoas com deficiéncia
(OPD) e outros agentes da sociedade civil e partes interessadas podem dar passos importantes para a
melhoria da salde e do bem-estar da populacéo por meio de ag¢des decisivas para introduzir e expandir
servicos de saude mental e de apoio com boas praticas no marco de sistemas sociais mais amplos, ao
mesmo tempo em que protegem e promovem direitos humanos.

Este Guia apresenta recomendacbes importantes para paises e organizagdes, mostrando acgdes
e mudancas especificas necessarias nas areas de politica e estratégia de saide mental, reforma
juridica, prestacado de servicos, financiamento, capacitacdao de pessoal, intervencdes psicolégicas e
psicossociais, medicamentos psicotrépicos, sistemas de informacao, sociedade civil, participacdo da
comunidade e pesquisa.
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E imprescindivel que os pafses facam um esforco significativo para alinhar seus ordenamentos juridicos
as determinacdes da CDPD. Também é necesséria uma profunda reforma de politicas, estratégias e
sistemas. Por meio do desenvolvimento de politicas conjuntas e forte colaboracao entre os setores da
saude e de protecédo social, os pafses estardo mais bem preparados para responder aos principais
determinantes da saude mental. Muitos empreenderam, com éxito, reformas politicas, legislacao e
financiamento para alavancar a extensa transformacao dos sistemas de salde mental. Reformar esses
sistemas para que priorizem o recovery e os direitos da pessoa traz consideraveis beneficios sociais,

econdmicos e politicos aos governos e as comunidades.

Para integrar uma abordagem a salde mental com foco em recovery, centrada na pessoa e baseada
nos direitos humanos, os paises devem adotar uma nova visdo, combater a estigmatizacao e por fim as
préaticas coercitivas. Os sistemas e servicos de salide mental precisam ampliar seus horizontes além
do modelo biomédico e adotar um enfoque holistico que envolva todos os aspectos da vida humana.
A préatica mundial atual esta centrada no tratamento com medicamentos psicotrépicos, quando também
deveriam ser oferecidas e tentadas intervencdes psicossociais e psicolégicas e suporte de pares com
foco em recovery, centradas na pessoa e baseadas nos direitos. Para tal, é fundamental que ocorra
uma transformacéo de conhecimento, competéncias e habilidades da forca de trabalho dos servigcos
de salde e assisténcia social.

Em uma perspectiva mais ampla, também sédo necessarios esforgos para criar sociedades e comunidades
inclusivas onde a diversidade seja aceita e os direitos de todas as pessoas sejam respeitados e
valorizados. Eliminar atitudes negativas e praticas discriminatérias é essencial nao apenas na prestacéo
de servicos de saude e assisténcia social, mas também na comunidade como um todo. As campanhas
para sensibilizar o publico quanto aos direitos das pessoas com experiéncia vivida sao essenciais nesse
sentido, e os grupos da sociedade civil tém um papel estratégico a cumprir na defesa desses direitos.

Além disso, como a pesquisa em salde mental foi dominada pelo paradigma biomédico nas ultimas
décadas, ha uma escassez de pesquisas que visam a estudar as abordagens de salde mental baseadas
em direitos humanos. Em todo o mundo, é necessario um aumento consideravel dos investimentos
em pesquisas que investiguem condutas baseadas em direitos, comparem os custos da prestacédo
de servicos e avaliem os desfechos de recovery em comparagdo com o modelo biomédico. Essa
reorientagdo das prioridades de pesquisa criard uma base sélida de evidéncias para uma abordagem

verdadeiramente baseada em direitos nos sistemas e servigos de salide mental e protecdo social.

Por fim, ndo é possivel desenvolver uma agenda de direitos humanos e uma abordagem baseada em
recovery sem a participacao ativa de pessoas com condi¢des da salde mental deficiéncia psicossocial.
As pessoas com experiéncia vivida entendem bem o problema e sado os parceiros ideais para
defender o respeito aos seus direitos e a criagcdo de servicos e oportunidades que possam atender
suas reais necessidades.

Os pafses que tiverem um forte e permanente compromisso politico com o aperfeicoamento continuo
de servicos de salide mental de base comunitéria, que respeitem os direitos humanos e adotem uma
abordagem voltada para o recovery melhorarao muito ndo apenas a vida das pessoas com condi¢bes
de salde mental e deficiéncias psicossociais, mas também de suas familias, das comunidades e da
sociedade como um todo.
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O que € a iniciativa Direito é Qualidade
(QualityRights) da OMS?

Ainiciativa Direito é Qualidade (QualityRights) da OMS tem a finalidade de melhorar
QualityRights a qualidade da atencédo e do apoio em servicos de salde mental e assisténcia social
e de promover os direitos humanos de pessoas com deficiéncias psicossociais,
intelectuais ou cognitivas em todo o mundo. A iniciativa utiliza uma abordagem
participativa para atingir os objetivos listados a seguir.

Capacitar para combater o estigma e a discriminagcdo, bem como
promover os direitos humanos e recovery.

B Modbdulos de capacitacdo presencial da iniciativa Direito é Qualidade da OMS.

B Capacitagdo on-line da iniciativa Direito é Qualidade da OMS em saude
mental e deficiéncia: vencer o estigma e promover os direitos humanos.

Melhorar a qualidade da atencao e o respeito aos direitos
humanos nos servigos sociais e de satide mental.

B Kit de ferramentas de avaliacdo da iniciativa Direito é Qualidade da OMS.

B Moddulo sobre transformacao de servicos e promocao de direitos da
iniciativa Direito é Qualidade da OMS.

Criar servicos de base comunitaria, com foco no recovery, que
respeitem e protejam os direitos humanos.

B QOrientacées e pacotes técnicos da OMS sobre servicos comunitarios de
saude mental: promocédo de abordagens centradas na pessoa e baseadas
nos direitos.

B Moddulo de orientacdo da iniciativa Direito é Qualidade da OMS sobre
suporte de pares individualizado por e para pessoas com experiéncia vivida.

B Moddulo da iniciativa Direito é Qualidade da OMS sobre grupos de suporte
de pares por e para pessoas com experiéncia vivida.

B |nstrumento da iniciativa Direito é Qualidade da OMS para o planejamento
de recovery centrado na pessoa para salde mental e bem-estar.

Fomentar o desenvolvimento de movimentos da sociedade civil
para promover advocacy? e influenciar a formulacéo de politicas.

B Moddulo de orientacdo da iniciativa Direito é Qualidade da OMS sobre
advocacy em saude mental, deficiéncia e direitos humanos.

B Moddulo de orientacdo da iniciativa Direito é Qualidade da OMS sobre
organizacdes da sociedade civil para proteger os direitos humanos em
salde mental e dreas relacionadas.

Reformar as politicas e leis nacionais de acordo com a
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
e os principios internacionais dos direitos humanos.

B Orientacdo da OMS em fase de elaboragéo.

Para mais informacdes, consulte o site da iniciativa Direito é Qualidade da OMS.

e Nota de tradugédo: o termo original em inglés advocacy tem sido traduzido para o portugués como advocacia, incidéncia
e defesa de causa, e corresponde as a¢bes de defesa e promocgao de causas e direitos geralmente relacionadas a grupos
em situacdo de vulnerabilidade, frequentemente visando a formulagao e implementacéo de politicas publicas. Nesse
documento adotou-se o termo original em inglés por ser considerado mais abrangente e de utilizacao recorrente.
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Orientacdes e pacotes técnicos da OMS
sobre servicos comunitarios de salde mental

O propésito destes materiais é informar e orientar todos os interessados incumbidos de fomentar o
desenvolvimento ou a transformacado dos sistemas e servigcos de saude mental. Também fornecem
orientacdo com informacdes detalhadas sobre os aspectos que contribuem para o desenvolvimento
de servicos com boas praticas que cumprem os estandares internacionais dos direitos humanos e
favorecem uma abordagem centrada na pessoa, com foco em recovery. Os servicos de saude mental
que adotam tal abordagem néao trabalham com praticas coercivas, sdo receptivos as necessidades das
pessoas visando o recovery e protegem a autonomia individual e a inclusao, contando com a ajuda de
pessoas com experiéncia vivida para aperfeicoar, monitorar e prestar servicos.

Existem muitos servicos em pafses de todo o mundo que adotam um modelo de recovery e tém como
base os principios de direitos humanos, mas eles permanecem a margem e desconhecidos de muitas
partes interessadas, incluindo formuladores de politicas publicas, profissionais de saude e usuarios
dos servicos, entre outros.

Os exemplos de servicos aqui apresentados nao foram selecionados pela OMS com o intuito de endossa-
los, mas sim de ilustrar casos reais implementados em contextos bem diversos. Esses servicos ndo sao
0s Unicos com foco em recovery e pautados nos direitos das pessoas, mas foram selecionados porque
passaram por avaliacdo e ilustram a ampla gama de op¢des que podem ser implementadas.

Demonstrar que existem servicos inovadores eficazes é essencial para dar apoio aos formuladores de
politicas e outras partes interessadas em criar servi¢cos (ou transformar os ja existentes) tendo como
base os estandares dos direitos humanos, como parte integral da cobertura universal de saude.

Esse documento também pretende destacar o fato de que um servico de salde mental por si s6,
mesmo que obtenha bons resultados, nao é suficiente para atender todas as necessidades de apoio das
muitas pessoas com condi¢des de salude mental e deficiéncias psicossociais. Assim, é essencial que
diferentes tipos de servigos de salde mental de base comunitaria atuem conjuntamente para suprir
as diferentes necessidades das pessoas, como apoio em situagdes de crise, tratamento e cuidados
permanentes, convivéncia comunitaria e inclusao.

Os servicos de salide mental também precisam estar vinculados aos outros setores, como protecao
social, moradia, emprego e educagdo, para assegurar o direito dos usuérios a inclusdo comunitéria plena.

As orientacdes e os pacotes técnicos da OMS compreendem uma série de materiais de referéncia, a saber:

e Orientagcdes sobre servicos comunitarios de saiide mental: promocdao de abordagens centradas
na pessoa e baseadas em direitos - Esse documento abrangente contém uma descricdo detalhada
de abordagens em salde mental orientadas para o recovery, centradas na pessoa e baseadas em
direitos humanos. Apresenta exemplos resumidos de servicos com boas praticas em todo o mundo,
que promovem os direitos humanos e o recovery, e descreve as medidas necessérias para a prestacao
de servigos integrais, que levem em consideragdao a moradia, a educacao, o emprego e os beneficios
sociais. Contém ainda exemplos de redes abrangentes e integradas de servicos e apoio, além de
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fornecer orientacbes e medidas destinadas a introduzir, integrar e expandir os servigos de salde
mental com boas préaticas dentro dos sistemas de atencdo a salde e assisténcia social dos paises a
fim de promover a cobertura universal de salde e proteger e promover os direitos humanos.

» Sete pacotes técnicos sobre servicos comunitarios de saiide mental: promocdo de abordagens
centradas na pessoa e baseadas nos direitos - Cada pacote técnico aborda uma categoria de servigos
de saude mental e esta vinculado ao Guia geral de orientacdes. Os tipos de servicos de salide mental
abordados sé&o: servicos de salde mental para atencao a crise, servicos de salde mental de base
hospitalar, centros de salde mental de base comunitaria, suporte de pares, servicos méveis de
saude mental na comunidade, servicos residenciais de apoio e redes integradas de servicos de saude
mental. Cada pacote contém exemplos descritivos aprofundados de boas praticas para dar uma
visdo completa do servico, entender como ele funciona e como sao respeitados os principios dos
direitos humanos. Também sao abordados os desafios enfrentados, as solu¢gdes encontradas e as
principais consideracdes ao implementar tais servigos em contextos distintos. Na parte final de cada
pacote, os conhecimentos e o conteldo aprendidos sao transformados em um guia pratico com uma
série de acdes para passar do conceito a implementacdo de um servico-piloto ou servico-modelo com
boas préaticas.

Especificamente, os pacotes técnicos:

e apresentam uma descricdo aprofundada de iniciativas em diferentes paises que prestam servigos e
apoio em salde mental alinhados ao principio de recovery e aos direitos humanos;

e demonstram como as boas praticas contribuem para o respeito aos principios internacionais de
direitos humanos — capacidade juridica, praticas ndo coercitivas, participacao e inclusdo comunitéaria
e foco em recovery;

e descrevem os resultados positivos que podem ser obtidos pelos usuarios de servicos de sallde mental
que adotam boas praticas;

e apresentam anélises comparativas do custo das boas praticas em servicos de salde mental em
comparacdo a servigos convencionais equivalentes;

* abordam os desafios para instituir e operar tais servicos e as solugbes implantadas para contorna-los; e

e apresentam uma série de acdes para fomentar boas praticas centradas na pessoa, com foco em
recovery e respeito aos direitos humanos que sejam adequadas ao contexto socioecondmico local.

Cabe ressaltar que nenhum servigco se encaixa perfeitamente em uma Unica categoria, porque as
inimeras funcdes executadas pelo servico se entrecruzam em uma ou mais categorias. Isso se reflete
na categorizacao apresentada no inicio da descricao de cada servigco de salde mental.

Esses documentos concentram-se especificamente em servicos para adultos com condi¢des de saude
mental e deficiéncias psicossociais. Nao abrangem servigcos especificos para pessoas com deficiéncias
cognitivas ou fisicas, transtornos neurolégicos ou uso de substéncias, tampouco incluem servigos
altamente especializados, como aqueles voltados para transtornos alimentares. Outras éareas nao
incluidas sao: intervencdes por meios eletrdnicos; servigos telefénicos (como linhas diretas); programas
de prevencao, promocao e intervencao precoce; servicos com base em ferramentas especificas (p. ex.,
planejamento antecipado); capacitagdo; e advocacy. O material de orientagbes também nao discorre
sobre servicos prestados em contextos de salide nédo especializados, embora muitas licbes aprendidas
com 0s servigcos descritos nesse documento também se apliquem a esses contextos.

XXI
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Como consultar o material

Orientacbes sobre servicos comunitarios de salde mental: promog¢do de abordagens centradas na pessoa
e baseadas em direitos € o principal documento de referéncia para todas as partes interessadas.
Os leitores interessados em uma categoria especifica de servico de saude mental podem consultar
0 pacote técnico correspondente, que contém mais informacées e orientacbes especificas para criar
um novo servico no contexto local. Entretanto, cada pacote técnico deve ser lido em conjunto com o
Guia mais amplo, Orientacbes sobre servicos comunitarios de satde mental, que contém as informacdes
necessarias para também integrar os servigos aos sistemas de salde e assisténcia social do pafs.

Publico-alvo do material
* Ministérios competentes (saude e assisténcia social) e formuladores de politicas.

e Gestores de salide em geral, de salide mental e de servigcos sociais.

¢ Trabalhadores comunitéarios, da salide mental e outras areas da saude, como médicos, enfermeiros,
psiquiatras, psicélogos, pares, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais, trabalhadores de apoio
comunitério, cuidadores ou curandeiros tradicionais e religiosos.

¢ Pessoas com condicdes de salde mental e deficiéncias psicossociais.
e Usuarios ou ex-usuarios de servicos de salide mental e servicos sociais.

* ONGs e pessoas que atuam na area de salde mental, direitos humanos ou outras areas relevantes,
como associagcbes de pessoas com deficiéncia, grupos de usuarios/sobreviventes de psiquiatria,
organizacbes de advocacy e entidades de curandeiros tradicionais e religiosos.

e Familiares, pessoal de apoio ou envolvido nos cuidados.

e Qutras entidades e partes interessadas relevantes, como simpatizantes de causa, advogados e
entidades de apoio juridico, académicos, estudantes universitarios e lideres comunitarios e espirituais.

Uma nota sobre terminologia

Os termos “pessoas com condi¢cbes de saude mental e deficiéncia psicossocial”, “pessoas que usam
servicosdesalde mental” ou “usuérios de servigos” sdo usados ao longo deste Guia e nos pacotes técnicos.

Entende-se que a linguagem e a terminologia usadas refletem a constante evolu¢ao da conceitualizagao
de deficiéncia e que, com o tempo, termos diferentes sdo usados por diferentes pessoas em diversos
contextos. Cada pessoa deve estar livre para escolher o vocabulario, as expressdes e as descricdes
que mais correspondem a sua prépria experiéncia, situacdo ou sofrimento mental. No campo da
saude mental, por exemplo, alguns empregam termos como “pessoas com diagnéstico psiquiatrico”,
“pessoas com transtornos mentais” ou “doencas mentais”, “pessoas com condi¢des de salde mental”,
“consumidores”, “usuarios de servigcos” ou “sobreviventes da psiquiatria”. Outros acreditam que alguns
desses termos (ou todos eles) sdo estigmatizantes, preferindo usar outras expressdes para se referir as

préprias emocdes, experiéncias ou sofrimento.

O termo “deficiéncia psicossocial” tem sido adotado para englobar as pessoas com um diagnéstico
de saude mental ou que se identificam com esse termo. Empregar o termo “deficiéncia” é importante
nesse contexto porque chama atencdo as enormes barreiras que impedem a participacédo plena e
efetiva na sociedade de pessoas com desabilidades reais ou percebidas, bem como o fato de estarem
protegidas sob a égide da CDPD.
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O termo “condicdo de sadde mental” é empregado de maneira anéloga ao termo “condicao de salde
fisica”. Uma pessoa com uma condicao de salde mental pode ter um diagnéstico formal ou nao, mas
ela se identifica como alguém que tem ou teve problemas ou dificuldades com a satde mental. O termo
foi adotado aqui para que os profissionais da saude geral, de saude mental e de assisténcia social e
outros profissionais que trabalham em servicos de salde mental (que possivelmente desconhecem
o termo “deficiéncia psicossocial”) entendam que os valores, direitos e principios mencionados se
referem as pessoas que eles atendem e as quais prestam servicos.

Nem todas as pessoas que se identificam com os termos acima enfrentam estigmatizacéo, discriminacao
ou desrespeito aos direitos humanos. Alguns usuérios de servi¢cos de salde mental nao tém problemas
de salde mental, e algumas pessoas com condi¢cdes de salde mental ndo enfrentam restricGes nem
barreiras a sua participacédo plena na sociedade.

X

A terminologia adotada neste Guia visou a inclusividade. |dentificar-se com certas expressdes ou
conceitos é uma escolha pessoal, mas os direitos humanos se aplicam a todos, onde quer que seja.
O mais importante é que o diagnéstico ou a deficiéncia ndo devem jamais definir uma pessoa. Somos
todos individuos inseridos em um contexto social Gnico, com personalidade, autonomia, sonhos, metas,
aspiracdes e relacionamentos préprios.

XX
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Servicos de suporte de pares em salde mental

Os servicos de suporte de pares em salide mental consistem em sessées de apoio individuais ou em
grupo fornecidas por pessoas com a experiéncia vivida a outras que desejam se beneficiar de sua
experiéncia e apoio. O propésito é apoiar as pessoas nos aspectos que considerem importantes para a
prépria vida e recovery, sem julgamentos e pressuposicées.

Como especialistas por experiéncia, essas pessoas, em razdo de seu conhecimento em primeira mao e
experiéncia, sao capazes de estabelecer uma conexdo e um relacionamento especial com aquelas que
estao passando por um periodo dificil. Assim, atuam como ouvintes compassivos, educadores, coaches,
defensores, parceiros e mentores. Os servigcos destacados na se¢do subsequente sdo administrados e
dirigidos por pessoas que sao especialistas por experiéncia. A participacao no suporte de pares
é sempre baseada na escolha e no consentimento livre e esclarecido, e as pessoas que recebem esse
tipo de apoio nao tém nenhuma obrigacédo de continuar o apoio oferecido, permitindo que decidam de
acordo com a prépria vontade, preferéncia e necessidades identificadas por elas mesmas.

A estrutura e organizacao dos servicos de suporte de pares variam muito de acordo com o contexto.
Esses servigcos também variam em termos do escopo das atividades oferecidas, que vao desde apoio
emocional, ajuda para que as pessoas compreendam suas experiéncias, apoio no acesso a beneficios
sociais e outras oportunidades, e atividades destinadas a promover a inclusao social até o trabalho de
advocacy e conscientizacdo. Em geral, os servicos de suporte de pares facilitam a criacao de redes
de apoio social que de outro modo poderiam nao ser possiveis.

O suporte de pares é considerado um pilar central no recovery de muitas pessoas. Baseia-se naimportante
premissa de que o significado de recovery pode ser diferente para cada um, que as pessoas podem
obter enormes beneficios com o compartilhamento de experiéncias e por serem ouvidas, respeitadas e
apoiadas para encontrar significado em suas experiéncias e um caminho para a recuperac¢ao adequada
a elas que, por fim, possibilite uma vida plena e gratificante. Embora os muitos servicos de suporte
de pares existentes em todo o mundo valorizem a promocédo da esperanca, o compartilhamento de
experiéncias e o empoderamento, os exemplos de servicos com boas praticas apresentados nesse
documento também adotam medidas ativas para evitar préaticas coercitivas e assegurar o respeito a
capacidade juridica dos participantes do suporte de pares.

Os servigos descritos nesse pacote técnico foram preparados apés ampla pesquisa e selecéo de servicos
identificados por meio de revisdes da literatura, buscas na internet, consulta on-line e contribuicdes de
redes e colaboradores existentes da OMS. Uma descricao detalhada da metodologia é fornecida no anexo
do Guia Orienta¢bes sobre os servicos comunitdrios de salide mental: promo¢do de abordagens centradas
na pessoa e baseadas nos direitos. O processo de selecdo se baseou nos cinco critérios de direitos
humanos e recovery, a saber respeito a capacidade juridica; praticas nao coercitivas; participacéao;
inclusdo comunitéria; e foco em recovery. Quando possivel e/ou apropriado, deu-se prioridade a servigos
prestados em paises de baixa renda ou regiGes geograficas com pouca representatividade e a servigcos
com dados de avaliacao disponiveis. Um dos principais desafios identificados durante a revisao dos
servicos foi a falta de dados robustos para avaliacao. Investir mais na avaliacéao dos servigcos € uma
das recomendacdes feitas na secado de orientacao e acbes praticas no guia Orientag6es sobre 0s servicos
comunitarios de saude mental: promog¢do de abordagens centradas na pessoa e baseadas nos direitos.
Os servigos descritos nesse pacote técnico ndo devem ser interpretados como melhores préticas, e
sim como forma de ilustrar o que pode ser feito e demonstrar o potencial mais amplo de servigcos de
saude mental de base comunitaria que promovam uma abordagem de recovery, centrada na pessoa e
baseada em direitos.
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A prestacédo de servicos de salde mental de base comunitaria que cumprem os principios de direitos
humanos representa uma mudanca significativa na préatica de todos os paises e estabelece padrdes
muito elevados em contextos de investimento insuficiente de recursos humanos e financeiros na satde
mental. Alguns paises de baixa renda podem presumir que os exemplos dos paises de renda alta
ndo sao apropriados ou Uteis. O mesmo pode acontecer com pafses de alta renda que examinam
exemplos dos paises de baixa renda. Novos tipos de servicos e praticas também podem gerar diversas
perguntas, desafios e preocupacbdes em diferentes interessados diretos, sejam formuladores de
politicas, profissionais, familias e cuidadores, sejam individuos que usam os servigos de saude mental.
A intencdo dessa orientacdo ndo é sugerir que esses servicos sejam reproduzidos integralmente, e sim
gue sejam usados para aproveitar e aprender principios e praticas relevantes e transferiveis para o
préprio contexto, na oferta de servicos de saude mental de base comunitaria que sejam centrados na
pessoa e promovam os direitos humanos e o recovery.
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Servicos de suporte de
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— descricao e analise




Grupos de suporte
de Ouvidores
de Vozes
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apoio para saude mental
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Ouvir vozes é uma experiéncia que costuma levar as pessoas a servicos de salde mental. Embora
muitas pessoas que tenham a experiéncia angustiante de ouvir vozes encontrem algum alivio com a
supressdo das vozes por medicamentos antipsicéticos, outras ndo melhoram com essa conduta (1, 2).
Além disso, muitas consideram que essas vozes podem ter um significado, embora causem confuséo e
angustia, e querem compreender de onde elas vém (3-5).

O Movimento de Ouvidores de Vozes (MOV) teve inicio nos Paises Baixos, nos ultimos anos da década
de 1980, como uma colaboracédo entre um psiquiatra holandés, um pesquisador e uma ouvidora de
vozes, além de muitas outras pessoas que ouviam vozes (6). Em vez de tentar suprimir as vozes
com medicamentos, o MOV acreditava que uma estratégia mais Gtil para muitos ouvidores de vozes
era mudar sua relacao com essas vozes. Para isso, exploravam a natureza das vozes e seu possivel
significado em reunides de grupo com outras pessoas que tinham experiéncias semelhantes.
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O movimento difundiu-se em todo o mundo (7) e atualmente conta com redes nacionais em 30 paises
(8). A Intervoice, rede mundial de Grupos de Ouvidores de Vozes, apoia o Movimento Internacional
de Ouvidores de Vozes mediante “conexdo de pessoas, troca de ideias, distribuicdo de informacdes,
destaque de iniciativas inovadoras, incentivo a pesquisa respeitosa e de alta qualidade, e promocéo
mundial de seus valores” (9). Alguns grupos foram cofundados por profissionais e funcionam como
parte de servicos de sallde mental existentes ou em estreita articulacdo com esses servicos. Outros
foram organizados pelas préprias pessoas que ouvem vozes e sdo totalmente independentes dos
servicos de saude (8).

f  Osrecursos para os grupos de ouvidores de vozes podem ter diferentes origens, de acordo com o grupo, incluindo doagées, cobranga de pequenos valores ou financiamento
por servigos de saude.
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Embora o MOV e os Grupos de Ouvidores de Vozes (GOV) admitam e valorizem uma grande variedade
de perspectivas, varios principios basicos guiam tanto os grupos de pares quanto o movimento que
surgiu em torno deles (7):

Normalizacdo — ouvir vozes é uma parte normal da experiéncia humana. Nos GOV, as vozes nao
sdo consideradas necessariamente patolégicas, mas uma resposta significativa e interpretavel
a dificuldades sociais, emocionais ou interpessoais. A possibilidade de ouvir vozes é
compreendida como existente em todos nés. Isso nao invalida o fato de que muitas pessoas
podem ouvir vozes que consideram angustiantes e debilitantes.

Diversidade de explicacbes — diferentes compreensdes das vozes sdao bem-vindas. Os MOV
acolhem diversas ideias com relagéo as origens e ao significado de ouvir vozes (10). Entre elas
estdo compreensdes biolégicas, psicolégicas e espirituais (11).

Os ouvidores de vozes sdo incentivados a desenvolver a prépria compreenséo — os GOV incentivam
as pessoas a se apropriarem das vozes e a exercitarem a prépria compreensao acerca delas.
Uma fungao béasica do GOV é proporcionar um espacgo seguro no qual isso possa acontecer (12).

A melhor maneira de explicar a experiéncia de ouvir vozes é a referéncia a eventos da vida e
narrativas interpessoais — muitas vezes, as pessoas relatam a ocorréncia de eventos da vida
devastadores, e consequente desempoderamento, antes do surgimento das vozes. Muitas
pessoas escreveram e falaram sobre o papel de eventos trauméticos na génese dessas
experiéncias (13) e ha evidéncias empiricas que respaldam essa associac¢do (14). Na verdade,
sdo cada vez maiores as evidéncias do papel do trauma de infancia na origem da experiéncia
psicética em geral (15, 16). Com frequéncia, as palavras, a identidade das vozes ou a ocasiao
de seu surgimento correspondem a aspectos de eventos ocorridos no inicio da infancia (5). Os
GOV incentivam uma articulacéo e interpretacdo cuidadosa das experiéncias de ouvir vozes
de cada pessoa. Ha resisténcia ao uso de rétulos psiquiatricos e explicacdes medicalizadas,
mesmo quando incluem referéncias a traumas. Em vez disso, a visdo dos GOV, e do MOV em
termos mais gerais, “guia a compreensao da saldde como um processo fundamentalmente
social, cultural e politico” (1).

Com frequéncia, trabalhar para a aceitacdo das vozes é uma estratégia melhor do que tentar suprimi-
las ou elimina-las — a aceitacdo das vozes implica em um correspondente reconhecimento da
realidade subjetiva da pessoa envolvida, ainda que isso seja doloroso ou conflituoso. Romme e
Escher (17)sugeriram que, muitas vezes, as vozes sdo ao mesmo tempo “problema” e “solucao”;
ou seja, embora possam implicam em um ataque a identidade da pessoa, frequentemente
também sdo uma maneira de preservar essa identidade pela “articulacéo e materializacdo da
dor emocional” (7). Os GOV ajudam as pessoas a se reorientarem com relagcdo as vozes e a
reconstruir sua relacdo com elas.

O apoio e a colaboracdo de pares sdo empoderadores — muitas vezes ouvir vozes é um assunto
“tabu” (12), e a solidariedade de outras pessoas proporciona tranquilizacdo e seguranca.
O compartilhamento da experiéncia de ouvir vozes com outras pessoas que tiveram experiéncias
semelhantes pode produzir um sentimento forte de validacao e até mesmo libertacdo em
muitas pessoas. Essa escuta e aprendizagem mutua entre iguais expde as pessoas a diferentes
maneiras de pensar sobre as vozes e permite aprender novas estratégias para enfrenta-las.
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Os Grupos de Ouvidores de Vozes sdo organizados em redes locais e nacionais que oferecem apoio,
assessoria e orientagcao a novos grupos; muitos deles tém seus préprios sites com informacdes
disponiveis para qualquer pessoa que procure ajuda ou orientacao. Ha palestras periédicas. Os grupos
apoiam-se mutuamente sem uma estrutura hierarquica, o que pode explicar o éxito de redes existentes
ha muito tempo, como a do Reino Unido. O movimento é mais forte no Reino Unido, com mais de 180
grupos que funcionam em contextos muito variados, como servigos de salde mental para criangas
e adolescentes, prisbes, unidades de internacao, e no setor voluntario. Em Londres, o projeto Voice
Collective, que abrange toda a cidade, apoia jovens (de 12 a 18 anos) que ouvem vozes (18) e é gerido
pela organizacéo Mind (19). Embora a implantacao dos GOV nos Estados Unidos tenha sido mais lenta,
atualmente estdo cadastrados na base de dados da Rede de Ouvidores de Vozes dos EUA 121 grupos em
25 estados, nimero que vem aumentando a cada ano (20). Na Austrélia, cada estado tem sua prépria
rede de GOV, com 23 grupos em Sydney e no estado de Nova Gales do Sul (21). Em Hong Kong, cinco
ONGs administram GOV, e a organizacao New Life (22) gerencia seis grupos em seus centros e casas.

Descricdo do servico

Em geral, as reunides do grupo de ouvidores de vozes nao seguem um formato padronizado, ao contrério
de abordagens mais estruturadas de suporte de pares, como a dos Alcodlicos Anénimos (AA). Em vez
disso, incentiva-se o desenvolvimento independente de grupos locais. Alguns GOV foram criados por
pessoas ou grupos de pessoas que ouvem vozes, enquanto outros foram iniciados por profissionais que
trabalham sozinhos ou em parceria com um ouvidor de vozes.

-

Os GOV acolhem pessoas que tém outras experiéncias que nao ouvir vozes (12) - alguns grupos estao
abertos aqueles que tém visdes ou outras experiéncias que geralmente seriam consideradas como
“psicéticas”, enquanto outros recebem pessoas com qualquer tipo de sofrimento mental (8). Alguns
GOV s6 aceitam pessoas com experiéncia pessoal, enquanto outros contam com a participacédo de
profissionais e parentes. Um pequeno nimero de GOV aceita apenas mulheres, enquanto outros grupos
destinam-se a jovens (18) ou a membros de comunidades culturais especificas.

7

As reuniBes em grupo ocorrem em varios locais, incluindo instalagdes comunitarias, como bibliotecas,
escritérios de organizacdes de pares, centros de artes ou de educac¢do de adultos, enquanto outras séo
realizadas em unidades de salde mental. Também existem GOV em prisdes e unidades de internacéo
psiquiatrica (23). A maioria faz reunides semanais ou quinzenais na forma de grupo aberto, com a
possibilidade de inclusdo de novos membros a qualquer momento e entrada e saida das pessoas na
medida de suas necessidades. A participacdo é informal e ndo tem prazo determinado (24, 25). Alguns
grupos simplesmente organizam discussdes informais, enquanto outros convidam palestrantes; nos
Estados Unidos, alguns GOV organizam passeios ou atividades em grupo (8).
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As reunides em grupo sao orientadas por dois facilitadores que atuam como auxiliares, permitindo que os
membros sejam apoiados pelo grupo enquanto mantém o foco da discussao e seguem “regras béasicas”.
Eles introduzem o éthos da Rede de Ouvidores de Vozes, declarado em seu manifesto; administram a
logistica das reunibes; e tém o propésito de proporcionar alguma estrutura a reunido do grupo, mas nao
atuam como terapeutas. Grupos consolidados trabalham com um banco de facilitadores, propiciando a
eles flexibilidade e apoio (26). Os facilitadores provém de diferentes contextos, mas geralmente héa pelo
Menos uma pessoa com experiéncia vivida de vozes ou visdes.

Os facilitadores séo treinados para possibilitar a igual valorizagao de diferentes perspectivas nas reunides
do grupo e para servir como modelo de aceitacao e curiosidade sem juizo de valor em relagao as
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complexidades da experiéncia psicolégica (10, 25). Nao ha expectativa de conformidade dos membros a
nenhum enquadramento explicativo especifico, como psicolégico, biomédico, espiritual ou paranormal
(24). O aspecto essencial é que as vozes nao sao consideradas necessariamente patolégicas. Embora
algumas pessoas as considerem dessa forma, o grupo ajuda a diminuir essa percepc¢do. Por meio de
uma atitude intencionalmente neutra (10), os GOV procuram ser um espago seguro, no qual as pessoas
possam lidar com experiéncias e memérias causadoras de dor emocional (27). Em caso de conflito
durante a reunido, had um esforco colaborativo de resolugéo. Uma pessoa deu este exemplo de um grupo
americano: “Héa pouco tempo, tivemos um caso de gritos no grupo on-line, o que foi muito perturbador.
Mas, em vez de pedirem a ele que saisse, as pessoas se concentraram em entender o sentimento dele
naquela experiéncia e a situagcao se acalmou” (10).

Para incentivar a curiosidade sobre ouvir vozes, muitos grupos usam o recurso de criar um perfil da
voz (10). Para desenvolver uma imagem completa a partir das vozes ouvidas, os membros podem
perguntar o que elas dizem, o tom usado, a quantidade de vozes diferentes, se sdo masculinas ou
femininas, se houve modificagdo das vozes com o passar do tempo, se h& alguma situacdo em que é
mais provavel que aparegcam, como a pessoa se sente ao ouvir as vozes e qual é o propésito das vozes
na opinido de quem ouve (5, 25). O objetivo desse questionamento é ajudar a pessoa a “conhecer”
melhor as vozes e a se sentir menos intimidada por elas, compreendendo experiéncias que costumam
causar confusdo ou medo.

Muitas pessoas consideram favoravel a experiéncia de outros perguntarem sobre as vozes que elas
ouvem. Nesse contexto de apoio, a pessoa pode ser capaz de identificar as circunstancias que tendem
a desencadear as vozes, o que aumenta seu controle sobre a experiéncia. Uma pessoa afirmou que a
participacdo no GOV a ajudara a desenvolver um vocabulario para descrever as préprias experiéncias
(25). Essa transformacéao e os processos associados sdo explicados por um modelo de trés fases criado
por Hornstein, Putnam e Branitsky (2020) (10).

Alguns GOV mantém outras atividades além do suporte de pares, como consultoria e assessoria a outras
organizagdes, incluindo servigos publicos e ONGs. O propdsito é educativo, ajudando a reduzir o estigma
e promovendo a aceitacdo de pessoas que ouvem vozes. Nos EUA, existem atualmente vérios GOV on-
line coordenados pela Comunidade de Aprendizagem para o Recovery do Oeste de Massachusetts,
atualmente denominada Wildflower Alliance (28). Essa mesma organizacao oferece também um grupo
de suporte para parentes e amigos de pessoas que ouvem vozes (29).

Principios basicos e valores do servico

Respeito a capacidade juridica

Os grupos de ouvidores de vozes sao totalmente voluntérios. Nunca sdo impostos nem atuam de maneira
a comprometer a capacidade juridica das pessoas. Nao usam nenhum mecanismo de encaminhamento
a um servico que possa comprometer a capacidade juridica. A finalidade Ultima dos GOV é empoderar
as pessoas em relacao as vozes que ouvem e aos servicos de salde mental que encontram, de modo
que estejam no controle da prépria vida e das decisGes que as afetam. Com esse objetivo, oferecem um
féorum de didlogo sobre experiéncias e opgdes terapéuticas. Os GOV buscam fortalecer a capacidade do
ouvidor de voz de articular a prépria compreensao das vozes e decidir, depois de esclarecido, se deseja
o tratamento medicamentoso e a psicoterapia.
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Praticas nao coercitivas

A participacao em GOV é sempre voluntaria e ndo existem praticas coercitivas. Os grupos de ouvidores
de vozes ndo encaminham as pessoas para tratamento em outro lugar contra sua vontade nem a
servicos onde possa haver coercao.

Inclusdo comunitaria

As reunides dos GOV ocorrem principalmente em instalagdes na comunidade, em vez de unidades
de salde mental, hospedadas por ONGs, ou como grupos independentes. Alguns grupos realizam
atividades externas na comunidade, como consultoria a outras organizagdes ou o planejamento de
atividades inclusivas, como caminhadas (8). Os GOV concentram-se em oferecer um local seguro para
que as pessoas interajam de maneira diferente com suas experiéncias. Embora as pessoas possam
receber orientacao e sugestdes nas reunides, os grupos nao participam diretamente de atividades para
encontrar trabalho, educacédo ou moradia para os membros.

Participacado

-

O espirito e a estrutura dos grupos e do movimento como um todo é de participagao e suporte de
pares. Os GOV sao constituidos de pessoas que viveram a experiéncia de ouvir vozes. A maioria dos
grupos é organizada por pares que receberam treinamento para ser facilitadores. Embora muitos
grupos sejam facilitados por pares treinados em vez de profissionais, isso varia muito dentro de um

mesmo pais e entre paises.

Abordagem de Recovery

Y

Os principios béasicos dos GOV estdo intimamente associados a abordagem de recovery. Os cinco
processos principais CHIMEgidentificados na literatura sobre recovery (30) séo amplamente discutidos
no MOV e nos relatérios de pesquisa sobre GOV (27). Os GOV ajudam a pessoa a desenvolver a prépria
estrutura de compreenséao, estabelecer as préprias metas e objetivos em relagcado as vozes e gerar
esperanca por meio do suporte de pares. Evita-se a terminologia medicalizante como “alucinacdes
auditivas”, “delirios” e “sintomas”. Além disso, muitos membros dos GOV alegam que suas vozes sao
uma parte essencial de sua personalidade, ndo um sintoma de doenca da qual precisam melhorar.

7

Avaliacao do servico

A pesquisa sobre GOV é limitada pelo fato de que os grupos trabalham com programas individuais e ndo
tém uma estrutura definida em manual e, portanto, nao podem ser estudados facilmente no formato de
um estudo controlado randomizado. Os estudos que medem desfechos definidos clinicamente (como
escalas de avaliacao de sintomas) podem ndo detectar alguns dos beneficios mais importantes desse
trabalho, como alcancar os objetivos significativos que as pessoas estabeleceram para si préprias
(31). Além disso, quando o ouvir vozes é abordado como um fenémeno potencialmente positivo, ndo é
possivel capturar os beneficios por escalas padronizadas de avaliagdo clinica (32). Na verdade, alguns
GOV veem a si proéprios principalmente como grupos sociais nos quais pode haver um importante
trabalho de transformacédo, e ndo como grupos tradicionais de terapia (33).

g Conectividade, esperanca, identidade, sentido na vida e empoderamento.
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Contudo, surgiu uma literatura de pesquisa sobre GOV que explorou seu impacto sobre os participantes
e 0s processos empregados. Um estudo realizado no Reino Unido com métodos quantitativos e
qualitativos constatou reducédo significativa da duracao das internagdes hospitalares, bem como da
frequéncia e intensidade das vozes, apds a participacdo em um GOV (34). Além disso, os estudos
mostraram que, nos grupos, as pessoas encontraram apoio normalmente nao disponivel em outro
lugar e sentiram-se ouvidas (24). Esses fatores pareceram melhorar os desfechos sociais e emocionais,
incluindo maior autoestima (21, 24, 35), melhor funcionalidade social (24), maior capacidade de
enfrentamento (21, 24), aumento da esperanca (21, 24), diminuicdo da sensacao de isolamento e
fortalecimento de vinculos com amigos e parentes (24). As pessoas também relataram uma melhor
compreensao das experiéncias de vozes e um aumento da capacidade de compartilhar com outras
pessoas essa relacdo com as vozes (21, 35, 36): “Eu compreendo o que sao as vozes e de onde vém,
consegui enfrenta-las melhor e, a medida que comecei a me sentir melhor e elas diminuiram, a vida
melhorou muito, pois ndo ouco essas vozes o tempo todo” (27).

O tema de pessoas que encontram aceitacdo surge em todos os estudos de GOV (37). Em varios
estudos, as pessoas descreveram um sentimento de solidariedade; elas descobriram que o grupo era
uma base segura para explorar seus sentimentos e agia como um catalisador para mudanca (27,
37). Nas palavras de um entrevistado: “Foi como levantar o véu, porque eu ouvi alguém expressar
esses sentimentos e pensei... Sei que é anormal, mas ao mesmo tempo parece haver uma espécie de
normalidade nisso” (37).

Ha evidéncias de que os beneficios de participar de GOV séo progressivos. Até o momento, o maior
estudo qualitativo sobre GOV foi realizado por Hornstein et al. nos EUA (10). Os pesquisadores
descobriram que, de inicio, as pessoas passam por um processo de descoberta de outros ouvidores de
vozes e diferentes maneiras de compreender as vozes. Depois, o0 GOV permite a elas explorar maneiras
de reestruturar sua experiéncia para que possam compreendé-la. Por fim, o grupo serve de laboratério
para modificar as relacdes fora do grupo (10).

Embora muitos participantes de GOV continuem a usar medicamentos psiquiatricos (24), no estudo
de Hornstein et al., alguns membros informaram “uso mais limitado e seletivo dos medicamentos,
ou diminuicdo gradual das doses até a interrupcao” (10). Alguns entrevistados também relataram a
diminuicao da necessidade de servigos de base hospitalar ou para atencao a crise.

Alguns estudos informaram que as vezes os entrevistados consideraram algumas reunides em grupo
“perturbadoras” e ocasionalmente houve o “ressurgimento das vozes” (38). O maior estudo quantitativo
até o momento foi apresentado por Longden et al. (24), que enviou um questionario de 45 itens a
62 grupos filiados a ROV inglesa. Cerca de um terco dos participantes relataram que, as vezes, as
reunides em grupo eram “angustiantes”. Entretanto, essas experiéncias negativas nao afetaram os
beneficios da participacdo. Na realidade, os pesquisadores levantaram a hipétese de que talvez o
beneficio se devesse exatamente ao fato de poder falar sobre acontecimentos angustiantes, sem ser
julgado ou “patologizado”.
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Custos e comparacdes de custo

Os GOV podem operar com pouco ou nenhum financiamento (26). Alguns grupos sao apoiados por
servi¢cos de salde mental ou ONGs, enquanto outros sdo independentes. Os tnicos custos sdo o aluguel
de um espago semanal de reunido e uma possivel remuneracao do facilitador. A maioria dos GOV é gratuita
para os participantes; entretanto, grupos japoneses cobram uma pequena taxa dos membros (39).

Desafios e solucdes

Mudancga de atitude e dependéncia do modelo biomédico

Pode ser dificil mudar a atitude dos profissionais nos servicos de saude mental, e eles podem resistir
a adocao do modelo do MOV. Como os GOV trabalham com a ideia de que as vozes podem ser
compreendidas de diferentes maneiras e reconhecem que os medicamentos antipsicéticos nem sempre
sao Uteis, os profissionais concentrados principalmente no modelo biomédico podem ter dificuldade
com esses grupos. A gestdo do servigo de salide mental pode nao compreender e ter dificuldade para
aceitar a necessidade de mudanca.

-

Os GOV lidaram com essas questdes por meio de transparéncia e inclusividade, com convite para a
participagao de profissionais de diferentes especialidades, inicio com pequenos grupos-piloto e reunido
com evidéncias sobre desfechos. Muitos grupos decidiram-se por um desenvolvimento independente,
na maioria dos casos iniciados por ouvidores de vozes ou profissionais inspirados pelo modelo dos
ouvidores. Com frequéncia, um GOV é langado em uma reunido publica inicial. Para preservar a prépria
identidade como independente dos servicos de psiquiatria e de saude mental, a Rede Inglesa de
Ouvidores de Vozes elaborou um manifesto para os grupos filiados a ela (33), e a ROV nos EUA revisou
e ampliou esse manifesto com a inclusdo dos ultimos avangos em GOV (40). Alguns ouvidores de vozes
e profissionais oferecem treinamento para a criacdo e administragdo de GOV. A rede inglesa oferece
assessoria especifica sobre a criacdo de grupos em seu site (26), e a ROV nos EUA fornece informacdes
sobre organizagdes de treinamento de facilitadores.

7

Expansédo do alcance geografico

A maioria dos GOV surgiu em paises de alta renda: EUA, Canada, Austrélia, Nova Zelandia, Japao, Hong
Kong e paises na Europa. O modelo dos GOV é difundido pelas préprias pessoas que ouvem vozes ou por
profissionais interessados nessa maneira de trabalhar, mas nao é promovido por servigos convencionais
nem estd em nenhuma lista de prioridades do governo. Diferentes visdes sociais e culturais do mundo
moldam claramente a maneira como as vozes sao vivenciadas e interpretadas e, portanto, as maneiras
como as pessoas reagem a elas (41). A compreensao local da natureza da mente, do corpo, do espirito,
do mundo natural e da interagcdo entre esses fatores influencia a maneira como as pessoas vivenciam
e compreendem o ouvir vozes (42). O fato de os principios centrais do modelo dos MOV enfatizarem
essa diversidade na experiéncia de ouvir vozes ajudou a expandir o alcance geografico do movimento.
A criacdo da rede mundial Intervoice ajudou a disseminar o0 movimento para muitos paises, e atualmente
30 paises contam com redes nacionais (8).
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Principais consideracdes para contextos diversos

Os principais aspectos a levar em conta na criacdo ou ampliacdo desse servico em outros contextos séao:

promover a transparéncia e o dialogo franco, explicando o propésito, os objetivos e o fundamento do
modelo dos Ouvidores de Vozes;

criar uma base de evidéncias comecando com um grupo-piloto;
convidar profissionais de diferentes especialidades a participarem;

incentivar o comparecimento de gestores e outros aos eventos de treinamento para que se familiarizem
com o modelo;

coletar feedback dos participantes dos grupos sobre o0 modelo e gerar sistematicamente evidéncias
dos desfechos;

assegurar forte liderangca com supervisdo dos grupos e de sua implementacgao; e

assegurar a adesao ao modelo do Movimento de Ouvidores de Vozes.

Mais informacdes e recursos

Site:
https://www.hearing-voices.org/

Videos:
Beyond Possible, How the Hearing Voices Approach Transforms Lives. http://beyondpossiblefilm.info/

Eleanor Longden, The voices in my head, TED2013. https://www.ted.com/talks/eleanor
longden_the voices in_my head?language=en

Contatos:
Olga Runciman, Bestyrelsesmedlem, Dansk Selskab for Psykosocial Rehabilitering, Dinamarca.
Email: orunciman@gmail.com

Gail Hornstein, professor de Psicologia, Mount Holyoke College (MA), EUA.
E-mail: gh@gailhornstein.com; ghornste@mtholyoke.edu
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Classificacdo primaria

Outras classificagdes:

Centro de satde mental
de base comunitéaria

Servigo para
atencao a crise

\//

. suporte de pares

Servicos moéveis de salde
mental na comunidade

Servigco de base hospitalar

Suporte de pares

Servigo residencial de
apoio para saude mental

Oferecido em outros locais:

e
\/ Sim Nao
Evidéncias:
e
Literatura publicada \/ Literatura cinzenta Nenhuma

Financiamento:

Sistema publico de
assisténcia social

Sistema publico de salde Seguro-salde

yd
\/ Entidades financiadoras

Pagamento direto

Contexto

A organizacao nacional para associados Usuérios e Sobreviventes da Psiquiatria no Quénia (USP-K) foi
criada em 2007 no Quénia. E filiada & Rede Mundial de Usuarios e Sobreviventes da Psiquiatria e esta
representada na diretoria da Rede Pan-Africana de Pessoas com Deficiéncias Psicossociais (43, 44).
O principal objetivo da USP-K é promover e defender os direitos das pessoas com condi¢des de salde
mental e deficiéncias psicossociais, possibilitando que vivam e trabalhem como membros produtivos
da sociedade. A organizacao é administrada e comandada por pares (44).

A USP-K oferece grupos de suporte de pares no Quénia como uma de suas atividades béasicas, com
0 propoésito de apoiar, capacitar e liderar mudangas sociais para promover maior inclusao no ambito
nacional e comunitéario (43, 45). A USP-K criou o primeiro grupo de suporte de pares em Nairdbi em
2012 ¢, no final de 2011, obteve recursos para expandir suas atividades. Por adotar um novo conceito
com poucas opg¢des disponiveis, o grupo despertou grande interesse e teve alto nivel de participacao
desde o inicio, com a presenca de 20 a 35 pessoas, em média, a cada reunido. Metade do grupo era
constituida de pessoas com experiéncia vivida e a outra metade, de parentes; mulheres e homens
representavam, respectivamente, 60% e 40% dos participantes. A origem dos participantes era bem
variada, incluindo jovens da universidade local, jovens profissionais, empresarios e moradores de
assentamentos informais em Nairébi.

Desde entéo, outros 12 grupos de suporte foram criados em seis condados do Quénia, com dois em Nairébi.
Os grupos de suporte de pares sao iniciados por pessoas que identificam a necessidade ou o interesse na
criagdo de um grupo ou por solicitagao do hospital local, possivelmente na zona rural, quando as pessoas
precisam percorrer grandes distancias para frequentar um grupo. A USP-K também criou um sistema de
encaminhamento, de modo que os profissionais de sallde mental possam encaminhar pessoas aos grupos
de suporte de pares. A USP-K fornece os recursos iniciais para a criagdo de novos grupos, que podem
ser usados, por exemplo, para realizar a reunido inicial com adoc¢ao da constituicdo do grupo e eleigdo
de presidente, secretério e tesoureiro pelos membros. Depois, a USP-K apoia o acesso dos grupos as
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oportunidades disponiveis ha comunidade de financiamento publico (geral ou especifico para deficiéncias),
que pode ser usado para apoiar o funcionamento do grupo ou seus membros, por exemplo, com verbas
para atividades do grupo de suporte de pares que abordem o estigma e a discriminacao, oportunidades
de empoderamento econémico e fundos especificos para mulheres ou jovens (46). Entretanto, cada grupo
deve ter sua conta bancaria e também levantar fundos de maneira independente. A USP-K também presta
apoio técnico aos grupos por meio de treinamento sobre temas como direitos humanos, defesa dos
préprios direitos e interesses, estratégias de resposta a crises e subsisténcia sustentavel.

Novos grupos sao criados com o apoio e a colaboracéo de parceiros locais estratégicos, incluindo governos
locais (secretarias de salude e assisténcia social), agentes comunitérios de salde e voluntarios, assistentes
sociais e autoridades administrativas locais. Os grupos de suporte sdo registrados formalmente no
Ministério do Trabalho e Protecdo Social e no Conselho Nacional para Pessoas com Deficiéncia. Cada
grupo é responsavel pela renovacédo anual de seu certificado do Ministério do Trabalho e Protecao Social,
0 que requer a apresentacao de informacdes relativas ao presidente, secretério, tesoureiro e membros,
além de um relatério anual simples. Os membros podem optar pela exclusdo de suas informacdes desse
relatério se assim desejarem. Ha também uma taxa de renovacao de registro de cerca de US$ 10.

-

A USP-K também tem um grupo de suporte virtual por WhatsApp, com aproximadamente 125 membros
(47). Os grupos de suporte de pares da USP-K sdo comunitérios e tém funcionamento independente
do sistema de saude mental do Quénia. Nao estao vinculados a nenhuma instituicdo de sallde mental.

Para possibilitar um conhecimento mais aprofundado dos grupos de apoio de pares da USP-K, decidiu-se
apresentar o Grupo de Apoio de Pares Empoderamento da Mente de Nairdbi, principalmente por causa
da disponibilidade de dados de avaliagcao. Esse exemplo permite ter uma visao geral do funcionamento
dos grupos de apoio da USP-K no Quénia.

Descricdo do servico

Os grupos de suporte de pares da USP-K relinem pessoas que se autoidentificam como usuérias de
servicos de saude mental, sobreviventes da psiquiatria ou pessoas com condi¢des de salide mental
ou deficiéncias psicossociais. Qualquer pessoa com experiéncia vivida pode se juntar a um grupo.
Os cuidadores também podem participar; entretanto, procura-se limitar o nimero de parentes e pode-
se sugerir que eles criem seu préprio grupo de suporte. O Conselho Nacional para Deficiéncias e o
Ministério do Trabalho e Protecdo Social estipulam que no minimo 70% dos membros de um grupo de
suporte de pares devem ter experiéncia vivida. Os outros 30% podem ser cuidadores. A composi¢éo do
grupo de suporte de pares de Nair6bi estd de acordo com essa proporgao 70:30.

7
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Os grupos de suporte de pares proporcionam um espaco de reunido dentro de um contexto social e
de respeito aos direitos humanos que promove a nao discriminagdo, a inclusao e participagdo plena
e efetiva, o respeito a dignidade inerente de cada ser humano, a autonomia individual, af incluida a
liberdade individual de escolher e cometer erros, e a igualdade de género.

Em geral, as reunides sao divididas em trés ou quatro partes:

1. sessdo informal, com suporte de pares e apoio psicossocial;

2. sessdo organizada para tratar dos objetivos do advocacy do grupo;

3. sessdes de discussdo se necessario, por exemplo, para tratar de questdes de género; e

4. convidados, por exemplo, profissionais podem ser convidados para o grupo a pedido dos membros.
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O modelo da USP-K permite adaptar as reunides do grupo de suporte de pares para atender melhor
as necessidades dos membros. As modificacdes podem ser simples, como permitir que as reunides
ultrapassem o horario previsto de término para que os membros discutam e compartilhem o que precisarem,
fazer sessdes de discussdo caso surjam questdes sensiveis no grupo ou fazer sugestdes especificas aos
pares quando solicitadas, em vez de seguir o modelo normal de evitar discussdes prescritivas. A titulo de
exemplo, os grupos de suporte rurais no Quénia incorporam outros elementos pertinentes aos membros
além do compartilhamento de experiéncias, como a discussao da subsisténcia (47). A participagdo regular
nas reunides do grupo de suporte de pares é incentivada para ajudar a criar relacdes estreitas entre os
membros, apoiar o crescimento pessoal e oferecer perspectivas variadas em cada reunido. Os membros
recebem treinamento sobre a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) e os
Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), oferecido duas vezes ao ano, além de treinamento
regular, durante as reunides, sobre aspectos-chave dos direitos humanos e sua aplicacao a vida diaria.

As reunides do Grupo de Suporte de Pares Empoderamento da Mente da USP-K Nairébi contam com
25 participantes em média. As reunides sao informais, e as pessoas podem se juntar ao grupo ou
sair dele sem aviso prévio. Nao sao usados formularios e a lista de presenca é voluntaria. Nenhum
participante é constrangido ou obrigado a falar. As reunides sdo mensais e costumam ocorrer no
Distrito Empresarial Central de Nair6bi, e ndo em instalagdes hospitalares, na tentativa de minimizar
os desequilibrios de poder (47). A localizagao é conveniente para a maioria das pessoas residentes na

area metropolitana de Nairébi.

O grupo é divulgado de diferentes maneiras e geralmente as pessoas tomam conhecimento pela
propaganda boca a boca. A USP-K também divulga os grupos de suporte de pares, como pela
apresentacao de informacdes sobre os grupos ao ministrar treinamento para prestadores de servico
e administradores locais ou por meio de seu trabalho de advocacy, que inclui artigos em jornais e
insercbes em programas de televisao.

Grupos de suporte de pares liderados por membros

Os grupos de suporte de pares da USP-K sdo liderados e administrados por membros. O facilitador é
escolhido diretamente entre os pares pelos membros do grupo e recebe treinamento da USP-K sobre
facilitacdo das reunibes e aspectos técnicos, incluindo a CDPD. Durante as reunides, os membros
trocam experiéncias e incentivam uns aos outros a experimentar diferentes estratégias ou abordagens
de enfrentamento ou tomada de decisédo (47). Ha incentivo a aprendizagem, ao questionamento e a
autorreflexdo. O trabalho do facilitador é refletir e suprir as necessidades dos membros e da dinamica do
grupo, o que pode incluir o incentivo dos membros para que desenvolvam e vejam uma nova autonarrativa
para além de um diagndéstico, o incentivo a contribuicbes para assegurar equilibrio e representacgao
em uma discussao, a dissolugao de conflitos, se necessario, mas também o apoio aos membros para
lidar com eventuais conflitos entre eles. Acredita-se que a construcao de relacionamentos promova um
sentimento de solidariedade e substitua o isolamento individual. O facilitador também atua para criar
conexdes entre os membros, que podem se apoiar mutuamente fora das reunides do grupo, entre os
cuidadores ou, se solicitado, entre membros e profissionais de salde mental que tenham realizado o
treinamento sobre dignidade e direitos humanos da USP-K.

Caso algum membro tenha dificuldades, o facilitador faz um acompanhamento, fora das reunides
de grupo, da pessoa, de sua familia ou da comunidade e cuida para que tenham o apoio necessario.
Os pares facilitadores também podem manter vinculos com outros trabalhadores comunitarios formais,
como agentes de salde voluntarios e assistentes sociais, como parte da rede comunitéria de apoio. Por
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exemplo, se um assistente social tem noticia de que uma pessoa € vitima de maus-tratos domésticos
— por exemplo, é amarrada a uma éarvore — pode procurar o facilitador para determinar as medidas a
serem tomadas. Se uma pessoa nao quer ir ao hospital, o membro competente da rede comunitéria
pode procurar o facilitador e pedir ajuda para identificar e apoiar a solucdo preferida pela pessoa.
Entretanto, essas medidas sé sdo tomadas com o conhecimento e consentimento da pessoa.

Os grupos de suporte de pares tém presidente, tesoureiro, secretario e trés membros do comité,
todos eleitos anualmente pelos membros. Essas fungdes estdo previstas na constituicdo do grupo,
fornecida pelo Ministério do Trabalho e Protecao Social. O presidente é responséavel pela coordenacao
geral, arrecadacao de fundos, advocacy e representacdo do grupo, principalmente no ambito local.
O secretério é responséavel pela documentacéao confidencial dos procedimentos do grupo, concentrando-
se em necessidades amplas, como acesso a medicamentos ou questdes relativas a violéncia. O tesoureiro
é responsavel pela arrecadacao de fundos, coleta de contribuicdes mensais dos membros e registros
contabeis. Os membros do grupo decidem conjuntamente sobre uma contribuicdo mensal viavel e nao
obrigatéria para os membros, usada para criar um fundo comum denominado fundo de assisténcia.
Uma parte desses recursos é reservada para dificuldades especificas ou solicitagdes individuais — por
exemplo, falta de medicamentos, auxilio para pagamento de um funeral ou casamento e reembolso de
gastos em viagens para participar de reunides de advocacy.

-

O grupo de suporte de pares tem um comité separado para resolver controvérsias cujos membros sao
nomeados pelos participantes do grupo. Esse comité ajuda a contornar situacdes dificeis, conflitos
ou queixas em relacdo ao préprio grupo ou externas, como as dificuldades entre um membro e sua
familia ou situacgdes de maus-tratos ou negligéncia. Nesse ultimo caso, o comité tenta ajudar a resolver
a situacdo. O comité também pode apoiar membros que queiram mudar a prépria situacado, como viver
de maneira independente ou voltar a trabalhar.

Funcéao de suporte da USP-K

7

A USP-K tem quatro funcionarios em meio periodo e dois voluntarios em tempo integral. Dois membros
da USP-K normalmente comparecem a reunido de cada grupo de suporte de pares para receber os
novos membros e explicar como funciona a reuniao. Eles fornecem informacdes sobre deficiéncia e
salde mental ou assessoria, se 0s membros estiverem com dificuldade para obter apoio financeiro.
Podem dirigir a discussao se necessario, o que inclui trazé-la de volta para a perspectiva dos direitos
humanos e o modelo social de deficiéncia. Os membros da USP-K ajudam a criar confianga no grupo e

na confidencialidade do espaco.
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Os voluntarios da USP-K também prestam suporte fora das reunibes de grupo, o que pode incluir
visitas hospitalares, encaminhamentos ou ajuda aos membros na vida cotidiana. Em caso de crise, os
membros podem entrar em contato por telefone, pelo grupo de suporte virtual no WhatsApp ou, se
estiverem em Nairébi, nos escritérios da USP-K. Os funcionéarios e membros do grupo que participam
de treinamentos ou conferéncias sobre direitos humanos, por exemplo, também compartilham sua
aprendizagem com o grupo de suporte de pares.

Grupo de suporte de pares virtual da USP-K

O grupo de suporte de pares no WhatsApp da USP-K foi criado porque algumas pessoas podem nao

se sentir a vontade em reunides presenciais ou nao ter possibilidade de comparecer fisicamente.
O grupo esté aberto a qualquer pessoa no Quénia que deseje participar e nao é preciso ser membro
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de um grupo de suporte de pares da USP-K. Enquanto nas reunides presenciais, as pessoas discutem
temas mais aprofundados, informacdes pessoais e conteudo emocional, com uma dinamica de grupo
de apoio psicoemocional, o grupo no WhatsApp é mais um grupo de apoio social.

Quando o grupo foi criado, os membros fizeram a propaganda boca a boca. O grupo continua sendo
informal e permite que as pessoas compartilhem experiéncias sobre uma grande variedade de temas
ou questdes. As pessoas sdo incentivadas a indicar pessoas de suporte em uma eventual situacéo
de crise ou sofrimento, de modo que o grupo possa identificar quando alguém estiver em crise e
saiba quem pode responder e prestar apoio. Os membros também séo incentivados a estabelecer um
sistema de apoio nos lugares onde vivem. Os administradores do grupo de WhatsApp sdo responsaveis
por entrar em contato com a pessoa de suporte em caso de necessidade. Se uma pessoa se juntar ao
grupo, mas tiver dificuldades para se engajar ou obter o apoio de que necessita por causa da natureza
aberta e virtual da discussdo em grupo, também pode procurar diretamente o administrador ou outro
membro para conversar em particular. Se alguém publicar algo que possa ter um impacto negativo
sobre o grupo, pode ser temporariamente excluido, porém com a manutencao de suporte alternativo.
Os administradores também podem retirar participantes que desrespeitem as regras, como no caso de
profissionais que tentem usar o grupo para obter novos clientes. Por ocasiao da redacdo deste texto, o
grupo de WhatsApp contava com 125 membros.

Principios basicos e valores do servico

Respeito a capacidade juridica

Um objetivo principal do Grupo de Suporte de Pares Empoderamento da Mente da USP-K Nairébi é
apoiar o exercicio da capacidade juridica de cada individuo. Pela adogdo de um modelo baseado em
direitos humanos, o grupo apoia as pessoas no exercicio do direito de tomar as préprias decisdes e de
serem respeitadas por isso pelos outros.

Quando uma pessoa tem uma decisao a tomar e decide compartilhar com o grupo, os outros membros
sao incentivados a compartilhar as préprias experiéncias, aprendizagem e conhecimentos sobre o
tema. O grupo adota a conduta de “informar, e nédo prescrever” para evitar desequilibrios de poder.
A pessoa é empoderada para usar como quiser as informacgdes fornecidas (47), o que pode incluir
uma decisao diferente da possivelmente sugerida pelo restante do grupo. Os facilitadores da USP-K
ajudam a assegurar o respeito a essa dinamica. Uma grande variedade de decisbGes pode ser levada
ao grupo de suporte de pares, incluindo decis@es relativas a emprego, organizagao da vida cotidiana,
reposicionamentos, opgcdes de atencado a salde e tratamentos, além de planejamento familiar. Um
relatério da USP-K de 2016 (47) identificou uma conexao direta entre o suporte de pares e o exercicio
da capacidade juridica, porque o grupo pode, por exemplo, fornecer informacdes e trocar experiéncias
sobre diferentes tratamentos médicos para ajudar um membro a escolher a melhor opgao para ele,
conhecer seus direitos, aprender a comunicar sua escolha e ter essa escolha respeitada.

O grupo de suporte de pares também apoia os membros no exercicio da capacidade juridica mediante
a promogao e o respeito a “dignidade do risco”, ou seja, ter o mesmo direito de cometer erros que
qualquer outra pessoa (47). Assim, as decisdes tomadas sem apoio ou contribuicdo do grupo sao tao
respeitadas quanto aquelas tomadas com apoio.

O grupo também discute e ajuda os membros a elaborarem diretivas antecipadas informais (as diretivas
antecipadas de vontade ndo sao reconhecidas pelo ordenamento juridico do Quénia), que podem ter
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varios formatos, como um documento escrito, a designacdo de uma pessoa que conhece suas vontades
para momentos de crise ou a indicacao de contatos de emergéncia para envio de um texto previamente
redigido com “pedido de ajuda”.

Praticas nao coercitivas

O Grupo de Suporte de Pares Empoderamento da Mente da USP-K Nairébi promove ativamente as
praticas nao coercitivas. O grupo identifica, mapeia e promove o uso do capital social em vez de
métodos coercitivos para diminuir as crises e, para isso, conta com o auxilio de pares facilitadores,
assistentes sociais e trabalhadores comunitarios. Com os parentes, é realizado um trabalho semelhante
sobre o modelo de salide mental baseado em direitos humanos, ensinando a identificar uma crise e a
tirar proveito do capital social.

Se uma pessoa tiver uma crise durante a reunido, o facilitador lidera a resposta de suporte a ela,
0 que pode incluir falar com a pessoa para experimentar e adotar as medidas que ela considere
Gteis, respeitando preferéncias anteriormente expressas e vinculando com uma ou mais pessoas
de suporte escolhidas (os membros do grupo séo orientados a escolher e indicar trés pessoas de
suporte). O par facilitador presta suporte de acordo com as preferéncias da pessoa quando possivel;
entretanto, em emergéncias, como uma tentativa de suicidio, é preciso antes afastar os riscos para
a pessoa e, na primeira oportunidade, respeitar seus desejos. Os membros do grupo podem prestar
uma forma de suporte coletivo a pessoa, se assim for desejado e possivel, juntamente com qualquer
profissional de saiude mental convidado para o grupo. O grupo também pode entrar em contato com
profissionais cadastrados na base de dados da USP-K, que tém capacitacdo em direitos humanos e
salide mental pela USP-K.

-

A USP-K também treina a policia e as autoridades administrativas locais sobre o uso do capital social
em situacbes de crise, em consulta com o grupo local de suporte de pares pertinente da USP-K. Se um
membro quiser parar de tomar medicamentos, o grupo o ajuda a identificar suas razdes, a explorar se
podem discutir e abordar a decisdo com um médico, a entender as consequéncias da suspensao dos
medicamentos e a compreender como interromper o uso dos medicamentos com responsabilidade,
planejamento e apoio apropriado.

7
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Inclusdo comunitaria

O Grupo de Suporte de Pares Empoderamento da Mente da USP-K Nairébi trabalha ativamente em prol
da participacao e inclusdo plena e efetiva de pessoas com deficiéncias psicossociais na comunidade.
A USP-K apoia as pessoas em aspectos como protecao social, acesso a isenc¢do tributaria e programas
de empoderamento econémico. O grupo ajuda os membros a se registrarem como pessoas com
deficiéncia, com auxilio até mesmo para preencher formularios e agendar consultas de avaliacdao ou
qualquer outra atividade necessaria. Apds o registro, sdo fornecidas informacdes relativas aos beneficios
a que a pessoa com deficiéncia tem direito e outros recursos aos quais ela passa a ter acesso, que
podem incluir bolsas de estudo, financiamento de ferramentas de trabalho e isencao de taxas cobradas
para atuacdo no mercado local no caso daqueles que exercam uma atividade informal (46).

O grupo também adota um modelo baseado em direitos humanos para superar as barreiras a inclusao
comunitéaria. Os grupos de suporte de pares da USP-Ksao reconhecidos pelas autoridades administrativas
locais, o que facilita o engajamento da comunidade e a inclusao. Em Nair6bi, por exemplo, o grupo de
suporte de pares é reconhecido pelo governo municipal e por unidades administrativas locais do governo
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nacional, como os comissarios chefe, assistente e distrital," além de outros parceiros estratégicos,
incluindo organizagdes para o desenvolvimento e os direitos humanos, como Cruz Vermelha, CBM e
Programa Sight Savers. Essas conexdes ajudam a garantir que esses grupos tenham ciéncia das pessoas
com deficiéncias psicossociais em sua comunidade e da importancia de inclui-las em seu trabalho e
suas decisdes. A vinculacao ao capital social do grupo (pares facilitadores, assistentes sociais, agentes
comunitarios) fortalece os sistemas de apoio comunitario disponiveis para os membros. O grupo
de suporte de pares também mantém uma interacdo permanente com as familias por reconhecer
seu papel natural de suporte para a maioria das pessoas (47). Essa interacao inclui programas de
treinamento para conhecer e compreender melhor a salide mental e os direitos humanos, assim como
a aproximacao da familia no caso de algum problema familiar, mas somente com o consentimento da
pessoa. Se uma pessoa ndo quiser a participacao da familia, mas essa for a causa de um problema,
pode ser necessario que o grupo inclua na assisténcia recursos da comunidade local (como os anciaos
do povoado) — porém, mais vez, somente com o consentimento da pessoa.

Participagcao

Os grupos de suporte de pares da USP-K s&o liderados e administrados por pessoas com experiéncia vivida.
A cada trimestre, os grupos formulam seus préprios objetivos de advocacy. Esses objetivos sao identificados
com base em uma discussédo entre a USP-K e os membros do grupo sobre questdes pertinentes que afetam
a vida dos membros (p. ex., salde mental, discriminacao). O grupo identifica as prioridades para acao e a
USP-K apoia a elaboracao de um plano de implementacéo simples. A USP-K presta apoio técnico e financeiro
(se apropriado e disponivel) e avalia 0 progresso nas reunides mensais do grupo de suporte de pares.

Abordagem de Recovery

Um relatério da USP-K, em 2018, constatou que o suporte de pares promoveu a agéncia e autonomia
dos membros — componentes essenciais do recovery. O relatério mostrou que, por meio do grupo
e de discussdes com 0s pares, 0s membros comecam a “recuperar sua voz e a se tornar mais
assertivos” (47). Isso acontece de diferentes maneiras dentro do grupo, mas é guiado, por meio de
abordagens especificas, pelos pares facilitadores e membros mais antigos. Os facilitadores e os pares
desafiam-se mutuamente e de maneira construtiva a se enxergarem para além do diagnéstico e do
tratamento, levarem em conta suas amplas experiéncias de vida e, acima de tudo, se verem como
pessoas. A discussao dentro de um espaco seguro e construtivo permite que os membros recuperem
a voz e compreendam suas experiéncias, o que é ainda mais importante no caso de pessoas que se
acostumaram a ser receptoras passivas de tratamento ou suporte. Gracas ao suporte dos pares e a
discussdo, os membros também veem como pessoas com diagnéstico ou situacdo de vida semelhante
estdo no controle da prépria vida e tomam suas decisbes, o que pode leva-los a perceber que podem
fazer o mesmo. O grupo de suporte de pares incentiva os membros a “experimentar novas maneiras de
ser e a cometer erros, se preciso for, com a consciéncia de que terdao a compreensédo e o suporte dos
pares, qualquer que seja o resultado da decisdo que tomarem” (47).

Avaliacdo do servico

Em 2016, a USP-K elaborou um projeto de pesquisa sobre o papel do suporte de pares no exercicio da
capacidade juridica no Quénia (47). A pesquisa foi financiada pela Iniciativa de Sociedade Aberta para
a Africa Oriental. Observaram-se dez reunides do Grupo de Suporte de Pares Empoderamento da Mente

h  Func¢des do governo nacional no ambito local.
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da USP-K Nairébi. Os participantes das reunides tinham muitos problemas de salide mental diferentes.
No total, 164 pessoas fizeram parte das reunides do grupo durante o periodo da pesquisa. Houve ainda
trés discussdes do grupo focal e oito entrevistas com cuidadores e funcionarios da USP-K.

A pesquisa constatou que o grupo de suporte de pares da USP-K apoiava diretamente os membros no
exercicio de sua capacidade juridica O grupo também promoveu a agéncia e autonomia dos membros, que
relataram ter voltado a estudar ou aberto um negécio em decorréncia da interacao com outro membro que
tivera atitudes semelhantes. Ainda mais, eles foram incentivados a questionar rela¢cées com desequilibrio
de poder insatisfatério, como aquelas em que as decisdes de tratamento sdo tomadas exclusivamente
pelos profissionais médicos, e ndo em consulta, colaboracdo e consenso com a pessoa. Um membro
de um grupo de suporte de pares da USP-K afirmou que “quando néo entendo algo que o médico diz,
pergunto. Quando ndo concordo com algo que o médico propde, digo nao e pergunto quais sao as opgdes.”

Observou-se que outra maneira pela qual o grupo promoveu a agéncia e autonomia foi o encorajamento
dos membros a fazerem planos para situagdes de crise. Desse modo, eles mantinham o controle
mesmo nessas situacdes, o que foi considerado uma das maneiras de “recuperar o poder”. Os membros
também falaram sobre 0 aumento da defesa dos préprios interesses e direitos e da advocacy em geral,
descrevendo “situacdes em que levantaram a voz em defesa prépria, quando antes teriam permanecido
em siléncio”. Além disso, o estudo observou que o grupo incentivava o risco positivo pela troca de
experiéncias pessoais e informacgdes pertinentes, entre as quais estavam a modificacao ou interrupgao
de determinados tratamentos médicos insatisfatérios para a pessoa ou assuntos como meios de
sustento ou questdes familiares.

-

Custos e comparagdes de custo

Nao hé cobranca para frequentar os grupos de suporte de pares da USP-K; ha, porém, uma contribuicao
mensal voluntaria dos membros para custear as atividades gerais do grupo.

Desde a criagao do primeiro grupo de suporte de pares em Nairébi em 2012, a USP-K criou os demais
grupos com o suporte da Iniciativa pelos Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Fundagéo Sociedade
Aberta e do Conselho Nacional para Pessoas com Deficiéncia (47). Em 2016, o setor de assisténcia
social do governo queniano também forneceu recursos para apoiar o trabalho da USP-K. Atualmente,
o financiamento dos grupos de suporte de pares da USP-K provém principalmente da Iniciativa da
Sociedade Aberta para a Africa Oriental (OSIEA) e do Conselho Nacional para Pessoas com Deficiéncia
(NCPWD). A USP-K recebe anualmente US$ 30 mil da OSIEA e US$ 26 mil do NCPWD. O pessoal da
USP-K recebe salério e os voluntarios recebem uma ajuda de custo mensal.

7
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O custo anual da operagao do Grupo de Suporte de Pares Empoderamento da Mente de Nairébi é de
US$ 4 mil, incluindo custos do local de reunido, gastos com pares facilitadores e apoio ao grupo na
implementacao dos objetivos de advocacy. O Grupo de Suporte de Pares Empoderamento da Mente de
Nairébi recebe o financiamento principal, de cerca de US$ 4 mil por ano, da OSIEA, além de outros
US $2 mil anuais do NCPWD, usados principalmente para apoiar os programas de empoderamento
econémico. A USP-K também trabalha com ONGs e organizacdes religiosas que podem prestar apoio.
Outrapossivel opcaode financiamento disponivel para os grupos é aarrecadacao de fundos com entidades
privadas, sobretudo em areas como as de meios de subsisténcia sustentaveis e empreendedorismo. Por
fim, os grupos de suporte de pares também podem pedir empréstimos como parte de um programa
de alfabetizacao financeira oferecido por instituicbes bancérias. O apoio aos grupos e membros na
obtencao independente de financiamento garante que os grupos alcancem a independéncia financeira.
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Desafios e solucdes

Promover o modelo da deficiéncia orientado aos direitos humanos

Até recentemente, no Quénia, as perspectivas e os conhecimentos da populacéo (incluindo pessoas,
familias, comunidades e profissionais) baseavam-se quase exclusivamente no modelo biomédico.
0O modelo de satde mental baseado nos direitos humanos era relativamente desconhecido. A aceitagao
de uma abordagem baseada em direitos humanos exigiu uma mudanc¢a de paradigma fundamental,
alcancada tirando-se proveito do ordenamento juridico existente e da ampla colaboragdo com todas
as partes interessadas — incluindo famflias, recursos comunitarios e outros atores da éarea dos
direitos humanos — para promover a reforma da legislacédo e questionar as leis existentes. Além disso,
a USP-K documentou, identificou e compartilhou alternativas existentes e novas ao modelo biomédico,
incluindo boas préaticas na comunidade, para comecgar a organizar praticas alternativas. Os grupos
também ministraram treinamento continuo sobre direitos humanos, com uso da CDPD para promover
o conhecimento da coletividade sobre direitos humanos e salde mental. Essa mudanca levou cerca
de trés anos. A USP-K mantém o engajamento com a comunidade e os recursos comunitérios sobre
direitos humanos, bem como as atividades de advocacy e treinamento.

Estabelecer o modelo de suporte de pares

O suporte de pares nao é reconhecido pela legislacdo de salide mental do Quénia, mas esté inserido
no ordenamento juridico queniano por meio da CDPD, ratificada pelo pais em 2008 (47). Quando o
primeiro grupo de suporte de pares da USP-K foi criado, o suporte de pares era um conceito totalmente
novo no Quénia, que muitas pessoas ndo reconheceram ou compreenderam. Houve necessidade de
ampla advocacy, experiéncia e interacdo com pessoas, familias, comunidades e profissionais para
promover a compreensdo do modelo de suporte de pares. A USP-K também documentou evidéncias
dos beneficios do suporte de pares e organizou o reconhecimento formal dos grupos pelo governo para
que tenham acesso a novas oportunidades de financiamento.

Manter o financiamento

Desde a criacdo do primeiro grupo de suporte de pares da USP-K, em 2012, dois grupos tiveram de
encerrar suas atividades, sendo que o principal desafio para que os grupos continuem o trabalho é o
financiamento sustentavel. A USP-K s6 é capaz de dar apoio financeiro a novos grupos nos dois a trés
primeiros anos. Os grupos de suporte de pares ndo tém acesso a financiamento federal e, portanto,
precisam arrecadar fundos de maneira independente. Caso ndo consigam, o grupo pode nao ser capaz
de manter as operacgdes. Para lidar com esse desafio, a USP-K oferece o financiamento inicial e apoia os
grupos no acesso a diversas fontes de financiamento publico. A USP-K também inseriu a arrecadagédo
de fundos na estrutura organizacional de todos os grupos de suporte de pares pela atribuicao de
responsabilidades relativas a isso ao presidente e ao tesoureiro de cada grupo.

Acesso aos suportes e servicos de sailide mental suficientes

Outro desafio enfrentado pelo Grupo de Suporte de Pares Empoderamento da Mente de Nairébi, Quénia,
no trabalho de inclusdo comunitéria, é a falta de apoio e servicos acessiveis que permitam as pessoas
com deficiéncia psicossocial viver como membros independentes da sociedade. Esses entraves limitam
o impacto do suporte de pares quando uma pessoa esta pronta para se tornar um membro mais ativo da
comunidade, mas ndo consegue implementar essa opc¢ao por falta de apoio préatico, como insuficiéncia



Pacote

técnico

dos beneficios concedidos pelo Estado, por exemplo, ou falta de mecanismos para uma vida apoiada.
A USP-K enfrenta essa questao diretamente olhando para além da salde mental e do apoio de pares,
enfatizando também as questdes préaticas que afetam a vida de uma pessoa e formas de melhorar sua
situacdo, como meios de sustento e emprego. Entretanto, desafios maiores, como pobreza, desemprego
e falta de protecao social, podem impedir que as pessoas obtenham pleno beneficio com as ac¢des do
grupo de apoio de pares nesse contexto, além de limitar o éxito desses grupos.

Principais consideracdes para contextos diversos

As principais questdes a levar em conta na criagcao ou ampliacédo desse servico em outros contextos sao:

e compreensdo e trabalho com todo o sistema das comunidades onde vivem as pessoas, incluindo
governo, familias, atores comunitérios, e lideres religiosos, entre outros;

* exame de questdes relacionadas ao contexto fora dos servicos, como discriminacao sistematica,
pobreza e desigualdade, com o desenvolvimento de solucdes praticas dentro desses contextos;

* identificacdao de aspectos positivos a serem aproveitados (legislacao, praticas comunitarias etc.)
e potencializacdo desses pontos fortes para implementar mudancas, como pela insercdo desses
pontos em treinamentos e discussdes com as partes interessadas; e

-

e engajamento de pessoas influentes que possam promover com firmeza os resultados da avaliagcédo
e apresenta-los aos responsaveis pelas decisdes que possam influenciar possiveis decisbes de
financiamento.

Mais informacdes e recursos:

Site:
https://www.uspkenya.org/peer-support-groups/

7

3SITYNY 3 0yd1¥0S3A — VANIN IANYS W3 SIF¥VYd 3A FLH0dNS 3A SOJIAYIS | ¢

Contatos:

Michael Njenga, Membro do Conselho Executivo do Férum Africano de Deficiéncia; Diretor
Executivo, Usuarios e Sobreviventes da Psiquiatria no Quénia, Nairébi, Quénia.

E-mail: michael.njenga@uspkenya.org



https://www.uspkenya.org/peer-support-groups/
mailto:michael.njenga@uspkenya.org
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Oferecido em outros locais:
e

v

Evidéncias:
e Ve

\/ Literatura publicada

Financiamento:

Sim

Literatura cinzenta Nenhuma

Sistema publico de
assisténcia social

Sistema puUblico de salde Seguro-salde

-

Entidades financiadoras Pagamento direto

Contexto

A organizacao Suporte de Pares do Sudeste de Ontario (PSSEO) nado tem fins lucrativos e oferece
diferentes apoios e servicos na regido sudeste de Ontéario, Canada, para pessoas que vivem com
condi¢cdes de saude mental ou adicdo e procuram o suporte de pares como meio de administrar a
situacao e trabalhar para alcancar o bem-estar e o recovery. O propdésito basico da PSSEO é inspirar
esperanca e bem-estar mediante o “suporte de pares com inten¢do”. Seus valores s&do paciéncia,
compaixao, empatia, empoderamento, encorajamento, respeito e apoio (48).
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A PSSEO presta servigos nao clinicos em trés programas diferentes:

1. centros de suporte de pares que oferecem atividades e grupos concentrados no recovery, suporte
de pares individual e Planejamento de Ag¢ao para o Recovery do Bem-Estar (49), além de outros
servigos, como a oferta de almocgo e acesso a lavanderia e computadores;

2. um programa comunitério de suporte de pares especificamente destinado ao acesso de moradores
de comunidades rurais ou distantes ao suporte de pares; e

3. suporte de pares individual como parte do modelo de transi¢do para a alta (MTA) com a finalidade
de apoiar as pessoas na volta a comunidade apés a internacdo em hospital de saude mental.

O propdsito do MTA é oferecer uma rede de relacdes de protecdo como ponte entre a alta hospitalar
e a atencao comunitaria. Estdo incluidos o suporte de pares individual e a manutencédo do suporte
hospitalar até que se estabeleca uma relagao terapéutica com um profissional na comunidade (50).
Nesse modelo, os trabalhadores de suporte de pares tém um papel importante na oferta de apoio
e conexdo com servicos comunitarios conforme as necessidades de apoio indicadas pela pessoa.
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Com esse suporte, as pessoas ndo precisam esperar semanas ou meses apds a alta para ter acesso
ao apoio comunitario. Ajuda também a evitar a reinternacao, que é mais provavel no primeiro ano
depois da alta (51, 52).

APSSEOQO oferece o suporte de pares pelo MTAem cinco hospitais no sudeste de Ontério'. Neste documento,
seradescritoemdetalhes o suporte de pares oferecido pelo MTA no Hospital Providence Care, em Kingston.

Descricao do servico

O Providence Care é um hospital publico que integra programas de saide mental e psiquiatria a longo
prazo com reabilitagado fisica, cuidados paliativos e manejo clinico complexo. Como parte do MTA no
Providence Care, a PSSEO oferece suporte de pares em quatro unidades de salide mental, cada uma
delas com capacidade para 30 pessoas internadas. Ha duas unidades de salde mental para adultos,
uma unidade para pessoas que sofreram lesédo encefélica e uma unidade de salde mental forense.
O servigo de suporte de pares consiste em reunides semanais dos grupos e, como parte do MTA,
suporte de pares individual antes e depois da alta hospitalar, com o objetivo especifico de apoiar as
pessoas na transicao de volta a comunidade. Os trabalhadores de suporte de pares atuam como ponte
entre a alta e o primeiro contato da pessoa com servigos de salide mental na comunidade ou consulta
ambulatorial. Eles oferecem assisténcia, amizade e apoio por até um ano apés a alta.

O suporte de pares da PSSEQO esta solidamente integrado a rotina diaria do Providence Care. O
mesmo trabalhador de suporte de pares visita as quatro unidades uma vez por semana para se reunir
e interagir com pessoas que comecgaram a receber tratamento e atencdo hospitalar recentemente.
Ele apresenta as pessoas recém-internadas os servigos de suporte de pares oferecidos pela PSSEO,
fornece material informativo e informac¢des de contato e as convida a participar do programa do
MTA e das reunides semanais do grupo de suporte de pares na unidade durante seu periodo de
internacdo. Os grupos de suporte de pares sao coordenados pelo mesmo trabalhador de suporte
de pares toda semana.

Esses grupos sdo muito populares, com uma média de 15 a 20 participantes em cada um dos trés
grupos que se relinem semanalmente. Os grupos sao organizados como espacgo aberto e acolhedor
para todos os interessados. A participacao nao é obrigatéria e as pessoas sao convidadas até mesmo
s6 para ouvir e observar. Os temas e as atividades dos grupos de suporte de pares variam de uma
semana para outra e os participantes sao convidados a sugerir tépicos ou questdes que gostariam de
discutir. Durante as reunides, o trabalhador de suporte de pares apresenta o suporte individual como
parte do MTA e convida os participantes interessados a marcar uma reunido para iniciar um processo
de alinhamento com um trabalhador de suporte de pares antes da alta.

Quando uma pessoa demonstra interesse, o trabalhador de suporte de pares da PSSEO no Providence
Care marca uma reunido com ela para iniciar o processo de alinhamento. Hé cinco trabalhadores de
suporte de pares da PSSEO que prestam apoio individual no Providence Care, e as pessoas podem
se alinhar com um deles de acordo com seus antecedentes e interesses. Uma vez selecionado um
trabalhador de suporte de pares alinhado com a pessoa, o trabalhador de suporte de pares da enfermaria
organiza um primeiro encontro em espaco neutro, como um café ou um parque, onde os pares possam
se conhecer melhor. Para garantir o apoio durante e logo ap6s o processo de alta, o ideal é que esse
primeiro encontro ocorra na semana anterior a alta hospitalar ou, no mais tardar, uma a duas semanas

i Providence Care (Kingston), Centro de Ciéncias da Satde de Kingston (KHSC), Hotel Dieu, Hospital Geral de Belleville e Hospital Geral de Brockuville.
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ap6s a alta. Se depois do primeiro encontro, o par ndo parecer o ideal para o usuéario do servico, ele
pode solicitar o realinhamento com outro trabalhador de suporte de pares da PSSEO.

Depois do alinhamento, os pares marcam encontros semanais com duracdo de uma hora por um
perfodo de até um ano. Os encontros semanais podem ser usados para 0 apoio que a pessoa desejar
ou precisar, como atividades burocréticas, agendar servicos de base comunitéria ou apenas conversar
em um café ou caminhar. Os trabalhadores de suporte de pares podem organizar outros encontros
em determinadas circunstancias, como para acompanhar e apoiar a pessoa em uma consulta médica
importante. O trabalhador de suporte de pares da unidade hospitalar que organizou o alinhamento
original faz contato periodicamente com a pessoa que recebeu alta para verificar se tudo esta indo
bem, saber se ela ainda estéa satisfeita com aquele par e ajudar a resolver possiveis problemas.

A PSSEO cuida para que todas as pessoas internadas nas quatro unidades de saude mental do Providence
Care interessadas em receber suporte de pares sejam alinhadas com um trabalhador de suporte de
pares. Se uma pessoa que receber alta for para outra érea de cobertura, a PSSEO fornece recursos para
possiveis servicos de suporte de pares nessa area. A PSSEO também pode trabalhar com a pessoa para
indicar outros recursos e servigos de base comunitaria disponiveis na area caso ela deseje explora-los.

-

Em perfodos de aumento excepcional da demanda, pode haver uma lista de espera de trés a quatro
semanas até o alinhamento de uma pessoa com um par. Nesses casos, a PSSEO oferece a opcao
de participar de reunides de grupo em um centro de suporte de pares até o alinhamento. Se uma
pessoa nao tiver interesse no alinhamento com um trabalhador de suporte de pares antes da alta,
mas depois mudar de ideia, pode procurar a PSSEO até 30 dias apds a alta para iniciar o processo
de alinhamento. Ultrapassados 30 dias apés a alta, a pessoa nao seria mais inserida no programa
de suporte de pares do MTA e seria encaminhada aos centros comunitarios de suporte de pares da
PSSEO para receber apoio.

Ha pouquissimas exigéncias formais para uma pessoa receber suporte de pares da PSSEO pelo MTA. Para
garantir maximo respeito a privacidade, a PSSEO ndo requer registro formal com informacgdes pessoais
e histérico médico e nao mantém arquivos dos usuarios do servico. Entretanto, ha alguns critérios
de elegibilidade para usar o servico de suporte de pares individual do MTA. As pessoas precisam ser
capazes de marcar e comparecer a0s compromissos €, nas reuniées com os trabalhadores de suporte
de pares, ndo podem estar sob o efeito de alcool ou outras substancias. A pessoa tem a liberdade de
terminar a relacdo com o trabalhador de suporte de pares a qualquer momento sem dar explicacées.
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Principios basicos e valores do servico

Respeito a capacidade juridica

z

O apoio as pessoas para que exercam seu direito a capacidade juridica é um objetivo essencial do
suporte de pares da PSSEO. O alinhamento com um trabalhador de suporte de pares da PSSEO é
totalmente voluntéario, com base nos objetivos de recovery da prépria pessoa, sem que haja imposicao
pelo pessoal do hospital, da PSSEO ou de outras agéncias em nenhuma circunsténcia. Isso também se
aplica a todos os outros programas de suporte de pares organizados pela PSSEO.

Apés a alta hospitalar, os trabalhadores de suporte de pares oferecem apoio ativo a decisdes e escolhas
informadas sobre diferentes opcdes de tratamento, cuidados e apoio, explorando as possibilidades
junto com a pessoa, pesando as vantagens e desvantagens e cuidando para que a pessoa receba e
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compreenda todas as informagdes necessarias para tomar uma decisdo nos termos do consentimento
livre e esclarecido. Se uma pessoa desejar qualquer tipo de apoio na area de salde mental, adicéo,
assisténcia social ou outra area, o trabalhador de suporte de pares facilita o contato com os servicgos,
as instituicdes ou as organizacdes pertinentes, conforme a necessidade.

Os trabalhadores de suporte de pares da PSSEO sao treinados para apoiar ativamente as pessoas na
elaboracdo de planos como parte do Plano da Acédo de Recovery e Bem-Estar (WRAP, na sigla em inglés)
(53) em preparagao para possiveis crises no futuro. Esses planos incluem tipos de tratamento, atencéo
€ apoio que uma pessoa deseja ou nao receber durante uma crise, medicamentos que quer ou nao
tomar e com que pessoas, em sua rede de apoio, ela quer ou ndo manter contato durante uma crise.
Os trabalhadores de suporte de pares da PSSEO sao incentivados a discutir com a pessoa as vantagens
de elaborar um plano antecipado; entretanto, ela tem total liberdade para decidir se quer ou néo
elaborar um plano ou se deseja apenas reconhecer e elaborar algumas partes dele.

Uma vez concluido um plano antecipado, os trabalhadores de suporte de pares da PSSEOQ incentivam a
pessoa a compartilha-lo com quem quiserem, incluindo amigos e parentes ou com servi¢os hospitalares
para 0s quais possa ir em uma crise, garantindo, desse modo, o respeito a sua vontade e preferéncias
durante uma situacao de crise futura.

Praticas ndo coercitivas

O recebimento de suporte de pares da PSSEO é totalmente voluntario e nenhuma prética coercitiva é
usada pelo pessoal da PSSEO ou pelos servigos comunitéarios e de suporte aos quais a PSSEO facilita
0 acesso. Todos os trabalhadores de suporte de pares recebem treinamento completo em técnicas de
descalonamento e, portanto, sdo capazes de responder a situacdes tensas de maneira a acalmar e
tranquilizar as pessoas.

Em circunstancias excepcionais, como no caso de uma atitude violenta contra outras pessoas e/ou
autolesao, a PSSEO chama o responsavel pelo servico de atencdo a crise, que pode encaminhar a pessoa
a um hospital onde haja possibilidade do uso de préticas coercitivas. Nesses casos, o trabalhador de
suporte de pares da PSSEO tenta acompanhar a pessoa até o hospital e permanecer com ela durante
0 processo de internagao para apoiar e continuar a tentativa de descalonamento.

No hospital Providence Care, todo o pessoal estd comprometido em evitar o uso de praticas coercitivas;
no entanto, a coercdo é usada em situacdes de danos reais a si préprio ou a outras pessoas quando
outros meios de descalonamento nao obtiverem éxito. A PSSEO procura estimular discussfes sobre
a prevencdo de medidas coercitivas por meio da participacao em diferentes grupos de trabalho e
conselhos que orientam as decisdes da gestdo hospitalar. Os trabalhadores de suporte de pares da
PSSEO também facilitam o acesso a mecanismos de queixa, incluindo o “grupo de defesa do paciente”
no Providence Care, caso uma pessoa tenha sofrido uma medida coercitiva como isolamento ou
contencao fisica, mecanica ou quimica.

Inclusdo comunitaria

O suporte de pares prestado pela PSSEO como parte do MTA dedica-se especificamente a facilitar a
transicdo de volta a comunidade apés a alta hospitalar. O objetivo é ndo deixar uma pessoa sozinha
depois de uma hospitalizacao, mas oferecer o suporte de um par, que talvez j& tenha estado em
situacdo semelhante, para obter acesso a servicos e apoios apropriados.
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A PSSEO mantém relacbes de longa data com muitas instituicdes e organizacbes na regido sudeste de
Ontério que oferecem servicos e apoios a pessoas que vivem com condi¢cdes de salide mental ou adicao.
Apés a pessoa formar uma dupla com um trabalhador de suporte de pares, eles se conhecem, discutem
as necessidades de apoio e os desejos da pessoa, e o trabalhador de suporte de pares apresenta a pessoa
0s servigos comunitarios disponiveis que podem ser adequados para ela. A PSSEO ndo tem uma politica
de encaminhamento predeterminada, e as pessoas sdao sempre livres para decidir em que servicos
estdo interessadas. Embora a PSSEO concentre-se principalmente na facilitacdo do acesso a servigos de
saude mental ou adicdo na comunidade, os trabalhadores de suporte de pares também podem apoiar o
acesso a moradia, a educacéao ou a beneficios de protecdo social, se a pessoa assim desejar.

Participacao

Todos os trabalhadores de suporte de pares da PSSEO tém experiéncia vivida e sdo certificados nas
praticas e na prestacao de suporte de pares, nos termos do Programa de Fundamentos do Suporte de
Pares da OPDI (54). Além disso, a maior parte do pessoal é de facilitadores com certificacdo WRAP
pelo Centro Copeland para o Bem-estar e o Recovery. A PSSEO também tem pessoas com experiéncia
vivida em seu grupo gestor, o que assegura a perspectiva da experiéncia vivida em todo o servico,
incluindo em decisdes sobre financiamento, dotagdo orgcamentéaria e desenvolvimento e implementacéao
de servigos. Todos os programas organizados pela PSSEQ, incluindo o MTA no Providence Care, sé&o
avaliados por pesquisas de satisfacdo no minimo a cada dois anos. Os resultados dessas pesquisas
sdo usados para melhorar e adaptar os servicos prestados pela PSSEO, conforme o caso.

-

Abordagem de Recovery

Os principios basicos do suporte de pares da PSSEO estado estreitamente alinhados com a abordagem
de recovery. Os trabalhadores de suporte de pares da PSSEO atuam para que as pessoas desenvolvam
estrutura, objetivos e desejos préprios para sua jornada pessoal de recovery e identifiqguem quais
servicos e apoios poderiam ser (teis a elas como individuos. A PSSEQO enfatiza a importancia de ver o
individuo como uma pessoa completa e evitar a terminologia medicalizante e a énfase em diagnésticos
e outras caracteristicas clinicas. Nos grupos de suporte de pares do Providence Care, assim como
durante o suporte de pares individual apés a alta, a énfase esta no fortalecimento da autonomia e
no empoderamento do individuo. Isso é realizado estabelecendo-se com o par qual é o significado de
recovery para ele e trabalhando em conjunto para apoiar, defender e oferecer esperanca.
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Avaliacao do servico

Durante o ano fiscal de 2017-2018, 119 pessoas receberam o apoio de trabalhadores de suporte de
pares da PSSEO como parte do MTA no Providence Care, com um total de 2.182 visitas e 1.068 horas
de servico. Em 2018-2019, o nimero de usuérios dos servicos de suporte de pares no Providence Care
aumentou para 127, com um total de 2.765 visitas e 940 horas de servigo. Em 2019-2020, o nimero
aumentou para 138 pessoas, 3.061 visitas e 1.263 horas de servico.

Analises de pesquisas de melhoria da qualidade sobre o suporte de pares prestado pela PSSEO como
parte do MTA no Providence Care, que incluiram questionarios, entrevistas e testemunhos, mostrou
altos niveis de satisfacdo dos usuérios e dos membros da equipe com os servicos (55).

Em um estudo de 2019, 929% dos usuérios dos servicos de suporte de pares da PSSEO no Providence
Care relataram uma experiéncia positiva e altos niveis de satisfagdo com os servigos prestados.
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Por exemplo, os usuérios do servico consideraram o apoio recebido empoderador e um fator positivo
essencial em sua jornada de recovery dentro e fora do hospital. Os usuérios do servico sentiram-se
compreendidos, ouvidos e apoiados pelo trabalhador de suporte de pares. Além disso, consideraram
esse apoio crucial para lidar com as tarefas cotidianas e restabelecer as rotinas diéarias fora do hospital.
Quando questionadas sobre o que poderia ser feito para melhorar o servico, muitas pessoas desejaram
mais horas com o trabalhador de suporte de pares, visitas ou encontros semanais mais frequentes e a
extensao do programa por mais de um ano (55).

Nas palavras de uma cliente que resumiu sua experiéncia com o suporte de pares oferecido por meio
do MTA no Providence Care:

“Meu tempo no hospital foi um periodo muito dificil e a trabalhadora de suporte de pares
me ajudou muito. Eu estava deixando de usar muitos medicamentos e travando uma série de
lutas. Houve uma situacédo no pavilhao que se tornou muito dificil e opressora para mim. Eu
sentia que nao conseguiria lidar com ela sozinha. Ela me ajudou desde o primeiro momento
e foi maravilhosa. Ela me ajudou a escrever cartas e compareceu a todas as reunides a que
precisei comparecer ao longo dos meses, ela esteve comigo e me apoiou todas as vezes. Com
esse apoio, ela me fez sentir importante e que minha voz deveria ser ouvida.”

Nas pesquisas realizadas, os membros da equipe do Providence Care também relataram que “ter
0 suporte de pares nas unidades nao sé propicia uma atencao mais integral, mas também é um

servico inestimavel” e que o trabalho de suporte de pares “é uma parte essencial da atencado e da
recovery dos pacientes”.

O diretor sénior de satide mental do hospital Providence Care descreve assim sua experiéncia com 0s
trabalhadores de suporte de pares da PSSEO:

“Desde o inicio do programa, somente um cliente assistido por um par na comunidade foi
reinternado. Essa internagdo durou nove dias quando a média é de 30 a 90 dias (...) O relato
dos clientes que receberam alta e estdo conectados ao suporte de pares na comunidade
é extremamente positivo. As equipes clinicas do programa de saude mental de adultos no
Providence Care acreditam que o suporte de pares nas unidades ndo sé propicia uma atencéao
mais integral, mas também é um servico inestimavel”.

Além dos dados de pesquisas ja mencionados, os estudos de avaliagdo do MTA em geral, incluindo
suporte de pares em diferentes hospitais, mostraram melhoria da qualidade de vida dos usuarios do
servico e diminuicao do periodo médio de internacdo (50, 56-58). Por exemplo, um estudo realizado
em 2013 para avaliacdo do MTA em dez pavilh&es hospitalares em Ontério, incluindo o Providence Care,
constatou que a duragcdo média da internagdo diminuiu de 74,2 dias antes do inicio do programa para
56,9 e 64,4 dias, respectivamente, quatro e oito meses depois da implementacgéao (50).

Custos e comparagcdes de custo

O suporte de pares oferecido como parte do MTA no Providence Care é totalmente financiado pelo
Ministério da Saude e Atencao a Longo Prazo de Ontario. Nao ha custo para os usuéarios dos servigos de
suporte de pares prestados pela PSSEO por meio do MTA. Desde a introducdo, em 2013, do primeiro
programa de suporte de pares do MTA em uma unidade do Providence Care, a PSSEO recebeu mais
recursos para expandir o programa de suporte de pares para todas as unidades de salde mental
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(inclusive para a unidade judiciaria). Além do Providence Care, agora a PSSEQ presta servicos de suporte
de pares como parte do MTA em outros quatro hospitais no sudeste de Ontério: Centro de Ciéncias da
Saude de Kingston (KHSC), Hotel Dieu, Hospital Geral de Belleville e Hospital Geral de Brockville.

Nos anos fiscais de 2017-2018 e 2018-2019, o custo total do suporte de pares prestado como parte do
MTA no Providence Care foi, respectivamente, de 53.280 délares canadenses (US$ 42.362 ) e 59.200
dolares canadenses (US$ 47.070)". Nesses valores estdo incluidos os salérios dos apoiadores de pares,
a prestacdo de servicos individuais, as reciclagens para os participantes do grupo e o reembolso das
viagens do pessoal de suporte de pares entre as visitas. O custo da prestagcao de servicos por pessoa
nos anos fiscais de 2017-2018 (119 pessoas) e 2018-2019 (127 pessoas) foi, em média, de 447
délares canadenses (US$ 355)" e 466 délares canadenses (US$ 370),, respectivamente.

Os estudos que constataram uma reducdo do periodo médio de internagcdo sugerem uma economia
substancial. Em 2008, o custo médio de um dia de hospitalizacdo foi estimado em 800 délares
canadenses (US$ 636)". Assim, uma reducao de 9,8 dias de internagao por alta significa uma economia
média de 7.840 délares canadenses por alta (US$ 6.234)" (50).

-

Desafios e solucdes

Superar a resisténcia ao modelo de suporte de pares

Y

Um dos primeiros obstaculos a criagcao do servico foi o baixo comprometimento e a relutancia da
administracdo em investir tempo e recursos em um piloto por causa incerteza de seu éxito futuro. Para
enfrentar esses problemas, como parte de um estudo de dois anos sobre a implementacao, iniciado em
2013, a PSSEO comecou a oferecer servicos de suporte de pares como parte do MTA a pessoas que
recebiam alta de um pavilhdo psiquiatrico do Providence Care. Depois dos impressionantes resultados
positivos dessa implementacéo inicial, a PSSEO passou a receber do Ministério da Salude e Atencédo a
Longo Prazo de Ontério recursos anuais especificos para o MTA a fim de que continuasse a oferecer os
servicos de suporte de pares no hospital. Desde sua fundacdo em 2001, ha 19 anos, a PSSEOQ recebe
do Ministério da Salde e Atencédo a Longo Prazo de Ontéario financiamento continuo para todos os seus
programas de suporte de pares.

7
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Criar um ambiente de confianca e respeito mituo entre pessoal clinico e ndo clinico

Outro desafio durante os estagios iniciais da organizacéo do servigo foi o grau de ansiedade do pessoal
do hospital em relacao a possivel substituicao dos servicos clinicos pelos servigos de suporte de pares.
Ao mesmo tempo, era necessario estabelecer e manter a independéncia do pessoal da PSSEOQ, que se
reporta a gestdo da PSSEQ, e ndo do hospital. Esses dois fatores criaram uma necessidade nitida de
estabelecer e manter um ambiente de respeito mutuo tanto pela conduta clinica do hospital quanto
pela conduta nao clinica do suporte de pares. Uma das maneiras usadas pelo servico para lidar com
isso foi a realizacao de sessdes de informacédo para o pessoal do hospital sobre o papel e a importancia
do suporte de pares e do servico de suporte de pares de transi¢cdo oferecido pela PSSEO. Outra
solucéao foi identificar e apoiar “campe&es” no hospital que conheciam o modelo de suporte de pares e
acreditavam nele, de modo que pudessem difundir a mensagem principal e a cultura da inclusdo entre
outros funcionarios do hospital.

j Taxa de convers@o em marco de 2021.
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Criar uma base de conhecimento em um ambiente de alta rotatividade de pessoal

A desinformacéao sobre o papel do suporte de pares é uma dificuldade permanente. Essa questédo é
agravada pela alta rotatividade de pessoal no hospital, o que cria lacunas de conhecimento sobre o
suporte de pares e o servico prestado pela PSSEOQO. Essa alta rotatividade acarreta uma necessidade
continua de comunicacado e educacdo interna acerca do papel do suporte de pares para preencher
as frequentes lacunas de conhecimento sobre esse assunto. Por esse motivo, o servico prioriza a
comunicagao continua com a equipe do hospital sobre a funcdo da PSSEO, o suporte de pares prestado
na transicao e a importancia de poér as pessoas no centro das decisdes e agdes.

Apoiar a equipe que trabalha em condicbdes estressantes

O servico enfrentou uma dificuldade permanente de reter o pessoal de suporte de pares, que muitas
vezes trabalha em ambientes estressantes e tem conflitos de interesses. A gestdo do servico e outras
pessoas no ambiente podem ndao compreender os muitos desafios diferentes que as pessoas que vivem
com condicdes de salde mental, incluindo os trabalhadores de suporte de pares com experiéncia
vivida, podem enfrentar. Para tratar dessa questao com compreensao e sensibilidade, o servigo enfatiza
a comunicacao aberta e sem julgamentos se um membro da equipe de suporte de pares perceber
que nao estd bem. A PSSEO tem uma equipe de gestao especifica do programa, gestor de negécios e
operacdes e coordenador do MTA para oferecer apoio flexivel aos trabalhadores de suporte de pares
que necessitem de assisténcia, de acordo com seus desejos e preferéncias.

Principais consideracdes para contextos diversos

As principais questdes a levar em conta na criacao ou ampliacédo desse servico em outros contextos séao:

e realizar avaliacGes qualitativas para captar a experiéncia pessoal dos usuarios do servico e para
implementar melhorias, reconhecendo que o recovery é uma jornada e que as avaliacdes do servico
sdo fotos instantaneas que podem nao refletir a totalidade do servigo ou da experiéncia das pessoas;

* incentivar o engajamento dos participantes nas avaliagdes pode ser dificil, pois as pessoas costumam
relutar em dar informacdes sobre suas experiéncias por diferentes razdes, entre as quais podem
estar a desconfianga ou a raiva por terem precisado preencher pesquisas de avaliagao em diversas
ocasibes para diferentes organizacées; e

e profissionais clinicos e os pares nao clinicos precisam manter uma atitude de crescimento e adaptacéao
para resolver desentendimentos ou conflitos entre as entidades.
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Mais informacdes e recursos:

Site:
https://psseo.ca/

Videos:
https://www.youtube.com/watch?v=g 1gdE6kins
http://www.ledbetterfilms.com/our-videos.html

Contato:

Todd Buchanan, Gestor de Negécios e Operacdes, Suporte de Pares do Sudeste de Ontario,
Canada.

E-mail: tbuchanan@psseo.ca

Donna Stratton, Coordenadora do Modelo de Transicao para a Alta, Suporte de Pares do
Sudeste de Ontéario, Canada.

E-mail: tdm@psseo.ca

”


https://psseo.ca/
https://www.youtube.com/watch?v=q_1qdE6kins
http://www.ledbetterfilms.com/our-videos.html
mailto:tbuchanan@psseo.ca
mailto:tdm@psseo.ca




3.

Seguindo em frente:
do conceito ao servico de
suporte de pares em saude
mental com boas praticas
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afinalidade desta secéo é oferecer aos leitores algumas medidas praticas e recomendacgdes importantes
que facilitardo o processo de conceitualizacado, planejamento e implantacao-piloto de um servico de
suporte de pares com boas praticas que estejam em conformidade com os principios dos direitos
humanos. Nao se prop8e a ser um plano integral e completo para a criacdo do servico, pois muitos
fatores especificos ao contexto, incluindo fatores socioculturais, econémicos e politicos, tém papel
importante nesse processo. Outras informagdes sobre a integracado do servigo aos setores de salde e
assisténcia social sdo apresentadas na se¢ado sobre orientacdo e agcdes do documento Orientagdes sobre
servicos comunitarios de satide mental: promocdo de abordagens centradas na pessoa e baseadas em direitos.

Passos para implantar ou transformar um servico de suporte de
pares em salde mental

e Criar um grupo com diferentes partes interessadas cuja especializacdo seja essencial para criar
ou transformar o servico em seu contexto social, politico e econdmico. Essas partes interessadas
incluem, entre outros:

» formuladores de politicas publicas e gestores dos setores social e de salude, pessoas com
experiéncia vivida e suas organizacdes, profissionais de salide em geral e de salude mental e
organizac¢des associadas, juristas, politicos, ONGs, organizagdes de pessoas com deficiéncia
(OPD), representantes académicos e de pesquisa e guardides comunitérios como chefes locais,
curandeiros tradicionais, lideres de organizacdes de carater religioso, cuidadores e parentes.

e Dar a todas as partes interessadas a oportunidade de analisar e discutir os servicos com boas
praticas apresentados nesse documento para obter uma compreensao aprofundada dos respectivos
servicos. Essa é uma oportunidade de identificar quais valores, principios e caracteristicas dos servigcos
com boas praticas que vocé gostaria de ver incorporados aos servigos de seu pafs, considerando-se
o contexto social, politico e econémico.

« Estabelecer contato com os gestores ou prestadores dos servigos nos quais vocé esté interessado para
obter informacdes e recomendacdes sobre como implantar ou transformar um servico semelhante
em seu contexto, e para compreender as nuances do servi¢o. Fazer perguntas especificas sobre o
funcionamento desses servicos, tendo em mente o contexto local no qual eles seriam desenvolvidos.
Isso pode ser feito por uma visita ao servico com boas praticas, ou por videoconferéncia.

« Oferecer capacitacdo e educacdo em satide mental, direitos humanos e recovery acs grupos que
serdo mais importantes para implantar ou transformar o servico, com auxilio do material didéatico da
iniciativa Direito é Qualidade da OMS (disponivel em inglés em: https://www.who.int/publications/i/
item/who-qualityrights-guidance-and-training-tools) para cursos presenciais e treinamento a
distancia. A mudanca de atitude e mentalidade das principais partes interessadas é essencial para
reduzir a possivel resisténcia a mudancas e para desenvolver atitudes e préaticas de acordo com o
modelo de saude mental baseado em direitos humanos.

e Pesquisar as regulamentacdes administrativas e juridicas relativas a implantacao ou transformacéao
do servigo.


https://www.who.int/publications/i/item/who-qualityrights-guidance-and-training-tools
https://www.who.int/publications/i/item/who-qualityrights-guidance-and-training-tools
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Perguntas especificas para implantar ou transformar servigos de suporte de
pares

* Vocé pretende transformar um servico de suporte de pares existente? Ou organizar um
novo servigo ?

* O servigo de suporte de pares sera independente ou parte de outro servico (p. ex., parte
de um servico hospitalar, um centro comunitario de saude mental, uma iniciativa da
comunidade local)?

* Qualquer pessoa com condi¢cbes de salde mental ou deficiéncias psicossociais podera ter
acesso ao servico de suporte de pares ou ele serd dedicado a grupos especificos (como
pessoas com experiéncias ou condi¢cbes especificas de salide mental, mulheres, homens,
idosos, sem-teto, pessoas com problemas decorrentes do uso de substancias ou alcool,
outros grupos minoritarios ou marginalizados)? Alguém sera excluido do servi¢o?

* Que tipo de servico de suporte de pares vocé pretende prestar? As opg¢des incluem:
» suporte de pares individual;
» grupos de suporte de pares — abertos/fechados (59); e
» outro.
* Que formato(s) terd o suporte de pares? As opg¢des incluem:
» discussao;
» atividades compartilhadas (como passeios, pintura, palestras etc.); e
» outro.
* Onde ocorrerao as reunides de suporte de pares? As opgdes incluem:

» um local especifico (p. ex., o servigo teréd suas préprias instalagdes onde ocorrerdo as
reunides e atividades);

» na comunidade (p. ex., aluguel de salas de reuniao, encontros individuais em um café);

» na casa de uma pPessoa,

-

» on-line; e
» outro.
e Como serd o acesso ao servico de suporte de pares? Por exemplo:
» politica de portas abertas: qualquer pessoa pode se juntar a qualquer momento;
» por encaminhamento e, nesse caso, por quem;
» por convite de um membro; e
» outro.

e Qual sera a relacédo desse servico com outros servigos, apoios e recursos na comunidade,
incluindo sistemas de encaminhamento?

7

e Quais serao as areas prioritarias no seu servigo de suporte de pares? As opgdes incluem:
» discussao e troca de experiéncias em geral entre pares;

» mecanismos de apoio durante uma situacao de crise;
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»

»

»

»

tomada de decisao apoiada;
transicao do hospital para a comunidade;

fornecimento de informacdes e oportunidades de treinamento, por exemplo sobre
avancos em salde mental e direitos humanos;

vinculagdo com outros recursos comunitarios, como:
» outras iniciativas de suporte de pares ou liderada por pares;

» iniciativas de inclusdo comunitaria;

N

» iniciativas de emprego;

» iniciativas de educacdo;

» protecao social, incluindo beneficios de protecéo social;
» servicos juridicos; e

» servicos de moradia.

Quais elementos sdo necesséarios para contribuir com a maneira como é prestado o apoio de
suporte? Por exemplo:

N

>
»
»
»
»

»

»

Que

o papel dos facilitadores em uma reunido de grupo;
valores e regras basicas;

confidencialidade;

o papel do moderador em féruns on-line;

apoio a uma pessoa em situagao de crise;

processo para o ingresso de novos membros (processo de solicitacdo, acolhimento
etc.); e

outro.

recursos humanos serao necessarios (trabalhadores de suporte de pares, pessoal

administrativo etc.) e que tipos de habilidades e treinamento serdo necessarios para que sejam
prestados servigos de qualidade e baseados em evidéncias, com respeito aos direitos humanos?

Qual é o (eventual) papel de outros profissionais (como médicos, incluindo psiquiatras,
generalistas e outros, psicélogos, enfermeiros, assistentes sociais, trabalhadores de suporte
de pares, terapeutas ocupacionais, agentes de salde, trabalhadores comunitarios ou leigos
etc.) em seu servico de suporte de pares? As opg¢des incluem:

»

»

»

convidado a falar a pedido de membros;

mecanismos de encaminhamento para membros que desejem procurar um desses
profissionais; e

outro.

Como seu servico avaliara, auxiliara ou encaminhara pessoas com algumas condi¢cbes de
salde fisica?



Que estratégias e treinamento vocé pretende implantar para concretizar a capacidade juridica as
préaticas nao coercitivas, a participacao, a inclusdo comunitaria e a orientacao para o recovery?*

m Capacidade juridica

Como o servigco garantira que as pessoas estejam participando por livre e espontanea vontade?
Como o servico garantira o respeito a experiéncia Gnica de cada pessoa?

Como o servigo garantira que, como parte do suporte de pares, qualquer tomada de decisao
apoiada tenha como base a vontade e a preferéncia da pessoa?

Como o servico fornecerad informacdes sobre direitos humanos, consentimento livre e
esclarecido, planejamento e capacidade juridica?

Como o servico facilitaré o acesso a assessoria e assisténcia juridica dos usuarios que venham
a necessitar desse tipo de servigo (p. ex., assisténcia juridica pro bono)?

Como o servico apoiara as pessoas para extincao de curatela ou determinacéo de tratamento
compulsoério?

Como o servigo garantira a implantagdo de mecanismos de reclamacao?
Como o servigco apoiaré as pessoas para que:

» tomem decisGes e facam escolhas livres e esclarecidas em relacédo as diferentes opgdes
de tratamento e cuidados?

» tenham acesso a todas as informacdes essenciais relativas a medicamentos e outros
tratamentos, inclusive sobre sua eficacia e possiveis efeitos colaterais?

W Praticas nao coercitivas

Como o servico apoiara as pessoas vitimas de violéncia e maus-tratos domésticos,
comunitarios e em servigos?

Como o servico apoiara as pessoas na elaboracao de planos individualizados para explorar e
responder a sensibilidades e sinais de sofrimento?

W Participagao

Como o servico garantird que pessoas com experiéncia vivida conduzam todos os aspectos
do servigo?

Como o servico recolhera sistematicamente feedback de usuarios do servico e o usaréa para
desenvolver e melhorar o servico?

B Inclusdo comunitaria

k

O servico dara apoio direto a inclusao comunitaria, como o acompanhamento de uma pessoa
por um par como apoio em consultas médicas, juridicas ou de outro tipo?

O servigo identificard espacos na comunidade que facilitem a inclusdo comunitaria (como
cafés, grupos locais, outras iniciativas de suporte de pares)?

Veja mais informacdes na secao 1.3 do documento Orientacées sobre servigos comunitdrios de salde mental: promogdo de abordagens

centradas na pessoa e baseadas em direitos.
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Como o servico ajudara as pessoas a encontrar trabalho e gerar renda (como por um programa
de emprego de transicdo, programa de emprego apoiado ou emprego independente), quando
apropriado?

Como o servigo facilitaré o acesso a servigcos de moradia?

Como o servico facilitara a educacao apoiada e auxiliara o acesso a oportunidades e recursos
educacionais na comunidade para continuar a educagéo?

Como o servico facilitard o acesso a beneficios de protecéo social?

Como o servico facilitard o acesso a programas sociais e de lazer?

B Recovery

Como o servigco garantirda que as pessoas sejam consideradas no contexto de toda sua vida
e experiéncias e que a atencdo e o apoio nao se concentrem apenas no tratamento, no
diagnoéstico e na redugdo de sintomas?

Como o servico garantird que as cinco dimensdes do recovery — (1) conectividade, (2)
esperanca e otimismo, (3) identidade, (4) sentido e propésito e (5) autoempoderamento
— integrem a prestacao de servigos?

Como as pessoas serao apoiadas na elaboracao de planos de recovery, ou seja, na analise e
documentacdo de suas esperancas, objetivos, estratégias para lidar com situagdes dificeis,
controle do sofrimento e estratégias para se manter bem, entre outros?

O servico de suporte de pares oferecera treinamento e atividades de apoio relativos ao
modelo de salde mental baseado em direitos humanos a outras partes interessadas e na
comunidade?

» 0 servico oferecera treinamento e apoio as organizagdes comunitarias, incluindo grupos
da sociedade civil?

» oferecera treinamento e apoio ao pessoal de outros servigcos de salde e assisténcia
social, incluindo servicos de salide nao especializados?

Conscientizacdo e advocacy

» O servico realizara trabalho de conscientizacédo sobre salde mental e direitos humanos,
inclusive com familias, escolas, empregadores, organiza¢des locais e outros ambientes
comunitarios?

» O servico realizarda acdes de promocao da salde mental e dos direitos humanos
das pessoas com condi¢cbes de saude mental e deficiéncias psicossociais e criara
oportunidades positivas de engajamento na comunidade com o propésito final de criar
uma comunidade em que as pessoas possam ter vidas auténomas? Isso inclui agdes
para reduzir o estigma relativo a saide mental e criar oportunidades positivas para a
participagcao comunitaria.
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* Preparar uma proposta ou nota conceitual sobre o processo, detalhando as etapas de criagédo do
servico, a visdo e o funcionamento da rede de servigos com base em todo o conjunto de servigos que
serao oferecidos, abrangendo os seguintes tépicos:

» requisitos de recursos humanos, treinamento e superviséao;
» relacdo entre esse e outros servicos locais de salde mental e assisténcia social;

» estratégias para garantir a implementacao dos principios de direitos humanos da capacidade
juridica, praticas ndo coercitivas, inclusdo comunitaria e participagao, juntamente com uma
abordagem de recovery;

» detalhes sobre o monitoramento e a avaliacdo do servico; e
» informacgdes sobre custos do servico, comparando com os servi¢cos anteriores em operacao.

e Garantir os recursos financeiros necessarios para implantar ou transformar o servico, explorando
todas as opc¢des, incluindo setores publicos de salude e assisténcia social, seguradoras de salde,
ONGs, doadores privados etc.

e Criar e prestar o servigco de acordo com os requisitos administrativos, financeiros e legais.

* Monitorar e avaliar o servico continuamente e publicar pesquisa com uso de medidas de satisfagao
dos usuarios do servigo, qualidade de vida, critérios de inclusao comunitaria (emprego, educacgao,
geracao de renda, moradia, protecdo social), recovery, reducao de sintomas, avaliacdo de qualidade
e condicdes de direitos humanos (p. ex., com o kit de ferramentas de avaliacao da iniciativa Direito é
Qualidade) e indices de praticas coercitivas (tratamento compulsério e contencdo mecanica, quimica
e fisica).

» Estabelecer didlogo e comunicacgao constantes com as principais partes interessadas e a populagao
pela realizacao de féruns e audiéncias pUblicas com esses grupos, de modo a permitir que as pessoas
expressem abertamente suas visdes, ideias e preocupacdes relativas ao servico, e a abordar essas
preocupacdes.

» Defender e promover o servico perante todos os grupos de partes interessadas pertinentes (politicos,
formuladores de politicas publicas, seguradoras de salde, meios de comunicagdo, pessoas com
experiéncia vivida, familias, ONGs, OPD e comunidade em geral). Isso inclui também a divulgacéo a
comunidade pelas midias tradicionais e sociais. A valorizagdo publica dos éxitos do servi¢co pode ser
uma boa estratégia para atrair as pessoas.

-

* Colocar em pratica as estratégias e os sistemas necessérios para garantir a sustentabilidade do servigo.

E possivel também obter orientacdes nas seguintes publicacbes da OMS:
PEER SUPPORT GROUPS BY AND FOR PEOPLE WITH LIVED EXPERIENCE. WHO QualityRights
guidance module. Genebra: Organizagcdo Mundial da Satde; 2019. Licenga: CC BY-NC-SA 3.0 IGO.

ONE-TO-ONE PEER SUPPORT BY AND FOR PEOPLE WITH LIVED EXPERIENCE. WHO QualityRights
guidance module. Genebra: Organizacao Mundial da Satde; 2019. Licenga: CC BY-NC-SA 3.0 IGO.
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