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Introduccién
¢ Qué es el estigma?

Las personas que sufren de trastornos mentales graves enfrentan un doble desafio: lidiar
con los sintomas y las incapacidades resultantes de la enfermedad, y con los estereotipos y
prejuicios generados por conceptos erradas sobre las enfermedades mentales y la falta de
informacion (Corrigan y Watson, 2002).

El estigma asociado a las enfermedades mentales es tan antiguo como la propia nocion del
sufrimiento mental. La palabra estigma tiene origen griego y significa marca o sefal infamante
aplicada a alguien para distinguir su condicién social inferior o criminal, por ejemplo, un esclavo
o traidor. Gradualmente, el término fue siendo utilizado para designar las marcas corporales
asociadas a las llagas de Cristo.

La connotacién mas negativa de dicho término surgié mas tarde en la historia, que es
cuando ‘estigma’ pasa a ser usado en sentido metaférico para designar una marca de
desgracia, verguenza o infortunio (Simén, 1992). En la medicina el término aun es usado para
referirse a una prueba clara de signos caracteristicos de enfermedad fisica. Sin embargo, es
en el campo de la psiquiatria que el concepto de estigma sigue siendo importante para
describir la persistencia casi universal de conceptos, actitudes y discriminacién social
imputados a las personas que sufren de trastornos mentales.

En resumen, cuando hablamos de estigma asociado a las enfermedades mentales nos
referimos a:
¢ Una marca simbdlica, que identifica desventaja social.
e Un concepto construido en un fendmeno nherente a las estructuras sociales que forman
una sociedad.
o Estigma es un fendmeno universal, expresado en idiomas culturales locales.

Estigma: Estructura, Componentes y Funciones

Varios autores han estudiado el estigma asociado a los trastornos mentales proponiendo
explicaciones sobre su estructura, componentes y funcionamiento (Goffman, 1988, Guimon,
2001).

Corrigan y Watson (2002) establecen una distincion entre el estigma publico y el auto-
estigma en los trastornos mentales. El primero es comprendido como la reaccion de la
sociedad ante la enfermedad mental. El segundo es entendido como el preconcepto de los
portadores de trastornos mentales contra si mismos.

El estigma, publico o individual, posee tres componentes: estereotipos (rétulos), preconceptos
y discriminacion.

1.Estereotipos pueden ser entendidos como “estructuras de conocimiento social muy
eficientes”, (Corrigan y Watson, 202, pag. 16), compartidas por un grupo social. Son sociales



en la medida que representan creencias interiorizadas por la colectividad acerca de
caracteristicas imputadas a determinados grupos o categorias. Son “eficientes” porque
rapidamente evocan en las personas impresiones y expectativas referentes a las personas que
pertenecen al grupo rotulado. Los preconceptos son, fundamentalmente, respuestas cognitivas
y afectivas implicando un juicio, usualmente negativo, con respecto al grupo estigmatizado.

2. La discriminaciéon involucra una respuesta, o reaccion. Es un comportamiento,
generalmente resultante del preconcepto, puede ser de exclusién, evasion, hostilidad y
agresion.

3. El estigma es inherente a las estructuras sociales que forman una sociedad - evidente
tanto en la manera como las leyes y los sistemas de asistencia y justicia estdn organizados,
como en la distribucion de recursos. (Corrigan y Watson, 2002, pag. 18).

El proceso de estigmatizacién generalmente obedece a una secuencia de acontecimientos:

1. Las personas distinguen y etiquetan diferencias en un proceso de seleccién social de las
caracteristicas humanas.

2. La etiqueta esta asociada a trazos indeseables, generando estereotipos negativos.

3. Elindividuo o grupo “seleccionado” deja de ser visto como “uno de nosotros” para conformar
una categoria excluida, constituyendo una oposicion “ellos y nosotros”.

4. El individuo o grupo rotulado pierde estatuto y pasa a sufrir discriminacion.

¢ Cual es el estigma asociado a la esquizofrenia?

Los trastornos mentales constituyen un universo de sufrimiento que muchos desearian no
ver, por que reflejan los miedos, ignorancia y los limites humanos. Las personas que sufren de
trastornos mentales graves nos incomodan con su sufrimiento, y los portadores de
esquizofrenia representan uno de los grupos que recibe mayor carga de juzgamiento y rechazo
social. Sintomas como delirios y alucinaciones desafian el sentido comun y la creencia de una
realidad unica y evidente, compartida por todos. Mas alla de eso, el enfermo frecuentemente
presenta comportamientos sociales inadecuados y actitudes bizarras que no son usualmente
comprendidas y toleradas. La imagen publica de la esquizofrenia es de ‘esquizofrénico’ y de
desintegracion de la personalidad, de sujeto sin cualquier autonomia, de “loco”.

Factores contribuyentes que aumentan ese estigma son la representacion del enfermo
mental como villano de las novelas y peliculas de ficcion, y la apreciacion sensacionalista de
los medios de comunicacién a través de noticias de actos violentos, frecuentemente y
ligeramente asociados a la esquizofrenia. Mas alla de eso, “esquizofrénico” es un adjetivo
comunmente utilizado en las redacciones de revistas y periédicos de gran circulaciéon para
describir personas, contextos y condiciones en las cuales predominan la ambivalencia, la
confusion, division e incoherencia, una practica desafortunada que sélo colabora en aumentar
la desinformacion acerca de la enfermedad, y a hacer que la poblacion designe a la
esquizofrenia con rétulos negativos.

Consecuencias del estigma en los pacientes y familiares:

La desinformacion y los preconceptos relacionados a la esquizofrenia crean un circulo
vicioso que contribuye a perpetuar, en todos los niveles de relaciones sociales incluyendo las
relaciones entre pacientes y profesionales de la salud mental, los mitos sobre la dolencia que
afectan negativamente el tratamiento y las oportunidades de integracion social de estas
personas.



El principal combustible del estigma es la desinformacion, su mayor dafio la desventaja
social. La desventaja social es, sin duda, el mayor precio que se paga por la estigmatizacion de
la esquizofrenia. Desde el punto de vista del que padece, la desventaja comienza por la falta
de tratamiento adecuado. En muchos casos a los pacientes le toma afos encontrar un lugar
que ofrezca asistencia adecuada, en donde la medicacion prescrita sea correctamente
orientada, en donde los pacientes y sus familiares reciban informaciéon y sean ayudados con
sus dudas y conflictos. Pocos son los servicios que ofrecen abordajes terapéuticos que
efectivamente puedan auxiliar a esas personas y desenvolver recursos para retornar a la
convivencia social. Sabemos que tratamientos menos efectivos dan resultados menos
positivos. Los pacientes maltratados, siguen siendo juzgados de improductivos, perezosos e,
irresponsables, y de esta manera surge el mito de que no hay tratamiento eficaz para la
esquizofrenia.

Consecuencias del estigma de la esquizofrenia

e Estudios han mostrado que el estigma es la influencia mas negativa en la
vida de las personas que padecen de un trastorno mental.

e Ladiscriminacion causa dano: destuye el auto-estima, causa depresion y
ansiedad, crea aislamiento y exclusion social.

Consecuencias para los portadores de esquizofrenia

Aislamiento social

Baja adhesion al tratamento
Desmoralizacion y desesperanza
Abuso de acohol y drogas
Institucionalizacion
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Estigma: Aspectos, Estructuras e Instituciones

Denominamos ‘estigma estrutural’ a los aspectos del estigma asociados a las estructuras
institucionales y comunitarias de regulacién y provisién de servicios dentro del sistema de
salud mental.

Desde el punto de vista de las politicas de salud mental, por ejemplo, sabemos que el
campo de la salud mental es mucho mas extenso que los recursos dotados al mismo. En
muchos paises las politicas son inadecuadas o ausentes y la legislacion también es
inadecuada, ausente o0 no aplicada. A su vez, es un grave problema la falta de acceso o
inexistencia de servicios de tratamiento, de cobertura de seguro de salud social y de beneficios
para los portadores de trastornos mentales graves. A nivel del sistema de salud, encontramos
condiciones hospitalarias deficientes, violacién de derechos humanos, tratamiento inadecuado,
falta de servicios, insuficiencia de recursos, falta de personal capacitado e insuficiente
abastecimiento y distribucion de medicamentos.Asi, el estigma de la esquizofrenia no soélo
afecta a las personas que sufren de este trastornos si no también a sus familiares. La
discriminacion y el preconcepto se extienden e incluyen a los profesionales y los servicios de
tratamiento psiquiatrico. En esta esfera el estigma aparece a través de la desvalorizacion social
del trabajador de la salud mental, a través de la falta de inversiones publicas, politicas y de
servicios de salud mental. Los profesionales son mal preparados, mal remunerados y poco
reconocidos. Las instituciones y los servicios estan precariamente equipados. Las personas
responsables del cuidado directo de los pacientes en el sistema hospitalario y ambulatorio son
en general las menos capacitadas en términos de entrenamiento y acceso de informaciones.



Un ejemplo puede ser los auxiliares de enfermeria, estos se encuentran diariamente frente a
situaciones de crisis, cuidando de pacientes agitados, agresivos y confusos. ;Qué orientacién
o soporte institucional reciben para desempefiar su trabajo? Estas personas no siempre estan
en un servicio psiquiatrico por opcion propia; su falta de preparaciéon y motivacion revela el
desinterés y la falta de inversiones del sistema psiquiatrico, contribuyendo a perpetuar el
circulo vicioso de la estigmatizacion.

En resumen, dentro de las pérdidas y sufrimientos causados por la estigmatizacién resaltamos:

e EIl estigma dificulta el reconocimiento del problema y por ende la busqueda de apoyo y
tratamiento.

o El enfermo es frecuentemente tratado con irrespeto, desconfianza o miedo.

e El estigma impide la busqueda de trabajo, la retoma de estudios y perjudica el intercambio
social.

e Elrechazo, la incomprension y la negligencia ejercen un efecto negativo sobre la persona,
trayendo como consecuencia un aumento del auto-estigma

Reduciendo el estigma y la discriminacion

‘Romper el proceso de desventaja social producto del estigma es claramente una
prioridad”, afirma Sartorius (1999), citando estudios que indican que las enfermedades
mentales son responsbles de la mayor proporcién de incapacidades en el mundo entero. Para
reducir el estigma y la discriminacion debido a la esquizofrenia, es fundamental y necesario
modificar las actitudes de las personas a través de programas educacionales, y lograr cambios
de politicas y leyes para reducir la discriminaciéon y aumentar la proteccién legal de los
discapacitados mentales. Tales esfuerzos necesitan ser integrados, amplios y persistentes, a
través de estratégias especificas que incluyan:

e Aumentar el uso de estrategias de tratamiento que controlen los sintomas y eviten
efectos adversos.

¢ Iniciar actividades educacionales comunitarias para la modificacion de actitudes

¢ Incluir educacién anti-estigma en el entrenamiento de profesores y profesionales
de la salud.

e Educar a los pacientes y familiares con relacion a las enfermedades mentales e
incentivar los grupos de apoyo.Incluir a los pacientes y a sus familias en la
identificacion de practicas discriminatorias.

¢ Incluir pacientes y familiares en la evaluacion de servicios.

¢ Incentivar el desarrollo de medicamentos que mejoren la calidad de vida y
minimicen los efectos adversos estigmatizantes.

En este sentido la Asociacion Mundial de Psiquiatria (WPA) lanzé en 1999, el programa

“Open the Doors” con el objetivo de desarrollar estrategias para la reduccion del estigma y la
discriminacion que ocurren con la esquizofrenia. Hoy en dia, ese programa, el cual fue iniciado en
1996 como un proyecto piloto en Calgary, Canada, esta siendo implementado en 20 paises de
cuatro continentes.

El objetivo principal del Programa de Reduccion del Estigma en la Esquizofrenia es permitir

a las personas con esquizofrenia el acceso a tratamiento de calidad, la inclusién social, la
recuperacion de la ciudadania y el derecho a una vida digna.

Caracteristicas del Programa “Open the doors”



e Es un programa de accion. No se constituye como un proyecto de pesquisa, aunque muchos
estudios estdn siendo desarrollados para levantar datos iniciales y evaluar las acciones
desarrolladas.

e Posee una perspectiva de desarrollo a largo plazo y busca formar multiplicadores en la
comunidad.

e La estrategia de desarrollo del programa es definida localmente, basada en experiencias
especificas de pacientes, familiares y miembros de la comunidad, o sea, en la vivencia de
quien conoce el problema y sufre de la discriminacién y el preconcepto.

e Es multi-sectorial: No es un programa desarrollado por profesionales de la salud mental, sino,
una “estrategia de acciones de colaboracion” entre todos los interesados en formar contextos
para un cambio de vision y de postura de la sociedad con relacién a los trastornos mentales y
particularmente la esquizofrenia.

e Es flexible en términos de cronograma de implementacion y contenido, mas la secuencia de
etapas es la misma mundialmente.

e Es acumulativo: Los participantes comparten experiencias, métodos y datos.

e Busca la colaboracién de agencias y organizaciones existentes.

Sors

Abra sua mente, abra suas portas.

El Programa en Brasil: Projecto S.0.eSq

En Brasil, el Programa de la Asociacion Mundial de Psiquiatria (WPA) esta bajo la
responsabilidad de la Asociacion Brasilera de Psiquiatria (afiliada a WPA), y recibe el nombre de
“Proyecto S.0.eSq”.

S.0.eSq. es un proyecto de acciones informativas, educacionales y de apoyo desarrollado
por profesionales de salud y de otras areas, junto a familiares y portadores de esquizofrenia, para
luchar contra el estigma y la discriminacion relacionados a la esquizofrenia.

El proyecto comenzé a ser delineado por un grupo de profesionales ligados a PROESQ
(Programa de Psiquiatria) y a GISMEC (Grupo Interdisciplinario de Salud Mental y Cultura) del
Departamento de Psiquiatria de la Universidad Federal de Sao Paulo - UNIFESP/EPM, también
colaboraron desde un inicio pacientes y familiares atendidos en PROESQ. El proyecto rapidamente
se expandid y paso a ser integrado por voluntarios con formaciones distintas — periodistas,
publicistas, educadores, entre otros. De esta manera, se iniciaron las primeras actividades
orientadas hacia la produccion de material informativo sobre la esquizofrenia, la divulgacion del
proyecto en los medios de comunicacion y las actividades educacionales y de apoyo a familiares y
portadores.

Hoy somos cerca de cuarenta personas unificadas y ya podemos apreciar los primeros
resultados de este esfuerzo conjunto. Tenemos un website del proyecto en el aire
— www.soesq.org.br, ya lanzamos algunos materiales informativos impresos para portadores,
familiares y periodistas, nuestros encuentros educativos reunen a mas de 600 personas desde
2002 vy, finalmente, conseguimos fundar a ABRE — Asociacion Brasilera de familiares amigos y
portadores de Esquizofrenia.
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Son conquistas modestas e iniciales de un proyecto que pretende ser amplio y de largo
, mas seguimos firmes y unidos en torno a la idea de desafiar el escenario de exclusion y
iar el destino de la esquizofrenia en nuestro pais y, quién sabe, contribuir para que paises

hermanos de América Latina también puedan beneficiarse de nuestra experiencia e implantar

practi

cas semejantes en sus comunidades.

Para saber mas sobre el Programa “Open the Doors da WPA, usted puede consultar el

site: www.openthedoors.com
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Para saber mas sobre el Proyecto S.0.eSq. visite nuestro site: www.soesq.org.br, o entre
ntacto con nosotros por e-mail: soesq@soesq.org.br

Directrices Basicas de S.0.eSq.

.0.eSq. actuara a través de:

El trabajo voluntario de portadores, familiares y profesionales de diversas areas.

Inclusion efectiva de portadores y familiares en las actividades.

Constitucion de espacios de intercambio de experiencias e informaciones, haciendo posible el
contacto entre portadores y el publico de interés.

Estimulacion de la produccién cultural de portadores a través de proyectos especificos como
instrumento de inclusion social.

Formacién de asociaciones entre grupos y organizaciones que trabajan para garantizar y
mejorar el acceso al tratamiento y la inclusion social de los portadores de trastornos
mentales.

Actividades piloto para generar modelos de intervencién

Estrategias Principales

rtalecimiento de familiares y portadores a través de la participacion efectiva en el

planeamiento, implementacién y evaluacién de las acciones del programa.

2-Ac

ciones dirigidas a los grupos de interés, identificados a través de levantamientos y grupos

focales. Los grupos identificados en los levantamientos preliminares son:
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Familiares y portadores de esquizofrenia

Profesionales de salud

Educadores

Lideres religiosos y miembros de denominaciones religiosas que actuan en actividades de
asesoramiento y asistencia social

Periodistas

3- Inclusion de representantes de los grupos de interés en el planeamiento, implementacion y

evalu

4- Ev

Corri

acion de las acciones.

aluacion continua de las estrategias y acciones desenvueltas.
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