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O "louco", como definido por outros, faz parte do
patrimonio cultural da sociedade. Se a "loucura" é
explicada pelas autoridades religiosas (isto é,
possessao demoniaca), pelas autoridades seculares
(como perturbagdo da ordem publica) ou pelas
autoridades médicas (como "transtorno mental"),
0s proprios loucos permanecem em grande parte
sem voz. (Chamberlin, 1990, p. 323)
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Resumo

O Movimento da Reforma Psiquiatrica no Brasil inicia-se na década de 1970, com dendncias
de maus tratos e violéncias aos usuarios, falta de recursos e mas condicdes de trabalho.
Considerando esse cenério, em 2001 foi promulgada a Lei Federal N° 10.216, que, dentre varios
aspectos, redireciona a assisténcia em satde mental, privilegia o oferecimento de tratamento
em servigos de base comunitéria e dispde sobre a protecdo e direitos das pessoas com
transtornos mentais. Apesar desse investimento de uma politica nacional de saude mental,
transformacdes culturais ndo acontecem na sociedade em resposta imediata a mudancas de
legislacdo e, portanto, os efeitos de novas praticas de saude mental sobre a vida dos usuarios
nédo séo suficientemente conhecidos. Processos de estigmatizacdo sdo referidos e concebidos
como estando entre os maiores empecilhos no avango da atribuicdo de outro lugar social a
loucura e do exercicio de cidadania dos usuarios, projetos centrais da Reforma Psiquiatrica
Brasileira. Portanto, dado o seu impacto negativo no bem-estar da populacdo, o
desenvolvimento de estratégias para avaliar e reduzir o estigma é considerado uma prioridade
de saude publica. Nao obstante, até 0 momento, estudos de estigma dos transtornos mentais tém
sido particularmente escassos no Brasil e em outros paises da América Latina. A fim de
investigar como o tema tem sido abordado na literatura nacional, foi realizada uma revisdo de
artigos visando contribuir para discussao sobre o estigma dos transtornos mentais no contexto
brasileiro. Além disso, como objetivo da presente tese realizamos uma analise das narrativas
sobre o0 estigma de participantes de uma intervencao psicossocial em tratamento em servicos
comunitarios de saude mental. Através da analise dessas narrativas, podemos destacar que o
estigma atua como barreira a inclusdo social e ao tratamento em salde mental. E que ainda sdo
necessarias mais pesquisas para investigar o estigma no contexto brasileiro, ja que ha
dificuldades inclusive em delimitarem quais dimensdes relacionais dos usuérios devem ser
concentrados os maiores esforgcos para a superacdo de processos de estigmatizacéo.
Palavras-chaves: Estigma; Transtorno Mental; Reforma Psiquiatrica Brasileira.



Abstract

The Movement of the Psychiatric Reform in Brazil begins in 1970, with complaints of
mistreatment and violence of patients, lack of resources and poor working conditions.
Considering this scenario, in 2001 was enacted Federal Law No. 10.216, which redirects the
mental health care by prioritizing the treatment offers in community-based services and
provides for the protection and rights of people with mental disorders. Despite this investment
in a national mental health policy, cultural changes in society do not happen in immediate
response to changes in legislation and therefore the effects of new mental health practices on
the lives of users are not sufficiently known. Stigmatization processes are referred to and
conceived as being among the greatest impediments in the progress of the assignment of another
social space to madness and exercise as citizens, central projects of the Brazilian Psychiatric
Reform. Therefore, given its negative impact on the welfare of the population, the development
of strategies to assess and reduce the stigma is considered a public health priority. Nevertheless,
until now, studies of stigma of mental illness have been especially scarce in Brazil and other
Latin American countries. In order to investigate how the topic has been addressed in the
national literature, a review of articles was carried out to contribute to the discussion on the
stigma of mental disorders in the Brazilian context. In addition, as an objective of the present
thesis, we performed an analysis of the narratives about the stigma of participants in a
psychosocial intervention under treatment in community mental health services. Through the
analysis of these narratives, we can highlight that stigma acts as a barrier to social inclusion and
treatment in mental health. And that more research is still needed to investigate stigma in the
Brazilian context, as there are difficulties even in defining which relational dimensions of users
should concentrate the greatest efforts to overcome stigmatization processes.

Keywords: Stigma; Mental IlIness; Brazilian Psychiatric Reform.
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CAPITULO | - INTRODUCAO

1. Antecedentes Historicos

Passados seculos, a loucura, transformada paulatinamente em transtorno mental, é ainda
hoje uma palavra tdo inquietante quanto intrigante, dada a sua natureza polissémica e
idiossincrética, que continua a provocar reagdes que vdo do fascinio ao temor, da atracéo ao
repadio. Atualmente se questiona ndo a natureza de alguns avangos protagonizados por
determinadas medidas politicas, mas as condi¢cdes em que foram criadas, especificamente com
0 processo de desinstitucionalizacdo vinculado a reforma psiquiatrica no mundo, realizada
progressivamente a partir dos anos 60/70 do século XX. Entretanto, estas transformaces das
politicas de salde mental ndo estiveram alinhadas com uma mudanca fundamental. O fato é
que barreiras materiais foram quebradas por decreto, contudo 0 mesmo néo aconteceu com as
barreiras simbdlicas uma vez que a l6gica do imaginario social funciona de modo diferente
(JODELET, 2001). Os transtornos mentais ainda permanecem associados a estere6tipos
negativos e acarretam rejeicdo, preconceito, discriminacdo e exclusdo social. Estes juizos
negativos trespassaram o tecnicismo da linguagem psiquiatrica vindo a se alojar como um
julgamento por parte da sociedade, mesmo que tenha melhorado o nivel de informacdo e
aumentado a sensibilidade da opinido publica, certo é que a compreensao parece ainda ser
reduzida. O fato é que as pessoas com transtornos mentais ainda continuam a ser vistas como
imprevisiveis, violentas e perigosas. Isto é, se por um lado existe um conhecimento e
reconhecimento crescente deste tipo de transtorno, fruto de inUmeros fatores e que permitiram,
por exemplo, o regresso progressivo dessas pessoas as comunidades de origem &, no entanto,
acompanhado por crengas enraizadas no universo social e cultural, principalmente o esteredtipo

de que esses sujeitos sdo perigosos e as doengas incuraveis, tal como foi encontrado ainda em
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outros estudos (AYESTERAN & PAEZ, 1986; SKINNER et al., 1995; WHALEY, 1997;
PHELAN et al., 2000; MARTIN et al., 2000; HIRAI e CLUM, 2000; ANGERMEYER, 2004).
Apesar do conhecimento racionalizado sobre as perturbacdes, as crencas estereotipadas e
estigmatizantes (mitos), tendem a se manter inalteradas e correspondem a atitudes autoritarias
e dogmaticas. De acordo com Jodelet (2001), estamos perante mecanismos de diferenciacéo e
defesa identitaria dos grupos sociais de pertencimento, que ndao permitem de certo modo uma
coabitagdo tranquila com essas pessoas. Aparentemente 0s transtornos mentais se apresentam
como uma epifania a dois tempos. Por um lado, sdo proclamadas medidas de promocédo da
salde mental, ressaltando o sucesso dos tratamentos e 0 humanismo que O regresso a
comunidade de individuos com transtornos mentais proporciona, por outro se assiste a uma
“recusa” ou repulsa da sociedade em se aproximar dessas pessoas. No entanto, simultaneamente
sdo mantidos os mesmos tipos de medos e receios daquele que ndo € sendo um dos paradigmas
do ser humano, o0 medo da perda de controle das emocges, dos impulsos, e assim se cava 0
abismo entre aqueles que sdo ou nao “desprovidos da razdo” e “nés mesmos”. Serdo ainda os
mitos da periculosidade e incurabilidade que pairam? Podemos afirmar que a sociedade
continua a pensar que a internagao € uma medida comoda para ‘gente incomoda’, isto é, depois
do “louco” ser absorvido pela institui¢do psiquiatrica € melhor que ndo seja devolvido? Sera de
se esperar entdo que 0 preconceito e o estigma associados aos transtornos mentais se
transformem em residuos e desaparecam por si 6 com o tempo, face ao protagonizado regresso

de pessoas com transtornos mentais as comunidades?

No Brasil, até a década de 1950, o tratamento psiquiatrico era limitado ao isolamento
de pessoas com transtornos mentais em grandes hospitais psiquiatricos. No entanto, no inicio
da década de 1970, um movimento inspirado pela desinstitucionalizagdo italiana buscou o
fechamento dos hospitais psiquiatricos e a revitalizagdo do cuidado em satde mental (BARROS

& EGRY, 2001). A reforma psiquiatrica substituiu a crenca de que os problemas de salde
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mental sé poderiam ser tratados em hospitais psiquiatricos. O movimento propds a criacdo de
servigos ambulatoriais alternativos capazes de expansdo respeitando os direitos das pessoas
com transtornos mentais, buscando sua reintegracéo social e familiar (BARROS, 1994) e a

consequente e suposta superacdo do estigma do transtorno mental.

De modo mais amplo, a América Latina sofreu grandes reformas em seus sistemas de
salde mental durante as Gltimas décadas. A Declaracdo de Caracas, formulada na Venezuela
em 1990, afirma que os cuidados de saude mental devem ser direcionados ao tratamento
comunitario em substituicdo ao modelo hospitalar. Esta Declaragdo representou uma marcante
mudanca na politica de satde mental na América Latina, pelo qual foram implementadas vérias
reformas de salde mental em diferentes paises dessa regido (OMS/OPAS, 1990). Cada uma
dessas reformas de salide mental tem trés objetivos principais: 1) consolidar a saide mental na
atencdo primaria; 2) desenvolver servigos comunitarios de saide mental; e 3) reduzir o estigma
associado aos transtornos mentais (WHO 2001). Exemplos de modelos bem-sucedidos ja sdo
encontrados no Brasil, Panamé e Chile (SARRACENO et al., 2007). No entanto, uma avaliacédo
recente dos servicos de salde mental na América Latina informou que o estigma ainda é uma
barreira importante para recuperacdo de pessoas com transtornos mentais (CALDAS &
HORVITZ-LENNON, 2010) Ou seja, quase 30 anos ap6s a Declaracdo de Caracas, algumas
reformas ja foram propostas, mas ndo foram implementadas. Os esfor¢os futuros devem incluir
lutar contra o estigma e melhorar 0 orcamento para cuidados de satde mental, cuja falta pode

ser interpretada como estigma estrutural.

Vale relembrar que o Movimento da Reforma Psiquiatrica no Brasil teve inicio na
década de 1970, com denuncias de maus tratos e violéncias aos usuarios, falta de recursos e
mas condicdes de trabalho. Por forca deste movimento, a legislacéo brasileira, no campo da

saude, sofreu modificacGes que representou avango na atencdo ao usuario de satude mental.
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Considerando esse cenario, em 2001 foi promulgada a Lei Federal N° 10.216 (MINISTERIO
DA SAUDE, 2001), que, dentre varios aspectos, redireciona a assisténcia em satide mental,
privilegia o oferecimento de tratamento em servigos de base comunitaria e dispde sobre a
protecdo e direitos das pessoas com transtornos mentais. A legislagdo também prevé a criacao
de servigcos substitutivos em saude, incluindo leitos psiquiatricos em hospital geral,
ambulatorios de saide mental, centros de atencdo psicossocial, dentre outros. No Brasil, houve,
portanto, melhorias recentes no atendimento de pessoas com transtornos mentais que foram
engendradas pela aprovacdo dessa legislacdo. Com isso, 0 numero de centros de atencédo
psicossocial (CAPS), que sdo servigos estratégicos que oferecem cuidados de salide mental e
promovem a inclusdo social de pessoas com transtorno mental grave na comunidade, vem
crescendo em todo o pais (MINISTERIO DA SAUDE, 2011). Nessa perspectiva, um dos mais
importantes principios norteadores da reforma psiquiatrica é a desinstitucionalizacdo, que teve
0 objetivo de impulsionar a criacdo destes servicos comunitarios em salde mental em
detrimento ao modelo hospitalocéntrico, reinserir o individuo em sofrimento psiquico na
sociedade, estimular sua autonomia e romper com o modelo asilar, caracterizado pela violéncia,
exclusdo, repressao e maus-tratos as pessoas com transtornos mentais (HIRDES, 2009; NOBRE

& CALDAS, 2012).

Apesar desse investimento de uma politica nacional de satde mental, transformacGes
culturais ndo acontecem na sociedade em resposta imediata a mudancas de legislacéo e,
portanto, os efeitos de novas praticas de saude mental sobre a vida dos usuarios ndo sao
suficientemente conhecidos (HOPPER et al., 2007; GUADA et al, 2009; HULTSJO et al., 2009;
MCCANN, et al.,, 2009; THORNICROFT et al., 2009). Processos de estigmatizagdo séo
referidos e concebidos como estando entre os maiores empecilhos no avanco da atribuicéo de
outro lugar social a loucura e do exercicio de cidadania dos usuarios (SADLER, 2009),

configurando-se também como um desafio central para a Reforma Psiquiatrica brasileira
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(MINISTERIO DA SAUDE, 2011). Pescosolido (2013) refere que apesar do avango na
diminuicdo dos leitos hospitalares psiquiatricos, com um nimero crescente de individuos com
transtornos mentais vivendo na sociedade, a heranca dos anos de exclusdo e o estigma
direcionado a condicdo desses individuos permanecem e estabeleceram na sociedade uma visdo
negativa e sem esperanca de pessoas que sofrem com estes transtornos. O estigma dos
transtornos mentais esta ligado a exclusédo social, seja durante o tratamento em servicos de
salide ou apos a alta, enfatizando a real necessidade de mudanca na imagem da sociedade em

relacdo a este problema. (PATTYN et al., 2013).

1.2 Relevancia do Tema

O estigma pode ser considerado como uma marca ou atributo que vincula-se a pessoa
com caracteristicas indesejaveis (JONES, 1984; GOFFMAN; 1988). No caso dos transtornos
mentais, nos ultimos anos diferentes organizacdes internacionais identificaram o estigma
produzido pelos transtornos mentais como um dos problemas mais importantes relacionados a
salde mental em nossas sociedades (OMS, 2005; OMS, 2013). Conforme ja sinalizado, entre
os principais efeitos do estigma, sdo destacados o papel nas dificuldades de acesso e
manutencdo do emprego, a educacdo e mesmo no acesso a saude, prejudicando o
restabelecimento (recovery) e reduzindo assim a autoestima e o acesso a vida social (RUSCH,
et al, 2009; KARID, et al, 2010). Por outro lado, o estigma afeta ndo apenas as pessoas com
transtorno mental, mas também as que estdo intimamente relacionadas com ela. Este fendbmeno,
chamado de “estigma por associacdo” (ARBOLEDA-FLOREZ, 2005; BAUMAN, 2006;
BHUGRA, 2006) afeta principalmente as familias, mas também chega, inclusive, a

profissionais que trabalham com essa clientela.
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O estigma é um desafio amplamente reconhecido no fornecimento de servigos de salde
mental que molda negativamente as percep¢des de pessoas com transtornos psiquiatricos e
provoca pessimismo sobre o tratamento. O estigma pode impedir significativamente a busca, a
continuacdo e o desencadeamento do tratamento e pode afetar a forma como as pessoas com
transtornos mentais sao tratadas tanto pelos profissionais de salde mental responsaveis pelos
seus cuidados como pela sociedade em geral, tanto em paises desenvolvidos como em
desenvolvimento (WELLS et al, 1994; CORRIGAN, 2004). O estigma também pode ter efeitos
adversos sobre o bem-estar (Phillips et al, 2002) mesmo quando os sintomas sdo bem
controlados (LINK et al, 1997) e esta associado com acesso reduzido ao emprego, moradia e
relacBes sociais (ANGERMEYER et al, 2004; TSANG, 2007; CORRIGAN, 2011), bem como
com auto-estigmatizacdo (RUSCH et al, 2005; DIETRICH et al, 2007) e capacidade funcional
prejudicada (LINK, 1982). As rejeicOes e atitudes sociais negativas em relacdo a pessoas com
transtorno mental podem, portanto, ter um efeito adverso na prevencao, tratamento precoce,
reabilitacéo e qualidade de vida de pessoas afetadas por estes transtornos (FINK & TASMAN,
1992). O estigma também pode afetar as familias de pessoas em sofrimento psiquico (LINK et
al, 1997; BAXTER etal, 2001; CORRIGAN, 2004). De igual modo, é amplamente reconhecido
que as pessoas com transtornos mentais séo estigmatizadas na populacédo em geral (RONZANI
& FURTADO 2010). Tais atitudes podem afetar suas vidas de muitas maneiras, colocando
desafios funcionais e sofrimento psiquico que se estendem além do causado por seus sintomas
e outras manifestacOes diretas da doenca (RUSCH, et al, 2005). Varios estudos sugeriram que
quanto maiores sdo as atitudes estigmatizantes que reduzem o acesso das pessoas com
transtornos mentais ao emprego, educacgéo, apoio social e casamento, tanto menor a autoestima
que interfere na busca de assisténcia profissional (WELLS et al, 1994, CORRIGAN &
WATSON, 2002; GUREJE et al, 2005; RUSCH, et al, 2005; GUREJE et al, 2006; CRABB et

al, 2012; CLEMENT et al, 2015). Ou seja, 0 estigma em relacéo as pessoas com transtornos
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mentais tem sido reconhecido como uma barreira importante para a busca e uso de servigos de
salude mental (CORRIGAN, 2004; CLEMENT et al, 2015), resultando em um circulo vicioso

entre marginalizacdo e doenca (STUBER & MEYER, 2008).

Portanto, pessoas com transtornos mentais experimentam com frequéncia processos de
estigmatizacdo que influenciam negativamente seu bem-estar, recuperagéo e integracéo social.
Por conseguinte, 0 estigma tem um impacto particularmente grave na qualidade de vida dos
pacientes (CORRIGAN, 2013). Por esta razdo, o estigma gerou interesse consideravel nas
ultimas décadas (KARID, et al, 2010; THORNICROFT, et al, 2009). Entretanto, ha necessidade
de realizar estudos que avaliem as crencas, atitudes e representacgdes relativas aos transtornos
mentais, pois se tém reproduzido indiscriminadamente imagens distorcidas das pessoas

acometidas por estes transtornos.

De igual modo ¢é importante destacar que o estigma associado ao transtorno mental é
onipresente. Ndo ha pais, sociedade ou cultura em que pessoas com transtorno mental tenham
0 mesmo valor social que as pessoas sem transtorno. Em uma pesquisa que incluiu entrevistados
de 27 paises, quase 50% das pessoas com esquizofrenia relataram discriminacdo em suas
relacbes pessoais. Até 2/3 dessas pessoas anteciparam a discriminacdo enquanto se
candidatavam ao trabalho ou procuravam um relacionamento proximo (THORNICROFT et al.,
2009). Enquanto o estigma é universal, a experiéncia da pessoa estigmatizada € influenciada
pela cultura. Por exemplo, o papel das explicacdes sobrenaturais, religiosas ou magicas do
transtorno mental ainda prevalece em muitos paises ndo-ocidentais. Consequentemente, as
variagoes no significado sociocultural do transtorno mental, crencas e atitudes relacionadas
podem afetar os comportamentos em buscar ajuda, a escolha do tratamento e o uso do servico,
a qualidade de vida das pessoas com transtornos mentais e seus familiares, bem como a

qualidade dos cuidados prestados pelos profissionais de satude (EISENBRUCH, 1990;
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MECHANIC, 1995; CORRIGAN, 2004). Os padrdes de estigma social, cultural e historico,
assim, fornecem uma estrutura a partir da qual individuos com transtornos mentais podem ser

vistos (SUBBOTSKY & QUINTEROS, 2002).

Estudos de Corrigan (2005) e Corrigan et. al (2013) afirmam que o estigma dos
transtornos mentais acarreta efeitos nocivos para estes individuos e aqueles que internalizam o
estigma (RITSHER & PHELAN, 2004), aumentando o isolamento e, dai a exclusdo social.
Thornicroft et al (2009) inferem que o estigma promove a exclusdo social, mas ndo a exclusédo
social per se. Assim, pode-se dizer que o0 estigma é uma barreira para a inclusdo social de
pessoas que sofrem de transtorno mental (GRAY ET AL., 2010; GULLIVER ET AL 2010). O
distanciamento social de pessoas com transtornos mentais por amigos e familiares é uma
manifestacdo bem documentada do estigma (WAHL, 1999), que pode ser uma barreira
poderosa para 0 emprego, viver de forma independente na sociedade e alcancar metas de vida.
Inclusive ha referéncias de gque as atitudes sociais em relacdo a pessoas com transtornos mentais
podem ser mais devastadoras do que o préprio transtorno (HINSHAW & CICCHETTI, 2000,

JENSEN & DAM, 1992).

Dado que é o resultado de uma interacdo social, as manifestagdes do estigma variam de
uma cultura para outra (ARBOLEDA-FLOREZ, 2005; BAUMAN et al, 2005); cada sociedade
determina o que € considerado anormal, como a doencga é definida, como e onde a ajuda deve
ser procurada (BHUGRA, 2006). Poucos estudos sdo multiculturais (THORNICROF et al,
2009; UCOK et al, 2012), sendo que alguns pesquisadores sugerem que ndo héa diferencas no
estigma em diferentes lugares (SCHOMERUS et al, 2006), enquanto que outros apresentam
menor discriminacdo em certos locais (KURIHARA et al, 2000). Cheon e Chiao (2012)
reafirmam a importancia de levar em conta os fatores transculturais no estudo do estigma,

porque as variagdes culturais podem ser importantes mesmo em sociedades com baixo estigma
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geral (CHEON & CHIAO, 2012; LAUBER & ROSSLER, 2007). Além disso, dado que poucos
estudos interculturais utilizam as percepcdes das pessoas afetadas (ROSE et al, 2011), hd a

recomendacdo de se concentrar mais nessa abordagem.

Justificativa do estudo

A implantagdo de intervenc¢des em satde mental em todo o mundo tem sido prejudicada
pelo estigma em relacdo as pessoas identificadas como portadoras de transtorno mental e/ou
que utilizam servicos de satide mental (THORNICROFT et al, 2009). O estigma é uma das
principais barreiras para o processo de recuperacédo de pessoas que desenvolvem um transtorno
mental grave (THORNICROFT, 2008). Extensa literatura tem relatado a sua associagédo com o
agravamento dos sintomas (LYSAKER et al, 2007), a baixa adesao ao tratamento (FUNG et al,
2010) , diminuigdo da qualidade de vida (LIVINGSTON & BOYD, 2010) e redugéo
significativa dos lacos sociais (CORRIGAN et al, 2011) Portanto, dado o seu impacto negativo
no bem-estar desta populacéo, o desenvolvimento de estratégias para avaliar e reduzir o estigma
é considerado uma prioridade de saude publica (THORNICROFT et al, 2010). N&o obstante,
até o momento, estudos sobre o estigma dos transtornos mentais tém sido particularmente
escassos no Brasil e em outros paises da América Latina (PELUSO & BLAY, 2004; 2011;
MASCAYANO et al, 2016), havendo, portanto, uma lacuna a ser enfrentada para a criacédo de

estratégias de intervencdo e combate aos processos de estigmatizacgdo.

A necessidade de enfrentar o estigma tem sido incluida tanto nas politicas globais e locais
de saude mental e nas agendas de pesquisa (SARACENO et al, 2007). Em 2008, o Brasil
ratificou a Convencdo das Nacbes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
proibindo qualquer tipo de discriminagao contra pessoas com transtornos mentais. No entanto,
apesar de tudo isso, o estigma ainda apresenta um desafio no pais para as politicas publicas,

para a prestacao de cuidados e para as pessoas em todo 0 mundo que vivem com a experiéncia
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de sofrimento psiquico (SPADINI & SOUZA, 2006; SARACENO ET AL, 2007,
SARTORIUS, 2007). Caracterizado por pensamentos e atitudes negativas, o estigma resulta da
falta de conhecimento (ignorancia), atitudes prejudiciais e comportamentos discriminatérios
(THORNICROFT et al, 2007). A experiéncia do estigma diminui a autoestima, o que, por sua
vez, reforca as atitudes negativas e aumenta o risco de exclusdo social (SARTORIUS, 2007).
A estigmatizacdo é uma experiéncia devastadora que afeta negativamente a identidade e cria
uma barreira para a recuperacdo, 0 acesso aos servicos de salde, a obtencdo de emprego,
educacdo e moradia. Considerando que um passo importante para a recuperacao € a aceitacao
da doenca, por outro lado, o rétulo de um diagnostico psiquiatrico pode levar a internalizacao
do estigma e a um sentimento de desesperanca (DAVIDSON, 2003; FARKAS & ANTHONY,

2010).

Nos paises em desenvolvimento e, em particular, no Brasil, os dados sobre o estigma
relacionado aos transtornos mentais ainda sdo escassos (DES COURTIS et al., 2008;
HENGARTNER et al., 2012). Além disso, como em muitos outros paises do mundo, o Brasil
sofreu reforma nos cuidados de satde nos ultimos 40 anos, incluindo o sistema de saide mental
(PAIM et al., 2011). As reformas foram projetadas para transferir os pacientes do tratamento
hospitalar para o tratamento baseado na comunidade. Embora o movimento de
desinstitucionalizacdo tendesse a reduzir o estigma, ainda é uma preocupacao se a sociedade
que vem passando por este processo tem abertura necessaria para aceitar pessoas que sofrem

por ter algum transtorno mental. (SADIGURSKY & TAVARES, 1998; WRIGHT et al., 2000).

1.3 OBJETIVOS

A partir de minha inser¢do como assistente de pesquisa para implementacdo da

intervencdo CTI-TS da RedeAmericas e aluna do Programa de Pds-Graduagdo em Psiquiatria
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e Saude Mental do Instituto de Psiquiatria da UFRJ, tive interesse em realizar o presente estudo,
cujo proposito € analisar as narrativas dos usuarios participantes da intervencdo sobre a
incidéncia do estigma em suas vidas e em relagdo ao tratamento a partir das entrevistas
realizadas ap0s o término da intervencdo que sera melhor detalhado no capitulo 4 referente ao

método do presente trabalho.

Como ponto de partida, tomo como hipotese de que o problema do estigma atua como
uma barreira importante para o tratamento e a inclusdo social de pessoas com transtornos
mentais. Consideramos assim as perguntas: Quais foram as principais barreiras e facilitadores
identificados durante a intervencdo CTI-TS? Quais sdo as experiéncias de estigma relatadas
pelos usuarios participantes da intervencdo? Como essas experiéncias afetaram o tratamento e

suas vidas em geral?

Obijetivo Geral: Conhecer e compreender os significados e implicac@es do estigma dos
transtornos mentais através das narrativas de usuarios participantes da intervencao;

Obijetivos especificos: 1) Realizar revisdo nacional da literatura sobre o estigma dos
transtornos mentais e seus principais achados na literatura estrangeira; 2) Analisar as dimensoes
do estigma através das narrativas dos usuarios participantes da intervencdo e sua incidéncia

como barreira a inclusdo social e ao tratamento em salide mental.

A sequir, apresentarei um capitulo sobre o conceito de estigma e uma revisao teorica,
com vistas a apresentar como o tema do estigma dos transtornos mentais vem sendo estudado
no pais com embasamento na literatura estrangeira a fim de lancar luz para o conhecimento
produzido até entdo acerca desta tematica para 0 campo de préaticas e saberes em salde mental.
Em seguida, no capitulo 3, abordarei a metodologia do estudo, suas premissas tedrico-

metodoldgicas, assim como seus procedimentos e aspectos éticos. No capitulo 4 serdo
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apresentados os resultados e sua discussdo e, finalmente no ultimo capitulo sera feita a

conclusao.

CAPITULO Il - ESTIGMA E REVISAO DA LITERATURA SOBRE O TEMA
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2.1. Definicao sobre o Conceito de Estigma e suas Dimensdes

Os transtornos mentais mais do que qualquer outro tipo de doenca, estdo sujeitos a
julgamentos negativos e estigmatizacdo. Muitos pacientes ndo s6 tém de lidar com os efeitos
devastadores de sua doenca, mas também sofrem de exclusdo social e preconceitos. A
estigmatizacdo dos transtornos mentais tem uma longa tradicdo e a propria palavra
"estigmatizacao” indica conotacGes negativas. Em geral, as pessoas ndo estdo familiarizadas
com transtornos mentais e esta € uma das razfes para o preconceito e o estigma. Além disso,
muitas vezes, reagem negativamente aos sujeitos com transtornos mentais, considerando-0s
"perigosos, impréprios e imprevisiveis" (CORRIGAN, 2005; KLIN & LEMISH, 2008;
SALLES & BARROS, 2013). O medo relacionado as pessoas com problemas de satde mental
€ uma das consequéncias do estigma na imagem da sociedade. Varios estere6tipos e crencas
sobre transtornos mentais podem influenciar as atitudes, como o carater imprevisivel, violento
e perigoso de individuos com estes transtornos (ANGERMEYER, et al, 2004; CORRIGAN, et
al, 2001). Devido a percepcao de periculosidade de pessoas com transtornos mentais, alguns
autores consideram o medo, a exclusdo ou a segregacdo como as caracteristicas mais tipicas
(CORRIGAN, 2004; CORRIGAN & WATSON, 2004). Corrigan et al. (2001) mostraram que
individuos que acreditam que pessoas com problemas de saide mental séo perigosas estdo mais
inclinados a temer e rejeita-las. Da mesma forma, Sadow e Ryder (2008) enfatizam o
esteredtipo da periculosidade como fator para evitar a pessoa com transtorno mental e para
manter distancia social. Deste modo, as percepgdes sobre a periculosidade associadas a
individuos com transtornos mentais podem reduzir seus direitos e oportunidades (CORRIGAN
et al., 2006) e disseminar facilmente na sociedade a desqualificagdo do sujeito, a ndo aceitacao
e 0 empobrecimento das relagdes sociais. A crenca de que as pessoas com transtornos mentais
sdo perigosas pode dificultar o fornecimento de recursos necessarios para a reabilitacdo

psicossocial - devido a resisténcia da sociedade - dificultando a circula¢éo desses individuos na
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sociedade. A sociedade responde com desconforto e rejeicdo as imagens publicas negativas
sobre os transtornos mentais e ndo especificamente ao individuo ou a doenga. Assim, embora
as pessoas reconhecam a necessidade de assisténcia e proximidade, o medo e 0 perigo
associados as pessoas com transtornos mentais ainda impedem uma mudanca de atitude, o que
influencia a aproximacao e manutencédo de esteredtipos. Portanto, 0s componentes cognitivos e
comportamentais da estigmatizacdo devem ser direcionados por acdes especificas para superar
0 estigma dos transtornos mentais. Consequentemente, para integrar as pessoas com problemas
de saude mental na sociedade, devemos confrontar com a heranca cultural que estabelece a
percepcao de que as pessoas com transtornos mentais devem ser temidas e excluidas, alterando
a generalizacdo estabelecida e construindo novas oportunidades para entender tais transtornos
(SALLES & BARROS, 2013). De acordo com Repper e Perkins (2003), o entendimento e a

empatia sdo elementos criticos para construir relacGes favoraveis a assisténcia efetiva.

2.2. Breve Conceituagdo Histdrica sobre o Estigma e seus Principais Autores
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Erving Goffman, socidlogo, opta pela linha da sociologia interpretativa cultural,
seguindo Max Weber. O destaque de Goffman na sociologia norte-americana é inexoravel. Suas
obras ganharam repercussao em todo o mundo, inclusive no Brasil, pelo The Big Three, que
inclui os trés livros escritos no inicio de sua carreira: Asylums (traduzido como Manicoémios,
prisdes e conventos, publicado pela Perspectiva em 1974, atualmente na 7a edicdo), The
presentation of self in everyday life (traduzido como A representacdo do eu na vida cotidiana,
publicado pela Vozes em 1975, atualmente na 13a edicdo) e Stigma (Estigma, publicado em

1975 pela Zahar Editores. (MARTINS, 2008).

Conhecido como o pioneiro, dos estudos sobre “estigma”, Goffman (1988) define o
termo tendo como ponto de partida a sua histdoria na Grécia Antiga. Nessa época os “escravos”,
“criminosos” e “traidores” eram distinguidos com cortes ou queimaduras. Essas marcas
sinalizavam que aquelas pessoas eram “pessoas poluidas” do ponto de vista social. Desse modo,
aqueles que ndo se enquadram ao que a sociedade define como normal e normativo sdo
passiveis de sofrerem atos estigmatizantes “A identidade social é utilizada como uma norma,
onde o estranho diante do padréo social é diferente e ganha o significado negativo, podendo

ser uma pessoa ma, perigosa ou fraca, tornando-se indesejada.” (GOFFMAN, 1988, p.12).

A estranheza entre a identidade social e o padréo social compde o que Goffman pontua
como discrepéncia entre a identidade social virtual e a identidade social real. Ainda segundo
Goffman, “O esteredtipo envolve expectativas por parte dos perpetrantes, daquilo que se
deseja que o outro seja ou dos modos como se acredita que o outro deva se comportar.” (p.13).
Para ele, existem trés tipos de estigma: “o de ordem fisica corporal, como deformagées, as
culpas de carater individual ou ndo naturais, marcadas por vontades fracas, crengas falsas; e
paixdes tiranicas, entrando nesse ambito as pessoas com transtornos mentais, alcoolistas,

homossexuais e, os estigmas tribais das ragas, nagoes e religioes.” (p.14). Goffman mencionou
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a palavra - normais - para definir os que de modo geral fazem parte da sociedade e ndo se
encontram nesses grupos, como estigmatizados. Goffman observa que “por pertencer a um
meio social, o estigmatizado também tem as crencas e aspiracdes do devir identitario
compartilhado por todos e se reconhece como alguém que engloba a realidade “normal”, como
0S outros, mas as expectativas sociais e excludentes vao aos poucos agindo sobre esses sujeitos,
gue em algum momento percebem-se como diferentes em algum de seus atributos e, incorporam
sentimentos de depreciacéo, vergonha e inferioridade. (...) Afirma-se entdo a vitimizacdo do

sujeito estigmatizado.” (p.19:21).

Embora o pioneirismo e contribui¢do tenham sido inovadores para o estudo do estigma
por parte de outros autores, Allport (1954), no seu livro “The Nature of Prejudice”, teria sido o
primeiro a descrever os preconceitos, constituintes do estigma, enquanto “atitudes adversas ou
hostis em relagdo a uma pessoa que pertence a um grupo, simplesmente porque pertence a esse
grupo, presumindo-se assim que esta possui as caracteristicas contestaveis que sao atribuidas a
esse grupo” (ALLPORT, 1954, p.9). Posteriormente, Becker, no seu livro “Outsiders: Estudo
de Sociologia do Desvio” publicado em 1963 acrescentou a esta reflexdo a influéncia da relagdo
entre norma e desvio, enquanto elementos chave nos processos de estigmatizacdo. Este autor
define desvio como “uma infra¢éo de alguma regra geralmente aceita” (BECKER, 1988, p.17).
Nesse mesmo ano, no seu ensaio “Estigma: Notas sobre a Manipulagdo da Identidade
Deteriorada” o socidlogo Erving Goffman apresentou um conceito inovador sobre o processo
de desenvolvimento e as consequéncias do estigma nas sociedades contemporaneas e sua
influéncia na construcdo da identidade social. Demonstra ainda, de uma forma clara, a
magnitude que este fendmeno pode assumir: “Por defini¢do, nos (referindo-se aos “normais”
acreditamos que a pessoa com um estigma ndo é bem humana. Baseados nesta assuncao
exercemos variadas formas de discriminagéo que reduzem as suas oportunidades na vida.

Construimos uma teoria do estigma, uma ideologia para explicar a sua inferioridade e que
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justifique o perigo gque representa. Usamos termos especificos estigmatizantes. Imputamos-lhe
um vasto conjunto de imperfeicdes com base na imperfei¢cédo original.”. Enguanto o estranho
esta a nossa frente, podem surgir evidéncias de que ele tem um atributo que o torna diferente
de outros que se encontram numa categoria em que pudesse ser incluido, sendo, até, de uma
especie menos desejavel [...]. Assim deixamos de considera-la criatura comum e total,
reduzindo-a a uma pessoa estragada e diminuida. Tal caracteristica € estigma, especialmente
quando o seu efeito de descrédito é muito grande [...] (GOFFMAN, 1988:12). Portanto, para
Goffman (1988) “a sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e o total de
atributos considerados como comuns e naturais para os membros de cada uma dessas

categorias” (GOFFMAN, 1988:13).

Na sua perspectiva, 0 estigma corresponderia a uma marca ou trago particular, por sua
vez ligado a atributos indesejaveis, que desacreditam o individuo ou deterioram a sua identidade
(GOFFMAN, 1988). De forma esclarecedora, introduz o conceito de identidade social real que
corresponde aos atributos que um individuo detém, distinguindo-o do caracter imputado pelos
outros e que se refere a sua identidade social virtual. A identidade real é o conjunto de
categorias e atributos que uma pessoa prova ter; e a identidade virtual € o conjunto de categorias
e atributos que as pessoas tém para com o estranho que aparece a sua volta, portanto, sdo
exigéncias e imputacdes de carater, feitas pelos normais?, quanto ao que o estranho deveria ser.
Deste modo, uma dada caracteristica pode ser um estigma, especialmente quando ha uma
discrepancia especifica entre a identidade social virtual e a identidade social real. Pautando-se
na relacdo entre as identidades real e virtual, pode-se afirmar que, o processo de estigmatizacéo
ndo ocorre devido a existéncia do atributo em si, mas, pela relacdo incongruente entre os

atributos e os esteredtipos. Os normais criam estere6tipos distintos dos atributos de um

! Termo exposto por Goffman para definir aqueles que estigmatizam.
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determinado individuo, caracterizando, portanto, o processo de estigmatizagao. “O termo
estigma, portanto, sera usado em referéncia a um atributo profundamente depreciativo”

(GOFFMAN, 1988:13) numa linguagem de relacdes €, ndo de atributos em si.

Goffman (1988) diferencia trés tipos de estigma: os que indicam o que definiu como as
“abominagdes do corpo”, que se referem as varias deficiéncias fisicas e, portanto, visiveis e
facilmente identificaveis; os que aludem ao “defeito de caracter individual” associado ao que
designa como sendo vontade fraca e se manifesta através de atributos como desonestidade
(frequentemente associados aos transtornos mentais, homossexualidade); e ainda os estigmas
“tribais” relativos as diferengas em termos de estatuto das classes sociais, ragas e religides. Este
autor atenta que através do processo de categorizacdo social os membros da sociedade
classificam as pessoas em grupos e distinguem quais os atributos normais e, portanto,
socialmente aceitos, daqueles que se desviam da norma e sdo considerados menos toleraveis ou
até inaceitaveis. Refere-se ainda ao estigma enquanto ideologia para justificar o estatuto de
inferioridade do estigmatizado, sendo para isso frequente o recurso a uma tipologia de
linguagem propria e que visa reforcar esse mesmo estatuto (aleijado, bastardo, retardado). Em
todas essas tipologias pode-se encontrar a mesma caracteristica sociologica: “um individuo que
poderia ser facilmente recebido na relacdo social quotidiana possui um traco que se pode
impor atencéo e afastar aqueles que ele encontra, destruindo a possibilidade de atencdo para

outros atributos seus” (GOFFMAN, 1988:14).

O processo de estigmatizacdo pode variar de acordo com a evidéncia e a exposi¢do das
caracteristicas do individuo. Goffman (1988) caracteriza dois tipos de grupos de individuos de
acordo com seu estereotipo: o desacreditado e o desacreditavel. O individuo desacreditado
possui caracteristicas distintas em relagéo aos normais, sendo estas conhecidas e perceptiveis

por estes. O desacreditavel também possui caracteristicas distintas das dos normais, mas nem
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sempre conhecidas e percebidas por eles. Essas duas realidades podem encontrar-se
respectivamente na relacdo estigmatizados e normais. Para Goffman (1988), os normais e 0s
estigmatizados ndo sdo pessoas em si, mas perspectivas constituidas pelo meio social, o qual
categoriza e coloca atributos considerados naturais e comuns para 0S membros de cada
categoria. Através dos estudos de Goffman (1988), pode-se perceber que ser estigmatizado
sempre tem consequéncias ndo benéficas para a vida do individuo. Independente da
circunstancia que propicia a constituicdo do estigma ou se o individuo é desacreditado ou
desacreditavel, o individuo sofre efeitos ruins, de um modo geral e complexo em sua vida por
ser estigmatizado e, ainda, cria mecanismos para lidar com este processo, seja de escape,
negacdo ou amenizacgdo. Sua identidade real sofre deterioracGes por ndo se incluir no que a
sociedade institui como normal e natural, gerando, entdo, um imenso descrédito deste individuo,
reduzindo-o a uma pessoa estranha e “estragada”, ndo tendo assim, uma aceitagdo social

completa.

No que diz respeito as pessoas com transtornos mentais, 0 estigma comegou por ser
estudado enquanto roétulo atribuido face ao desvio dos padrdes e normas culturais a luz daquela
que seria uma das teorias sociolégicas mais marcantes, sobretudo durante os anos de 1960 e
1970 - a teoria da rotulagem (labeling theory). Segundo esta teoria, o desvio ndo é algo
intrinseco e pré-determinado, mas antes, reflete a tendéncia das maiorias para classificar
minorias. Em “Asilos, Prisdes e Conventos” (Asylums, 1961), Goffman dedicou-se a estudar a
situacdo social a que estavam sujeitas as pessoas com transtornos mentais, isto €, condenadas
ao que o proéprio definiu como instituices totais (hospitais psiquiatricos, prisdes). O autor
classificou estas instituicdes como locais em que estavam confinados, entre outros, aqueles que
seriam considerados incapazes para viver em sociedade, onde enfatizou a mortificagcdo e

deformacdo do ‘eu’.
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Alguns anos depois, um ensaio de Thomas Scheff (1974) desencadeou muita discusséo,
ja que ele descreveu controversamente transtornos mentais como sendo meramente a
consequéncia de um processo de rotulagem. A ideia de Scheff foi posteriormente modificada
por Bruce Link (1989), que diferenciou as varias etapas na adocao do papel de uma pessoa
mentalmente doente. O primeiro passo na rotulagem de pessoas com transtornos mentais
incluiria padrdes e normas sociais e 0 impacto de desviar-se disto: aqueles que sofrem se retiram
cada vez mais das interacbes sociais para evitar reagdes negativas, reduzindo assim sua
participacdo na sociedade e na vida normal. Esta retirada e isolamento social diminui a
autoestima e, por sua vez, aumenta a vulnerabilidade ao estresse psicossocial. Como tal, as
redes sociais de pessoas com transtornos mentais sao geralmente muito menores e restritas. Por
esta razdo, Goffman criticou arduamente os hospitais psiquiatricos, porque estes aumentavam
a estigmatizacdo em vez de permitir que os pacientes conduzissem vidas normais. 1sso estava
de acordo com muitos dos cientistas contemporaneos, incluindo Scheff, Szasz (1970), Laing
(1960) e Foucault (1961), que atestavam que as consequéncias estigmatizantes do transtorno
mental poderiam ser atribuidas a como a psiquiatria era organizada e ndo ao proprio transtorno
mental. No geral, as décadas de 1960 e 1970 estavam imersas numa atitude da antipsiquiatria,

culpando a psiquiatria por ser repressiva, coerciva e mais prejudicial do que Util aos pacientes.

Por sua vez, Link & Phelan (2001) observaram que existe uma varia¢do consideravel na
literatura cientifica sobre a definicdo de estigma. Em muitos casos, o termo estigma é usado
vagamente para se referir a uma marca de vergonha ou desgraga, ou a algum conceito
relacionado, como esteredtipos ou rejeicdes. Quando explicitamente definido, a conceituacdo
referencial de Goffman é frequentemente usada, onde o estigma € um atributo que desacredita
profundamente o portador e reduz seu valor social. Em comparagdo, Thornicroft (2006)
concentra-se em trés aspectos psicossociais do problema: conhecimento, atitudes e

comportamento, enquanto Link e Phelan (2001) tém uma visdo mais ampla e socio-estrutural.
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A partir desta perspectiva mais ampla, o estigma existe quando uma série de componentes
interage. Primeiro, as pessoas devem distinguir e rotular uma diferenca humana particular (neste
caso o transtorno mental) como socialmente relevante, resultando em categorias derivadas
culturalmente para diferenciar as pessoas em grupos. Em segundo lugar, as diferencas marcadas
devem estar ligadas a um conjunto de caracteristicas indesejaveis, formando assim um
estereotipo cultural negativo (ou uma caracterizacdo simplificada) que é sumariamente aplicada
a cada membro do grupo. Em terceiro lugar, aqueles que séo rotulados e estereotipados sdo
vistos como fundamentalmente diferentes do grupo dominante, criando uma demarcacgédo "nos-
eles". Em quarto lugar, os grupos estigmatizados sdo socialmente desvalorizados e
sistematicamente desfavorecidos em relacdo ao acesso a bens sociais e econémicos (como
renda, educacdo, status e habitacdo), criando piores resultados sociais e de saude. A
discriminacdo pode ser experimentada no contexto de interacGes individuais ou pode ser
estrutural, quando préaticas instituidas acumuladas criam desigualdades. Finalmente, a
estigmatizacdo depende inteiramente do acesso ao poder social e econdémico, pois apenas

grupos poderosos podem desaprovar e marginalizar os outros.

Essa concepcdo considera condigfes estruturais, como as relacdes de poder existentes,
as forcas macrossociais, culturais, institucionais e politicas, que reduzem as oportunidades ou
limitam os direitos dos individuos desfavorecidos (LINK & PHELAN, 2006). Essa
discriminacdo estrutural pode ser observada mesmo em sistemas de salde, onde a
disponibilidade e a qualidade dos servicos de saude mental geralmente s&o piores do que outros
servicos médicos (SAXENA et al, 2007; TSAO et al, 2008). A partir de uma perspectiva
cultural, o estigma é experimentado de forma peculiar em cada realidade local, moldada por
diferentes contextos culturais, estruturas sociais e valores culturais particulares (MURTHY,
2002). Esses valores influenciam sua expressao e perpetuacdo como uma experiéncia moral em

torno dos valores mais fundamentais na vida social cotidiana de um grupo (KLEINMAN et al,
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1995; KLEINMAN & HALL-CLIFFORD, 2009; YANG et al, 2014). Ao considerar o estigma
em uma perspectiva global de satde publica, é preferida uma definicdo que destaca as graves
forcas sociais e estruturais que criam desigualdades para pessoas com transtornos mentais,
porque esta € a verdadeira realidade para aqueles que vivem em paises em desenvolvimento,
onde a politica, o sistema de salde e os recursos financeiros excluem sistematicamente pessoas

com tais transtornos e seus familiares.

Seguindo os principais pesquisadores neste campo (RUSCH, ANGERMEYER &
CORRIGAN, 2005), o estigma se manifesta em trés dimensdes: estereotipos (crencas negativas
sobre um grupo), preconceitos (conformidade com essas crencas) e discriminacdo (resposta
comportamental ao preconceito, por exemplo, evasdo e distanciamento) (CORRIGAN &
WATSON, 2002). Os esteredtipos sdo estruturas de conhecimento socialmente aprendidas, que
representam o acordo generalizado sobre o que caracteriza um determinado grupo de pessoas.
Os esteredtipos referem-se a opinides e atitudes pré-fabricadas em relacdo a membros de certos
grupos, como grupos étnicos ou religiosos, brancos e negros, europeus e latino-americanos,
judeus e mucgulmanos e os “doentes mentais”. Essas crencas, quando ativadas, podem gerar uma
série de preconceitos ou reacdes emocionais, geralmente de natureza negativa. Os estereotipos
mais proeminentes em torno de pessoas com transtornos mentais presumem periculosidade,
imprevisibilidade e falta de confiabilidade. Os pacientes com esquizofrenia sdo,
especificamente, mais afetados por esses pontos de vista. O preconceito pode, em ultima
instancia, levar a discriminac&o, isto é, a todos os comportamentos de rejei¢do e exclusdo do

grupo estigmatizado.

Por outro lado, os estere6tipos ndo sdo necessariamente errados ou negativos, pois
podem nos ajudar a fazer julgamentos rapidos sobre pessoas que compartilham caracteristicas

especificas. Os esteredtipos nos permitem, portanto, lidar ou adaptar-nos a uma situacédo
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especifica sem precisar de mais informacgdes sobre as pessoas envolvidas. Para fazer um
julgamento justo e racional sobre individuos, no entanto, exigiria mais informacfes do que
simplesmente acessar estereétipos preexistentes. Em caso do transtorno mental, os esteredtipos
podem, portanto, tornar-se disfuncionais porque normalmente ativam padrdes de resposta
generalizados e ndo personalizados; informacdes contraditorias podem até reforcar os
esteredtipos como “excecdes provam a regra”. No caso dos transtornos mentais, s6 podemos
determinar se uma pessoa é realmente perigosa, imprevisivel ou pouco confiavel, se fizermos
um esfor¢co para conhecé-la melhor. Este cenario torna-se ainda mais complicado com
preconceitos que sdo reacdes emocionais consentaneas a um esteredtipo ou a uma pessoa
estereotipada. Um preconceito sobre individuos com transtornos mentais pode incluir a reacédo
ou a atitude "Tenho medo dos esquizofrénicos porque sdo perigosos e imprevisiveis”. 1sso altera
0 contexto de "uma pessoa que sofre de esquizofrenia” para "um esquizofrénico"”, como se essa
doenca caracterizasse a pessoa inteira. Os esteredtipos e 0s preconceitos podem levar a

discriminacdo de individuos ou a todo um grupo como uma resposta comportamental.

Diante do exposto, conclui-se que o estigma é um construto multifatorial que representa
uma marca a qual atribui ao seu portador um status desvalorizado em relagdo aos outros
membros da sociedade. Ocorre na medida em que os individuos sdo identificados com base em
alguma caracteristica indesejavel que possuem e, a partir disso, sdo discriminados e
desvalorizados pela sociedade. Esse tipo de estigma é chamado de estigma social ou publico
(LINK & PHELAN, 2001). E importante compreender que o estigma existe em um circulo
vicioso: 0 estigma encoraja o preconceito e a discriminacao e estes, por sua vez, reforcam a
ocorréncia do estigma. Assim, os usuarios sofrem com a desconfianca, esteredtipos negativos,

preconceitos e discriminacao.
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H4, sobretudo, uma distin¢éo entre estigma publico e estigma internalizado ou “auto-
estigma” (LINK, 1987; CORRIGAN & WATSON, 2002; MUNOZ et al, 2011; OCHOA et al,
2011; KRAJEWSKI et al, 2013). O estigma publico refere-se ao estigma manifestado pelos
membros da sociedade em relacdo a pessoas com transtornos mentais. O estigma internalizado
seria 0 processo de internalizacdo deste estigma pela pessoa com transtorno mental. Ou seja, a
pessoa assume 0s esteredtipos sociais sobre o transtorno mental, que gera o surgimento de
preconceitos e reacfes emocionais negativas e, finalmente, causa comportamentos
autoexclusivos (CORRIGAN PW, KLEINMAN, 2005). Uma faceta importante do estigma
internalizado é fazer com que a pessoa antecipe o estigma, mesmo quando este ainda nédo
ocorreu. Este estigma percebido ou antecipado tem sido diferenciado do estigma
experimentado, isto é, das experiéncias estigmatizantes que a pessoa de fato vivenciou ou

experimentou (CECHNICKI & ANGERMEYER, 2011).

A percepcédo do estigma ocorre & medida que 0 UsU&rio se torna consciente das visdes
negativas que as outras pessoas da sociedade tém sobre pacientes com transtorno mental. Essa
percepcdo pode desencoraja-lo a buscar servicos de saude na tentativa de evitar que ele seja
visto como parte de um grupo estigmatizado. Além disso, como uma consequéncia direta da
percepcdo do estigma, 0s usuarios podem passar a concordar com essa Visao negativa da
sociedade e aplicar os esteredtipos negativos a si proprios, o que caracteriza o estigma
internalizado. O estigma internalizado (CORRIGAN & WATSON, 2002) é, portanto, um
processo subjetivo que faz com que a pessoa com transtorno mental tente esconder a sua
condicdo dos outros para que consiga evitar as experiéncias de discriminacdo. Isto &, surge
guando a pessoa parece aceitar um esteredtipo negativo e sente vergonha ou simplesmente
esconde algum elemento de sua aparéncia ao perceber ser inaceitavel para os outros. As
consequéncias desse processo sao extremamente prejudiciais em diferentes dimensdes da vida

socio-familiar, na saude e na esfera psicolégica do sujeito. Em outras palavras, o estigma
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internalizado ou auto-estigma (self-stigma) geralmente descreve um processo no qual um
individuo com transtorno mental internaliza o estigma e, em seguida, experimenta diminui¢do
da autoestima e autoeficacia, limitando as perspectivas de recuperacgdo. 1sso acontece quando a
pessoa com transtorno mental internaliza os estereOtipos e as atitudes sociais negativas
associadas as pessoas com transtornos mentais na medida em que moldam sua prépria
identidade (WILLIAMS, 2008). Os psicologos sociais argumentam gue esse processo comeca
antes mesmo de a pessoa estar afligida com algum disturbio mental porque é durante esse
periodo que geralmente apreende e internaliza esteredtipos culturalmente disseminados sobre
tais doencas. Assim, quando esse individuo tem o primeiro episodio, esses esteredtipos
comumente mantidos se tornam proeminentes e relevantes para o eu. A categorizacdo de
esteredtipos anteriormente mencionada - preconceito e discriminagdo - também se aplica aqui.
A resposta comportamental é, por exemplo, uma falta de iniciativa quando se procura um
emprego ou moradia. Consequentemente, os individuos reduzem suas redes sociais em
antecipacédo da rejeicdo relacionada ao estigma e se isolam. Isso, por sua vez, os faz perder
empregos e outras oportunidades lucrativas, e até mesmo abster-se de buscar ajuda médica para

seus sintomas.

Finalmente, o estigma internalizado ou auto-estigma elevado parece estar no pélo
oposto a um senso de empoderamento e controle pessoal (WATSON et al., 2007). O auto-
estigma também ocorre em membros da familia, particularmente aqueles com visao maior sobre
o transtorno mental e possivelmente sua gravidade (HASSON-OHAYON et al, 2011). Goffman
(1988) descreveu a nogéo de "estigma por associagdo", que transfere o estigma de uma pessoa
ja estigmatizada para individuos ligados atraves de relacfes profissionais ou familiares. O
estigma familiar € um caso especial que se aplica aos pais, irmaos, conjuges, filhos e outros
parentes. Além disso, se 0 publico assume uma base bioldgica subjacente para transtornos

mentais, 0 estigma por associa¢do é muito mais pronunciado. Assim como as pessoas afetadas
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internalizam o estigma publico no auto-estigma, os membros da familia também sentem
vergonha e culpa, culpando-se de alguma forma por ter contribuido para a doenca. Tais reacdes
podem variar de aflicdo emocional ao estresse em lidar com comportamentos perturbados e
uma ruptura em rotinas domeésticas. O estigma familiar com o qual séo confrontados também
pode restringir as atividades sociais ou levar a dificuldades econdmicas. Conviver na familia
com alguém que estd mentalmente doente também esta associado a uma piora na saude fisica
auto-relatada, atividades cada vez mais limitadas, maior utilizacéo de servigos publicos e outras

consequéncias negativas (ROSSLER et al, 2005).

2.3 Uma Revisdo Integrativa sobre o Tema do Estigma dos Transtornos Mentais

O estigma em relagdo a individuos com transtornos mentais tem sido estudado

extensamente na Europa, América do Norte, Africa e Asia ha quase meio século (STUART,
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2008; 2016). No entanto, até 0 momento, estudos sobre o estigma do transtorno mental tém sido
particularmente escassos no Brasil e em outros paises da América Latina (PELUSO & BLAY,
2004; 2011; MASCAYANO et al, 2016). Ou seja, mesmo apesar da luta contra o estigma ser
uma prioridade crescente, apenas duas revisdes sistematicas para analisar aspectos do estigma
no nivel regional foram publicadas ha uma mais de uma década e a seguinte recentemente
PELUSO & BLAY, 2004; MASCAYANO et al, 2016) alertando para uma lacuna a ser

enfrentada no desenvolvimento de mais estudos voltados para os paises latino-americanos.

Portanto, este capitulo teve por finalidade realizar uma revisdo da literatura em
periddicos nacionais no periodo de 2001 a 2018 acerca do que vem sendo pesquisado sobre o
estigma dos transtornos mentais no pais. A escolha da data de inicio da busca (2001) se deve
apos a relevante aprovacao da Lei Federal N° 10.216, marcos legislativo e hormativo no campo
da Reforma Psiquiatrica brasileira, na qual a producdo de artigos nacionais teve um aumento
consideravel. A identificacdo das fontes bibliograficas foi realizada através dos sistemas
informatizados de busca na Literatura Latino Americano de Ciéncias da Saude (LILACS),
SCIELO, Biblioteca Cochrane, indice Bibliografico Espafiol en Ciencias de la Salud (IBECS)
e MEDLINE/PUBMED. Para isso, foram utilizadas as seguintes palavras-chaves em todas as
bases, exceto PUBMED: “estigma”/”estigmatiza¢do” ou “preconceito” ou “discriminagdo” que
foram cruzadas com o termo ‘“saide mental” ou “doenga mental” ou “transtorno mental”
utilizando o operador booleano “AND” entre as diversas combina¢Bes possiveis. Ja na base
PUBMED, a fim de restringir somente a busca de estudos nacionais, utilizamos os termos:
“mental ilness”, “stigma” e “Brazil(ian)”. As buscas foram realizadas entre agosto de 2001 a

31 de janeiro de 2018.

Em 2014, na primeira fase da busca, foram encontrados 125 estudos catalogados que

correspondiam aos critérios de interesse. Dos quais, 62 artigos estavam duplicados e 12 eram
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anteriores a 2001, por isso foram excluidos da analise. Restaram entdo, 51 estudos finais dos
quais foram lidos os seus resumos. Apos leitura dos mesmos, foram selecionados como critério
de inclusdo aqueles que no seu conteddo abordavam a questédo referente ao estigma de pessoas
com transtornos mentais. Entdo, do total de 51, ap0s leitura e releitura, selecionamos 25, sendo
oito artigos publicados na literatura internacional. Na segunda e Gltima fase em 2018, foram

selecionados mais 10 artigos seguindo 0s mesmo critérios anteriores, totalizando 35 estudos.

De um modo geral, observou-se que em relacdo a definicdo dos conceitos de estigma
do transtorno mental houve uma grande variedade de autores referenciados na literatura
estrangeira (GOFFMAN, 1988; CORRIGAN & WATSON, 2002; LINK & PHELAN, 2001,
THORNICROFT et al, 2009; SADLER, 2009), embora o conceito tenha sido definido de forma
semelhante em todos o0s estudos que tiveram esta tematica como principal foco de investigacéo.
Apesar de sua raiz sociolégica — em que o estigma é descrito como um processo inerente a
interacdo social (GOFFMAN, 1988) — definicGes recentes tém se aproximado mais de
perspectivas psicologicas, destacando processos psicossociais e privilegiando componentes
como crencas, estereotipos, atribuicdo de causalidade, atitudes, preconceito e discriminagéo
(LINK & PHELAN, 2001). O estigma pode ser expresso como uma condi¢do genérica de
preconceito arraigado e naturalizado na nossa cultura. Esse preconceito mantém-se relacionado,
principalmente, aos conceitos de periculosidade e de infantilidade/invisibilidade (MOREIRA
& MELO, 2008; SOARES et al, 2011; GASPARINI et al, 2013) atribuidos a loucura e a uma

reducdo do sujeito a doenca.

Muitos dos resultados relatados foram semelhantes aos estudos realizados em outras
partes do mundo. Por exemplo, no que se refere ao estigma publico, esteredtipos e preconceitos
associados a violéncia, imprevisibilidade e comprometimento s&o comuns em muitos paises ao

redor do mundo (LOCH et al, 2014; PESCOSOLIDO et al, 2013; PESCOSOLIDO, 2013).
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Prevalece neste sentido, uma caricatura culturalmente disseminada, mostrando perigo e
incapacidade como caracteristicas principais das pessoas com problemas de saide mental na
sociedade. Apesar de serem ideias irracionais ou percepcdes sociais erradas, estas sao herdadas
e reforcadas pela cultura, contribuindo assim para o estigma (LEFF & WARNER, 2006;

SADLER, 2009).

H& um consenso nos estudos de que 0s processos de estigmatizacao relacionados aos
transtornos mentais (PELUSO & BLAY, 2004; 2011; PESCOSOLIDO et al, 2013;
PESCOSOLIDO, 2013) tém sido apontados como profundamente danosos na cultura atual,
gerando diversas implicacdes praticas na vida de uma pessoa, entre as quais perspectivas
limitadas de recuperacdo e restricdo de redes sociais. Estes fatores podem levar ao isolamento
social, ao desemprego e ao baixo rendimento, influenciando na disposi¢cdo dos sujeitos a ndo
procurar tratamento, ao evitar que sua condicao de salde se torne publica. Neste sentido, muitas
vezes a condicdo de estigmatizacdo pode se tornar muito mais danosa do que o proprio
transtorno mental (MOREIRA & MELO, 2008; SOARES et al, 2011). De acordo com
Corrigan, Kosyluk e Rusch (2013), o estigma do transtorno mental enfraquece as relacGes
sociais, familiares e trabalhistas, levando a excluséo social do individuo. No entanto, o impacto
negativo do estigma ndo se limita a discriminacdo dos outros; algumas pessoas com problemas
de salde mental também endossam atitudes estigmatizantes. Esses individuos parecem
acreditar que os estigmas socialmente atribuidos estdo corretos e que ndo podem viver uma vida
independente (CORRIGAN, 2004; CORRIGAN & WATSON, 2004; CORRIGAN et al., 2006;

LINK & PHELAN, 2001; THORNICROFT, 2006).

Greatley e Ford (2003) acreditam que o processo de exclusdo comeca quando as pessoas
rotuladas como “doentes mentais graves” experimentam discriminacdo, sendo negadas as

oportunidades e os direitos garantidos a outras pessoas. A reacdo da sociedade diante desses
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individuos produz mudangas em seu comportamento e autoimagem. Portanto, os individuos
com transtorno mental criam um "coletivo vulneravel” e passam por diferentes modalidades de
exclusdo (MARTI, 2006). Huxley e Thornicroft (2003) mostram que as pessoas com
transtornos mentais sao quatro vezes mais propensas a nao ter amigos intimos do que a média

da populacéo, e mais de um terco relatam ndo ter ninguém para ajuda-los durante a crise.

Na América Latina, os principais resultados mostraram que 0s usuarios geralmente
experimentam comprometimento funcional e exclusdo social (LOCH, 2012; MARTIN et al,
2011). Por exemplo, Vazquez et al (2011) avaliaram a associacdo entre o estigma percebido e
a funcionalidade em 241 usuarios com transtorno bipolar do Brasil, Colémbia e Argentina. O
comprometimento funcional foi significativamente associado ao estigma percebido. Na mesma
linha, Moreira & Melo (2008) em um estudo etnografico, descobriram que o estigma se
manifestava através da discriminacdo, rejeicdo, diferenca e isolamento. Os usuarios também
relataram medo de serem excluidos do emprego e outros espacgos sociais se divulgassem seu

diagnostico psiquiatrico (JORGE & BEZERRA, 2004).

Nessa diregdo, em um estudo qualitativo e multicéntrico (Argentina, Brasil, Chile,
Espanha, Reino Unido e Venezuela) no qual entrevistaram 146 pessoas com esquizofrenia e 80
cuidadores, Wagner et al (2011) descobriram que o0 estigma e a discriminagdo eram um tema
existencial onipresente. Alguns participantes da América Latina, especialmente as mulheres,
relataram varias pressdes de suas familias para “desempenhar o papel da mulher dentro de uma
familia”, mas ndo conseguiram obter um parceiro romantico ou alugar uma casa por conta
propria. Moreira e Melo (2008) analisaram a experiéncia vivida de estigma entre pacientes
internados com transtorno mental em Fortaleza. Os pacientes descreveram um sentimento de
inutilidade e impoténcia, refletindo a internalizacdo do estigma e uma autopercepcao negativa.

Pessoas com transtorno mental grave tendem a tentar disfarcar seus problemas de satde mental
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porque temem as reacOes negativas dos outros. Em uma revisdo das publicacfes brasileiras
sobre atitudes da sociedade em relacdo ao transtorno mental, Spadini & Souza (2006) enfatizam
que a falta de consciéncia do problema reforca o preconceito. No entanto, as atitudes
estigmatizantes ndo estdo necessariamente relacionadas a falta de conhecimento, mas também
ao tipo de informacdo transmitida (NORDT et al, 2006). Abordar o estigma implica que 0s
profissionais de saude estejam dispostos a promover a relacdo terapéutica considerando as
expectativas dos pacientes e sua participacdo nas decisfes, o0 que reduz a autodepreciacao e a
sensacdo de descrenca, e tende a melhorar a adesdo ao tratamento e qualidade de vida

(MICHALAK, 2006; SANTOS et al, 2016).

Um estudo qualitativo (SILVA et al, 2016) buscou discutir a autonomia dos moradores
dos Servicos Residenciais Terapéuticos e as condi¢Bes que influenciam o seu desenvolvimento
a partir do significado apreendido dos profissionais cuidadores. Entre as condi¢fes que
desfavoreciam o desenvolvimento dessa autonomia estava o preconceito da sociedade além da
prépria doenca e a dependéncia de medicacdo. Observaram que em relacdo ao transtorno mental
e 0 desenvolvimento da autonomia, as relacdes sociais do individuo com transtorno mental séo
marcadas pelo isolamento e estigma, exclusdo dos direitos sociais (SILVA & ROSA, 2015). O
transtorno mental ndo impossibilita o contato com os outros, o estabelecimento de uma relacédo
social esta mais voltado para o contexto social e ndo para a doenca, um dos aspectos importantes
para o estabelecimento dessa rede € o individuo ndo se sentir inGtil e a sociedade ndo os ver
dessa forma (SALLES & BARROS, 2013). De acordo com Thornicroft (2006), o sujeito
diagnosticado como mentalmente doente espera ser discriminado, uma vez que as imagens de
transtornos mentais na cultura ocidental trazidas pelo diagnéstico psiquiatrico deixam claro que
o transtorno mental deve ser evitado ou negado, pois uma pessoa com tal diagnostico é
dificilmente vista como alguém que tem valor e um futuro que merece ser vivido (SAYCE,

2000).
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Apesar da notoria importancia sobre a questdo do estigma, fica evidente na analise dos
artigos, a reduzida producdo de estudos sobre o tema e sobre a percep¢do dos transtornos
mentais nos paises em desenvolvimento, como na Ameérica Latina e no Caribe. De acordo com
um dos estudos que buscou revisar a literatura sobre a percepcao popular de transtornos mentais
nestes paises, a esquizofrenia foi a condi¢do mais frequentemente identificada como transtorno
mental, sendo considerada mais grave pelos participantes da pesquisa (PELUSO & BLAY,

2004; NORDT et al, 2006, LOCH et al, 2013; 2014).

Isso se alinha a literatura estrangeira que atenta para a existéncia de diferencas na
estigmatizacdo dependendo do tipo de transtorno. Geralmente, as pessoas preferem manter uma
maior distancia social de uma pessoa com esquizofrenia do que de alguém com depresséo. Por
razdes pouco claras, essa distancia social aumentou durante o século XXI (SCHOMERUS et
al, 2012). Um possivel motivo pode ser que o processo de desinstitucionalizacdo aumentou as
discuss@es publicas sobre psiquiatria comunitaria e percepcdes de risco associadas. Ao olhar
para 0s esteredtipos mais comuns, cerca de 3/4 da populacdo tem uma atitude negativa em
relacdo a dependéncia de drogas e cerca de 2/3 para esquizofrenia e dependéncia de alcool,
enquanto a depressdo encontra mais empatia, presumivelmente porque mais pessoas estdo
familiarizadas com isso. As investigacdes revelaram (NORDT et al, 2006, LOCH et al, 2013;
2014) que uma caracterizacdo negativa € muito mais frequente quando o termo diagndstico
"esquizofrenia” é aplicado em vez de outro diagndstico, como a depressdo. Nordt et al (2006)
entrevistaram profissionais de saide mental e membros do populagdo em geral sobre suas
atitudes em relagdo a pessoas com ou sem sintomas psiquiatricos, como depressdo ou
esquizofrenia. Todas as pessoas entrevistadas mostraram menos desejo de contato social com

pacientes com esquizofrenia em comparagdo com pessoas com depressédo ou sem sintomas.
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De todo modo, frequentemente o termo "esquizofrenia” é usado metaforicamente
denotando, na maioria das vezes, atributos ruins. Consequentemente, o proprio rétulo
esquizofrénico estd associado a conotagdes negativas. Para alguns diagnosticos, como a
esquizofrenia, a visdo biopsicossocial pode estar associada a um desejo de distancia social com
base em crencas estigmatizantes de prejuizos inalteraveis no determinismo genético
(ANGERMEYER et al., 2011). Outros, no entanto, sugeriram que as explicacdes biogenéticas
dos transtornos mentais ndo sdo a principal causa do estigma, e que este decorre dos
comportamentos percebidos associados a tais transtornos (JORM E GRIFFITHS, 2008). Essa
desvalorizacdo emana da sociedade para isolar o individuo que possui certos tragos, que ndo
sdo aceitos. De acordo com Corrigan et al (2009), a desvalorizacdo de individuos com

transtorno mental € uma das consequéncias mais frequentes na sociedade.

Pesquisas recentes (SILVA & SANTOS, 2009; SALES et al, 2010; PELUSO & BLAY,
2011; DUBUGRAS; 2011; HENGARTNER, 2012) corroboram essa hipotese ao atestar que a
estigmatizacdo é uma questdo importante no tratamento e no curso da esquizofrenia, sendo um
fator que pode piorar o progndstico do transtorno. Ha suposicdo de que tanto a cultura, como
os fatores socioeconémicos (MOREIRA & MELO, 2008; HENGARTNER, 2012), podem
desempenhar um papel importante de modulacdo nas manifestaces do estigma relacionado a
individuos com esquizofrenia. Na esquizofrenia, o paciente perde a capacidade interna de
desempenhar os papéis que a sociedade exige. Esta pode ser uma razdo pela qual a evolucéo da
esquizofrenia é aparentemente melhor em contextos socioculturais menos afortunados
(JABLENSKY et al, 1992). Em geral, os resultados dos estudos brasileiros sobre o estigma dos
profissionais de saude mostraram atitudes negativas em relacdo a individuos com transtorno
mental. No entanto, em comparagdo com os profissionais da Suica (DES COURTIS et al, 2008)
e a populacdo em geral (LOCH et al, 2014), profissionais de saude brasileiros relataram menos

distancia social e atitudes mais positivas. Nesses contextos, ha mais énfase no coletivo e menos
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nos individuos. Isso pode resultar em menor sofrimento existencial, uma vez que reduz a

pressdo social para a pessoa se tornar "bem sucedida” e "normal”.

Por outro lado, nas sociedades economicamente mais desenvolvidas, os individuos que
ndo se enquadram na dindmica do trabalho mostram maior comprometimento em suas relacoes
sociais mais amplas, enquanto que nas sociedades em desenvolvimento geralmente existe maior
tolerancia e coesdo que favorece a aceitacdo social desses individuos. A esquizofrenia foi
repetidamente evocada em comparacgdo, porque traz estigma significativamente maior do que o
transtorno bipolar, que é visto como menos incapacitante do ponto de vista das relacfes sociais
e das capacidades funcionais. Portanto, na sociedade brasileira, a presenca concomitante de
ambas as condicBes de desenvolvimento acima mencionadas poderia explicar a maior aceitacdo
de pacientes com transtorno bipolar em questdes sociais e configuracBes familiares, onde os
valores tradicionais sdo mais preservados do que nas relacdes trabalhistas influenciadas pelas
culturas globalizadas e capitalistas. Possivelmente, no diagnostico de transtorno bipolar, os
pacientes tentam evitar adjetivos com julgamento moral intenso (indtil, irresponsavel,
preguicoso, descontrolado) ou outros transtornos mentais mais estigmatizados (como
esquizofrenia, alguns transtornos de personalidade ou transtornos dissociativos). Algumas
caracteristicas atribuidas ao transtorno bipolar parecem apropriadas para as experiéncias e
valores capitalistas pds-modernos, como experiéncias de instabilidade ou a apreciacdo de

individuos por sua autonomia, produtividade e potencial de consumo (MARTIN, 2007).

Contudo, em um recente estudo brasileiro que buscou compreender os significados e
implicagdes do estigma relacionado ao transtorno bipolar em relagéo aos processos sociais e
sistemas de valores culturais locais atraves de entrevistas com psiquiatras em Belo Horizonte,
estes alegaram uma extrema banalizacdo do diagnostico, observando que, apesar da mitigagédo

do estigma relacionado ao transtorno bipolar com o passar do tempo, ainda é uma questao
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importante, principalmente no campo do trabalho e como causa de recusa de tratamento
(CLEMENTE et al, 2017) Algumas praticas psiquiatricas podem contribuir para a perpetuacao
de atitudes estigmatizantes, e sua propria luta profissional, em defesa de seus pacientes, pode
reforcar certos esteredtipos de pessoas com transtornos mentais (SARTORIUS, 2002;
LAUBER et al, 2006). Os autores acreditam, por exemplo, que a aplicacdo do modelo médico
ao transtorno bipolar comparando-o com outras doencas de evolucdo cronica pode reduzir o
estigma e melhorar a adesdo. Essa perspectiva, no entanto, demonstrou limitacbes e até
resultados opostos. A mensagem de que "transtornos mentais sao doengas como outra qualquer*
ajuda a reduzir o estigma relacionado a fraquezas de carater ou culpa do individuo promovendo
a busca de tratamento (WAHL, 1999; PATTYN et al, 2013), mas intensifica alguns estereotipos
perniciosos, como incurabilidade, incapacidade, imprevisibilidade e periculosidade

(ANGERMEYER, 2003; READ et al, 2006; LINCOLN et al, 2008).

Conforme mencionado anteriormente, 0s esteredtipos mais proeminentes em torno dos
transtornos mentais presumem periculosidade, imprevisibilidade e falta de confiabilidade. Os
pacientes, sobretudo, com esquizofrenia sdo mais afetados por esses pontos de vista, sendo este
um dos transtornos mentais mais estigmatizados pela populacdo em diferentes paises. Esses
achados (PELUSO & BLAY, 2011) também foram encontrados em crencas relacionadas ao
estigma publico em relacdo a pessoas com esquizofrenia na cidade de Sdo Paulo, Brasil. Mesmo
0s psiquiatras tém demonstrado estigmatizar pacientes com transtorno mental (STEFANOVICS
et al, 2016). Por exemplo, 42% dos psiquiatras pesquisados recentemente no Brasil
estereotiparam negativamente pessoas com esquizofrenia, concordando com algumas restri¢coes
sobre suas liberdades civis (por exemplo, o direito ao voto) e obtiveram alto score em atitudes
que refletem o preconceito e a necessidade de manter uma distancia social (LOCH et al, 2013).
Um estudo brasileiro indicou que os psiquiatras tém um preconceito mais forte contra a

esquizofrenia do que a populagdo em geral (LOCH et al, 2013a) .
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Um namero crescente de estudos avaliou o estigma relacionado aos transtornos mentais
e suas consequéncias. Alguns deles se concentraram nas atitudes do publico em relacdo as
pessoas com transtornos mentais (KNIFTON et al, 2010; SCHOMERUS et al, 2012), outros
consideraram a percepc¢éo das familias, dos cuidadores e dos profissionais, e outros avaliaram
a experiéncia pessoal daqueles que sofrem estigma (WAHL, 1999; STUART, 2005; King et al,
2007). Ha, portanto, polissemia nos processos de estigmatizacdo sofridos por portadores de
transtornos mentais na percepcao e na vivéncia de usuarios, de familiares e de profissionais dos
servicos de salde. Em teoria, € de se esperar que os profissionais de satde mental mantenham
pelo menos atitudes neutras em relacdo aos pacientes com transtorno mental. Porém, como
referido previamente, os profissionais de salde parecem ser uma importante fonte de estigma.
Uma queixa frequente contra profissionais de salde diz respeito as suas atitudes
(STEFANOVICS et al, 2016), enquanto as percepcdes do estigma sécio-institucional dizem
respeito a processos de cuidados e escassez de recursos. O ultimo exige solucdes politicas e de
salde publica em cada pais. O estigma decorrente de profissionais e instituicdes pode ser menos
provavel para pacientes com menos de trés anos de doenca ou aqueles que nunca foram

institucionalizados.

Por sua vez, os psiquiatras podem ter opiniGes mais positivas sobre seus pacientes, mas
expressam uma vontade reduzida de ter contato com eles. Um estudo suico revelou que os
psiquiatras sdo mais a favor da psiquiatria comunitaria para pessoas com transtornos mentais
graves do que a populacdo em geral (LAUBER et al, 2006). Mas quando a vontade para o
contato social é avaliada, ndo ha diferenca entre os psiquiatras e a populacdo em geral. Os
pesquisadores observaram que quanto mais uma pessoa identifica o quadro clinico de doengas
psiquiatricas que lIhe sdo apresentadas, mais estigmatizam pessoas com estas doencas. Neste
estudo, os psiquiatras pontuaram escores mais altos ao avaliar o grau de estigma,

independentemente dos diagndsticos. A explicagdo mais provavel para este comportamento é
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que os profissionais de satide mental s&o frequentemente confrontados com pacientes reticentes
a serem submetidos a tratamento. E dificil construir uma forte relacio terapéutica com esses
pacientes. No entanto, quanto melhor a relacdo entre o paciente e o profissional de salude e
guanto mais voluntario o tratamento, por exemplo, no atendimento ambulatorial, menos

profissionais estigmatizam seus pacientes.

De todo modo, tanto familias quanto profissionais foram fontes de estigma. Pesquisas
anteriores sao contraditdrias sobre esta questdo. Houve sugestfes de que uma interacao estreita
com 0s pacientes reduziria as atitudes estigmatizantes ou negativas (PINTO-FOLTZ &
LOGSDON, 2009), porém pesquisas mais recentes indicam que aqueles com o contato mais
préximo podem ser 0s mais discriminantes de todos (ROSE et al, 2011). Assim, ha necessidade
de um estudo mais aprofundado de como o grau de intimidade leva a um aumento ou diminuigédo

do estigma.

Vale ressaltar que o estigma também atinge por extensao a familia do usuario de satde
mental, levando-a a um isolamento progressivo da vida social, tendo como consequéncia a
sobrecarga do cuidado, mais frequentemente de um Gnico membro e elo de apoio (NUNES &
TORRENTE, 2009; SILVA & SANTOS, 2009; SALES et al, 2010). Por outro lado, as relagdes
familiares e sociais também desempenham um papel central para ajudar a superar o estigma,
mesmo que eles préprios apresentem uma fonte potencial de discriminacéo e atitudes negativas
(THORNICROFT et al, 2007) que podem levar a violéncia simbolica (VICENTE et al, 2013).
Isto quer dizer que as redes sociais dos pacientes podem ser tanto uma fonte de apoio como de
estigma. Embora a familia possa ser vitima de estigma porque um de seus membros tem um
transtorno mental (HASSON-OHAYON et al, 2011; KALAM et al, 2017) os proprios membros
da familia podem praticar atitudes estigmatizantes. Conforme ja referido, a relagcdo entre ambos

0s processos ainda ndo esta clara. No entanto, pesquisas recentes indicam que, a medida que as
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pessoas com esquizofrenia ficam cada vez mais isoladas, sua familia se torna a rede de apoio
mais proxima e mais importante. Isso pode implicar que os pacientes fiqguem restritos neste
relacionamento intimo, mesmo que haja risco em se tornar uma fonte de dificuldades (ROSE et

al, 2011).

Nessa direcédo, reacfes e comportamentos familiares podem ser a principal fonte de
discriminacdo para pessoas com transtorno mental. Um estudo de Loch et al. (2014) que
considerou uma amostra de 1.015 membros da comunidade do Brasil, entrevistados por
telefone, identificaram quatro perfis de estigma: individuos sem estigma (n = 251), rotuladores
(n = 222), discriminadores (n = 302) e individuos com estigma discretos (n = 240). As pessoas
com perfil de rotulagem mais frequentemente tiveram contato familiar com transtornos mentais
e, paradoxalmente, obtiveram maior pontuacao na distancia social. Os autores concluiram que
esses achados provavelmente sdo determinados por caracteristicas culturais especificas das
familias latino-americanas. Em relacdo as manifestacdes locais do estigma realizado na cidade
de Sdo Paulo, Loch (2012) entrevistou 169 usuérios e avaliou as taxas de reinternacdo de
pessoas com psicose e transtorno bipolar. O acordo dos membros da familia com a
hospitalizacdo em curso dos usuarios foi um preditor de readmissao. As pessoas readmitidas
eram frequentemente classificadas como perigosas e doentes por suas proprias familias, sendo

gue o contato mais proximo envolveu uma maior distancia social entre esses cuidadores.

Em duas revisoes sistematicas (SOARES et al, 2011; FERREIRA et al, 2014), os autores
afirmaram que entre as diversas formas prejudiciais do estigma, destaca-se 0 estigma
internalizado e seu efeito adverso na qualidade de vida de pessoas com transtorno mental. Uma
das pesquisas ressalta que niveis maiores de estigma internalizado estiveram associados a um
baixo suporte social, ou seja, todos os artigos pesquisados em uma (FERREIRA et al, 2014)

das revisfes destacaram uma relacdo negativa entre essas variaveis. Nessa linha, outro estudo
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sobre a experiéncia vivida do estigma do transtorno mental realizado no nordeste do Brasil
(MOREIRA & MELO, 2008) corrobora com estes achados e sugere examinar como 0 estigma

associado ao transtorno mental € amplificado por outras desigualdades sociais.

No entanto, tais revisdes acima referidas, apontam que as pesquisas ndo tém apresentado
uma demarcacéo clara entre os elementos de estigma internalizado, estigma percebido e estigma
publico, o que dificulta a comparacao de resultados entre os estudos. Além disso, somente nos
ultimos dez anos é que se observou um aumento na construcdo de escalas sobre o estigma
internalizado. E no caso especifico do Brasil, ndo havia estudos de construcdo nem de validacédo
de escalas de estigma internalizado até a data de publicacdo do artigo (SOARES et al, 2011), o

que limita inclusive a realizacdo de estudos sobre o tema no pais.

Em relagdo aos outros estudos que apresentaram dados sobre o estigma como um
resultado secundario da pesquisa, um (BASTOS & FAERSTEIN, 2012) especificamente
ressalta que estudos sobre a discriminacdo e problemas de saide mental apontam uma forte
associacdo direta entre esses dois eventos ou situagdes, na qual esta relacdo parece ser
consistente para todos os efeitos na satde mental ndo sendo modificado pelo género ou pela
classificacdo étnica ou "racial". Propde, ainda, que 0s progressos no conhecimento nesta area
dependem tanto da articulacdo tedrica e empirica entre relagdes interpessoais e discriminacao
institucional, o racismo internalizado, e construtos (como estigma e esteredtipo) e sobre a forma

de lidar com as questdes relacionadas a mensuragdo do fenémeno.

No que tange as escalas de estigma, a maioria dos instrumentos utilizados na
mensuracdo do estigma pessoal dos transtornos mentais considera diferentes maneiras pelas
quais o estigma ¢é experimentado; alguns estdo focados na estigmatizacdo do eu (RITSHER et
al, 2003; KARIDI et al, 2010), outros sdo baseados na experiéncia direta de discriminagéo

(WAHL, 1999; LUNDBERG et al, 2007), alguns sobre a percepg¢éo do estigma (BAGLEY &
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KING, 2005; ALONSO et al, 2009), e estudos mais recentes consideraram a discriminacdo
antecipada (THORNICROFT et al, 2009; UCOK et al, 2012). A maioria dos instrumentos
avalia a percepcéo e a experiéncia do estigma e alguns consideram o auto-estigma (BROHAN
et al, 2010). A experiéncia das pessoas com estigma é considerada principalmente em termos
de discriminacdo percebida e estereotipos sobre o transtorno mental. As diferengas no formato
de resposta e no numero de itens dificultam a comparagdo com outros instrumentos e reduzem
a possibilidade de explorar a complexidade da experiéncia. Uma revisao sistematica comparou
instrumentos desenvolvidos até 2009, apesar de que a maioria tenha sido voltada para uma Gnica
cultura (BROHAN et al, 2010). Porém, a partir de entdo alguns estudos interculturais apontam
para 0 desenvolvimento de questionarios para medir estigma, necessidades e cuidados
informais para pessoas com esquizofrenia entre diversos paises (TORRES-GONZALES et al,

2012).

Ja as demais pesquisas que abordam o estigma como temas emergentes de
representacdes sociais acerca do transtorno mental, apesar da diversidade de desenhos de estudo
e metodologias aplicadas, a maioria dos achados (GAMBATTO & SILVA, 2006; SPADINI &
SOUZA, 2006; Oliveira et al, 2012; GASPARINI et al, 2013; VICENTE et al, 2013) sao
semelhantes ao ressaltar a importancia da cultura sobre a problemética do estigma, do
preconceito, dos sentimentos de exclusdo e isolamento recorrentes nas narrativas dos proprios
usuarios e/ou familiares; profissionais de salde e a sociedade em geral. Narrativas essas
permeadas pelo sentimento de incompreensdo, de descrédito & condigdo de doente e de
desvalorizacdo percebida, desrespeito aos direitos de cidaddo, assim como a compreenséo de
estarem despossuidos de vérias relacdes que a sociedade oferta, como através das trocas entre
pares, familiares (SILVA & SANTQOS, 2009; SALES et al, 2010) e vizinhos e do mercado de
trabalho (JORGE & BEZERRA, 2004; NUNES & TORRENTE, 2009; RODRIGUES et al,

2010). Ressaltam, inclusive que a questdo da incapacidade para o trabalho estaria vinculada a
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violéncia estrutural representada pela exclusdo de pessoas com transtorno mental para o

mercado laboral.

2.4 Discussao e implicagOes para a pesquisa

O presente capitulo buscou sintetizar os resultados de estudos acerca do estigma
referente aos transtornos mentais na literatura brasileira com suporte tedrico de artigos
estrangeiros. Com base nos resultados encontrados, foi possivel observar que o estigma publico
em relacdo aos portadores de transtornos mentais é cada vez mais generalizado em todas as
sociedades e produz diversas consequéncias deletérias, nomeadamente a baixa autoestima,
aumento do isolamento social, dificulta a busca e a ades&o do paciente ao tratamento e reduz o
namero de oportunidades sociais, tais como encontrar moradia, educacdo e emprego. Tais
consequéncias contribuem para a incapacidade produzida pelo transtorno mental e cria um
circulo vicioso de desvantagem aumentando a sobrecarga de pacientes e suas familias

(VILLARES & SARTORIUS, 2003).

Outras pesquisas apontaram para o impacto negativo da internalizacdo do estigma para
resultados de salde, principalmente de pacientes com transtorno mental e a necessidade de
intervencdes e politicas voltadas para a reducéo do estigma e dos danos associados (SOARES
et al, 2011; FERREIRA et al, 2014). Para isso, destacam o suporte social como uma possivel
estratégia de enfrentamento ao estigma internalizado, considerando o seu efeito protetor ao
amenizar as consequéncias negativas de eventos estressantes sobre o bem-estar fisico e
psicologico, aléem de favorecer o estabelecimento de relagbes saudaveis que promovam a

reintegragéo social e melhor qualidade de vida.
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De todo modo, a manutencdo de atitudes estigmatizantes pode estar relacionada a
fatores socioculturais e estudos recentes tém tentado retratar a influéncia complexa que a cultura
tem na sua manifestacdo (YANG et al, 2007; MASCAYANO, 2016). Direcdes futuras devem
incluir mais pesquisas sobre temas transculturais relacionados para determinar como diferentes
aspectos sociais podem influenciar o estigma, incluindo a extensdo e o modus operandi de cada
contribuicdo (CORRIGAN & RAO, 2012). Seria necessario considerar como respostas as
doencas especificas sdo construidas e inseparaveis da estrutura normativa da sociedade e de
ambientes socioculturais procurando analisar como sdo entrelacados o estigma e discriminacéo

gue ja existem para 0s grupos sociais tidos como marginalizados.

Essas questdes sdo cruciais para a compreensdo do estigma, bem como para 0
lancamento de iniciativas anti-estigma mais amplas. Tais iniciativas mundiais encontram certa
dificuldade em atingir eficacia plena (THOMPSON et al, 2002; SARTORIUS, 2006). Isso
ocorre porque o estigma parece ser um fendmeno social complexo (FALK, 2001),
profundamente enraizado na sociedade, e que se manifesta de forma heterogénea, de acordo
com as caracteristicas especificas de cada ambiente sociocultural. Acrescenta-se ao fato que as
diferentes operacionalizacdes dos conceitos somadas a falta de especificidade das medidas e
construtos utilizados, impossibilitam a construcdo de sinteses que evidenciem a influéncia do
estigma na vida das pessoas (LINK & PHELAN, 2001). O que reforca ainda mais a
complexidade do conceito de estigma. De acordo com essa conceitualizacao, as abordagens
para a reducdo do estigma devem ser multifacetadas para abordar os muitos mecanismos que
levam a resultados desfavorecidos; e em varios niveis, para enfrentar o estigma perpetuado nas
esferas individual e social-estrutural. Link e Phelan sugerem que as intervencdes direcionadas
a um unico mecanismo (como a equidade no emprego) serdo condenadas porque sua eficacia
sera prejudicada pelos fatores sociais mais amplos que ficariam inalterados. Os autores sugerem

que as intervengdes devem produzir mudancgas fundamentais nas atitudes e crengas negativas
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de membros de grupos poderosos, ou mudar as relacfes de poder subjacentes a sua capacidade

de agir sobre essas atitudes e crencas (LINK & PHELAN, 2001).

Vérias estratégias de intervencdo foram testadas para abordar o estigma e a
discriminacdo contra pessoas com transtornos mentais. Algumas intervencdes ndo abordaram
distarbios especificos, enquanto outros foram direcionados a certos disturbios, como
esquizofrenia ou depressdo, ou grupos de pessoas como policiais, professores e profissionais de
salde. A maioria desses programas apresentou resultados mais ou menos favoraveis.
Finalmente, muitos estudos demonstraram que o canal menos espetacular, mas
presumivelmente mais eficaz para reduzir o estigma € atraves do "contato™. Muitas abordagens
sdo usadas para diminuir o estigma e a discriminacdo, mas apenas uma combinacdo de medidas
diferentes tera 0 maior sucesso em longo prazo. Na maior parte, é o esforco e os contatos
notaveis do dia-a-dia que ajudam a diminuir o estigma e a discriminagdo contra pessoas com

transtornos mentais (GAEBEL et al, 2016).

J& nos paises em desenvolvimento, a literatura revisada por pares nesta area, embora
crescente, continua escassa e incomensuravel com a carga oculta causada pelo estigma. Muitas
praticas promissoras foram identificadas, mas poucas foram implementadas o suficiente para
avaliar amplamente seus efeitos na saude publica, sua sustentabilidade, sua eficiéncia de custos
ou sua real transferibilidade de paises desenvolvidos, onde residem em grande parte, para paises
em desenvolvimento, onde sdo mais necessarios (MCDAID et al., 2008). Além disso, faltam
critérios de fidelidade validados, que identifiquem os principios ativos em um programa e
procedimentos subjacentes a programacao anti-estigma bem-sucedida de tal forma que possam
ser testados de forma significativa usando metodos rigorosos e, se bem sucedidos, serem
amplamente divulgados, o que permanece sendo uma importante prioridade publica em saude

mental (STUART, 2008). Em 2002, Semrau et al. (2015) revisaram a literatura por pares e a
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literatura cinza relevante sobre o estigma relacionado aos transtornos mentais em paises em
desenvolvimento e encontraram poucos estudos de intervencdo. Quando existiam, tendiam a
ser reduzidos e metodologicamente diversos, com o resultado de que nao suportavam
interpretacdes de base ampla. Alguns relatorios qualitativos indicaram que os programas de
treinamento poderiam melhorar o conhecimento e as atitudes entre a equipe de atengdo primaria
no Brasil e entre os estudantes de medicina da China. As explicacfes neurobioldgicas tiveram
pouco ou nenhum efeito sobre a intolerancia social e, em alguns casos, aprofundaram as visdes
estigmatizadas (PESCOSOLIDO et al., 2010) mostrando que boas inten¢des ndo sdo suficientes
para provocar mudancas desejadas. Essas descobertas também sugerem que 0 uso de
explicacOes biologicas ou profissionais sobre transtornos mentais, como forma de melhorar o
conhecimento em paises de baixa e média renda, onde o conhecimento geralmente é escasso,

pode ser mal aconselhdvel como estratégia anti-estigma.

O documento Human Resources and Training in Mental Health (WHO; 2005) traz que
o0 atendimento em servicos gerais de saude ajuda na reducdo do estigma quando comparado
com a procura por servigos especializados de saude mental. O documento aponta que o estigma
é um problema importante para profissionais da atencdo basica, em razdo de esses serem 0
primeiro contato de pessoas com transtornos mentais. Atitudes estigmatizadoras que provém
desses profissionais podem se tornar uma barreira que impede as pessoas em receber o cuidado
de que necessitam. Assim, no territorio poderdo ser visualizadas diferentes formas de interacdo
com o portador de transtorno mental: da convivéncia a exclusdo, do ndo reconhecimento do
outro. O cuidado no territério propicia a desmitificacdo do transtorno mental, assim como as
ideias relacionadas a “doentes mentais” como pessoas perigosas, que necessitam ser isoladas
ou institucionalizadas. Um estudo recente buscou identificar os entendimentos e agdes para
superar o estigma da satde mental compartilhado por trabalhadores em trés CAPS de Séo Paulo.

Os resultados indicaram que a exclusdo social era entendida como sindnimo de estigma e que
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a proximidade do CAPS com a sociedade no territério facilitava a inclusdo social e a superagéo

do estigma do transtorno mental (SANTOS et al, 2016).

Estudos qualitativos analisaram as contribui¢Ges da inclusdo das a¢des de saude mental
na atencdo basica (HIRDES & SCARPARO, 2015; REZIO et al, 2105; VEDANA et al, 2017),
0 que possibilitou avancar no processo de desinstitucionalizacdo, contribuindo para a
desmistificacdo da loucura, na medida em que se trabalha com a dimenséo sociocultural. Ja
outro estudo que analisou narrativas de apoio por pares obtidas durante a avaliacdo de um
programa de intervencao psicossocial no Rio de Janeiro, observou que o trabalho do parceiro
do cuidado oferece uma estratégia importante que possibilita superar o estigma e a
discriminacdo, pois atribui aos trabalhadores um novo papel dentro de um meio social (DAHL

et al, 2015).

Esses exemplos destacam uma série de implicaces importantes que podem informar
melhores praticas anti-estigma. Primeiro, embora 0 estigma associado aos transtornos mentais
aparenta ser universal, este fendmeno desempenha maneiras diferentes de acordo com 0s
contextos locais. Embora a prevaléncia do estigma seja semelhante em todos os paises, a
experiéncia de alguém com esquizofrenia nos EUA ou no Reino Unido, ndo sera a de um pais
de baixa renda onde os sistemas de salde mental sdo escassos, 0 abuso flagrante de direitos
humanos sdo maiores, ha falta de pesquisa sobre as melhores praticas, e as estruturas de defesa
locais sdo incipientes. O estigma nos paises em desenvolvimento parece ser alimentado por
mal-entendidos relacionados ao transtorno mental, crengas estereotipadas e falta de vontade
politica para financiar adequadamente os sistemas integrados de saude mental. Intervencdes
mais direcionadas com base em contato mostraram maiores possibilidades de melhorar as
atitudes e reduzir a disténcia social e ha algumas evidéncias limitadas de que as abordagens

baseadas em contato podem funcionar em paises em desenvolvimento. No entanto, ainda ha
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muito a aprender sobre identificar os fatores socioculturais unicos que contribuem para o
estigma, a fim de melhorar a transferéncia das abordagens anti-estigma dos paises

desenvolvidos para aqueles em desenvolvimento (MASCAYANO et al, 2016).

Portanto, sd0 necessdrias mais pesquisas para investigar o estigma no contexto
brasileiro. Ha dificuldades inclusive em delimitarem quais dimensdes relacionais dos usuarios
devem ser concentrados os maiores esforcos para a superacdo de processos de estigmatizacéo.
Recomenda-se, inclusive, refinar as analises que identifiquem os esforcos que tém se mostrado
mais bem sucedidos na producdo de acBes anti-estigma. N&o obstante, existem algumas
questdes que ainda sdo consideradas um desafio aos pesquisadores no tocante ao entendimento
do estigma, como, por exemplo: compreender os resultados da relacdo entre estigma e busca
por tratamento; desenvolver e avaliar a efetividade de programas relativos ao estigma que
aumentem a procura por tratamento; e construir medidas validas e confiaveis de estigma que

sejam baseadas em um modelo cientifico, teérico e empirico deste conceito.

Todavia, 0 engajamento concreto de pessoas que vivem situagdes estigmatizantes,
ampliando-lhes a visibilidade e os espagos politico, moral e educacional, parece estar surtindo
melhores resultados do que progressos neurocientificos (tratamentos medicamentosos,
tecnologias diagndsticas e mapeamentos genéticos) (SADLER, 2009). Contudo, as politicas
publicas de saude mental precisam estabelecer estratégias que ancorem as articulacfes
comunitarias, tencionem as discussfes em torno do estigma promovendo ac¢des desenvolvidas
na micropolitica do cotidiano. De modo a promover a inclusdo social e a abertura de iniciativas
no mercado de trabalho aos portadores de transtorno mental, projetos centrais ao exercicio da
cidadania conforme preconiza a Reforma Psiquiatrica Brasileira. O que reitera a urgéncia das

politicas pablicas em salde mental de ofertar uma rede de atencdo ampliada, capaz de
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possibilitar vinculagcdo, problematizar a cultura manicomial, viabilizar a insercdo social e a

apropriacdo da comunidade.

CAPITULO Il - METODO

3.1 Contexto da Pesquisa

Contexto de Intervencdo da Pesquisa Multicéntrica —RedeAmericas

A proporcdo de pessoas com transtornos mentais, neuroldgicos e de substancias que
precisam, mas ndo recebem cuidados - a lacuna no tratamento de salde mental - é agravada
pela escassez de profissionais de salde disponiveis para prestar cuidados de satde mental, com
base em dados comprovados que atendem aos padrdes minimos (SARACENO et al, 2007;
KAKUMA et al., 2011). Os investigadores, gestores e 0S organismos internacionais tém
chamado urgente atencdo para a ampliacédo de servicos de saude mental. O Compartilhamento
de Cuidados (Task-Sharing) - delegacdo de tarefas que ampliou quadros de profissionais de
saude em geral oferecendo uma formacdo adequada e com supervisao e suporte suficientes -
permite o uso criterioso de valiosos recursos humanos e da expansao do atendimento, reduzindo
a carga sobre os cuidadores. A fim de contribuir para reduzir a lacuna de tratamento em saude

mental em uma escala global, o Instituto Nacional de Saude Mental dos EUA (NIMH)
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estabeleceu os Centros Colaborativos de Investigacdo Internacional sobre Saude Mental
(CHIRMH) a partir de um edital para constituicdo de Redes Colaborativas de Pesquisa em
Saude Mental. O objetivo do CHIRMH é aumentar a base de investigacdo para intervencgdes
em salde mental em paises periféricos, com o objetivo de fornecer conhecimentos necessarios,
ferramentas e estratégias baseadas em pesquisas sustentaveis. Como um grupo, os beneficiados
constituem uma rede colaborativa de centros regionais de pesquisa em satide mental na Africa,
Asia e América Latina, com capacidade para responder a questdes de pesquisa (dentro e entre
regides), que visa melhorar os resultados de saide mental para homens, mulheres e criancas.
As licdes aprendidas com esses contextos podem informar a prestacdo de servicos de saude
mental em outros ambientes de baixa renda. Os centros sdo constituidos por equipes
interdisciplinares, com o objetivo de aumentar a capacidade dos servi¢os de saude mental
locais, melhoria da aprendizagem e desenvolvimento colaborativo, integrando intervencdes
estaduais e nacionais, bem como a construcdo de relagdes locais entre intervenientes

governamentais, ndo-governamentais e de base comunitaria.

O presente trabalho esta inserido no contexto de um projeto multicéntrico de pesquisa
mais amplo intitulado RedeAmericas (RA) — “Rede de Pesquisa em Saude Mental das
Américas”. A RedeAmericas ¢ uma iniciativa originada através da parceria interinstitucional
do Programa de Satde Mental Global da Escola Mailman de Saude Publica da Universidade de
Columbia (Nova lorque, E.U.A), com pesquisadores de diferentes instituicdes de ensino e
pesquisa em salde mental de seis cidades latino-americanas: Rio de Janeiro-Brasil (no Instituto
de Psiquiatria/IPUB e no Instituto de Estudos em Saude Coletiva/IESC da Universidade Federal
do Rio de Janeiro/UFRJ); Santiago-Chile (na Universidade do Chile); Cérdoba-Argentina (na
Universidade Nacional de Cdrdoba); Neuguén-Argentina (no Instituto Austral de Saude
Mental), Medellin-Colémbia (na Universidade de Antioquia) e Bolivia. E um projeto

financiado pelo Instituto Nacional de Saude Mental (National Institute of Mental Health —
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NIMH) dos EUA, através de edital lancado, em 2011, para constituicdo de cinco Redes
Colaborativas de Pesquisa Internacional sobre Sadde Mental (Collaborative Hubs for
International Research on Mental Health)? oriundas do Movimento pela Satide Mental Global
(Movement for Global Mental Health).® A RA é um projeto piloto em que, pela primeira vez
no Brasil e na América Latina, uma intervencdo psicossocial operacionalizada por
trabalhadores de saude mental de nivel técnico e trabalhadores de suporte de pares foi testada e
avaliada, através de um ensaio clinico randomizado controlado (RCT) na rede de atencao
psicossocial da cidade do Rio de Janeiro (SUSSER, 2012; SILVA et al, 2014). Desde 2012,
nesse contexto do projeto RA, tive a oportunidade em participar da implementacdo desse RCT
piloto de avaliacdo da Intervencdo para Periodos de Transicdo— Compartilhamento de Cuidados
(Critical Time Intervention — Task Shifting - CTI-TS) coordenados pelos professores Giovanni

Marcos Lovisi (IESC/UFRJ) e Maria Tavares Cavalcanti (IPUB/UFRJ).

Esta intervencdo foi implementada e avaliada através de um estudo piloto randomizado-
controlado (RCT) em duas cidades na América do Sul (Rio de Janeiro e Santiago). A CTI-TS
é uma intervencdo psicossocial focada e limitada no tempo em que um agente comunitario de
salde mental (ACSM) e um usuario de servico de salde mental em processo de recuperacao
(parceiro do cuidado-PC) acompanharam durante 9 meses pessoas com transtornos mentais
graves (N=50) em tratamento em 3 Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) do municipio do
Rio de Janeiro. A CTI-TS foi implementada em maio de 2014 a novembro de 2015, com a
participacdo de 50 pessoas com transtornos mentais graves (esquizofrenia e transtornos de
humor com sintomas psicoticos) durante tratamento em trés Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS), situados na area programatica AP 3, da cidade do Rio de Janeiro. Os usuarios foram

alocados aleatoriamente em dois grupos: um grupo de intervengdo e um grupo controle de

2 http://www.nimh.nih.gov/about/organization/gmh/globalhubs/index.shtml

3 http://www.globalmentalhealth.org/
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acordo com as caracteristicas clinicas e sociodemograficas listadas na tabela 1 e 2 abaixo. O
grupo de intervencdo (N=25) recebeu o tratamento regular do CAPS mais a intervencdo, que
consistiu no acompanhamento de uma dupla de trabalho composta pelo agente comunitario de
salde mental e o parceiro do cuidado que acompanharam de 7-10 usuérios ao longo de nove
meses. Ja, o grupo controle recebeu somente o tratamento regular do CAPS. Os participantes
foram avaliados na linha de base, aos nove e aos dezoito meses apos a intervencdo, quanto as
seguintes medidas: necessidades ndo atendidas (Camberwell Assessment of Needs - CAN);
qualidade de vida (WHOQOL); desabilidades e ajustamento social (WHO-DAS 2); estigma
internalizado (Internalized Stigma of Mental Illness — ISMI); processo de recuperacdo
(Recovery Assessment Schedule -RAS); ligacdo com os servicos (CONNECT); curso da psicose

(Life Chart Schedule — LCS).

Caracteristicas Clinicas e Sociodemograficas da Populacio do Ensaio Clinico

(Intervenc¢ao CTI-TS e grupo controle)

A maioria da populagdo do ensaio clinico (grupo de interven¢do e do grupo controle) foi
diagnosticada com esquizofrenia ou transtorno esquizoafetivo ou algum transtorno delirante
(78%), enquanto que 22% teve o diagnostico de algum transtorno de humor com sintomas
psicoticos. As categorias do CID-10 mais frequentes foram: F20.0, esquizofrenia (58%);
seguido por F29.0, transtornos nao-orgéanicos e nao especificados (16%) e F31.2, transtorno

afetivo bipolar com episodio atual maniaco apresentando sintomas psicoticos (12%) (Tabela 1).

Quanto as caracteristicas sociodemograficas, levando em consideracao todos os CAPS,
58% eram mulheres. A faixa etaria predominante foi entre 40-49 anos (26%), seguida pela faixa

etaria entre 30-39 anos (24%). Se auto referiram brancos(as) 38% e negros(as), 30%. Mais da
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metade da amostra nunca foi casada (64%) e ndo possuia filhos (66%). Quanto a fonte de renda,
44% alegaram receber pensdo ou alguma assisténcia governamental, enquanto que 42%
alegaram receber ajuda familiar ou ndo possuiam nenhuma fonte de renda. O grau de
escolaridade da amostra foi relativamente baixo: 38% cursaram apenas parte do Ensino
Fundamental (1° a 9° ano). Praticamente a totalidade da amostra ndo possuia Plano de Saude
(94%), dependendo apenas dos servigos oferecidos pelo Sistema Unico de Satude. A maioria da
amostra alegou pertencer a alguma religido (86%), predominantemente as religides Catolica e

Evangélica, ambas com 46,5%.

Tabela 1. Caracteristicas clinicas da populacdo do ensaio clinico

CAPSA  CAPSB  CAPSC  TOTAL
(N=9) (N=17) (N=24) (N=50)
% N % N % N % N

Diagnéstico

Esquizofrenia, transtorno esquizoafetivo e transtornos

delirantes 778 7 824 14 750 18 78.0 39
Transtorno de humor com sintomas psicoticos 222 2 176 3 250 6 220 11

Cédigo do diagnéstico CID-10
F20.0 Esquizofrenia 667 6 412 7 66,6 16 58.0 29
F23.0 Transtornos psicoticos agudos e transitorios 11.1 1 0.0 0 0.0 0 2.0 1
F25.0 Transtorno Esquizoafetivo 0.0 0 0.0 0 4.2 1 2.0 1
F29.0 Transtornos Psicoticos ndo-organicos nao

especificados 0.0 0 412 7 4.2 1 16.0 8
F30.2 Mania com sintomas psicoticos 0.0 0 0.0 0 8.3 2 4.0 2
F31.2 Transtorno afetivo bipolar, episdédio maniaco

com sintomas psicoticos 222 2 11.8 2 8.3 2 120 o6
F31.5 Transtorno afetivo bipolar, episodio grave e

depressdo com sintomas psicoticos 0.0 0 0.0 0 4.2 1 2.0 1
F32.3 Episodio depressivo grave com sintomas

psicoticos 0.0 0 0.0 0 4.2 1 2.0 1
F33.3 Transtorno depressivo decorrente, episodio

grave com sintomas psicoticos 0.0 0 5.8 1 0.0 0 2.0 1

Tabela 2. Caracteristicas Sociodemograficas da populagdo do ensaio clinico

CAPS A CAPS B CAPS A TOTAL
(N=9) N=17) (N=24) (N =50)
% N % N % N % N
Género
Masgu.lino 44,4 4 41,2 7 41,7 10 42,0 21
Feminino 55,6 5 58,8 10 58,3 14 58,0 29
Faixa etaria (anos)

21-29 334 3 17,7 3 20,8 5 22,0 11
30-39 222 2 29.4 5 20,8 5 24,0 12
40-49 22,2 2 23,5 4 29,2 7 26,0 13
50-59 222 2 29.4 5 12,5 3 20,0 10
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Raca
Branco(a)
Negro(a)
Pardo(a)
Outras

Estado Civil
Nunca foi casado(a)
Casado(a)/morando com parceiro(a)
Divorciado/Separado

Filhos
Nao
Sim

Fonte de Renda
Assalariado(a)
Pensao/Assisténcia Governamental
Ajuda Familiar/Sem Renda
Outras
Niéo Sabe

Grau de Escolaridade
Nenhum
Ensino Fundamental (12 - 82 série)
Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo
Curso Técnico
Graduacdo (em curso ou concluida)
Nio Sabe

Plano de Saude
Nao
Sim

Religiao
Nao
Sim
Catolica
Evangélica
Outras

0,0

22,2
22,2
44,5
11,1

44,5

22,2

77,8
222

0,0
100,0
55,6
44,4
0,0
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20
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E digno de nota que, devido & gravidade dos pacientes em questo e a escolha do desenho

do estudo ter sido a situacédo de transi¢do de chegada pela primeira vez ao CAPS (nos altimos

6 a 12 meses) e ter ocorrido pressdo devido ao tempo para recrutar todos os participantes da

pesquisa, isso teve impacto na quantidade real de participantes acompanhados pela intervencéo.

A repercussédo desse problema se refletiu de modo semelhante no recrutamento da amostra na

etapa seguinte da pesquisa ap6s o término da intervengdo (Ver a seguir no recrutamento da

amostra do Quali-Shared). Com isso, podemos dizer que, dos 25 participantes da intervencéo,
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foram acompanhados de fato apenas 16 usuarios de forma integral. Destes, apenas 12
participantes conseguiram semanalmente ter encontros e contato com a dupla de trabalhadores
nos quais os focos e as fases da intervencdo foram atingidos e se desenvolveram dentro do
esperado; enquanto os outros quatro participantes tiveram as fases e os focos atingidos
parcialmente. Em relacdo aos demais nove participantes, enquanto seis usuarios ocorreram
muitas tentativas de contatos e/ou quase nenhum encontro e as fases e 0s focos ndo puderam
ser desenvolvidos como planejado, os 3 restantes tiveram apenas um contato ou um encontro

inicial ou ndo houve intervencao.

Contexto e Desenho do Estudo do Componente de Pesquisa Compartilhada (*'Quali-

Shared-Research _Component”) — RedeAmericas - Pesquisa Qualitativa de Avaliacdo de

Barreiras e Facilitadores para o Compartilhamento de Cuidados

Dentro do escopo do projeto de pesquisa multicéntrico RedeAmericas, um estudo
qualitativo inserido como Componente de Pesquisa Compartilhada (“Quali-Shared Research
Component™) teve por objetivo utilizar uma abordagem de métodos mistos para identificar
barreiras e facilitadores para implementacdo da Intervencdo para Periodos de Transicdo -
Compartilhamento de Cuidados (CTI-TS) e usar esta informacao para desenvolver e adaptar
ferramentas piloto de monitoramento para avaliar seu impacto. Existem importantes barreiras e
facilitadores relacionados ao desenvolvimento de modelos de tratamento de saide mental
baseados no Compartilhamento de Cuidados. Tais barreiras/facilitadores abrangem aspectos
estruturais, questdes logisticas/geograficas, de recursos humanos (ou seja, disponibilidade de
tempo, treinamento, sobrecarga de trabalho) além de questdes relacionadas ao estigma e
discriminagdo. Este projeto forneceu uma investigagao focada nas barreiras e facilitadores dos
modelos de compartilhamento de tarefas que podem ser encontradas em diversos contextos e

diferentes doencas para ser usadas em coordenacdo com os resultados do estudo, avaliacdes de
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custos e monitoramento de informacgdes gerais da intervencdo. Juntas, as informacdes

recolhidas a partir de todos esses diferentes dados constituem um recurso valioso para ser usado

no contexto de cuidados em saude e ampliar estratégias de intervencao eficazes para reduzir a

lacuna de tratamento em saude mental. O objetivo, portanto, desse componente de pesquisa foi

desenvolver medidas adequadas para avaliar diversas barreiras e facilitadores comuns ao

Compartilhamento de Cuidados entre diversos contextos e fornecer a ampliacdo e integracéo

dos servicos no ambito dos sistemas de cuidados existentes. O projeto de pesquisa

compartilhada “Quali-Shared” foi realizado a partir de 3 fases inter-relacionadas:

1-

Fase Formativa e de Revisdo da Literatura sobre o conhecimento atual em
torno do compartilhamento de tarefa de facilitadores e barreiras e uma revisao
dos dados qualitativos da pesquisa formativa. A revisdo da literatura foi
implementada com cada Rede assumindo diferentes aspectos da revisdo. A
revisdo da literatura das Redes ndo foi sistematica, mas concentrou em
identificar todos os artigos de maior impacto, em Inglés e outros idiomas
relevantes (em espanhol/portugués) relacionados com as barreiras e
facilitadores para cada populagdo-alvo. Uma vez identificados, cada Rede
revisou artigos relevantes para as seguintes informaces: facilitadores e
barreiras em relacdo a prestacdo de servicos, o(s) transtorno(s) que foram o
foco no estudo, a populacéo para os quais 0s servi¢os foram prestados, e as
medidas ou instrumentos de avaliacdo que foram utilizados ou desenvolvidos
para avaliar os facilitadores e barreiras. Foram também elaborados os roteiros
de entrevistas e o treinamento dos entrevistadores;

Trabalho de Campo: foi realizada coleta de dados a partir de entrevistas com
participantes do RCT alocados no grupo de intervengdo (N inicial=15)

(usuarios em tratamento nos CAPS A (N=4), CAPS B (N=7) e CAPS C
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(N=9), além de entrevistas realizadas com ACSM (N=4) e PC (N=4) que
trabalharam na implementacéo da intervencdo CTI-TS;
3- 3- Anélise de Dados e Desenvolvimento de Ferramentas e Medidas para

identificacdo de barreiras e facilitadores.

Resumidamente, este componente da pesquisa foi sendo delineado antes, durante a apds
o0 término da intervencao que, numa primeira fase, consistiu na revisdo de literatura da RA em
Santiago (Chile) e Rio de Janeiro (Brasil) relacionadas com as barreiras e facilitadores
associados a prestacdo de servicos, os transtornos que foram o foco no estudo, a populacéo para
0s quais os servicos foram prestados e as medidas ou instrumentos de avaliacdo que foram
utilizados para cada populacdo-alvo. Em seguida, foram elaborados os roteiros de entrevistas e
o treinamento dos entrevistadores simultaneamente nos dois paises. A segunda fase de Trabalho
de Campo consistiu na coleta de dados a partir de entrevistas semiestruturadas (ANEXO 1) com
participantes do RCT (N=15) alocados no grupo de intervencdo nos trés CAPS do Rio de
Janeiro que teve inicio em junho de 2016 posteriormente ao grupo do Chile; além das
entrevistas realizadas com ACSM (N=3) e PC (N=3) que trabalharam na implementacdo da
intervencdo CTI-TS. E finalmente, a terceira e Gltima fase desse componente do Quali-Shared
da pesquisa abrangeu a Analise de Dados e Desenvolvimento de Ferramentas e Medidas para
identificacdo de barreiras e facilitadores a intervencdo propriamente dita e ao tratamento das
entrevistas realizadas. Esta ultima fase de anélise e codificacdo das entrevistas esteve por um
periodo de trés anos em curso através de encontros semanais em grupos com a equipe de
pesquisa nos diferentes paises participantes (EUA, Chile, Argentina e Brasil) através de
chamadas por Skype/Turbobridge. A seguir descreveremos como ocorreu todo esse processo de

forma detalhada.
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3.2 Procedimentos adotados para a Coleta de Dados

3.2.1. Desenho do Estudo

Trata-se de um estudo qualitativo inserido como Componente de Pesquisa
Compartilhada ("Shared-Research Component”) de um projeto mais amplo intitulado:
“RedeAmericas - Rede de Pesquisa em Salde Mental Das Américas” (CAAE
03359612.7.0000.5263/Parecer n° 111.565). Este projeto de pesquisa utilizou uma abordagem
de métodos mistos para identificar facilitadores e barreiras para implementacéo da Intervencao
para Periodos de Transicdo - Compartilhamento de Cuidados (CTI-TS). O protocolo para o
projeto de pesquisa compartilhada foi desenvolvido de forma colaborativa por pesquisadores
de cada uma das quatro Redes Colaborativas do NIMH. Ao utilizar os dados coletados sobre as
barreiras e facilitadores, o objetivo foi identificar e descrever os fatores associados ao
compartilhamento de tarefas entre os projetos de servigos de salde e desenvolver a¢Ges-piloto
para avaliar a importéancia relativa dessas barreiras e facilitadores na implementagdo bem-
sucedida de modelos de cuidado em compartilnamento de tarefas. Para conseguir isso, foi
proposta uma abordagem de métodos mistos comum em todas as Redes para permitir

comparagcfes e combinacOes de aprendizagem, mesmo na existéncia de diferenca dos
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resultados. Os métodos consistem em uma série de etapas, cada uma com base nos resultados
da anterior. O foco em barreiras e facilitadores para o compartilhamento de tarefas é apenas
uma parte da avaliagdo maior, sendo necessario para determinar dentro de cada projeto como

avaliar as intervencdes estudadas em escala.

4.2.2 Participantes do estudo

A populacdo alvo do nosso estudo incluiu individuos com transtorno mental grave em
tratamento em trés CAPS da cidade do Rio de Janeiro que participaram da intervencéo CTI-

TS.

- Critérios de Incluséo:

Para participantes alocados no grupo de intervencdo do RCT CTI-TS: a) Ter recebido a
intervencdo e participado do estudo; b) Aceitar participar da entrevista e fornecer consentimento
informado para participacdo no projeto de Pesquisa Compartilhada. Para ACSM: a) Ter
trabalhado na implementacdo da intervencdo CTI-TS; b) Aceitar participar da entrevista e
fornecer consentimento informado para participagdo no projeto de Pesquisa Compartilhada.
Para PC: a) Ter trabalhado na implementagéo da intervencdo CTI-TS; b) Aceitar participar da
entrevista e fornecer consentimento informado para participacdo no projeto de Pesquisa

Compartilhada.
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4.2.3 Selecao da amostra

A partir da lista dos 25 participantes da intervencdo, 15 participantes elegiveis foram
amostrados aleatoriamente. Um fator que merece destaque € que 0s usuarios eram simplesmente
dificeis de recrutar, o que ndo é um problema incomum entre estudos desse tipo (CANNON,
HIGGINBOTHAM, & LEUNG, 1991). De igual modo, a alta taxa geral de recusa também néo
é incomum (COVELL et al., 2003) para uma amostra como essa de pacientes psiquiatricos que
vivem na comunidade. O amplo critério de inclusdo para realizar a entrevista foi considerado
necessario para garantir o recrutamento de uma amostra suficiente dentro dos limites de tempo,
porgue esse grupo é notoriamente subpesquisado e dificil de recrutar. Assim, os entrevistadores
tentaram localizar os 15 potenciais participantes, dos quais 6 ndo puderam ser incluidos na
amostra devido a diferentes fatores. Os motivos para essa perda na amostra incluiram: 1)
dificuldades de acesso aos pacientes devido a diversas questdes relacionadas a impossibilidade
de comunicacdo e de marcar entrevista (auséncia de telefone; dificuldades financeiras para ir
ao CAPS); 2) dificuldades de acesso ao usuario (equipe e/ou familia dificultavam o encontro);
3) dificuldade de acesso ao local de moradia em area de risco (violéncia e barreiras geogréaficas);
4) a vulnerabilidade social e situacdo de rua; fuga e mudanca de abrigo; 5) ndo frequéncia ao
CAPS; 6) mudancas de local de moradia (outras localidades, estados e municipios); 7) situacdo

de crise e internacdo, 8) além do falecimento de dois pacientes apds o termino da intervencao.

Por outro lado, em grande parte devido a problemas de estigma, é dificil localizar essa
populacédo. Diante disso, levanta-se a questao se justamente 0s usuarios ndo encontrados foram
também aqueles mais atingidos pelo estigma, sendo provavel que aqueles que participaram do
estudo diferiram em alguns aspectos dos que ndo fizeram parte do estudo. Portanto, devido a
todas essas dificuldades em conseguir contatar e encontrar os participantes da pesquisa foi

possivel realizar apenas 09 entrevistas com 0s usuarios ao invés dos 15 que fora estabelecido
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inicialmente. Além das 06 entrevistas com a dupla de trabalhadores (3 ACSM e 3 PC) e mais
03 entrevistas com os profissionais de cada CAPS, todas quais ndo foram objeto de estudo deste
trabalho. Diante de todas as adversidades, tais entrevistas foram realizadas ao longo do periodo
de um ano (entre junho de 2016 a junho 2017). Entdo, nossa amostra final consistiu de 9
participantes: 4 homens e cinco mulheres entre 24 e 65 anos que haviam recebido diagndstico
de transtorno mental grave. As caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas dos participantes
estdo detalhadas no capitulo seguinte referente aos Resultados (Tabela 1). Os objetivos gerais
do estudo foram explicados a todos os participantes da pesquisa e o0 consentimento informado
e por escrito foi obtido. Os participantes tiveram a garantia do anonimato e confidencialidade
das informacdes fornecidas em entrevistas. Os nomes dos participantes, centros de saude e
outras instituicGes foram alterados no momento em que as informacdes foram registradas para

garantir 0 anonimato dos participantes.

4.2.4 Material - Medidas: Entrevistas qualitativas semiestruturadas

As entrevistas semiestruturadas foram selecionadas como o método primario de coleta
de dados. O cronograma da entrevista foi projetado especificamente para o proposito do
Componente de Pesquisa Compartilhada (Quali-Shared) para analisar as barreiras e
facilitadores relacionados a implementacdo da intervencdo CTI-TS. Consistia em 20 eixos
principais com questbes abertas (ver ANEXO 1) e abordava perguntas relacionadas a
Compreensdo do programa; Entendimento da psicose; Experiéncia da intervencao;
Disponibilidade do PC e ACSM; Contexto socioecondmico: Transporte e dinheiro; Fatores
pessoais —tarefas/prioridades; Violéncia; Acesso a servicos de saude mental; Politicas publicas;
Atividades comunitarias; Relacionamento com o PC e o ACSM; Papel do PC e do ACSM no

programa; Rotatividade do PC e do ACSM; Envolvimento no programa, Apoio ou oposicao da
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familia, Religido e espiritualidade, Resposta da comunidade, Impacto do programa;

Recomendacdes/sugestdes e Nivel de satisfacéo.

As questdes relacionadas ao estigma margeavam ou estavam inseridas indiretamente em
algumas dessas perguntas. A equipe de pesquisa multicéntrica coordenada pela Universidade
de Columbia desenvolveu um cronograma de entrevista flexivel para orientar a conducéo das
principais questdes. A abordagem semiestruturada permitiu que o entrevistado discutisse
questdes de interesse primordial e, como tal, a entrevista ndo era rigida na sequéncia nem no
uso de todas as questfes apresentadas. As perguntas foram mantidas deliberadamente abertas,
fornecendo pistas para 0s participantes conversarem com uma quantidade minima de
interrupcao ou restri¢do pelo entrevistador. Um numero maior de perguntas foi preparado a luz
de pesquisas que demonstravam dificuldades potenciais em entrevistas com participantes com
psicoses (BOOTH & BOOTH, 1996; NEWTON, 2002). Os termos "esquizofrenia” e "psicose"
ndo foram utilizados nas entrevistas, a menos que mencionado pelo participante. Termos-chave
para descrever as situacfes dos participantes (por exemplo, "problema™ ou "doenca™) foram
adotados pelo entrevistador (PENN & NOWLIN-DRUMMOND, 2001). As questfes principais
foram propositadamente abertas para permitir que 0s entrevistados descrevessem as
experiéncias com suas préprias palavras, sem interrupcdo substancial. No entanto, como as
entrevistas se concentraram em areas importantes para a intervencdo, nem todas as perguntas
foram usadas durante todas as entrevistas. Antes de implementar a versdo final, uma pesquisa
piloto foi conduzida por varios membros de pesquisa do componente Quali-Shared. Como
resultado do teste piloto, perguntas confusas foram esclarecidas e varias perguntas foram

adicionadas, modificadas ou eliminadas completamente.

As entrevistas duraram aproximadamente entre 40 a 100 min de duragdo, foram

conduzidas no local de tratamento dos participantes (CAPS) por dois psicélogos e
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pesquisadores doutorandos em salde mental ou coletiva que ndo estavam envolvidos com o
componente de pesquisa compartilhada nem com a fase de analise dos dados. Os pesquisadores
tinham experiéncia anterior em técnicas de entrevista e receberam treinamento adicional no
roteiro da entrevista para essa populacao especifica. O consentimento informado por escrito
para o estudo e a gravacdo foi dado pelos participantes antes da entrevista conforme referido a
seguir nos aspectos éticos. As entrevistas foram realizadas nas instituicGes participantes em
espacos que garantiram aos entrevistados a oportunidade de se expressarem livremente. O
entrevistador teve um papel muito ativo durante essas entrevistas. Uma parte crucial da
entrevista foi estabelecer rapport e fazer com que os entrevistados se sentissem a vontade para
falar sobre suas experiéncias. A énfase em todo o processo de estudo foi colocar o bem-estar

dos participantes acima da necessidade das entrevistas.

Todas as entrevistas foram &udio-gravadas e transcritas na integra por uma equipe
especializada para este fim que ndo fazia parte do projeto de pesquisa. Em seguida foram entéo
traduzidas para o inglés e enviadas para o site de coordenacdo (Columbia, Nova lorque) para
posterior discussao e codificacdo tematica em conjunto nos grupos sob a forma de documento
PDF do Microsoft. As transcricbes foram anonimizadas a medida que foram transcritas. As
gravacdes de audio foram destruidas assim que a andlise foi concluida. Este estudo inclui a

analise das 9 entrevistas transcritas com os participantes da intervencdo CTI-TS.

3.3 Aspectos éticos

O projeto foi registrado na Plataforma Brasil e submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Instituto de Psiquiatra da Universidade Federal do Rio de Janeiro e da

secretaria Municipal de Saude, com parecer no. 2.040.296 aprovado em 29/04/2016 (Anexo 2).
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Todos os participantes deram consentimento e foram devidamente informados, através de
leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -TCLE (Anexo 3) sobre 0s
objetivos e procedimentos metodoldgicos do estudo, bem como sobre os beneficios e possiveis
riscos decorrentes de sua participacdo. A identidade ou qualquer outra informacao que possa
vir a identificar os sujeitos de pesquisa serdo mantidas como informacédo confidencial. Foi
garantida aos sujeitos do estudo a escolha por ndo participar do estudo ou mesmo interrupgéo
de sua participacédo, a qualquer tempo, sem que isto incorra em algum tipo de penalidade em
relacdo ao processo de trabalho. Os resultados da pesquisa, no entanto, poderao ser divulgados
em revistas cientificas, livros e outros veiculos de comunicacdo, porém, desde que estejam de

acordo com as hormas internacionais e nacionais de ética e pesquisa envolvendo seres humanos.

3.4 Abordagem Metodolégica: Fundamentacgdo da pesquisa qualitativa

A abordagem qualitativa foi selecionada por ser o0 método que melhor se encaixa no
estudo de relacionamentos, representacOes, crengas, percepcdes e opinides; produtos das
percepcdes de individuos sobre como vivem e criam artefatos para si mesmos. Além disso, esta
abordagem é mais adequada para investigaces de grupos e segmentos delimitados e focados,
bem como para analise de discursos e documentos (MINAYO, 2010). As categorias analiticas
sdo aquelas que historicamente compdem as rela¢Ges sociais primordiais e delimitam elementos
para compreender 0 objeto em sua natureza genérica (MINAYO, 2010). Para analise dos dados,
utilizamos a técnica de anélise de contetdo do tipo temaética, originando temas e subtemas. A
analise de conteddo é uma técnica de analise das comunicacfes por meio de procedimentos
objetivos e sistematicos, podendo ser qualitativos ou quantitativos, que permitem a inferéncia

de conhecimento relativo as condi¢des de producdo dessas mensagens. Neste tipo de anélise, é
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possivel encontrar os nucleos de sentido das mensagens (BARDIN, 2004). Segundo Minayo et
al.

“A pesquisa qualitativa segue questoes muito particulares.
Ela se preocupa, nas ciéncias sociais, com um nivel de
realidade que ndo pode ser quantificado. Ou seja, ela
trabalha com o universo de significados, motivos,
aspirac0es, crengas, valores e atitudes, o que corresponde a
um espaco mais profundo das relacdes, dos processos e dos
fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizacéo de variaveis (...) a abordagem qualitativa
aprofunda-se no mundo dos significados das acles e
relacGes humanas, um lado ndo perceptivel e ndo captavel
nas equagoes, médias e estatisticas.” (2003: 21-22).

O estagio de analise tem trés propositos: "estabelecer o entendimento sobre os dados
coletados; confirmar ou ndo as premissas da pesquisa e/ou responder as perguntas feitas; e,
ampliar o conhecimento sobre o assunto pesquisado, vinculando-o ao contexto cultural ao qual
faz parte” (MINAYO, 2010, pag.69). Portanto, a andlise das entrevistas foi realizada
considerando a técnica de andlise de conteudo tematico. De acordo com Minayo (2010), a
analise de contetdo tematico visa revelar os ndcleos de significado que compBem as
comunicacgdes cuja presenca ou frequéncia significa algo para o objetivo analitico direcionado,
usando-o de forma mais interpretativa. Ainda de acordo com a autora, a analise tematica verifica
a frequéncia das unidades de significancia do discurso ou, em oposicéo, realiza uma verificacdo
qualitativa sobre a presenca de dados tdpicos que indicam os valores de referéncia e os padrdes
de comportamento encontrados no discurso (MINAYO, 2010). Esta € uma técnica de trés
estagios: pré-analise, exploragdo de material e manejo e interpretacdo dos resultados
alcancados. Esta técnica divide o texto em unidades e categorias para o reagrupamento analitico

adicional, ou seja, primeiro faz o inventario e isolamento de elementos e, em seguida, executa

a classificagdo e organizagdo de mensagens com base nos elementos divididos.
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A andlise tematica (A.T) descrita por Braun e Clarke e (2006) foi aplicada inicialmente
em estudos psicolégicos. E um método analitico utilizado nas investigagcbes de cunho
qualitativo, que busca analisar fendmenos, com base nos dados trabalhados. Por tematizar
significados e possibilitar a codificacdo tematica, Boyatzis (1998) o caracteriza ndo como um
método, mas como uma ferramenta utilizada atraves de diferentes métodos. Na AT. identifica-
se, analisa-se e relata-se padrdes (temas), além de interpretar aspectos do tema escolhido. O
que, por sua vez é definido como a esséncia da questao, algo que prevalece nos dados ou que
merece atencdo, ndo devendo ser confundido com a medida de prevaléncia, visto que nao é
guantitativo. O tema pode ser um aspecto particular encontrado nos dados. Um dos beneficios
da A.T. é a sua flexibilidade, uma vez que ndo € limitada a nenhuma posicao epistemoldgica
ou teodrica, admitindo entdo a aplicacdo dentro de diversas abordagens. A liberdade teorica
permite um relato mais amplo, rico e detalhado. Porém, o (a) pesquisador(a) pode realizar uma
analise inconsistente, baseada na ideia de que “tudo é admitido” quando ndo tem clareza e
conhecimento para fazé-la. Outro beneficio consiste no fato de a andlise ser acessivel, ndo
requerendo nenhum programa ou tecnologia complexa para a sua realizagdo. O pesquisador
tem um papel ativo uma vez que seleciona os padrdes e temas de interesse na pesquisa e 0s
repassa aos leitores conforme afirmam Taylor e Ussher (2001). Holloway & Todres (2003)
situam um erro quando os pesquisadores subscrevem os temas baseados na teoria. Para eles, 0s
temas s@o determinados com base nos dados encontrados precedidos pela teoria. Braun e Clarke
(2006) apresentam seis passos para a realizacao da analise tematica: 1) A leitura como um modo
de se familiarizar com o material coletado. E quando se da a leitura incansavel do material
obtido. Nessa fase também ocorre a transcri¢do das entrevistas gravadas ou filmadas; 2) Apos
a aproximacao e conhecimento dos dados, trabalha-se com a sistematizacdo, organizando as
unidades de andlise, segundo o conteudo semantico ou latente; 3) Os codigos encontrados

anteriormente s&o divididos entdo por temas abrangentes. E ai que os autores consideram como
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o inicio de uma analise; 4) E a fase de refinamento dos temas escolhidos. E possivel ao longo
dessa fase 0 abandono de determinado tema, uma vez que ele ndo apresenta relevancia na
investigacdo. E 0 momento onde os estratos separados anteriormente so postos em conjuntos
dentro de cada tema. Os temas devem estar de acordo com os dados coletados, formando assim
0 que 0s autores denominam “mapa tematico”; 5) Quando se tem um mapa tematico favoravel,
deve-se entdo refinar os dados onde cada tema terd a sua esséncia. Os temas sdo entdo nomeados
e aanalise serd atribuida a cada um desses temas. Afirma-se a importancia desses temas estarem
relacionados aos aspectos globais, embora cada um tenha a sua histéria; 6) Por fim, quando os
temas estdo trabalhados, ¢é a vez de realizar o “write-up”, ou escrever o relatorio, que consiste
na dissertacdo do trabalho, contando a histéria dos seus dados e confirmando a validade da

analise. A dissertacdo da narrativa deve conter e situar bem os temas escolhidos.

Assim, as narrativas devem ser criadas, interpretadas e compreendidas, sempre, como
fendmenos situados no contexto. Se considerarmos que, geralmente, pessoas acometidas por
transtorno mental grave sdo lancadas em uma experiéncia brutal de exclusdo social,
estigmatizacdo e violacdo dos seus direitos, além da prépria dor advinda da experiéncia de
adoecimento, a pesquisa qualitativa constitui uma tentativa de diminuir a distancia e assimetria
existente nas relacGes de poder entre pesquisador e participantes, profissionais de salde e
pessoas com transtorno mental. Com um movimento ocorrido no cendrio das ciéncias humanas
e sociais, principalmente a partir dos anos 1960/70 de critica ao paradigma cientifico dominante
e “crise das representagdes”, que culminou na virada narrativa (RIESSMAN, 2008) e mudanca
de paradigma do modelo de conhecimento e cuidado, esses grupos passaram a ser valorizados
e considerados em sua historia. Nesse sentido, a pesquisa qualitativa é também uma estratégia
de resisténcia, de reflex&o e acao politica para transformacéo social. Segundo Bryman e Burgess
(1999), as abordagens qualitativas sdo definidas como "um conjunto de métodos que buscam

interpretar fenémenos sociais a partir dos significados das pessoas estudadas". Portanto, estudos
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qualitativos permitem obter uma visdo "de dentro” do fendmeno estudado. Esse tipo de
metodologia é eficaz para capturar as variaveis sociais complexas que afetam as varias
circunstancias da vida; portanto, € uma estratégia Gtil para entender como o estigma é social e
culturalmente construido, com base nas interacdes e no envolvimento de individuos de um

determinado grupo.

Portanto, a abordagem qualitativa foi selecionada como o método mais adequado para
0 presente estudo, pois a énfase foi na compreensdo da experiéncia vivida pelos participantes.
De acordo com Seale e Barnard (1998), "os individuos ndo podem ser separados do ambiente
em que funcionam; a experiéncia humana precisa ser estudada a medida que ocorre” (p. 9). Os
métodos de pesquisa qualitativa sdo particularmente adequados para explorar visdes subjetivas
sobre um problema, pois colocam o assunto e sua percepc¢do do mundo no centro de sua atengéao.
As experiéncias vividas pelos estudados ou seus relatos servem como base para a analise de
dados, sendo tais experiéncias subjetivas o foco principal da pesquisa qualitativa, tornando-a
ideal para pesquisas exploratorias. Métodos qualitativos sdo particularmente adequados para
explorar visdes e percepcdes subjetivas e para a compreensdo de experiéncias cotidianas
concretas de fendmenos sociais, como o estigma (QUINN PATTON 2002), que eram objetivos
explicitos para a presente pesquisa. Além de gerar uma tipologia das experiéncias de
estigmatizacdo, uma abordagem qualitativa permite ilustrar o significado dos tipos especificos
de estigma para 0s pacientes e documentar diferentes focos na percepcdo do estigma. Os
métodos qualitativos permitem a exploracdo do impacto de situacdes ou experiéncias sobre 0s
individuos, atribuem importancia aos processos dinamicos entre o investigador e o participante
e visualizam os dados conforme expressos no contexto social em que sdo coletados
(YARDLEY, 2000). Obter um insight nas experiéncias daqueles que vivenciam a
estigmatizacéo é um pré-requisito central para o desenvolvimento de intervencdes baseadas em

evidéncias e necessidades para enfrentar efetivamente o estigma (SCHULZE, 2008).
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3.5 Procedimentos Metodologicos adotados para andlise dos dados

As equipes do Componente de Pesquisa Quali-Shared foram dividas em grupos menores
compostos por 6 a 10 membros que se reuniam semanalmente durante 2h para analisar trechos
de cada entrevista separadamente. Nesses grupos era realizada a leitura das transcri¢fes para
identificar as diferentes barreiras e facilitadores relacionados a intervencao, ao tratamento e aos
dominios pessoais e interpessoais selecionados de acordo com sua énfase e importancia como
conteddos das entrevistas. A cada 15 dias as equipes se reuniam em um grupo maior de
membros (chamado de “Big Call”) para discutir as questdes mais pertinentes dos grupos com o
coordenador da pesquisa da Universidade de Columbia, Dr. Larry Yang. As transcri¢cGes das
entrevistas foram analisadas para conteudo tematico pelo coordenador e pela equipe do
componente de pesquisa Compartilhada (Quali-Shared) em conjunto com o0s demais
pesquisadores representantes dos diferentes paises (EUA, Chile, Argentina e Brasil). Dois
investigadores treinados realizaram a codificacdo de forma independente, antes de decidir sobre
o esquema final de codificacdo. O material foi sendo organizado, formatado e codificado em
eixos tematicos e categorias e subcategorias por cada membro da equipe de pesquisa
individualmente e em conjunto através dos encontros em grupos. Buscamos, a partir desse
processo, tracar as relagcdes e interconexdes entre 0s temas e categorias construidos. Assim,
integramos multiplos niveis de analise como estratégias para captar e interpretar a
complexidade das narrativas produzidas nesse estudo. Ao longo do processo, foram criadas
grades tematicas divididas em diferentes categorias associadas as barreiras e aos facilitadores
do processo de implementacdo da intervencdo CTI-TS, conforme serd descrito a seguir na parte

de interpretacéo e extracdo dos dados.

O processo de analise dos dados consistiu em duas etapas: a preparacdao dos dados de

codificacdo e o processo de codificacdo das entrevistas realizado em conjunto pela equipe do
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componente de pesquisa compartilhada Quali-Shared e a reanalise e posterior extracdo das
narrativas relativas ao estigma produzidas por essas entrevistas realizadas separadamente pela

presente autora deste trabalho.

A equipe de pesquisa do Quali-shared realizou uma analise temaética, utilizando um
método indutivo, com procedimentos baseados na Grounded Theory* (STRAUSS & CORBIN,
1990). Este € um método util para a exploracao da experiéncia subjetiva que procura obter uma
perspectiva privilegiada enguanto reconhece o papel do pesquisador como intérprete para
entender as experiéncias de outra pessoa. O processo analitico comecou com a revisao
individual de cada uma das entrevistas pelos membros da equipe, seguida pela codificacdo
aberta do conteldo, o que permitiu o desenvolvimento de um guia de codificacdo que poderia
ser modificado ao longo da analise a medida que incorporassemos novas informagdes. Como
ja referido, esta equipe foi supervisionada pelo Prof. Dr. Yang da Universidade de Columbia.
A equipe se reuniu semanalmente por teleconferéncia e pessoalmente (no local de coordenacéo)
para comparar suas andlises, padronizar e refinar os codigos. A concordancia das respostas foi
garantida através de participantes independentes para apoiar cada relacionamento conceitual
identificado, enquanto a andlise permaneceu fortalecida por meio de exemplos de aspectos
alternativos dos conceitos identificados. Os membros da equipe de pesquisa codificaram
entrevistas individualmente e posteriormente estabeleceram categorias por consenso em grupo.
Os temas foram identificados e desenvolvidos a partir da leitura e releitura de transcri¢fes e 0s
temas foram refinados e esclarecidos usando o método de analise de contetldo (BRYMAN &
BURGESS, 1999). A anélise de conteudo baseia-se em uma abordagem indutiva da teoria para
analise de dados, onde teorias sdo geradas a partir de dados, isto é fortemente baseado e

impulsionado pelos relatos originais e observacdes das pessoas sobre o assunto. E também

4 Grounded Theory (GT) traduzida em portugués por "Teoria Fundamentada nos Dados" (ou Teoria
Fundamentada em Dados). Ao longo do texto utilizarei a sigla de abreviatura GT.
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sistematica e abrangente e permite uma revisao completa do material coletado. Entrevistas e
analises foram conduzidas simultaneamente e continuaram até que ndo surgissem novos temas

e a saturacdo dos dados estivesse completa.

Portanto, as andlises das transcricdes das entrevistas foram realizadas utilizando
principios indutivos, incluindo a GT e analise de conteudo (BRYMAN & BURGESS, 1999).
A GT baseia-se em um método de comparacdo constante de transcri¢des, que requer que 0s
dados sejam codificados (por exemplo, definidos, organizados e analisados) vérias vezes. A
estratégia analitica de dados era indutiva e dedutiva. Constante comparacao entre transcricoes
identificou temas utilizando um processo interativo no qual os codigos desenvolvidos com base
na analise de uma transcricdo sdo aplicados a outra para validar o cdigo ou expandir o esquema
de codificagdo (STRAUSS & CORBIN, 1990; RYAN & BERNARD, 2003). Uma
caracteristica central dessa abordagem € a coleta simultanea de dados e a analise comparativa
constante. Inicialmente, foi realizada uma leitura detalhada dos dados, na qual foram
observados temas amplos. A comparacdo ocorreu ao longo da analise de dados, entre
respondentes e incidentes e desta forma, as interpretacdes foram constantemente refinadas. Os
temas foram entdo agrupados para formar categorias conceituais, derivadas indutivamente dos
dados narrativos, permitindo a descricdo sistematica das principais questdes do estudo
(FOSSEY ET AL, 2002). Os dados foram entdo divididos em unidades de significado menores,
gue variavam em tamanho, de uma sentenca a um paragrafo de texto, e foram submetidas a
analises tematicas mais refinadas. A estratégia analitica aderiu ao ideal de manter um didlogo
constante e explicito entre ideias e evidéncias (STRAUSS & CORBIN, 1990). Isso foi facilitado
mantendo anotagdes reflexivas sobre o processo analitico, 0 que também aprimorou a
transparéncia da analise. Assim, foram observados links entre conceitos emergentes, testadas

hipoteses sobre os dados, explorados casos que pareciam contradizer conceituagdes emergentes
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e houve uma tentativa de avancar progressivamente em direcdo a niveis mais altos de abstracao

na construcdo e vinculacéo de categorias.

O objetivo era criar um relato abrangente de temas que tém significado dentro dos textos
originais. Assim, conexdes foram feitas a partir do didlogo, ao invés de uma posicéo teorica
preexistente. TranscricGes foram analisadas individualmente em sequéncia, marcando itens
relevantes, identificando temas emergentes, anotando conexdes e ordenando-as em listas
preliminares. Esses temas foram entdo agrupados em clusters associados. Listas mestras de
temas foram entdo compiladas para cada entrevista, que incorporou esses clusters. Na conclusao
da anélise individual, as listas mestras de temas de todas as entrevistas foram comparadas e
reunidas como subtemas dentro de categorias de ordem superior, intituladas temas
superordenados. Em todas as etapas do processo analitico, a constante reflexdo e reexame das
transcricGes textuais foram utilizados para assegurar que 0s temas e conexdes estavam
relacionados ao material de fonte primaria, com certos temas sendo descartados e outros
expandidos. Todos os temas foram representados por extratos do texto original, mas ndo foram
escolhidos apenas por sua prevaléncia. "Outros fatores, incluindo a riqueza de passagens
especificas que destacam os temas, e como o tema ajuda a iluminar outros aspectos do relato,
também sdo levados em conta" (SMITH et al., 1999, p. 226). Isso confirmou a adequacao das
conexdes feitas entre texto e temas, agrupamento apropriado e representacdo do conteido
original nas categorias finais. As transcricbes foram altamente estruturadas e continham a
resposta literal de cada participante as perguntas da entrevista. As respostas verbais as questes
foram submetidas a um processo de codificacdo aberta (STRAUSS & CORBIN, 1990). Um
registro de cddigos foi desenvolvido para incluir temas emergentes. Cada transcric¢ao foi lida
varias vezes, e informagdes importantes foram anotadas juntamente com temas emergentes. Os
temas foram examinados para interconexdes dentro e entre transcriches e agrupados em

categorias, que foram agrupados em temas superordenados contendo subtemas. As citagdes que
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identificam os subtemas foram destacadas para garantir que os temas refletissem o que os
participantes expressaram com a maior precisdo possivel. Tabelas e diagramas de fluxo foram
usados para avaliar a forca dos links e sobreposicdes entre os temas. Extratos de texto foram
codificados sob titulos relevantes, de modo que as respostas fossem agrupadas se seus
significados fossem os mesmos. Isso foi feito interativamente e o esquema de codificacdo
revisado se novos temas surgissem mais tarde na analise. Um mapa conceitual foi construido
para representar visualmente as relagcdes entre temas e subtemas (BOYATZIS, 1998; BRAUN
& CLARK, 2006). O coordenador da pesquisa e o lider da equipe estiveram envolvidos em um
processo de codificacdo mdltipla e onde houve discrepancias, foram discutidas e foi tomada
uma decisdo sobre a melhor maneira de codificar o texto relevante (BARBOUR, 2001).
Conforme recomendado por Smith (1999), o controle de qualidade foi maximizado pela analise
dual de uma transcricdo, revisao completa do processo com a equipe de pesquisa e validacdo
por pares. Um registro reflexivo do processo de pesquisa também foi mantido. Os sistemas de
codificacdo construidos foram comparados e a alocacdo de blocos de texto para categorias
particulares foi discutida na equipe. As discussbes foram supervisionadas por dois
pesquisadores com grande experiéncia em analise de dados qualitativos. Em seguida, foi
realizada uma codificacdo detalhada das transcri¢fes, enfocando os relatos dos participantes. A
analise entdo avancou para a identificacdo e interpretacdo de padrfes e temas salientes. Tabelas

de resumo foram produzidas para cada participante.

Durante a segunda e Ultima etapa, as categorias encontradas sobre o estigma foram
extraidas das entrevistas semiestruturadas e os dados foram entdo interpretados no contexto das
transcrigdes originais e através do estudo de nova literatura baseada em narrativa centrada na
primeira pessoa. Para analise dos resultados finais desse estudo, foi realizado o estudo de artigos
referentes a analise de narrativas sobre o estigma centrado na primeira pessoa relacionadas ao

transtorno mental. Com isso, desenvolvemos uma analise de conteldo a partir de "cddigo
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aberto™ e codigos estabelecidos pela literatura, utilizando o referencial tedrico de Yang e
Kleinman (2007) para guiar nossas analises. Uma estrutura de analise baseada em fundamentos
tedricos e empiricos foi desenvolvida com varios codigos e categorias iniciais que orientaram
0 processo de analise. As narrativas produzidas pelas entrevistas foram entdo relidas e
reanalisadas de forma independente para identificar codigos e categorias e extrair todo o texto

referente aos codigos estabelecidos sobre estigma, conforme o esquema abaixo:

/“Andlise de cada transcricio de ™,
entrevista (Comp. Quali) em
reunides multicéntricas p/
codificar em categorias as
barreiras/facilitadores da
CTI-TS relacionados aos
seguintes eixos tematicos: _/J

. '—IH‘; .
- Processo de
Intervencao
Hn Recowvery
-I—-_-l-'-r.-r.-.-.-._-
'.I:,,.-
Estigma
Tratamento I l:ﬂl'll:
| [trans'.r-ersal,l'mdlreta}
I_|— .~
Desafios e “What . w
Beneficios matters )
. L ST PR promeay s
| pessoais_—— e Ermpoi S b gt i

as dominios mas reevanies do esiigma
e o oulturas)

Para o presente estudo, a andlise das narrativas foi realizada a partir das entrevistas a
luz dos modelos da analise temaética e a interpretagdo semantica contextual para analisar
descobertas com sistemas de significado mais amplos que nos permitiram explorar a
experiéncia de estigma relatada pelos proprios usuarios em dialogo com a literatura disponivel
sobre esses topicos. Portanto, nesse estudo, hd um interesse maior em conhecer como 0

fendmeno do estigma em usuérios de salde mental afeta suas vidas em geral e o tratamento.
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Em seguida, revisamos independentemente todas as nove transcricbes das entrevistas
semiestruturadas e destacamos fragmentos de texto relevantes que refletiam e abordavam
experiéncias relacionadas ao estigma. Neste estudo, as citacGes literais foram retiradas
diretamente das transcri¢gdes. O conjunto completo de transcri¢@es foi entdo analisado por meio
da formacao indutiva de categorias a partir dos textos, visando estabelecer uma tipologia de
experiéncias de estigmatizacdo a partir dos relatos dos participantes. As transcri¢fes foram
analisadas separadamente para os diferentes tipos de estigma identificados nas entrevistas. A
justificativa para essa investigacdo é fornecer uma perspectiva aprofundada do usuario sobre
questdes relativas ao estigma. O objetivo ndo é criar um estudo representativo, mas entender a
maneira pela qual a estigmatizacdo afeta a vida e o tratamento dos participantes. 1sso nem
sempre foi uma tarefa facil, devido a inter-relacdo das categorias: era dificil diferenciar
claramente se certas respostas se referiam ao impacto do estigma ou dos recursos de
enfrentamento ou a outras dimensGes da experiéncia subjetiva. Tais problemas foram
resolvidos considerando o contexto geral da entrevista para decidir sobre a categoria apropriada
em consonancia com a literatura correspondente. Também usamos comparagdo constante,

redacdo de memorandos, selecdo de categorias principais e construgdo de modelos.

O método comparativo constante foi utilizado para analisar as narrativas. Este
procedimento envolveu a identificagdo e extracdo de declaracdes significativas ou “unidades
de significado” das narrativas; identificac@o inicial de temas manifestos; retornando aos dados
para verificar os temas e a formulagdo de um conjunto de descri¢des do fenémeno em estudo.
Os dados foram codificados manualmente e depois agrupados por tema dentro de cada
narrativa. Em seguida, os dados foram comparados, contrastados e sintetizados.
Relacionamentos entre temas e ordenacgdo apropriada foram entdo determinados, alguns
elementos foram subsumidos sob dimensfes maiores. O sistema de codificagdo assim

construido foi constantemente revisado no decorrer da andlise. Categorias com conteudo
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semelhante foram resumidas e um conjunto final de principais temas preponderantes foi

desenvolvido.

A codificacdo foi aberta para incluir novas dimensdes de estigma, caso se tornassem
evidentes a partir da garantia das declaracdes. De acordo com o argumento de Silverman (2000),
a codificacdo foi usada como uma maneira de organizar os dados em padrdes que serviram
como base para andlise e interpretacdo. Além disso, instancias nas categorias finais foram
agregadas com o objetivo de documentar a incidéncia relativa dos diferentes codigos e, assim,
ponderar a importancia das categorias individuais (COFFEY & ATKINSON, 1996). A
codificacdo dos dados envolveu a organizacao de se¢des do texto para fins de analise posterior.
Segundo Seale e Barnard (1998), o proposito da codificacdo é reunir fragmentos do texto para
criar temas, que sao definidos como tendo um elemento comum. Como resultado da codificacdo
foi a identificacdo dos temas, o pesquisador descreve os temas emergentes. Os dados
qualitativos foram analisados manualmente, envolvendo a indexacdo manual. Os dados foram
lidos para aplicar a indexacdo as partes apropriadas do texto. A indexacao foi feita nas margens
ao lado do texto usando canetas coloridas para marcar pontos em comum no contetdo. Na
pesquisa qualitativa, hd muita énfase na checagem ou verificacdo da analise dos dados (SEALE
& BARNARD, 1998). As categorias foram entdo formadas indutivamente a partir das
transcricGes para o estabelecimento de uma tipologia das experiéncias de estigmatizacdo
(COFFEY & ATKINSON, 1996; FRANKLAND et al, 1999), refletindo uma abordagem da
GT (GLASER & STRAUSS, 1998). No processo, trechos relevantes do texto com relacéo aos
objetivos do estudo foram agrupados sob as categorias gerais (COFFEY & ATKINSON, 1996).

O objetivo final da andlise foi atingir a saturacdo (FRANKLAND et al, 1999).

No decorrer da analise, novos codigos foram adicionados ao sistema de codificagdo ou

vinculados a codigos existentes sempre que relevante. Para estimar o peso das categorias unicas,
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foi calculada a frequéncia de mencdes em cada categoria final. Através deste processo
complexo, o sistema de codificacao final foi desenvolvido. Posteriormente, as experiéncias de
estigmatizacdo foram resumidas em categorias genéricas de acordo com seu tipo e a area em
que foram encontradas. Os trechos que exemplificam cada tema foram organizados
principalmente de acordo com experiéncias relatadas de estigma. Depois disso, todos 0s
extratos foram discutidos em relacdo aos temas identificados, controlando o fato de que o
significado ndo foi deslocado. Finalmente, os extratos foram revistos mais uma vez para

escolher os exemplos que melhor capturaram a esséncia de cada tema e subtema.

3.6 Procedimentos adotados para a extracdo, interpretacao e sintese dos dados

3.6.1 Sintese de dados do Componente de pesquisa Compartilhada - sobre as barreiras e

facilitadores da intervencao:

Constitui um estudo de abordagem qualitativa das narrativas dos usuarios participantes
da intervencdo, a partir das entrevistas semiestruturadas realizadas durante a terceira e ultima
fase do Componente de Pesquisa Compartilhada (“Quali-Shared/Research Component™) que
ocorreu apos o término da intervencdo CTI-TS. E, no contexto da presente tese, teve por
objetivo analisar as narrativas sobre a incidéncia do estigma em pessoas com transtornos
mentais que participaram da intervengdo CTI-TS. A terceira fase desse Componente da
pesquisa abrangeu a Analise de Dados e Desenvolvimento de Ferramentas e Medidas para
identificacdo de barreiras e facilitadores de todas as entrevistas realizadas com os usuarios da
intervencdo. Esta ultima fase de anéalise e codificagdo das entrevistas, tive a oportunidade de
participar desde o inicio através de encontros semanais por skype realizados em grupos com a
equipe de pesquisa em conjunto com diferentes paises (EUA, Chile, Argentina e Brasil). Todas

as entrevistas foram audio-gravadas, transcritas e traduzidas e, finalmente codificadas através



85

do processo de analise e selecdo tematica nos grupos em conjunto com a equipe do componente

de pesquisa Compartilhada — Quali-Shared.

Em suma, a anélise dos dados especificos do componente Quali-Shared da RA constituiu-
se através da anélise dos relatorios de pesquisa e por meio da analise de transcri¢cbes das
entrevistas semiestruturadas. As transcricdes e relatérios foram analisados para identificar
quaisquer facilitadores e barreiras mencionados por algum dos entrevistados em relacdo aos
servicos de tratamento oferecidos como parte do estudo. A equipe de pesquisa de cada centro
foi responsavel por 1) analise dos novos dados qualitativos coletados, 2) analise dos dados
guantitativos e qualitativos coletados como parte do processo de pilotagem do instrumento, e
3) a geracdo de um estudo de caso, resumindo os processos de desenvolvimento qualitativos e
de instrumentos e resultados. Além disso, foram incluidos neste estudo de caso uma descri¢édo
da populacdo do estudo, a intervencdo a ser testada, e do contexto (ou seja, rural/urbano;
situacdo de seguranca, a disponibilidade de outros servicos) para permitir comparacées entre a
equipe dos centros de pesquisa. A equipe de pesquisa de cada centro responsavel pelo Projeto
Quali-Shared manteve notas de campo durante a aplicacdo integral do processo e, em seguida,
consolidou um documento para criar um estudo de caso descritivo em relacao a estes processos.
Esse consolidado visou fornecer uma descricdo para facilitar a compreensdo do processo pelo
qual as barreiras e facilitadores analisados podem orientar os futuros interessados em avaliar

escalas de intervencoes.

Conforme ja referido, os dados foram coletados através de entrevistas qualitativas
semiestruturadas seguindo um roteiro previamente elaborado para avaliar as barreiras e
facilitadores com participantes da intervencdo CTI-TS (Anexo 1). As barreiras foram
relacionadas a Intervencdo (fatores que podem limitar a motivacdo ou a capacidade de um

usuario em participar da intervencao, bem como a capacidade do centro de saude mental em
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fornecer a intervencédo); ao Tratamento ou adesdo/envolvimento com o centro de satde mental
(fatores que limitam o acesso ou a capacidade de um usuario de interagir com o servico e receber
tratamento); e as barreiras relacionadas aos desafios pessoais (antes/durante/apds a
intervencdo). Ao final do processo de codificacdo das entrevistas, foram construidos um indice
de codificacdo consolidado dos usuarios, um Quadro de analise Quali, Cadernos de codigos
consolidados e Notas do processo de consolidacdo, nos quais as categorias relacionadas as
barreiras e facilitadores foram separadas em 5 grandes dominios principais: 1) PESSOAL -
Desafios pessoais (antes/durante/apés a intervencdo); 2) INTERPESSOAL - relacionamentos e
interacdes (comportamentais) entre pessoas [a) Familia, b) Dupla de trabalhadores, c¢) Social];
3) INTERVENCAO - caracteristicas da intervencdo CTI-TS; 4) SISTEMA DE SAUDE
MENTAL; 5) COMUNIDADE/ CULTURAL/ ESTRUTURAL/ SOCIEDADE/ WMM (“what
matters most”)° - Estigma familiar, comunitario, Estigma internalizado, antecipado, estrutural,
discriminacdo no local de trabalho. De forma que o0s eixos tematicos, codigos e categorias de
todas as entrevistas analisadas foram organizados de acordo com esse processo de codificacdo
consolidado. E importante apontar para 0 objetivo do presente estudo que o estigma esteve
sempre associado as barreiras em todos os dominios relacionados a intervencao, ao tratamento

e aos dominios pessoal e interpessoal, bem como a comunidade de forma mais ampla.

5> WMT (“what matters most”): “O que mais importa” - um mecanismo cultural que propde identificar
participag¢do significativa na comunidade. A estrutura "O que mais importa" identifica dimensdes culturalmente
especificas do estigma, identificando as interagGes entre normas, papéis e valores culturais que afetam a
personalidade. Os autores propdem que o estigma associado ao transtorno mental representa ndo apenas
modos de 'desacreditar' individuos ou discriminagdo institucionalizada, mas esse estigma deve ser concebido
como pertencente a dominios locais da experiéncia moral (Yang et al., 2007). Essa hipétese refere que "o estigma
exerce seus efeitos principais, ameacando a perda ou diminui¢do do que estad em risco, ou realmente diminuindo
ou destruindo esse valor vivido" (Yang et al., 2007: 1524). Assim, o estigma estd incorporado nos compromissos
cotidianos dos individuos nos mundos morais locais e ameaca diminuir ou destruir a capacidade de um individuo
de participar das atividades cotidianas fundamentais que definem “o que mais importa", pondo em perigo a
propria personalidade do individuo (Kleinman et al. , 2011). Em outras palavras, tanto os estigmatizadores
quanto os estigmatizados defendem o estigma, agindo para preservar sua capacidade de se envolver em
atividades que definem o que constitui uma pessoa moral. Uma grande vantagem dessa perspectiva é que ela
permite o exame empirico dos compromissos interpessoais que 'estdo em risco', permitindo assim identificar
como 0s processos culturais locais afetam mais poderosamente o estigma dentro de um grupo cultural
especifico.
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3.6.2 Extracdo de dados das entrevistas semiestruturadas - Interpretagdo das narrativas

relacionadas ao estigma

Nesse trabalho realizamos um estudo das narrativas dos usudrios participantes da CTI-
TS, a partir das entrevistas semiestruturadas codificadas através da analise de contetdo
temaética, com objetivo de analisar a incidéncia do estigma em pessoas com transtornos mentais
que participaram da intervencdo. O objetivo do presente estudo foi analisar as narrativas sobre
as experiéncias de estigmatizacdo em usuérios de servicos de salde mental que participaram da
intervencdo CTI-TS. Com embasamento tedrico de revisdo da literatura, partimos do
pressuposto de que a experiéncia do estigma vivenciada por pessoas com transtorno mental

funciona como uma importante barreira para o tratamento em geral e a vida social mais ampla.

A sintese e interpretacdo dos dados foram realizadas em duas etapas. Primeiro como ja
visto o cronograma da entrevista semiestruturada explorou questdes do componente de Pesquisa
Compartilhada relacionadas as mencionadas barreiras e facilitadores da intervencéo CTI-TS e
0 processo de codificacdo das entrevistas foi concluido de forma conjunta pela equipe de
pesquisa. Em seguida, para o presente estudo foi realizado um trabalho posterior de releitura e
revisdo de cada entrevista para extrair narrativas sobre o estigma e apds leitura de nova literatura
baseada em narrativa na primeira pessoa, 0 objetivo foi analisar e organizar o material obtido
em categorias. Portanto, analisamos as narrativas produzidas por uma entrevista qualitativa que
aborda o tema de forma transversal, ndo parte de uma medida que aborda isso frontalmente ou
de forma direta. O tema do estigma emergiu sem ser o foco da entrevista, mas como vinculado
a barreira ao tratamento, ou a intervencao, ao dominio pessoal e interpessoal, ou seja, de modo
transversal. Portanto o estigma surge nas entrevistas de forma indireta ou transversal atraves

dessa abordagem, conforme ilustrado pelo esquema abaixo:
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PESQUISA QUALI-SHARED: Rio e Chile

MATERIAL PARA ANALISE:
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an
RESULTADOS awe®

Apesar de ter participado da revisdo da transcricdo e da codificagdo em conjunto com a
equipe, ndao conduzi as entrevistas, o que diminui o viés e interferéncia do pesquisador em
encontrar aquilo que se quer buscar. Os dados relevantes foram citagdes dos participantes sobre
0 estigma em relacdo as experiéncias vividas, conforme relatado nas se¢des de resultados do

estudo.

O presente trabalho, entdo, baseia-se em dados relacionados ao estigma gerados a partir
das entrevistas semiestruturadas. Analisamos nove transcricdes derivadas das entrevistas
semiestruturadas do componente de pesquisa compartilhada Quali-Shared. Os dados foram,
portanto, derivados das entrevistas semiestruturadas com nove participantes. As respostas
narrativas a essas perguntas compdem o conjunto de dados qualitativos. Dados qualitativos

sobre qualquer tépico, incluindo estigma, foram gerados em qualquer ponto da entrevista.
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Exemplos de perguntas especificas colocadas para obter dados relacionados ao estigma foram
0S seguintes: “Vocé pensou que este estudo teria um impacto na sua familia, amigos, ou comunidade?
De que forma?” "O que psicose/esquizofrenia/(outro termo apropriado*) significa para vocé?"
(Investigar: modelos alternativos de explicag¢@o, sentimento de esperanca ou desespero em saber sobre
a psicose, etc.)[Se o usudrio acha que existe tratamento/suporte para psicose]: "Qual vocé acha que é
a melhor maneira de tratd-la?" “Existe alguma atividade que vocé gostaria de experimentar mas ndo
conseguiu? Por que?” (Investigar: estigmas, tempo/conveniéncia) “Vocé se sentiu desconfortavel em
algum momento do programa?” (Investigar: “Onde vocés se encontraram a maior parte das vezes?
Esse lugar era privado/confidencial o suficiente para vocé?”) “Sua familia apoiou ou se opds a sua
participacdo no programa?”[Em caso positivo]: “Que tipo de apoio vocé recebeu?”[Em caso negativo]:
“Que tipo de problemas/oposicdo vocé enfrentou?” “Como os membros do seu grupo religioso veem
o transtorno mental?” “Em algum momento, vocé sentiu que tinha que esconder deles (do grupo
religioso) a sua doenca ou o tratamento que faz?” “Vocé acha que suas praticas religiosas/espirituais
ou suas crencas te ajudaram de alguma maneira?” “Os seus vizinhos ou amigos souberam da sua
participacdo no programa?”[Em caso afirmativo]: “Como a comunidade reagiu ao ver o PC ou ACSM
visitd-lo em sua casa? A reacdo da comunidade afetou a sua participacdo na intervencao?" [Em caso

negativo]: “Vocé se sentiria mais confortavel contando isso para eles? Por que ou Por que ndo?”

O material produzido consistiu em transcrigdes de nove narrativas com adultos
diagnosticados com transtorno mental grave. Participaram cinco homens e quatro mulheres,
com idades entre 24 e 65 anos. No momento da coleta de dados, os participantes eram usuarios
de servicos comunitarios de saide mental (CAPS). Os dados foram coletados por meio de
entrevistas semiestruturadas, audio-gravadas e transcritas. Categorias e subcategorias

emergiram através da andlise dos dados e foram organizadas sistematicamente.

Este estudo transversal utilizou uma abordagem qualitativa, descritiva e exploratoria, 0s

dados foram coletados usando narrativas pessoais extraidas a partir de entrevistas individuais
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semiestruturadas. Tais métodos permitiram aos participantes do estudo emergir como pessoas,
agentes em seu proprio destino. As Unicas investigacOes qualitativas realizadas até 0 momento
foram principalmente de paises europeus (BARKER et al, 2001; GONZALEZ-TORRES et al,
2007; SCHULZE & ANGERMEYER, 2003). O presente estudo é Unico porque contamos com
a voz de pessoas com transtorno mental, uma populacao “dificil de engajar” justamente devido
a questdo do estigma (YANG et al, 2014). Uma revisao da literatura encontrou uma escassez
de pesquisa que explorou o estigma internalizado a partir das perspectivas dos proprios
usuarios. Uma andlise temética latente foi realizada com dados transcritos. O texto foi revisado
sistematicamente no contexto da passagem, a fim de identificar e codificar grandes categorias
e temas teoricos significativos. Os métodos comparativos foram utilizados nesse processo,
incluindo a comparacdo de diferentes relatos e experiéncias de pessoas, comparando dados dos

mesmos individuos, comparando dados com categorias e refinando e redefinindo categorias.

Por fim, lemos as entrevistas transcritas na integra para identificar os temas e colocar as
historias individuais no contexto das experiéncias de estigmatizacdo dos participantes. Cada
entrevista foi desconstruida, sentenca por sentenca, para identificar temas-chave, nomes foram
atribuidos e exemplos de citaces para cada tema foram anotados. Adotamos varias estratégias
para melhorar a plausibilidade e a transparéncia em nossa andlise. Primeiramente, comecamos
analisando pequenos trechos de dados, que foram posteriormente verificados em relacdo a
temas mais amplos extraidos do conjunto de dados como um todo, esse processo de comparagdo
cruzada foi realizado de forma ciclica ao longo da analise. As experiéncias de estigma sdo
apresentadas nos resultados a seguir como temas inter-relacionados abrangentes. Esta se¢éo
baseia-se nos relatos dos participantes para demonstrar e elucidar o leque de ideias dentro de
cada tema abrangente. Citacfes sdo incluidas na secdo de resultados para esclarecer os temas

discutidos e para ilustrar as narrativas individuais dos participantes.
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CAPIULO IV - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1 Caracteristicas da amostra

A amostra dos participantes do estudo consistiu em 5 homens e 4 mulheres conforme as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas apresentadas na tabela 1. A partir desta tabela, fica
claro que a maioria dos participantes do estudo era solteira, tinha diagnostico de esquizofrenia,
completou o ensino médio, morava com a familia e recebia algum tipo de beneficio social pelo
INSS como auxilio doenca ou néo tinha renda, sendo que todos estavam desempregados na

época da pesquisa e eram de alguma religido (evangélicos ou catdlicos).



TABELA 1. Caracteristicas Sociodemogréaficas e clinicas dos participantes

Sexo
Masculino 5
Mulheres 4

Estado civil

Solteiro

Casado / parceiro de longo prazo
Divorciado

= W o1

Idade
Média de idade 37.55
Faixa etaria 24-65

Condicdes de Moradia
Com pais/parentes
Abrigo

Apartamento alugado
Casa propria

PR PO

Nivel de educacéo
Analfabeto

Até o ensino fundamental
Até o ensino médio
Superior Incompleto

RN owe

Emprego
Desempregado

Renda/Auxilio doenca
Sem renda
Aposentadoria Invalidez

= W o1 ©o

Diagnostico (baseado no prontudrio do participante)

Esquizofrenia 5
Transtorno Bipolar 2
Sem dados 2
Religido

Evangélica 5
Catolica 4
Etnia

Branco 3
Pardo 2
Negro 1
Sem dados 3

5.2 DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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A maior parte dos participantes do estudo (seis ou 66,7%) relatou percepcao de estigma
tecendo comentarios sobre a experiéncia pessoal de estigma e discriminacdo em uma variedade
de contextos sociais encontrados na vida diaria. Isto quer dizer que mesmo apesar das perguntas
da entrevista ndo abordarem questfes diretamente ao estigma, apenas trés pessoas no total de 9
participantes ndo conseguiu descrever propriamente sobre o estigma em alguma experiéncia.
Em geral, a baixa sintomatologia entre pessoas com transtorno mental (JENKINS et al., 2005)
parece ndo proporcionar a esses individuos qualquer medida consideravel de protecdo contra
os golpes do estigma. De fato, para alguns pacientes, a melhora pode criar condi¢fes para que
um discernimento subjetivo do estigma seja sentido com maior acuidade, o que é chamado de
paradoxo do estigma, apesar da recuperacdo, sendo essa uma possivel explicacdo para ndo
achados em algumas entrevistas com pacientes graves (JENKINS & CARPENTER-SONG,

2008).

A partir dos relatos dos entrevistados foram identificados diferentes tipos de estigma: 1)
auto-estigma ou estigma internalizado; 2) estigma antecipado; 3) estigma familiar; 4) estigma
social/publico ou comunitario; 5) estigma estrutural; 6) estigma profissional; 7) preconceito e
8) discriminacdo ou discriminacdo antecipada. ApOs a analise tematica agrupamos as
experiéncias de estigma nas categorias de acordo com 0s contextos em que essas emergem.
Esses temas gerais se aplicam as experiéncias concretas ilustradas por citacGes literais dos
participantes. Devido a complexidade do fenbmeno estudado, € possivel perceber que essas
experiéncias podem se sobrepor ou se intercruzar de acordo com os diferentes dominios do

estigma.

TABELA 2: Temas e subtemas por categorias

1. Dominio Interpessoal: Rela¢des sociais:
1.1 Estigma social/publico
1.2 Estigma estrutural: Acesso a papéis sociais



94

Subtemas: 1.1.1 No ambiente de estudo e trabalho
1.1.2 Discriminagé&o nos cuidados de saude

1.3 Relagbes familiares
1.4 Relacionamento amoroso
1.5 RelagGes de amizade/conhecidos
1.6 Reacg0es interpessoais ao estigma
Subtemas: 1.6.1 Sigilo/ndo-divulgacéo
1.6.2 Afastamento/isolamento social

2. Dominio Intrapessoal: identidade subjetiva
2.1 Uso de medicamentos
2.2 Apresentacédo pessoal/Aparéncia
2.3 Cultura popular/Fatores culturais/Religido

O estigma pode assumir diferentes formas e ser experimentado em diferentes dominios,
como em variadas situacGes sociais e das relacdes interpessoais, de tratamento bem como na
divulgacdo ou ndo da doenca. O estigma muitas vezes assumiu diferentes formas, dependendo
do contexto. A diversidade de contextos em que existe conscientizacdo do estigma ressalta a
difusdo nas experiéncias cotidianas de individuos com transtorno mental e ilumina as maneiras
pelas quais o estigma em torno da doenca molda quase todos os aspectos da experiéncia de
vida. Dessa forma, devido a sobreposicao das dimensdes do estigma associada a complexidade
do fendmeno, tentamos circunscrever os diferentes contextos de experiéncias em 2 grandes
categorias: (1) Dominio interpessoal — das interacdes/relacdes sociais e (2) Dominio

intrapessoal — da identidade subjetiva conforme a Tabela 2.

Na categoria das relagdes sociais, os participantes do estudo identificaram diferencas na
percepcao das interacOes sociais em geral (estigma social ou publico); no acesso a papéis sociais
(estigma estrutural): tanto no ambiente de trabalho e estudo como na forma de discriminagéo
nos cuidados de saude; nas relagdes familiares, no relacionamento amoroso; nas relacdes de
amizade e com conhecidos e, por altimo, as formas de reacdes interpessoais ao estigma
relacionadas com distanciamento/afastamento/isolamento social e ao sigilo/ndo-divulgagéo da

doenca. Enquanto a categoria de dominio de identidade inclui o uso de medicamento e
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apresentacdo pessoal. Também incluimos a cultura popular na medida em que os fatores
culturais influenciam os individuos conforme o contexto social onde estdo inseridos. Em suma,
embora nao seja surpreendente que as pessoas relatem estigma em variados relacionamentos
sociais e dominios de identidade, nosso objetivo é apontar para a experiéncia de estigma vivida

pelos participantes em cada um dos contextos.

1. DOMINIO INTERPESSOAL: Das Relagbes Sociais

1.1 Estigma social ou publico

A categoria de estigma social ocorre entre estranhos e em ambientes sociais publicos
em geral. As maneiras pelas quais as pessoas sentiam a presenca de estigma social nesses
diversos contextos incluiam desconforto com o sentido de que as comunicagfes verbais e ndo
verbais eram direcionadas para sinalizar a identificac¢do e a rotulagdo como “doentes mentais”,
estranhos, perigosos e violentos ou de menor capacidade intelectual e social. Muitas vezes o
publico ndo diferencia entre transtorno mental e retardo mental o que implica que sejam ainda
considerados incompetentes e irresponsaveis por suas acées e com inteligéncia abaixo da
média. Esses julgamentos emergiram das reacdes antecipadas e atualizadas que os participantes
encontraram na sociedade em geral. As respostas eram congruentes com uma perspectiva social
cognitiva do estigma publico, na medida em que eram compostas de preconceito e
discriminagdo. Além da percepcdo de mensagens antecipadas de medo, desaprovagdo e
desprezo, um dos relatos inclui a mencéo do olhar como uma pratica ndo-verbal de violéncia
simbolica que expressa rejeicdo, indiferenca, destinada a discriminagdo ou a evitar o contato.

A passagem dos seguintes relatos refletem essas situagoes:

Entrevistadora: E como eram essas conversas? Vocé se sentia a vontade com
a psicéloga?
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Fernando: E eu falava um bocado de besteira, mas ela ndo entendia
absolutamente nada, mas fazer o que.

Entrevistadora: Ai a sua sensacao é que vocé falava e ela ndo entendia o que
vocé tava falando?

Fernando: Ndo, eu nao sei, ndo sei porque eu sou doido, né. Ai ela nao
esquenta com o que eu falo, porque doido s6 fala loucura, coisa que é anormal,
“anomalia”, coisa ‘“insdlita”. (Estigma internalizado)

Clarice: Vocé quebrou a panela e vocé bateu no outro e as pessoas viram e
acabam se afastando de vocé pela aquela atitude, “E serd que se eu levar essa
pessoa com transtorno _pra _minha casa ndo vai quebrar _minha panela
também?”. “Serd que se eu levar essa pessoa com transtorno pra passar um
final de semana numa praia ndo vai também querer fazer as mesmas coisas?’.
“Eu ndo vou levar vocé pra minha casa porque eu tenho medo de vocé entrar
& e vocé guebrar um copo meu. Tenho medo de levar vocé pra minha casa
porgue eu tenho medo de vocé tacar fogo na... de vocé mexer num celular,
VOC€ mexer num... numa coisa que é minha que eu... que eu comprei com 0
meu trabalho, com o suor do meu rosto e vocé vai entrar |4 com esse seu
transtorno e vocé vai quebrar”. Entendeu? Mais ou menos assim. E isso que
eu quero mais ou menos assim falar nessa pesquisa. Que nao adianta, eu to la
sdbado, domingo, tudo bem, t6 calada, mas, vamos supor, ndo é eu, as vezes
eu tenho um amigo que tem esse problema que eu ndo vou entender realmente
da forma que ele vai agredir. Ai 0os parentes gue vem te visitar ndo visita mais
porgue vocé ‘vai pra cima”. (Estigma antecipado/internalizado)

Entrevistadora: Deixa eu te perguntar uma coisa, que essa € a minha
curiosidade, vocé se sente de alguma maneira discriminado por ser
aposentado, por ser doente, e por isso ser aposentado?

Roberto: Tem gente que ndo entende. Tem gente que ndo procura saber e
discrimina.

Entrevistadora: E como que te discrimina? Como que te trata, assim, que vocé
se... sente discriminado?

Roberto: Ah, eles olham com desdém, né? Eles olham com... ah, bandido,
mendigo, maluco, doente mental. Corja da sociedade. Essas coisas todas ai
eles pensam.

Entrevistadora: Tem gente que... alguém j& falou isso...

Roberto: Nao, nunca falaram.

Entrevistadora: ...pra vocé, nao?

Roberto: Mas...E o olhar.

Entrevistadora: Vocé reconhece pelo olhar esse... essa...discriminacao.
Roberto: Muita gente passa por mim e pensa que eu sou bandido, e pensa que
eu sou... pensa que eu sou traficante, pensa que eu sou qualquer coisa. Mas
eu...

Entrevistadora: Geralmente quem néo te conhece.

Roberto: ...mas eu sou doente e aposentado. Sou um aposentado doente.

Além disso, trés participantes expressaram se sentir deslocados do mundo ao referir que
eram inferiores ou diferentes dos outros que ndo tém transtorno mental. Os participantes

falaram sobre ter um complexo de inferioridade, ndo ter autoconfianca, ndo ousar responder
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quando outros os atacam verbalmente e ndo ousaram enfrentar outras pessoas. Isso inclui

zombaria, provocagdes, se sentir humilhado, ser chamado de certos nomes e se sentir

verbalmente agredido. O tema ocorreu em relacdo a sociedade de uma forma geral, que

apontava pra alguma evidéncia em ser ridicularizado na vida publica, conforme os relatos a

sequir:

Roberto E dificil vocé... vocé ser doente, e aposentado, e ser confundido com
bandido, é dificil, € muito dificil pra mim. Fazem nada, vocé ndo faz nada pra
ninguém, <ininteligivel> pra ninguém, as pessoas vem na sua direcdo te
incomodar.

Roberto: Pessoas vém na sua direcdo te incomodar. E_eu tenho que ficar
quieto. Isso me revolta. Eu ndo posso me revoltar, o problema todo é esse, eu
nNao posso me revoltar. .

Entrevistadora: O qué que aconteceria se vocé se revoltasse?

Roberto: Ah, ia ficar nervoso, né? E também... eu quebro tudo. Eu taco pedra,
taco pau... quebro tudo mesmo, eu tenho meus... meus cinco minutos que eu...
nao gosto, do que me incomoda. Eu... eu ja tive esses ataques mas poxa, hdo
é facil, né, vocé ser discriminado porgue vocé é doente, porque vocé é
aposentado, ndo é facil. (Estigma social/percebido)

Entrevistadora: E ai assim, e depois que falaram pra a sua prima que vocé tinha
transtorno bipolar, o0 qué que isso representou pra vocé, assim? O qué que
significa pra vocé ser diagnosticada com transtorno bipolar?

Joana: O que eu sinto, é assim, eu me sinto diferente das pessoas. Sempre,
assim, a Ultima. E...n40 melhor do que ninguém em momento algum.

Entdo essa diferenga que vocé sente é sempre pra pior?

Joana: Pra pior. Sempre me diminuindo. (Estigma internalizado)
Entrevistadora: Vocé se sente muito discriminado?

Fernando: Também sou discriminado, sou bem burro, eu sou um cara muito
burro, ta entendendo? Eu tenho muita dificuldade de aprender as coisas.
Entrevistadora: Mas, deixa eu ver se eu entendi. Vocé se sente discriminado
por ser negro, por ter transtorno mental, ou por achar que tem uma dificuldade
de aprendizado?

Fernando: Isso, as trés coisas.

Entrevistadora: Vocé acha que vocé é discriminado pelas trés coisas?
Fernando: Eles também veem uma diferenca em mim, uma diferenca no meu
comportamento, anormal, ai se aproveita disso também pra me ofender, pra
ofender.

A ultima narrativa fala do fato de que individuos com transtorno mental enfrentam

constelacGes de restricdes, de modo que as chances de vida sdo reduzidas ndo apenas pela

presenca de transtorno mental, mas também significativamente pelas dimensfes da classe

social. Em geral, no Brasil, as condicGes de desigualdade social constituem barreiras estruturais
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que afetam as oportunidades da populacdo em relacdo a empregos, moradia, educacéo, salde e
renda. As condi¢cdes de mdltipla vulnerabilidade incidem nesta populacdo, com mulheres e
homens compartilhando experiéncias de violacdo de seus direitos por exclusdo da educacao,
emprego, recreacdo e vida social por conta de sua condicdo psiquiatrica. Esses obstaculos
costumam estar presentes na vida de muitos usuarios e os mantem em condicdes de dependéncia

econdmica e emocional de seus familiares, contribuindo para o sentimento de discriminagéo.

E importante reforcar que o estigma e a discriminacdo em relacdo as pessoas com
transtorno mental vém de todas as partes da sociedade, incluindo a midia como uma das fontes
por trés da exclusdo social. 1sso quer dizer que a dimensdo da imagem puablica do transtorno
mental se refere principalmente a falta de e/ou informacéo errada disseminada pela midia sobre
o transtorno mental. Muitos pacientes percebem que a informacdo errada, ou a falta de
informacdo sobre o transtorno entre o pablico estd na raiz de seu isolamento social e da
desconfianca que enfrentam de outras pessoas. O viés publico na informacdo apresenta um
quadro negativo, contribuindo para perpetuar crencas falsas entre a populacdo, fomentando
medos e rejeicdo social. As percepcdes populares de individuos com transtorno mental incluem
atitudes percebidas pelo publico em geral particularmente no que diz respeito a imagens de
individuos com transtorno mental como imprevisiveis ou propensas a violéncia. A esse respeito,
0 estigma se vincula ndo apenas a um individuo, mas a uma categoria social. Um exemplo de
esteredtipos culturais populares que conferem estigma vem da seguinte declaracdo de uma
participante em relacdo ao que aconteceria se as pessoas descobrissem que tinha um transtorno

mental:

Gléria: [ ]Porque minha sobrinha ja avisava pra ndo falar, a gente comecava
<ininteligivel> com medo. Ai como elas falavam assim... e ndo sé por elas... um
pensamento meu, que eu sei que realmente ha o preconceito da sociedade
guando vocé fala que é um esquizofrénico, entendeu? Até no curso de
Psicologia quando vocé fala a respeito da esquizofrenia todo mundo ja fica
meio assim, entendeu? (Estigma comunitario/social)
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A reacdo comportamental a resposta cognitiva e afetiva do preconceito é a
discriminacdo. Levey e Howells (1995) propdem que individuos com transtornos mentais séo
comumente vistos como "diferentes”, e que essa diferenca percebida pode levar ao medo, que
esta na raiz do estigma. Portanto, a imagem publica do transtorno mental é dominada pela visdo
de que as pessoas que sofrem de transtorno mental (e esquizofrenia em particular) sdo violentas
e perigosas. O predominio de imagens negativas sobre a esquizofrenia ndo é apenas percebido
como uma causa de estigma e discriminacdo, mas experimentado como diretamente
discriminador e prejudicial: é parte integrante da experiéncia de estigmatizacao. Além disso, 0s
pacientes percebem as repercussdes negativas como uma indicacdo para um clima social hostil
para com as pessoas com esquizofrenia - uma consciéncia que os induz a evitar contatos sociais
por medo de enfrentar a rejei¢do. Por conta disso, individuos dentro desses grupos diagndsticos
sentem também que as pessoas pararam de contata-los por causa de sua doencga. A seguinte
sequéncia sobre esta questao ilustra este ponto:

Entrevistadora: E deixa eu te fazer uma pergunta assim, teve alguém, né, pelo
que eu entendi que vocé convive com as pessoas e hao precisa falar que foi
diagnosticada com esquizofrenia.

Gléria: Uhum.

Entrevistadora: Ta. E as outras cinco pessoas?

Gléria: De amigo que sabia...que é... néo, fez ‘bum’. Sumiram...
Entrevistadora: E ai esses vocé acha que teve a ver...esses cinco teve a ver
diretamente com o fato de vocé ter contado...

Gloria: E. Teve a ver com meu problema...

Entrevistadora: ...que foi diagnosticada com esquizofrenia.

Gléria: Isso. Dai todos se afastaram. (Estigma social/comunitério)

Vale notar que exemplos de estigma associado a imagem publica do transtorno mental
cruzam outros dominios de analise apresentados aqui, como ilustrado abaixo, para as relacoes
familiares, sociais de amizade, namoro e com conhecidos. Bem como a questdo em revelar ou

ndo ter um transtorno mental perpassa igualmente os diferentes dominios.
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O preconceito de violéncia e imprevisibilidade € comumente encontrado na literatura.
Em quase metade dos estudos, os participantes mencionam o viés publico na informagéo como
uma das principais causas de estigma e discriminacdo (CHERNOMAS et al, 2000; SCHULZE
et al, 2003; BUIZZA et al, 2007; GONZALEZ-TORRES et al, 2007; FORRESTER-JONES &
BARNES, 2008; ROSE et al, 2011). Além disso, ha a estigmatizacéo causada por uma imagem
errada; participantes do estudo de Schulze et al. (2003) percebem o dominio das imagens

negativas como parte integrante da dolorosa experiéncia de estigmatizacéo.

Leonor: [Sobre a aproximagéo das pessoas] Acho gue eles ficam com medo,
nao sei, de conviver e, de repente, estar perto. (Estigma social/comunitario)

Gldria: ...O meu irm8o _queria_me interditar...até... até ele disse que ia_me
trancar dentro de casa pra eu ndo ir trabalhar, pra eu ndo estudar ...porgue eu
era louca, era um perigo pra sociedade. Ai eu fui e falei com ele que nédo, que
eu queria viver a minha vida porque até ele me levou la pra casa dele, que tem
uma vila de casa. (Estigma Familiar)

Um segundo componente central dessa dimensdo do estigma social é que por falta de
entendimento acerca dos transtornos mentais, o publico parece ndo saber diferenciar de outros
problemas. As consequéncias percebidas do estigma pareciam diferir de acordo com o0s
participantes terem experimentado ou ndo discriminacdo explicita ou perseguicdo de outros
como resultado dos problemas de salde mental. As consequéncias mais comuns dos
sentimentos de estigma giraram em torno de sentimentos de isolamento, culpa, constrangimento
e/ou evitar a busca de ajuda. Uma das categorias foi o estigma percebido pelos pacientes em
relacdo a atribuicdo da falta de forca de vontade a algumas de suas condutas. Os participantes
relataram ter experimentado falta de entendimento de que seus atos estavam relacionados a
doenca e até mesmo terem sido acusados de serem "preguicosos”. Em relagdo ao medo e a falta
de familiaridade com medicamentos antipsicoticos, uma participante aludiu a falta de

abordagem do transtorno mental por meio da referéncia a ser preguicosa. Este exemplo que



101

retrata a maneira pela qual o estigma e a piora sintomatica estdo reciprocamente relacionados
vem de uma participante que deixou de tomar os medicamentos devido aos julgamentos dos

outros:

Entrevistadora: T4. E vocé foi diagnosticada com o qué? Qual o diagndstico
que vocé recebeu aqui?

Joana: E... |4 eu n&o sabia, eu perguntei... Cheguei até uma vez perguntar pro
meédico, porque as pessoas...8...diziam palavras feias... do tipo que... que eu
era _prequicosa, que eu queria ficar assim, gue eu estava assim porque eu
queria.

Entrevistadora: E vocé chegou a acreditar nisso?

Joana: Sim. Tanto que eu parei com os remédios e tive uma recaida feia. Fiquei
dois anos em cima de uma cama pra me recuperar. Os médicos em Sao Paulo
disseram gue se eu voltasse, se eu conseguisse sair do estado que eu estava,
eu ia ficar com sequelas. (Estigma social)

A participante acreditava, portanto, que a ignorancia sobre sua doenca levou as pessoas
a deixar de entender que seu comportamento fazia parte de seus sintomas. Um preconceito
publico comum tem a ver com a ideia de que a doenca esta sob o controle das proprias pessoas
doentes, sendo que essas atitudes sdo determinadas pelo fato de a sociedade ndo entender e ter

dificuldade em reconhecer o transtorno mental sendo uma doenca como outra qualquer.

1.2 Estigma estrutural (Acesso a papéis sociais): ambiente académico e de trabalho

Sob esse titulo, agrupamos as experiéncias cotidianas que fizeram os participantes
perceberem que foram tratados de maneira diferente quando as pessoas estavam cientes de sua
condigdo. Mencionaram que foram relegados, que ndo eram respeitados ou que eram tratados
como "excéntricos" ou com pena. O estigma também se expressa na situagdo em que o disturbio
representa um grande obstaculo negando o acesso a importantes papéis sociais. Os transtornos
mentais sdo frequentemente reconhecidos por trazer barreiras de acesso ao emprego e aos

papeis profissionais relacionados (SOKRATIS et al. 2004). O acesso a esses papéis sociais é
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ainda mais complicado pelo dilema em revelar ou ndo a doenca a instituicdes de estudo ou
emprego. Aos olhos dos pacientes, as orientagdes de valor na sociedade para realizacdo e
competitividade sdo vistas como contribuindo para a estigmatizacao de pessoas com transtornos
mentais graves, sobretudo a esquizofrenia (SCHULZE & ANGERMEYER, 2003). Através de
um foco geral no sucesso econdmico, flexibilidade e atividade, as pessoas que sofrem de
transtorno mental dificilmente sdo capazes de atender aos critérios dominantes de
reconhecimento social e integracdo. As altas exigéncias de desempenho e a visao de que as
pessoas com transtornos mentais ndo sao capazes de cumpri-las tém um efeito particularmente
negativo sobre sua situacdo em ambientes de trabalho ou académicos. Uma participante
expressou indignacdo pelas mensagens restritivas que recebeu sobre sua incapacidade de voltar

a estudar por causa de seu diagnostico.

Gldria: Al era pra eu ja ta no terceiro periodo, mas porgue minha sobrinha falou
assim, “Se tu botar na cota que é esquizofrénica no curso de Psicologia
ninguém vai te aceitar”, entendeu? Ai ela ndo botou, ela botou que eu néo
tinha...

Gldria: Mas como eu tinha eu levei os documentos pra coordenadora do Prouni,
ai quando eu cheguei 14, ela falou assim, “Gloria, se vocé tivesse colocado
como vocé tinha o problema, a sua cota, vocé tinha entrado na vaga, porgue a
sua classificacdo foi boa e ndo tinha ninguém pra essa... pra essa cota, pra
essa vaga”. (Discriminagdo/estigma antecipado)

Por sua vez, a visdo publica do tratamento psiquiatrico é descrita como adicionando
ainda o estigma experimentado por pessoas com esquizofrenia. Embora o tratamento
psiquiatrico tenha mudado drasticamente com a introdugdo de medicacdo psicotropica e
cuidados comunitarios, os participantes afirmam que a psiquiatria continua associada ao
"manicomio”, o hospital psiquiatrico de larga escala. Como consequéncia, o tratamento
coercitivo e a internacdo aos olhos do publico parecem ser a maneira adequada de lidar com
pessoas com esquizofrenia. Através da visdo estereotipada da psiquiatria, 0s pacientes

questionados percebem a si mesmos como sendo estigmatizados indiretamente: aqueles que
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necessitam de tal tratamento devem ter um problema terrivel e devem ser evitados, ou mesmo

"excluidos”, como demonstrado através de um exemplo ocorrido em um ambiente universitario:

Gldria: ...Porgue minha sobrinha ja_avisava pra nado falar, que eu sei que
realmente ha o preconceito _da sociedade quando vocé fala que €& um
esquizofrénico, entendeu? Até no curso de Psicologia quando vocé fala a
respeito da esquizofrenia todo mundo ja fica meio assim, entendeu?
Entrevistadora: Na faculdade, vocé falou pra alguém?

Gléria: Nao, eu ndo falei pra ninguém, ndo. E ai vocé sente esse clima, quando
tem aula sobre esquizofrenia vocé sente que tem um clima na sala diferente...
Teve até uma professora que falou bem assim, “Vocés conhecem CAPS?’, ai
S0 uma e mais eu conhecia. Ai ela falou assim, “Meninas, ndo queira fazer
estagio no CAPS, porgue quem t4 no CAPS é doido”. Ai eu ndo aguentei
quando ela falou isso, eu fui falei... eu falei assim, “professora...”, “ndo pode
entrar no_mercado, ndo pode viver na sociedade”, eu fui e falei assim,
“orofessora, a senhora tem certeza gue quem faz tratamento no CAPS é doido
varrido? N&o pode viver em sociedade?”, ai ela falou... A professora de
psicologia falou, “E, ndo pode n&o, se for fazer estagio 14, cuidado, porque eles
ficam num agarramento, um tal de beija-bejja”. Ai eu falei, “ah, ta, € mesmo?’,
ai ela falou, “E”, <ininteligivel>, eu ia chegar e falar que eu sou esquizofrénica?
A professora falando isso. E justo isso? Eu fui e fiquei quieta, falei, “Ndo vou
falar nada”, (Estigma estrutural)

A separacdo entre transtorno mental e doenca fisica no discurso publico é vista como
mais um sinal da exclusdo dos transtornos mentais nos debates gerais sobre salde e doenca.
Pacientes, parentes e profissionais de salde mental se queixam do fato de que quase ndo ha
informacBes e conselhos disponiveis para transtornos mentais, enguanto campanhas de
informacdo publica e servicos de apoio sdo organizados para doencas clinicas, como diabetes
ou HIV. O mesmo vale para as reportagens da midia: as doencas somaticas sao discutidas nas
paginas de salde, os especialistas sdo entrevistados sobre o tema, existem revistas de salde
especificas, mas os problemas de saide mental sdo amplamente excluidos desse discurso. A
disponibilidade de informacdo é percebida como um indicador do estado de exclusdo do
transtorno mental em comparacdo com a doenga fisica. Como resultado da percepgéo publica
de que o transtorno mental "ndo é uma doenca real”, os participantes sentem que problemas
recorrentes de saude mental sdo dificilmente tolerados, enquanto visitas regulares a um médico

para uma queixa fisica sdo aceitas como perfeitamente normais.
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A exclusdo também ocorre com frequéncia através da discriminacao sofrida no local de
trabalho. Essa dimensdo refere-se as atitudes discriminatorias que 0s pacientes encontram em
suas experiéncias de vida. Os pacientes identificaram a causa dessas atitudes na falta de
compreensdo e nos preconceitos da comunidade. Os usuarios relatam sentir que séo
negligenciados, que provocam medo e sdo permanentemente reconhecidos como "diferentes”.
Os pacientes sentem ainda que séo ridicularizados, rejeitados e observados com curiosidade e
demonstram desanimo porque acreditam que as oportunidades profissionais sao limitadas
guando a doenca se torna publica. Os usuarios veem o estigma refletido no fato de que as
perspectivas reais de trabalho sdo limitadas a posi¢cGes pouco recompensadoras em ambientes
abrigados e acabam por ter problemas tanto durante a procura de emprego, como em manter
um trabalho uma vez empregado. Muitas vezes referem que os empregadores suspeitam sempre
gue uma pessoa seja reconhecida por ter algum transtorno mental e que seus colegas

frequentemente o rejeitam e discriminam.

1.1.1 Estigma estrutural (Acesso a papéis sociais): Ambiente de Trabalho

Apesar de nenhum participante estar trabalhando no periodo da pesquisa, € comum
ocorrer reac0es negativas da sociedade por ndo ter um emprego. Da mesma forma, em relacao
as experiéncias passadas no local de trabalho, os usuarios costumam notar a percepg¢do de
atitudes hostis ou de medo, provocagOes, violacdo de confidencialidade, discriminacdo e
tratamento injusto, estereotipos pejorativos ou insensibilidade por colegas de
trabalho/supervisores, bem como o receio de ndo ser contratado ou demitido com base em ter
um transtorno mental. Uma ilustracdo do estigma encontrado no local de trabalho foi fornecida

por um participante:

Entrevistadora: Vocé se sente muito discriminado?

Fernando: Também sou discriminado, sou bem burro, eu sou um cara muito
burro, t& entendendo? Eu tenho muita dificuldade de aprender as coisas. Eles
também veem uma diferenca em mim, uma diferenca no meu comportamento,
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anormal, ai se aproveita disso também pra me ofender, pra ofender. Isso na
minha fal... minha incapacidade de aprender as coisas, eu tenho dificuldade de
aprender as coisas, eu tenho uma espécie de burrice e a discriminacdo também
da minha cor, da minha feiura, da minha aparéncia, da minha cor e da minha
feiura também.

Entrevistadora: Vocé se acha tao...tdo discriminado assim?

Fernando: Me acho, me acho e ja trabalhei com gente assim, fazer o que...
(Discriminacéo do transtorno mental)

1.1.2 Estigma Estrutural: Discriminacao nos cuidados de satde

A exclusao e a discriminacdo ndo ocorrem apenas no contexto das relagdes sociais com
amigos, parentes e vizinhos, mas também no contato com profissionais de satde em geral. Em
sua relacdo com profissionais de saude, 0s pacientes se sentem estigmatizados pela falta de
interesse em sua pessoa e pela histéria de seu problema de salde. Esta € uma éarea
particularmente sensivel por varias razdes. Primeiro, devido a natureza cronica das
necessidades de saude e tratamento, os pacientes precisam ter uma relagéo de confianga com os
médicos, enfermeiros e assistentes sociais. Segundo, seria de esperar que este grupo estivesse
mais bem informado sobre transtornos mentais e, portanto, com menos discriminagéo. Pelo
contrario, 0s Usuarios mencionam as varias maneiras pelas quais percebem que eram tratados
de maneira diferente dos outros devido ao transtorno mental. Ao mesmo tempo, sentem que,
simplesmente por causa da condicdo psiquiatrica, ndo eram acreditados, ou a gravidade de seus
sintomas foi subestimada, quando mostraram sintomas somaticos. Além disso, € comum néo
ser vistos como uma parte importante para receber informacdes ou serem incluidos no processo
de tomada de decisdo sobre o tratamento. Inclusive, a maioria dos estudos de revisdo mostra
que os pacientes relatam experimentar comportamentos discriminatdrios ou estigmatizantes no
contexto dos cuidados de saude psiquiatricos e clinicos (SCHULZE & ANGERMEYER, 2003;

BUIZZA et al, 2007; LLOYD et al, 2005; GONZALEZ-TORRES et al, 2007; CHERNOMAS
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et al, 2000; JENKINS & CARPENTER-SONG et al, 2005; BARKER et al, 2001; LESTER et

al, 2003; PERRY et al, 2007; JUDGE et al, 2008; TIDEFORS & OLIN et al, 2011).

Muitas vezes, 0s pacientes sentem que suas necessidades e perspectivas ndo séo levadas
a serio e se sentem discriminados no sentido de que é negado o acesso a um relacionamento
médico-paciente normal. Isto € particularmente verdadeiro quando aqueles com transtorno
mental grave estavam recebendo tratamento para problemas somaticos. Nessas ocasides, 0
conhecimento prévio da historia de tratamento psiquiatrico resultou na situacdo em que as
queixas fisicas foram levadas menos a sério ou que os médicos imediatamente consideraram a
transferéncia desses pacientes para a unidade psiquiatrica. Estudos revelam que pacientes
psiquiatricos encaminhados para uma consulta especializada como parte de seu tratamento com
internacédo relataram que foram tratados com desrespeito em outros departamentos do hospital,
tendo que esperar por mais tempo do que outros pacientes, sendo sacrificados, ou enfrentando
a suspeita de que suas queixas fisicas seriam apenas imaginarias (SCHULZE &
ANGERMEYER, 2003; BUIZZA et al, 2007; LLOYD et al, 2005; GONZALEZ-TORRES et
al, 2007; ROSE et al, 2011; FORRESTER-JONES & BARNES, 2008; MCCANN, 2010;
CHERNOMAS et al, 2000; JENKINS & CARPENTER-SONG et al, 2005; BARKER et al,
2001; LESTER et al, 2003; PERRY et al, 2007; TIDEFORS & OLIN et al, 2011). Os
participantes sentiam que a satisfacdo com os cuidados primarios foi prejudicada quando o
comportamento do profissional de salde era percebido como reflexo dos estere6tipos do
transtorno mental. A insatisfacdo com a atencdo primaria devido a influéncia de estereotipos de

transtorno mental surgiu no relato a seguir:

Joana: E...e ai foi melhorando essa parte. E também com a presenca do ACSM
eu constatei, o que na verdade eu ja sabia, que com a presenca deles e guando
ela mostrava a carteirinha do que ela faz, as portas se abriam facilmente.
Entrevistadora: Entdo ela te acompanhando nas coisas que vocé precisava
fazer... vocé sentia mais facilidade?

Joana: Sim.

Entrevistadora: Vocé pode dar um exemplo?
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Joana: Sim. Eu fui sozinha. Falei, o médico, quando eu disse o meu problema,
que ele perguntava se eu tomava algum remédio, eles ndo acreditavam no que
eu falava, dos... problemas que eu tinha. Assim, ignoravam. Ai jA com a
presenca dela as coisas mudaram. O atendimento era mais rapido...é... com
mais respeito.

Entrevistadora: Entdo vocé ta... vocé ta falando de uma falta de credibilidade...
Joana: Por causa...por causa do transtorno.

Entrevistadora: Por vocé ter sido diagnosticada com o transtorno bipolar as
pessoas nao levam vocé a sério, né? E com a ACSM do seu lado...

Joana: Isso mudou. As pessoas passaram a ouvir mais porque ela tava ali
presente. (Estigma profissional)

Sartorius (2002) afirma que o estigma iatrogénico € evidente através da rotulacéo,
legislacdo e tratamento dos sintomas. O preconceito que é a concordancia com estere6tipos
negativos costuma ser amplamente evidente. Paradoxalmente, a origem desse preconceito vem
muitas vezes de onde o individuo busca ajuda. Esse exemplo demonstra como essas préaticas
sdo reproduzidas na assisténcia a saude, no contexto familiar e até nos proprios sujeitos,

contribuindo para a sua marginalizacdo e invisibilidade.

Estudos relatam que os pacientes concordam em afirmar que aqueles que ndo séo
afetados pelo transtorno mental tém pouco entendimento do comportamento e das dificuldades
com as quais se deparam. Em vez disso, 0s pacientes sdo frequentemente ignorados por vizinhos
e pelos proprios familiares (SCHULZE & ANGERMEYER, 2003). Muitas experiéncias de
afastamento familiar ou perda de amigos sdo relatadas, sendo percebidas como levando a
pessoas agrupadas em categorias, fornecendo justificativas para a comunidade no fechamento
de qualquer relacionamento com aqueles que tém um transtorno mental. A suposi¢do de atitudes
comunitarias negativas resulta, entdo, no afastamento social por parte dos pacientes e de seus

préprios parentes (BUIZZA et al, 2007).

1.3 Relactes familiares
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Parte dos familiares faz com que os pacientes se sintam culpados, responsabilizando-os
por comportamentos relacionados a sua doenca. Os membros da familia costumam ter vergonha
de seus parentes e tentam esconder o fato de que alguém em sua familia sofre de um transtorno
mental, temendo reacdes negativas da comunidade. A maioria dos familiares acredita que as
pessoas que sofrem de um transtorno mental sdo violentas, perigosas e incuraveis. Os
familiares, portanto, reagem com medo e depositam pouca confianca neles, considerando-os
maliciosos e sem forca de vontade. Os familiares também acreditam que ter um parente com
transtorno mental é uma condicdo que destroi a familia, um processo desencadeado por
dificuldades relacionadas a doenc¢a, mudancas na relacdo com o parente doente e substancial
sobrecarga do cuidador resultante dela. Para alguns, isso se estende a desejar "tranca-los", pois
acreditam que pessoas com transtornos mentais nao podem conviver com pessoas "normais”.
Muitas vezes é evidente que, no relacionamento com seu parente doente, os cuidadores sentem
como se fosse "algo estranho e incompreensivel”, e que por sua vez, 0s pacientes reconhecem
que alguns de seus comportamentos ndo sdo faceis de entender. Os exemplos a seguir ilustram

essas situacoes:

Fernando: Eu ndo vou quer... eu quero gue todos (familia e equipe) me
entendem também, pensar que elas tém que dar mais atengdo pra mim em
relacdo as loucuras que eu faco, ai eu vou ter que <ininteligivel >.
Entrevistadora: Mas espera ai, vamos |4, deixa eu ver se eu entendi. Vocé acha
gue faltou te darem mais atencdo? Ou vocé acha que elas ndo puderam te dar
a mesma atencao por falta de conhecimento?

Fernando: E, mas todas aqui s&o assim, até aqui, Sd0 coisas que a mente de
louco é uma coisa dificil.

Entrevistadora: E quem vocé acha que poderia compreender a sua mente?
Fernando: Ah, ai ndo sei...Porgue é uma coisa dificil. (estigma internalizado)

Gléria: Nao. O meu irmao queria me interditar...até... até ele disse que ia me
trancar dentro de casa pra eu néo ir trabalhar, pra eu ndo estudar...(Estigma
familiar)

Os participantes também descrevem afastamento ou exclusdo por parte da familia,

negacdo da doenca por membros familiares e a percepcdo de que os membros da familia tém
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medo ou vergonha com base no transtorno mental. Um sentimento de exclusdo e atencéo
desfavoravel dentro da familia foi mais comumente objeto de comentarios no estudo. Dois
participantes com esquizofrenia descrevem a reacdo do preconceito que sentem dos seus
préprios familiares:

Gléria: Todo mundo tem medo. Olha, eu tenho uma irmé que assim que sai do
hospital, ela ficou com medo de mim, ela ndo quis ficar comigo. Ela falou, “Pelo
amor de Deus, sai daqui se ndo vou ficar doida igual ela”. (Estigma Familiar)
Entendeu? Ai é o que eu falo, o preconceito t4 dentro da casa da gente.
Entendeu? Comeca a se afastar. Ninguém vem. Todo mundo tem medo. Quem
€ doida é tu... é por sua conta e risco.

Entrevistadora: Vocé se sente ja discriminada dentro de casa.

Roberto: A minha familia falando de mim: Ah, Marcelo... o Roberto é maluco, o
Roberto_é doente mental, o Roberto é...0 Roberto tem disturbios cerebrais e
etc. (Estigma familiar)

Os participantes também sentiram que as relagdes com os membros familiares
mudaram, pelo que foi dada menos voz no que faziam ou queriam fazer, a medida que a familia
assumia cada vez mais o controle das decisdes. Era quase como se ndo existissem mais como
pessoas independentes. Os participantes sentiram que o apoio social fornecido pelas familias
era paternalista, caracterizado por monitoramento e supervisao rigorosos. House et al. (1988)
sugeriram que os individuos podem perceber o apoio social como uma forma de controle social
que pode enfatizar o estigma de dependéncia criado pelo papel de doente (MCCOURT
PERRING, 1993). Individuos se sentiam desconfortaveis com esses relacionamentos que
debilitaram e os reduziram de volta a dependéncia infantil, como exemplificado por uma

participante:

Gléria: ...entdo_vamo deixar ela se virar. Ja gue ela ndo quis que a gente
interditasse e... entendeu?: Que eles queriam..._eles gueriam gue eu nao fosse
responsavel por mim, tudo que eu fizer, eles assinarem. Entendeu? Ai eu falei,
“Se eu fizer isso, como é que eu vou entrar na faculdade publica?” (Estigma
familiar)




110

Um participante de 46 anos descreveu as relacdes familiares como caracterizadas por

dois padr@es recorrentes: como tentativas de evita-lo ou como esforgos para transforma-lo em

uma especie de bode expiatorio familiar que poderia ser apontado como exemplo de algo

deploravel e que era "mais doente” do que qualquer outra pessoa.

Entrevistadora: Entdo vocé ndo tem apoio da sua familia.

Roberto: Nenhum. Eles me humi... eles me condenam, pra eles eu sou 0 préprio
inimigo de nossas almas. Eu ndo sei se vocé me entende, pra eles eu sou o
proprio diabo, eu ndo sou... ndo sou nada. Pra eles eu sou o diabo, s6 isso,
eles n8o querem nem me ver, n8o querem... N80 querem entrar em contato
comigo, ndo... ndo falam comigo, ndo dao sinal de vida, ndo perguntam como
eu estou, ndo pergunta se ta tudo bem, ndo vem me ver, ndo manda uma carta,
nao liga, ndo pergunta se ta tudo bem, ndo falam nada. Fica todo mundo pra la
quieto como se nada tivesse acontecendo, como se eu fosse um ‘reles” de
nada. (Estigma familiar)

Os participantes experimentaram a perda ou, em alguns casos, interacdo abusiva por

membros da familia, e isso foi uma fonte de consternagdo. Os individuos lamentaram a perda

de contato com os membros da familia. Outra ilustracdo de como as familias podem excluir

membros com transtorno mental da participacdo em atividades familiares vem de outros dois

participantes:

Entrevistadora: Alguém da sua familia chegou a participar da intervencao,
chegou a saber...

Roberto: Nao. Eles ndo... ndo aparecem, ndo ddo sinal de vida. Nem ninguém
fala nada.

Entrevistadora: Aham.

Roberto: Ninguém diz nada, ninguém diz nada sobre isso aqui, ninguém fala
nada. Agora ninguém lembra de nada.

Entrevistadora: Eles j& foram te visitar na sua casa?

Roberto: Nao. (Estigma familiar)

Entrevistadora: Eh... foi uma escolha sua nao querer falar pra sua familia que
vocé estava sendo acompanhada...Vocé acha que eles seriam contra?

Gléria: Nao. Nao, eles ndo sdo contra, eles acham assim, que eu que tenho
gue me tratar mesmo porque s6 eu da familia que tenho um problema e que
todo mundo vive a vidinha e que eu que me ferre la. Eles falam desse jeito. “Se
vocé surtar, vamo deixar vocé |4 porgue vocé é uma ingrata, vocé é isso, vocé
€ aquilo”. Entendeu?

Entrevistadora: Entendi. Entdo vocé... dentro de casa a gente pode... pode
dizer que vocé ndo... ndo recebia esse apoio.
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Gléria: Nao. Eles s6 sabem gque eu tenho problema...ndo querem saber mais
nada. Nem fala comigo mais, fala assim, deixar de mao, ndo guerem nem saber
de mim.... (Estigma Familiar)

1.4 Relacionamento amoroso

O namoro € uma area das relagdes sociais que pode ser identificada como fonte de
desconforto, no qual dificuldades também foram relatadas em encontrar um parceiro ou em
manter uma parceria existente. Quanto as relacdes sociais, 0s usuarios costumam descrever
relutdncia em revelar o transtorno ou medicamentos por medo de assustar os outros, medo de
rejeicao, esteredtipos, provocacdes e medo de maus-tratos e vulnerabilidade em relacdo ao
namoro. Uma sensibilidade ao estigma e os riscos de revelar o diagnodstico percorrem parte do
discurso, enquanto a maioria prefere ndo revelar sua doenca - comprometendo assim a
honestidade e abertura nos relacionamentos - outros escolhem divulgar e correr o risco de
rejeicdo. Havia quem internalizasse estere6tipos negativos sobre a doenca e se considerasse
desacreditado ou menos desejavel para os outros. O seguinte trecho da entrevista com uma
participante ilustra como ela se antecipa ao revelar ter um transtorno mental antes de se envolver
em um relacionamento romantico. O exemplo a seguir mostra 0 impacto dessas crencas:

Gléria: E assim, guanto 0S amigos, e as pessoas, assim, eu até [vejo ali],
quando tem homem pegando no meu pé, querendo me namorar e tudo mais...
que comecga, “Ai, eu te amo”, ai eu ndo sei que Ia, ai eu falo, s6 vou observando,
s6 vou... ai td. Quando eu chego e falo assim, “Vem ca, vocé teria coragem de
casar com alguém que tem um CID tal?”, ai eu comego a conversar. O CID, ai
as pessoas nem sabem o que é CID até entdo. Ai quando eu falo assim, ah...
pergunta o que é CID, desse jeito. Até professores e tudo mais. Ai eu falo, “A
saude... eh... CID é um termo médico que dao pras pessoas que tem problema
de surto psicolégico, mental, alguma coisa assim”, ai eu falo, né, “0_mais
comum é o CID10, CID20 gue é esquizofrenia”, quando eu falo isso, “bum”,
Gasparzinho...Todo mundo some. (Estigma social)

Consequentemente, de acordo com outros estudos, ndo € raro que o curso imprevisivel
da doenca, o fardo e os medos adicionais do parceiro acabem levando a um rompimento dos

relacionamentos, o que geralmente envolve a separacdo dos filhos (SCHULZE &
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ANGERMEYER, 2003). Assim, essa situacdo pode implicar que muitas vezes 0s pacientes
sentem que a doenca e 0s medos associados resultem em dificuldades para preencher os papéis
familiares. Insinuacdes ou afirmacdes claras sdo feitas de que ndo devem se envolver em
relacionamentos amorosos ou deveres parentais (JENKINS & CARPENTER-SONG, 2005).
Os pacientes costumam experimentar uma oposi¢ao completa ao mencionar a possibilidade de
ter filhos (JENKINS & CARPENTER-SONG, 2005; GONZALEZ-TORRES, 2007;

MCCANN, 2010; ROSE et al, 2011).

1.5 RelacBes com conhecidos e de amizade

Um dominio de relagbes sociais menos intimas é o de conhecidos nos quais 0s encontros
podem ser menos regulares, mas ainda assim tém significado para a experiéncia social geral de
alguém. Pode ser o vizinho que mora na rua que ocasionalmente fica na frente de casa ao passear
com o cachorro ou com os colegas de escola que costumam dizer “ola”, mas nunca conversam
ou fazem propostas sociais. Em um caso, um participante transmitiu a suspeita relacionada ao

estigma internalizado em direcéo aos vizinhos:

Entrevistadora: E a vizinhanca, reparou, notou que elas foram |4, perguntou
quem eram? Como é que foi isso?

Roberto: A vizinhanca... vizinhanca ficou olhando s6.

Entrevistadora: A vizinhanca ficou olhando achando que era alguma coisa?
Vocé nédo falou pra ninguém que eram da intervengao?

Roberto: Eu fiquei quieto, deixei a imaginacdo deles correr solta. (Estigma
internalizado ou discriminacéo antecipada)

Além disso, alguns artigos também ressaltam o isolamento social ao lidar com contatos
sociais mais andnimos ou "adicionais", como colegas de trabalho, vizinhos e as pessoas na rua.

Os pacientes relatam ndo ser compreendidos e serem ridicularizados. Nesse contexto, 0s estudos
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indicam que a superficialidade e o descuido com que os termos psiquiatricos sao utilizados na

linguagem cotidiana também podem desempenhar um papel importante (BUIZZA et al, 2007).

- Relacoes de amizade

Comparados com outros tipos de relagdes sociais, 0s amigos eram mencionados com
menos frequéncia em relacdo ao estigma. Como uma relacgdo social eletiva, parece provavel que
0s amigos podem ser escassos na vida das pessoas no estudo. Uma participante restringe contar
sua doenca e ndo a revela a outras pessoas que ndo sejam amigos muito proximos com quem

pode confiar:

Entrevistadora: E ai vocé tem o relacionamento geral com as pessoas. Tem
alguém que apos vocé ter comunicado que teve... que foi diagnosticada com
esquizofrenia, que tenha mudado a maneira de te tratar? Ou pra melhor ou pra
pior, ndo sei.

Gléria: Nao, porque na verdade s6 tem uma pessoa que sabe que eu... gue eu
tive o problema realmente.

Entrevistadora: Quem?

Gléria: E uma amiga muito amiga mesmo.

Um aspecto do estigma que apareceu em alguns relatos foi a ansiedade sobre como
gerenciar informacdes sobre doencas e se deve divulgéa-las ou ndo a amigos, familiares e

possiveis empregadores:

Entrevistadora: E vocé chegou a falar que vocé néo ia falar com as pessoas
sobre o que tava acontecendo, né? Sobre o transtorno mental. Tinha algum...
alguma raz&o especial pra vocé ndo querer falar com sobre isso?

Gloria: E. Que eu tenho que esconder, “ndo fala pra ninguém n&o porque o
preconceito € muito grande” minha sobrinha falando comigo pra vocé néo falar
pra ninguém...que o preconceito é muito grande, vide ela la com preconceito
dela. (Estigma Social/comunitério)

Os participantes descreveram experimentar perda de identidade e status social, um

conjunto de desvantagens em relagdo aos outros em termos de planos e realizagdes, se sentindo
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forcados a se isolar para evitar a rejeicdo, e ter que fazer esforco para impedir que outras pessoas

descobrissem sua doenca.

E importante analisar com mais cuidado o comportamento dos pacientes, uma vez que
muitos dos tépicos discutidos anteriormente estdo inegavelmente entrelagados. Na maioria dos
estudos investigados, os pacientes indicam que temem a exclusao e a discriminacdo associada
ao seu diagnostico (CHERNOMAS et al, 2000; SCHULZE & ANGERMEYER, 2003;
BUIZZA et al, 2007; PERRY et al, 2007; FORRESTER-JONES & BARNES, 2008; JENKINS
& CARPENTER-SONG, 2008; JUDGE et al., 2008; NITHSDALE et al, 2008; REDMOND et
al, 2010; MCCANN, 2010). Consequentemente, a maioria esconde seu diagnostico e oculta 0s
sintomas e 0 uso de medicamentos, ou revela seu diagnostico apenas a parentes ou amigos
préximos. Além da estratégia de sigilo, os pacientes sentem-se desestimulados a manter seus
contatos sociais e, como tal, reforcam seu proprio isolamento social. Embora o isolamento
social seja as vezes visto como um sintoma negativo da esquizofrenia, as experiéncias descritas
acima podem estar entre as forcas motrizes para que os pacientes ocultem seu diagndstico e
evitem o contato. Essas estratégias de autoprotecdo dos pacientes sdo descritas mais

detalhadamente por Jenkins e Carpenter-Song (2008).

Portanto, a energia gasta em "disfarces™ pode ser exaustiva, pois todo relacionamento
obriga a uma quantidade adequada de fatos intimos sobre si mesmo, como evidéncia de
confianca e compromisso mutuo (GOFFMAN, 1988). A maioria dos usuarios experimenta o
estigma de seu diagndstico e considera dificil o processo de negociagéo e renegociagédo de seu
status na vida cotidiana, mas as razdes pelas quais desejam continuar escondendo nao sao
surpreendentes. Lee et al. (2005), investigando a experiéncia do estigma social de 320 pessoas

com esquizofrenia, descobriram que mais de um terco recebeu comentarios negativos dos
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empregadores apos a revelacdo da doenca e muitos indicaram que as atitudes de seus colegas

se deterioraram apds revelar o diagnostico.

De acordo com outro estudo, ligando-se ao isolamento social experimentado pelos
usuarios, e como consequéncia do distanciamento que experimentam, 0s participantes
frequentemente descreviam suas amizades com outros usuarios do servico (ROSE et al, 2011).
Para os participantes desse estudo, parecia mais facil formar amizades com outros usuarios do
servico, porque muitos ndo os discriminavam. N&o havia necessidade de esconder o diagnostico
dessas pessoas. 1sso indica que os participantes ainda queriam uma vida social, mas era mais
seguro confinar isso a pessoas com experiéncias semelhantes. Os participantes deram respostas
indicativas de certa quantidade de retirada ativa da sociedade, que envolviam a vida pessoal.
Os participantes descreveram ndo querer se envolver em relacionamentos amorosos, se
afastando das amizades, evitando outras pessoas, ndo saindo de casa e evitando situagdes sociais

(ROSE et al, 2011).

1.6 Reac0es interpessoais ao estigma

Subtemas: - Sigilo/ndo divulgacédo

- Evitagdo: Afastamento/isolamento social

Como ja exposto, existem, portanto, dois subtemas que estdo fortemente associados ao
tema principal relacionado as “Reagdes interpessoais ao estigma” e se interligam. Estes séo
“Sigilo/revelar o diagnostico” e Afastamento/isolamento social. O primeiro perpassa os
diferentes tipos de relagdes sociais ja analisadas e 0 segundo sera visto em seguida juntamente

com as narrativas correspondentes.
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De acordo com as narrativas anteriormente analisadas, a preocupacgéo sobre revelar o
diagnostico surgiu como um tema importante neste estudo. Administrar uma identidade
desacreditavel que nem sempre é aparente para 0s outros, como o transtorno mental, pode ser
uma poderosa fonte de ansiedade (GOFFMAN, 1988). As tentativas dos participantes para
evitar a divulgacéo resultaram em estresse, isolamento e um sentimento de vergonha. Sentir-se

estigmatizado pode ocorrer na auséncia de qualquer discriminacéo direta (JACOBY, 1994).

Dada a penetracdo de atitudes negativas em relacdo ao transtorno mental grave, as
decisbes individuais sobre a revelacdo de uma condicdo desacreditavel, como transtorno
mental, precisam ser tomadas com muito cuidado. As pessoas podem escolher entre uma
variedade de opcGes para revelar seu transtorno. Estes incluem retraimento social, sigilo,
revelacdo seletiva, divulgacdo indiscriminada, educacdo e acdo social (GOFFMAN, 1988).
Resumidamente, o retraimento social é um recuo da interacdo social. As pessoas optam por
evitar a maioria das pessoas, em vez de correr o risco de serem descobertas. O Sigilo significa
qgue os individuos escondem seu transtorno mental dos outros, enquanto a divulgacéo
indiscriminada implica revelar sua condicao para a maioria dos contatos. Ja a revelacao seletiva
envolve revelar criteriosamente para individuos especificos e, por ultimo a Acéo social significa
fazer lobby por mudancas no tratamento de pessoas com transtornos mentais no nivel do
individuo, da comunidade ou do governo. Em muitos casos, as decisdes sobre qual estratégia
usar dependem das circunstancias. Assim, pessoas com transtorno mental grave precisam
considerar os custos e beneficios de descricdes especificas de divulgacdo. Por exemplo, 0s
individuos podem decidir usar o sigilo como uma estratégia para se candidatar a um emprego,
enquanto no grupo de colegas podem decidir usar essa divulgagéo. Portanto, a revelacédo e as
decisdes sobre contar aos outros sobre a historia de saude mental e como contar variam
consideravelmente. Alguns participantes do nosso estudo restringiram divulgar para amigos

muito proximos e familiares e grande parte ocultou seus problemas de salde mental em
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relacionamentos amorosos e no ambiente académico. Isso levava a um esforco para esconder
a doenca, para evitar comunicar sua experiéncia e a uma internalizacdo das crencas e

esteredtipos negativos associados, produzindo sofrimento e desgaste emocional.

O segundo tema interpretativo em nossos dados é o “isolamento social”. Existe uma
relacdo de mao dupla entre isso e “evitacdo”. Ser evitado pode levar ao afastamento social, mas
o isolamento social pode levar o individuo a se desligar ativamente da sociedade. A forma mais
comum de afastamento social é o isolamento do resto do mundo social. O isolamento social é
por vezes visto como um “sintoma negativo" da esquizofrenia, o que leva a medicalizacdo do
comportamento. Contudo, as citagdes dos participantes sugerem que as pessoas com este
diagnostico tém boas razdes para evitar a vida social normal devido as consequéncias negativas

gue antecipam ou chegam a enfrentar.

Link et al. (1991; (GOFFMAN, 1988) identificaram trés métodos principais de
enfrentamento do estigma (coping): evitacdo, educagdo e o sigilo, que podem incorporar
mudangas no estado mental ou nos comportamentos. No entanto, a aplicacdo dessas orientacfes
de enfrentamento foi demonstrada como tendo "efeitos consistentes na dire¢do de produzir mais
danos do que beneficios" (LINK et al., 1991, p. 302). Gallo (1994) afirma que, embora a
evitacdo possa ser vista como uma estratégia protetora, o usuario reforca o sentido da exclusao
social "exibindo a devida deferéncia aos que estdo acima de mim... todos 0s outros seres

humanos” (GALLO, 1994, p. 408).

1.6.2 Evitacdo - isolamento social

Essa categoria agrupa uma variedade de comentarios, as vezes - embora nem sempre -

com autocritica, referindo-se a situagdes nas quais 0s pacientes desempenham um papel ativo
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na discriminacdo. SituacOes estas conectadas as respostas comportamentais adotadas pelos
participantes, em diminuir, evitar e abandonar os contatos interpessoais. Devido a maneira
COMO 0S outros 0s percebem, seus proprios preconceitos ou a forma como pensam que 0s outros
0s percebem, e também devido as limitac6es da propria doenga, acabam se isolando dos amigos,
param de trabalhar e acabam por se isolar socialmente. O seguinte relato demonstra isso com

precisao:

Entrevistadora: Tendo sido diagnosticada com transtorno bipolar, qual vocé
acha que seria a melhor maneira de te tratar?

Joana: Eu tenho que ficar sozinha.

Entrevistadora: Vocé acha que deveria ficar sozinha? Que essa seria a maneira
de te tratar?

Joana: E, assim eu ndo machuco ninguém.

Entrevistadora: Nao machuca ninguém? Vocé acha que machuca as pessoas?
Joana: Sim.

Entrevistadora: Quem, por exemplo?

Joana: Quem estiver ao meu redor.

Entrevistadora: Sera que isso nao é s6 uma impressao sua? Vocé poderia dar
um exemplo? Ou vocé nao quer falar sobre isso?

Joana: Nem gque eu quisesse, eu ndo conseguiria. (Estigma internalizado)

Esse relato destaca como ter um transtorno mental pode ser destrutivo para si mesmo.
A presenca de transtorno mental e suas concepc¢des societarias negativas construidas se tornam
autodefinidas para os individuos que carregam esse rétulo (LINK et al., 1989; SCHEFF, 1999).
Pesquisas apoiam essa conclusédo, pois 0 auto-estigma reduz a participacdo no trabalho e a
obtencéo de renda em pacientes psiquiatricos (LINK, 1982), impactando a autoestima e 0 senso
de qualidade de vida de pessoas com transtorno mental (ROSENFIELD, 1997; RUSCH et al.,
2006; WATSON et al., 2007), levam a diminuicdo da adesdo ao tratamento medicamentoso
(SIREY etal., 2001) e a um aumento dos sintomas depressivos (LINK et al., 1997; YEN et al.,
2005). Individuos que enfrentam problemas rotulados pelos profissionais como transtornos
mentais, geralmente adotam as ideais da sociedade dominante sobre esses rotulos em suas

narrativas pessoais (WHITE, 1993).
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Goffman (1988) sugeriu que o estigma pode levar ao isolamento e nossos resultados
sugerem que este ainda € o caso hoje. A aceitacdo dos participantes de uma visdo negativa do
transtorno mental levou ao estresse e angustia; em muitos casos, parecem ter concluido que o
preconceito era justificado e que eram incapazes de viver de forma independente (CORRIGAN
& PENN, 1999). O aumento do estresse e sentimentos de conflito (FARINA et al., 1974) podem
resultar em problemas psicologicos adicionais, como depressdo (LINK et al, 1997), ansiedade

(FARINA, 1981) e baixa autoestima (LINK, 1987).

Como resultado do estigma psiquiatrico, pessoas com transtorno mental grave tém
acesso negado a oportunidades sociais que a maioria das pessoas aceita como certas. Por
exemplo, pessoas com transtornos mentais experimentam barreiras a moradia (ALISKY &
ICZKOWSKI, 1990; PAGE, 1977, 1983), ao emprego (GORDLERI & DREHMER, 1986;
FARINA & FELNER, 1973; LINK, 1987) e a interacéo social positiva (MEEKS & MURRELL,
1994). O auto-estigma resulta em perda da autoestima, diminuicdo da autoeficacia e aumento
da reticéncia sobre a participacdo em interacdes sociais. A perda da autoestima ocorre quando
uma pessoa baixa a autoestima ao aceitar as visdes negativas da sociedade sobre o transtorno
mental grave. Individuos com problemas mentais graves questionam sua capacidade de lidar
eficazmente com os desafios didrios que enfrentam. Como resultado, as pessoas que lutam
contra o auto-estigma relutam em participar ativamente em atividades sociais. Infelizmente, o
estigma também pode ter um impacto significativo na visdo de um individuo sobre si mesmo.

Como bem ilustrado no relato abaixo:

Joana: [Referindo a um local de tratamento na cidade onde morava] ...Eram
pessoas que tinham esperanga de voltar a sociedade. Era um lugar bem
separado, quase gue do outro lado da cidade. E as pessoas que tinham
problemas mais graves e que ja tava s6 em manutencao assim, de s6 remédio
mesmo, que ja ndo tinha mais jeito, era do outro lado.

Entrevistadora: E ai assim, usando as suas palavras. Vocé se classifica em que
grupo? No grupo dos que tém esperanga ou no... N0 grupo dos que ndo tem
esperanca?

Joana: Nossa... Essa pergunta.
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Entrevistadora: Como que vocé se vé? Em que grupo?

Joana: Eu gostaria de estar no grupo que tem esperancga, mas... pelos dias que
eu Vivo assim, eu vejo que eu nao posso ficar perto das pessoas.
Entrevistadora: E ai assim, é... racionalmente pensando nessas pessoas que
vocé falou, por exemplo, que s6 vivem a base de medicamentos, que ndo tem
esperanca. Vocé se acha mais parecida com elas ou com 0 outro grupo?
Observando assim, de forma objetiva. Vocé ta mais perto de que grupo, assim?
Joana: Pelo controle, a julgar pelo controle que eu ndo possuo, mais pro lado
gue toma remédio.

Entrevistadora: Mais pro... lado de tomar remédio e ndo ter esperanca de ser
€... socializada novamente?

Joana: Acho dificil.

Entrevistadora: E o qué que uma pessoa precisa pra ser socializada
novamente? Ou o0 qué que falta em uma pessoa pra ela fazer parte da
sociedade?

Joana: Nao sei dizer assim por todos, mas por mim. (Estigma internalizado)

Este exemplo de estigma se relaciona com a categoria de estigma internalizado, pelo
qual a desaprovacdo de si € involuntariamente associada a desaprovacdo social de outros. Essa
participante sentia que o sistema de salde se concentrava em sua doenca e que se tornava
invisivel como pessoa. Na verdade, oscilava entre se ver como pessoa para se ver como uma
"doente sem recuperacdo”. Com o passar do tempo, esses conflitos internos causaram um
estrago devastador em sua autoimagem e bem-estar. Com um ténue senso de identidade,

comecou a se perceber impotente para controlar sua vida e vulneravel as exigéncias dos outros.

Assim, o individuo tem experiéncia como perpetrador e vitima de atitudes
estigmatizantes, acentuando o atual auto-estigma. Investigando as teorias leigas da
esquizofrenia, Furnham e Bower (1992) descobriram que a maioria dos entrevistados rejeitou
um modelo moral-comportamental para a etiologia e 0 comportamento de pessoas com
esquizofrenia. No entanto, a nocéo de que as pessoas com transtorno mental séo culpadas por
seu inicio e, portanto, responsaveis pelos sintomas, encontrou apoio. Dain (1992) afirma que
responsabilizar as pessoas com transtornos mentais € congruente com a nocao de pecado
generalizada no cristianismo americano, e continua a encontrar apoio. Muitas pessoas nédo
aderem a um modelo médico de doenca (CORRIGAN & PENN, 1997), e os textos atuais

demonstram que os usuarios podem permanecer aderentes a aspectos de uma légica moral. Que
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essa distingdo é aparente quando vista da perspectiva do usuario que € predominantemente leigo
é um reforgo, no qual estereodtipos e preconceitos desenvolvidos atingem relevancia pessoal.
(LINK, 2001). Ao acreditar nesses pensamentos, a auto-estigmatizacdo pode se tornar auto-

consumidora e potencialmente ameacadora (GALLO, 1994).

2. DOMINIOS INTRAPESSOAL : Da Identidade Subjetiva

2.1 Uso de medicamentos

Dos dominios analisados que cercam a identidade, o uso de medicamentos combinou
com a afirmacao de que "as pessoas me discriminam porque eu tenho um transtorno mental”.
Outra fonte importante de discriminacéo era a propria doenca, incluindo a necessidade de tomar
medicacdo psiquiatrica. Além disso, havia concordancia de que um Unico contato com a
psiquiatria era suficiente para colocar um rétulo, um estigma que, por sua vez, determinava sua
identidade social em vaérias situacdes de interacdo em que entravam. A justificativa para
analisar a medicagdo como um dominio de “identidade” é extraida de publicacdes anteriores
(JENKINS & CARPENTER-SONG, 2005), nas quais ser “uma pessoa que toma medicagdo”
se converte em uma dimensdo chave da identidade de alguém. E comum pensar que aquele
gue toma medicacdo psicotropica instiga medo em outras pessoas que invariavelmente podem
levar ao afastamento e rejeicdo. Nota-se que os exemplos de estigma associado & medicacgdo
cruzam outros dominios de analise apresentados aqui, como ilustrados anteriormente, para as
relacfes sociais em geral. Os individuos geralmente se encontram em uma situacéo de "ser
tachado de maluco", em que sua experiéncia mostra que precisam tomar medicamentos para
melhorar ou permanecer bem, mas, ao tomar medicamentos, tornam-se vulneraveis ao

julgamento de outras pessoas, Como a seguir:
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Gldria: ...gente, € uma discriminacdo muito grande. Eu pensava. Antes mesmo
de eu ter crise......eu falo, nossa, as pessoas tem muito preconceito, exclui as
outras sé porque toma medicamento, s6 por isso. Eu ficava pensando assim,
né? Ai eu até pensava porque que abre cota pra um deficiente visual, um da
perna quebrada, um disso e outro disso, e ndo pra quem tem transtorno, quem
tem um CID desse tipo? Ai hoje eu ndo entendo por causa disso. Ai eu falei...
ai eu pensava assim, deve ser porgue a nossa condicdo é instavel, ai eles
acham que a gente vai, “‘tum”, do nada surtar. Mas... eles ndo entendem que
ndo € bem assim, antes de dar o surto tem uma coisa que vai alertar que vai
dar o surto. Quem tem o problema, sabe. Entendeu?

2.2 Apresentacdo pessoal

De acordo com a formulagdo original de Goffman®, o estigma do transtorno mental pode
ser desacreditado (quando é 6bvio para os outros) ou desacreditavel (quando ndo é 6bvio para
0s outros). Isso depende da natureza e da gravidade da doenca, das respostas dos individuos a
tais condicdes e de sua disposicdo em revela-la aos outros. Embora ndo seja possivel para as
pessoas ocultar um transtorno mental, a forma de administrar informacdes sobre sua condi¢éo
pode ser uma fonte potente de estresse, ansiedade e outros sentimentos de estigma, mesmo na
auséncia de discriminacdo direta. Algumas pessoas com transtorno mental grave sofrem
sintomas psicoticos que sdo facilmente visiveis para a comunidade. No entanto, muitos outros
podem esconder seu transtorno mental para que os cidaddos ndo tenham consciéncia de seus
problemas. Como ja analisado, um aspecto do estigma que apareceu foi a ansiedade sobre como
gerenciar informac6es sobre doencas e se deve divulga-las ou ndo a amigos, familiares e no
ambiente de estudo ou trabalho. Um fator relacionado ao tratamento, que é experimentado como

estigmatizante e como tendo um impacto negativo nas relagfes sociais dos pacientes, Sdo 0s

sGoffman (1988) identificou dois tipos de estigmas sociais: descrédito e desacreditavel. Um descrédito
no estigma é aquele que é prontamente reconhecivel por outros através de alguma caracteristica
aparente, como raga ou anormalidade fisica. Um estigma desacreditavel se refere a uma condigdo ou
atributo estigmatizado que pode ser ocultado. O transtorno mental grave pode ser um descrédito ou
desacreditavel, dependendo da natureza e gravidade da doenca e das respostas do individuo. Uma pessoa
estigmatizada pode ser considerada menos humana (GOFFMAN, 1988).
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efeitos colaterais dos medicamentos, tais como sintomas extrapiramidais e ganho de peso. Esses
sinais visiveis da doenca (ou do fato de que alguém recebe tratamento psiquiatrico) conectam
a pessoa que 0s exibe aos estereotipos negativos associados ao transtorno mental. Um processo
de comparacdo pode ser visto entre 0 que € considerado socialmente normal ou anormal (a
separacao entre nds e eles) com base em critérios como aparéncia fisica, maneiras de reagir ou
se comportar, trabalho e escola, capacidade intelectual e estilo de vida. Esse processo fica

evidente nos depoimentos de uma participante:

Entrevistadora: E vocé chegou a dizer que vocé ndo ia contar pra as pessoas
sobre o que tava acontecendo, né? Sobre o transtorno mental. Tinha algum...
alguma razéo especial pra vocé ndo querer falar com sobre isso?

Gléria: Tem. Porque assim, vocé tem amizade, tem todo assim, um convivio
normal da sociedade. Porgue vocé olhando pra mim eu fui uma pessoa que
gracas a Deus néo fui tdo afetada, né? Nao figuei debilitada, porgue tem gente
que fica, né? Quando vocé olha pra pessoa e ja sente que tem alguma coisa
ali. E no meu caso as pessoas me veem como a minha sobrinha até fala, “Wocé
com_essa cara_ai, vocé ndo tem problema nenhum, vai dizer que é
esquizofrénica pra qué?” E que eu tenho que esconder, “néo fala pra ninquém
n&o porgue o preconceito € muito grande ™~ minha sobrinha sempre fala.

Gldria: Eu... eu fiquei estudando la dentro do hospital, ndo fiz curso nem nada,
mas me matava nas apostila 14, engolindo livro, entendeu, pra passar. Ai
quando eu passei, ainda teve mais, a minha sobrinha colocou como... ti...
porque tinha vaga pra especial e pra ndo. Ai ela falou assim, “Como é que eu
vou te inscrever de ndo especial, tu com essa cara ai, quem vai te olhar, vai
dizer que tu tem problema” eu falei, “Gente, é uma coisa interna, é eu que
sinto, é eu gue sej”.

Portanto, a experiéncia de estigma em relacdo a auto-apresentacdo poderia ser
codificada em 3 dominios: (1) a aparéncia, na qual um individuo indica que parece diferente
dos outros com base no transtorno mental; (2) efeitos colaterais, nos quais um individuo articula
reagOes negativas/insensibilidade, exclusao/rejeigéo, provocacoes, rotulagem ou discriminagédo
por terceiros devido aos efeitos colaterais dos medicamentos; e (3) sobrepeso, no qual um
individuo articula reagdes negativas/insensibilidade, exclusdo/rejeicdo, marcacéo provocadora

ou discriminacdo por outros especificamente por causa do efeito colateral do ganho de peso
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resultante dos medicamentos. Estudos etnograficos de pessoas com transtorno mental
(ESTROFF, 1985; MCCOURT PERRING, 1993), mostraram que a apresentacdo visivel de si
ndo é boa, incluindo "higiene pessoal, manutencao de vestiario e uso adequado de roupas" esta

alinhado a estigmatizacéo e isolamento social (FORRESTER-JONES et al, 2002).

Algumas narrativas descreviam experiéncias de marginalizacdo e desvalorizagéo,
mencionando preocupacdes de que 0s outros acham que nao podem conseguir muito na vida ou
ninguém estaria interessado em se aproximar ou permanecer ligado as pessoas com transtorno
mental ou ainda que ignoram ou levam menos a sério por causa do transtorno mental. Conforme
ja visto, uma consequéncia importante da estigmatizacdo encontrada pelos pacientes no
contexto das relac@es sociais é o sigilo. Os usuarios experimentam seu contato com a psiquiatria
como uma "mancha em sua reputacdo” e desejam oculta-la até mesmo de amigos e parentes,
muitas vezes como consequéncia de experiéncias negativas anteriores. E comum 0s usuarios
criarem estratégias para esconder a doenca de outras pessoas dado o desejo em manter a "vida
normal" ou “ser visto como um ser humano” igual a todos, que os muitos deles veem
comprometida pelo tratamento psiquiatrico, conforme exemplificado por duas participantes:

Joana: [..] Mas é assim... € muito dificil, porque aqui no CAPS eu consigo
mostrar um pouquinho do...que esta dentro de mim. Agora, da porta pra fora
eu sou outra pessoa. Ninguém...

Entrevistadora: Aqui no CAPS vocé consegue mostrar um pouquinho de vocé?
Joana: Isso. Assim, da dor, do sofrimento, ... do quanto eu preciso de... eu hdo
sei nem do que... mas eu sei que eu preciso de algo. E ja quando eu passo
dessas portas pra fora eu ja... eu me torno uma... visto uma fantasia.

Entrevistadora: E como é essa fantasia?
Joana: De que eu sou normal.

Clarice: E é uma coisa até que eu gostei e se pudesse até colocar, é... nés
temos essa enfermidade aqui no CAPS, e eu assim, eu percebo ndo sé em
mim, mas também nos demais, como lidar com essa doenca. O controle que
nés temos que ter sobre ela. Porque se a gente deixar, é... a doenca tomar
conta das nossas vidas a gente sabe que a gente vai caminhar pra uma
internagdozinha. Entdo assim, eu gostaria assim de falar mesmo, falar, “Olha,
vocé tem essa enfermidade, vocé tem essa, vocé tem essa, mas vocé é um ser
humano, vocé pensa, vocé... vai no banheiro, vocé fala”.
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Tentar se olhar como um individuo competente pode ser visto como uma luta contra um
sentimento de inferioridade. 1sso pode refletir um desejo de que a vida tivesse um significado
ndo relacionado ao de ser um paciente e, consequentemente, uma esperanca de que 0S outros 0s
considerassem seres humanos comuns. Consequentemente, a experiéncia de ser rotulado
mentalmente doente estava presente, o que contribuiu para um sentimento de ser
desconsiderado. Expressdes de estigmatizacdo foram relacionadas a sociedade em geral, de
forma que a categoria de estigma internalizado se entrelaca tanto com o dominio relacionado a

identidade quanto com o dominio ligado as relacGes sociais.

E bem conhecido que ser um paciente psiquiatrico pode resultar em estigmatizagdo. Um
tema recorrente na vida dos usuarios aponta para uma luta sobre como se comportar em relacédo
as pessoas para evitar ser considerado mentalmente doente. A necessidade de ser visto como
um ser humano comum também estava presente em relacdo ao diagnostico. Os participantes
expressaram o receio de que alguns dos sentimentos de que falaram possam ser vistos como
expressao do transtorno mental, o que poderia ser interpretado em termos diagnosticos e nao
apenas como sentimentos humanos comuns. O diagndstico representava principalmente o
espelhamento "ruim", que se concentrava na inferioridade e dificultava a autonomia e a

competéncia.

2.3 Cultura popular/fatores culturais

Outra questdo que merece maior atencdo é a variagdo sociocultural relacionada ao
transtorno mental, fundamental para compreender os processos de excluséo e seus modos de
expressdo na populagdo da América Latina. Pesquisas demonstram exaustivamente como 0S

"nervos" € uma expressdo frequentemente empregada por residentes rurais e urbanos para
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interpretar e atribuir significado a seus problemas emocionais (CASTILLO, 1996; LOPEZ &
GUARNACCIA, 2000; MORA-RIOS et al, 2008; TRAVERSO-YEPEZ & DE MEDEIROS,
2005). Mais recentemente, em um estudo comparativo transcultural de populactes
psiquiatricas, Carpenter-Song et al. (2010) descobriram que, em contraste com participantes de
outras partes do mundo, os latino-americanos geralmente se referem a problemas como uma
"doenca dos nervos™; os autores interpretam esse termo como uma forma de resisténcia cultural
ao diagnostico médico, que poderia ser uma maneira de reduzir o estigma do transtorno mental
e chegam a propor uma maior exploracdo em pesquisas sobre aspectos socioculturais dessa

doenca.

Portanto, é importante reforcar o papel que os fatores culturais tém sobre os individuos
de uma determinada sociedade. Nesse sentido, a cultura popular também exerce influéncia
sobre as acdes que uma pessoa toma para limitar a rejeicdo social causada pelo diagnostico
psiquiatrico e esta relacionado a capacidade e recursos do individuo para lidar com o estigma
associado & doenca. E comum observar uma desconexdo entre interpretacdes médicas
(diagnostico psiquiatrico) e o significado atribuido pelos pacientes a sua experiéncia. Ha na
cultura brasileira uma tendéncia geral em definir a doenca como "um problema de nervos",
como um "problema emocional™ ou como depressao (em oposi¢do a psicose, por exemplo), que
serve como uma maneira de manter maior controle sobre sua integridade e evitar o risco de
exposicao a criticas.

Leonor: Ai eu fico. Eu ndo falo nada, fico na minha, fico quieta. O médico
ja falou “Ninguém ama mais a senhora que a senhora mesma’”, que eu
conversei com ele que € médico de negdcio de nervo, sabe... nunca

mais vou esquecer. “Ninguém gosta mais da senhora que a senhora
mesma. Continua assim”.

Clarice: Porque assim, eu, com a morte do meu pai, eu sofri uma grande
depresséo, entdo eu vivia muito chorando assim, eu néo... depois aquilo
passou, eu nem me lembro mais.
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Essas interpretacdes fazem parte do contexto diario que envolvem aqueles em que
adoecer de “nervos” era mais socialmente aceitavel que um diagnostico de esquizofrenia, por
exemplo, que na imaginacgdo social esta vinculado a estereotipos negativos de violéncia, falta
de controle e loucura (MORA-RIOS et al., 2013). Nesse sentido, autores como Loépez e
Guarnaccia (2000) referem-se a um ataque de “nervos” como expressdes de angustia, recurso
frequentemente empregado em contextos latino-americanos para descrever problemas
emocionais (CASTILLO, 1996; MORA-RIOS et al., 2008; TRAVERSO-YEPEZ & DE
MEDEIROS, 2005). Em um estudo que relatou achados semelhantes em uma populacao latina,
Carpenter-Song et al. (2010) argumentaram que “nervos” constitui uma forma de resisténcia
cultural ao conhecimento meédico, usada para reduzir o estigma associado ao transtorno mental.
Na mesma linha, Yang et al. (2007) sustentam que fatores socioculturais sdo fundamentais para
a compreensdo de como o estigma ameaca a experiéncia moral de individuos e grupos e também
como influencia os processos subjetivos relacionados a exclusdo social. Com base nos
resultados de nosso estudo, acreditamos que a teoria contemporanea sobre estigma e salde
mental deve incorporar a dimensdo sociocultural como parte de uma abordagem holistica e

abrangente para a compreensao desses fendmenos complexos.

Finalmente, ainda dentro do contexto cultural, € importante notar que a experiéncia dos
participantes incluiu uma dimensdo espiritual e religiosa esteve presente na maioria das
entrevistas. Com excecdo de um entrevistado, Deus era uma parte fundamental de sua narrativa;
usando expressdes como "Gragas a Deus" e "Eu me coloco nas médos de Deus", atribuiram
sentido e significado a sua experiéncia. Nos exemplos seguintes, a religido desempenhou um
papel destacado na atribui¢do de apoio, ajuda e controle das experiéncias vivenciadas pelos
participantes:

Entrevistadora: E ai vocé falou que vocés sao evangélicas, vocé e sua

familia sdo evangélicas, né?
Clarice: Isso. Somos.
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Entrevistadora: Fazem parte desse grupo religioso. E como vocé acha
gue, assim, gue as suas crencas te afetam? Assim, como vocé acha que
elas...

Clarice: Nao me afetam. Pelo contrario, me ajudou. Porque eu sou da
Assembleia, a Assembleia as vezes a gente ora muito e eu acabei
melhorando..

Entrevistadora: E vem cé, e como os membros do seu grupo religioso
veem a...

Clarice: Eles entendem meu problema, melhor que a minha mae.
Entendem e até me dao conselho.

Carlos: [Sobre lidar com a doenga] Né? Se existe uma forma de eu ter
um controle ndo sé, mas tomando remédio, fazendo tratamento aqui, se
eu posso ter o controle mental dessa enfermidade. Né? Se eu posso, é...
se ela é demais, se ela é de menos, como que tem esse controle fora
daqui. Fora daqui. Aqui dentro... é remédio, injecdo, mas e fora daqui?
Numa igreja, numa igreja catélica, seja na... na religido que voce tiver...

Entrevistadora: Ta. vocé ou sua familia frequenta alguma, alguma
religiao?

Antdnio: A gente é catdlico.

Entrevistadora: Vocé acha que frequentar a igreja te ajuda no que vocé
ta sentindo?

Antdnio: Acho gue sim. Porque o padre é pessoa inspirada por Deus, né?
Entdo ele... a igreja ajuda muito, né? Aquela coisa toda. Entdo ele, ele
sabe cuidar do... das ovelhas dele, né? E tem... e tem... um discernimento
muito grande, né? Das coisas.

Entrevistadora: Como? Vocé consegue me dizer como é que te ajuda,
como é que vocé se sente quando vocé vai pra igreja?

Antdnio: Desculpa. Eu_me sinto bem, né, eu fiz parte da missa. E as
vezes, as vezes, as vezes eu td mal e lembro da missa, a missa faz muito
bem.

Entrevistadora: Vocé tem religido?

Leonor: Catdlica.

Entrevistadora: E, vem c&, e como que as suas crencas, a sua religido, a
sua fé te ajudam a lidar com as suas dificuldades?

Leonor: Eu... Minhas crencas ndo, o Senhor Jesus Cristo. Ele é tudo e
ele vai voltar com certeza.

Entrevistadora: Isso. E... vocé sabe qual o transtorno que vocé tem?
José: Eu nédo sei isso. Eh... eu sei que tenho... dificuldades de
lembranga. Tenho dificuldades de lembranca... mas tenho dificuldades
com... uma parte do meu cérebro... ndo funciona muito bem.
Entrevistadora: Ta. E deixa eu te fazer uma pergunta, assim e pra vocé
qual seria a melhor maneira de tratar o seu problema, né, no caso...
seus problemas de esquecimento, seus problemas no cérebro, qual
seria a melhor maneira de te tratar?

José: Olha... eu acho que... ndo tenho tratamento especifico. Eu tive
“derrame” e eu conto com ajuda de Deus. Eu conto com ajuda de Deus
ai, ele vai me ajudar, sé isso. Eu acho... eu acho que Deus é a melhor
saida pra essas coisas.
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Entrevistadora: Entendi. Entdo assim, Deus pra vocé é a melhor
manei(a de te tratar.
José: E.

Entrevistadora: E vocé tem alguma religido?
Joana: Evangélica.
Entrevistadora: E assim... como vocé acha que a religido afeta... a sua
vida, a sua salde, o lidar com o seu transtorno mental? Vocé acha que a
religido te ajuda, te atrapalha? Como que é isso?
Joana: Eu acho gue ajuda.
Entrevistadora: Como?
Joana: E... é complicado falar de pessoas, mas assim, as vezes no  meu
caso, eu chego la muito mal assim, sentindo mal. N&o sei dizer o porqué.
Se t6 me sentindo mal... E as vezes um abraco, uma palavra gue a gente
ouve la de esperanca, de apoio, de amor, ai pelo menos... por aguela noite
é um alivio. E Como se fosse uma familia.

A religido claramente desempenha um papel importante nas situagdes de conflito e crise,
como desemprego, doenca e morte. Hoje, esse papel é amplamente reconhecido em todo o
mundo como importante para o0 processo de recupera¢do. Em nosso estudo, a maioria dos
participantes identificou a religido como uma de suas principais fontes de apoio. Isso demonstra
como esse processo esta ligado a fatores socioculturais e, em particular, espirituais e religiosos,
na descricao de suas expectativas de recuperacdo, em sua linguagem cotidiana e seus recursos
pessoais de enfrentamento, o que faz sentido em um pais como o Brasil, onde a maioria é
catélica ou evangélica: quase 63% e 23% da populacdo respectivamente, segundo o censo de
2010 (IBGE, 2012). A religido, como argumentou Fallot (2007), deve ser vista como parte da
experiéncia subjetiva e deve figurar na analise dos processos de exclusdo social e de suas formas

de expressdao em diferentes partes do mundo.
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CAPITULO V - CONSIDERACOES FINAIS

5.1 Discussao Geral

O presente estudo reafirma temas predominantes na literatura sobre estigma, como
perda de identidade, senso de exclusdo e algumas estratégias de protecdo. Para 0s usuarios, o
estigma publico é evidente através do preconceito e da discriminacdo, a partir de uma infinidade
de fontes, incluindo familiares, amigos, sociedade e profissionais de saude. O auto-estigma
revela preconceito semelhante, baixa autoestima e luta continua pela aceitacdo dentro de grupos

sociais. Além da evitacdo social experimentada como um sintoma negativo relacionado a
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esquizofrenia, os participantes expressam como acreditam que o estigma leva a mudancas
comportamentais (LINK et al., 1989, 1991). Individuos levam vidas isoladas e sentem sua
prépria identidade inserida dentro de uma identidade de "diagnéstico™. Nossos achados
permitem apontar também para o carater estrutural do estigma e da discriminacdo em relacéo
ao transtorno mental (LINK & PHELAN, 2001), bem como a dinamica dos processos de
exclusdo social pelos quais as dimensdes individual e sociocultural estdo relacionadas. A
maioria dos entrevistados mencionou ter sido objeto de estigma ou discriminacdo em algum
momento da vida, ainda que o objetivo das perguntas ndo estivesse diretamente ligado a essas
questdes. As principais fontes de discriminacdo foram suas familias nucleares e extensas e a
sociedade em geral, e as formas mais comuns foram experiéncias descritas em relacdo a rejeicdo
social, além de certas praticas como indiferenca, apatia e descrédito, que reproduziam o estigma
e discriminacéo.

Os dados que apresentamos contribuem para uma literatura crescente que incorpora
perspectivas em primeira pessoa sobre estigma psiquiatrico e, como tal, esta posicionada para
oferecer uma corregdo adicional as vozes “notavelmente ausentes” dos usuarios de salde mental
em pesquisas anteriores sobre o estigma (WAHL, 1999). Olhando para a literatura, ha uma
abundancia de estudos sobre estere6tipos, enquanto o corpo de pesquisa sobre discriminacédo é
muito menos extenso. Além disso, os estudos que abordam a discriminacdo concentram a
atencdo naqueles que produzem rejeicéo e exclusdo, em vez dos efeitos da discriminacgao sobre
o0s "estigmatizados” (LINK & PHELAN, 2001).

Em contraste com a visdo do estigma como um processo pelo qual esteredtipos e
atitudes sociais sdo impostos aos estigmatizados, nossos resultados apontam para o fenémeno
do estigma como um processo intra e interpessoal, como percebido por um pequeno grupo de
individuos com diagnostico de transtorno mental grave. Nesse sentido ndo reforcamos as

énfases excessivas nos atributos individuais em estudos realizados com instrumentos de escala
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(LINK & PHELAN, 2001) e sobre medidas de atitude como os Unicos indicadores de estigma
(HINSHAW & STIER, 2008; LEE et al., 2005), examinando 0s aspectos sociais em contextos
em que individuos com transtorno mental se tornam conscientes do estigma manifestado tanto
nas formas explicitas de discriminacdo quanto em formas tacitas de rejeicdo e distanciamento.
No entanto, embora os participantes tenham revelado aspectos sobre estigma em suas vidas,
falar diretamente sobre estigma pode muitas vezes ser limitado pela relutdncia em reconhecer
eventos pessoalmente dolorosos e socialmente prejudiciais que colocam em questdo o status
moral. Além de que em todos os dominios de conteudo de nossas entrevistas qualitativas, a
discussdo sobre estigma, em particular, tendeu a ndo ser extensivamente elaborada, mas

experimental e indireta.

Vale ressaltar que os relatos de primeira pessoa que constituem nossos dados sdo
fornecidos através de breves relatos narrativos de instancias reais em experimentar estigma. E
relevante a hipdtese de que essas opinides e experiéncias condicionam umas as outras. Nem
todo individuo relata experiéncias de estigma em todas as categorias de relagbes sociais e
dominios de identidade, mas, na medida em que esses dominios formam uma estrutura de
possibilidades para experimentar o estigma, € provavel que as pessoas possam se projetar
imaginativamente em outras situacdes e formar impressdes baseadas no que ouvem sobre as
experiéncias dos outros. Assim, para 0s usuarios, o estigma ndo é um conjunto descontinuo de
ocorréncias isoladas ou uma caracteristica de um tipo isolado de situa¢do, mas implicitamente
uma atmosfera que permeia a vida cotidiana. A maior parte do estigma e discriminagao
experimentados estava relacionada a preconceitos em torno de transtornos mentais, como
sintomas voluntarios, preguica e periculosidade. Suas experiéncias se concentraram
principalmente no ambiente familiar e social restrito e no ambiente de salide, onde sentiram que
nédo estavam sendo levados em consideracdo. Os pacientes tendiam a se isolar, provavelmente

na tentativa de se proteger. Essa estratégia protetora é sugerida como uma hipotese que explica
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os achados de Angermeyer et al. (1987). Isso explicaria por que muitas das experiéncias se
referem aos circulos da familia e da assisténcia a salde, enquanto outros sdo menos

mencionados.

Estudos anteriores realizados na América Latina revelaram que pacientes com
diagnostico de esquizofrenia tém integracao social e atividade funcional precarias. As redes
sociais desses pacientes sdo pequenas e consistem principalmente de seus cuidadores e parentes
préximos, com a maioria dos pacientes tendo contato muito limitado com a comunidade. Além
disso, pacientes com graves problemas psiquiatricos se envolvem em poucas atividades
recreativas e interacdo social e apenas uma pequena porcentagem tem uma ocupacao fora de
casa. Tudo isso contribui para a sua fraca percepcdo de apoio social de pessoas de fora da
familia. A percepcdo de falta de suporte social e a sensacdo de retraimento social
provavelmente diminuem a qualidade de vida desses pacientes (GUTIERREZ-MALDONADO
etal., 2012). Os resultados que mais se destacam negativamente dizem respeito a dimensédo do
auto-estigma no isolamento social, onde alguns paises latino-americanos tém a pontuacdo mais
alta em comparacdo com qualquer outro pais do mundo (KAY et al., 1987; LYSAKER et al.,
2008; BROHAN et al., 2010; SIBITZ et al., 2011; CAQUEO-URIZAR et al., 2016; TANABE
et al., 2016). No entanto, os niveis de auto-estigma sdo semelhantes aos observados em paises
africanos, como a Etidpia e a Africa do Sul (ASSEFA et al., 2012; BOTHA et al., 2006). Esse
resultado provavelmente esta relacionado as condi¢des socioecondmicas e as politicas publicas
de satde mental. Por outro lado, € provavel que a percepcdo geral da familia latino-americana
como uma familia altamente coesa esteja mudando. Por exemplo, Mora-Rios e colegas
(GUTIERREZ-MALDONADO et al., 2012) relatam que as familias no México se tornaram a
principal fonte de discriminagdo (entre os pacientes com transtorno mental), com a
consequéncia de um maior isolamento social experimentado pelo paciente. Inclusive a

suposicdo de que as pessoas com esquizofrenia carecem de forga de vontade geralmente vem
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da prépria familia do paciente. Isso pode estar relacionado a uma perda de credibilidade e
também a uma reacdo defensiva de alguns parentes (principalmente pais ou irméos) que
parecem ser mais capazes de tolerar essa crenca como uma vontade fraca do que a propria
esquizofrenia. Essa atitude, quando presente, contribui para a negacdo da doenca e a
consequente falta de adesé@o ao tratamento. Cohen e Struening (1962) relataram também duas
atitudes bésicas diferentes em relacdo ao transtorno mental: benevoléncia e autoritarismo.
Enquanto a atencdo insuficiente as reais necessidades do paciente pode ser 0 proximo passo

neste processo.

Por sua vez, os incidentes de discriminacdo sofridos pelos pacientes na area da saude
sdo particularmente preocupantes. Nossos dados sobre experiéncias de estigma e discriminagéo
nos cuidados de saude coincidem com os achados de outros estudos (SCHULZE &
ANGERMEYER, 2003). Devem ser entendidos no contexto da perda de credibilidade
percebida em seu ambiente por pessoas com transtorno mental grave (PINFOLD et al., 2005).
Uma anélise aprofundada dos comentarios revela que pacientes sentem que muitas vezes nao
sdo ouvidos, informados e ndo levados em considera¢do no processo de tomada de decisdo
sobre o tratamento. Embora 0s pacientes mencionem essas experiéncias como discriminacao
individual, estas devem ser tomadas como fatores estruturais: por um lado, profissionais e
clientes reclamam constantemente da falta de tempo para uma atencdo adequada. Por outro
lado, o tratamento adequado requer respeito pela confidencialidade, o que as vezes resulta em
familias sentindo que ndo estdo sendo adequadamente informadas. E preocupante notar que
essas experiéncias se referem a cuidados de salde gerais e também a satde mental. Os médicos
ndo psiquiatras tendem a minimizar a importancia das queixas somaticas, uma vez que saibam
gue o paciente apresenta um diagndstico psiquiatrico. Tudo isso pode levar os pacientes a supor
que os estereodtipos negativos associados a esquizofrenia se aplicam a si proprios. As reacoes

subsequentes de isolamento e ocultagéo e a perda de autoestima podem contribuir para reduzir
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as oportunidades desses pacientes em todas as areas da vida (CORRIGAN et al., 2004). Como
ja descrito em outros estudos (HANSSON et al., 2013), essas praticas sdo encontradas mesmo
entre os profissionais de saude mental. Esses achados demonstram que o conhecimento
cientifico sobre saude mental e o nivel de contato ndo gera necessariamente atitudes e praticas
favoraveis as pessoas com transtorno mental por parte dos profissionais de saide (ARVANITI

etal., 2009; LAUBER et al., 2006; RAO et al., 2009).

O isolamento dos pacientes e a ocultacdo da doenca sdo achados comuns na literatura
(WAHL, 1999; ANGERMEYER & SCHULZE; 2001; DICKERSON et al., 2002; PINFOLD
et al., 2005). Os pacientes parecem assumir o esteredtipo negativo prevalecente na sociedade
como um todo em algum nivel, resultando em auto-discriminacdo e isolamento do ambiente
social (LINK & PHELAN, 2001; ANGERMEYER et al, 2001). A distancia social criada por
outros em relacdo as pessoas com transtorno mental compde esse isolamento. A distancia social
estd ligada ao nivel de habilidades sociais dos pacientes e a estranheza percebida que pode
ocorrer (PENN et al, 2000). Limitacdes especificas em nosso desenho de pesquisa limitam as
conclusdes que podem ser extraidas de nossas principais descobertas. O fendmeno relacionado
ao estigma internalizado é uma experiéncia psicoldgica altamente complexa do estigma como
estressor social comum. As consideragdes de como as caracteristicas pessoais podem
influenciar a internalizacdo do estigma do transtorno mental estava além do escopo desse
estudo. Em resumo, tendo em mente essas limitacGes, nossa descoberta mostra que alguns
pacientes que recebem tratamento comunitario podem internalizar o estigma geral do transtorno
mental de maneira que podem resultar em perda de autoestima e evitagdo (LINK et al. 2015;
LIVINGSTON & BOYD 2010). O risco de perda da autoestima parece ser maior em pacientes
com mais discernimento, que devem lidar com multiplos fatores estigmatizadores (por

exemplo, raga), baixo status social (MOSES, 2014), perda traumatica de uma identidade social
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valorizada (KIRA et al. 2014) ou complicacdes clinicas do transtorno mental como desamparo

adquirido (YANG et al. 2014).

A perda de autoestima como um importante correlato psicossocial do estigma
internalizado é consistente com a analise de Goffman da complexidade psicoldgica do estigma.
Nossas descobertas mostram que pacientes adultos em tratamento comunitario que internalizam
0 estigma geral do transtorno mental como crengas pessoalmente estigmatizantes sobre si
mesmos podem se sentir solitarios e se tornar altamente evitaveis. A literatura sobre o auto-
estigma é uma questéo psicossocial e, portanto, focaliza a internalizacdo de acdes sociais para
produzir certos estados psicoldgicos, neste caso negativos. No entanto, o conceito de auto-
estigma ndo é a Gnica maneira de interpretar nossos resultados. Em nossos dados, muitas vezes
parecia que os entrevistados se impediam de, por exemplo, embarcar em relacionamentos
intimos porque previam a discriminagdo. Até podiam nunca ter experimentado discriminacao
real neste dominio, mas estavam certos de que mesmo se tentassem iniciar um relacionamento
intimo, ou se candidatar a um emprego, seriam entdo rejeitados por causa de sua condicdo de
salde mental. Ao contrario das implicacbes dos conceitos de auto-estigma, € possivel
argumentar que essa discriminacdo antecipada ndo ¢ irrealista e que, em alguns casos, € uma
escolha ativa feita por essas pessoas para lidar com a ameaca psiquica. Esses achados sdo
geralmente consistentes com resultados anteriores (CAVELTI et al., 2012) e estdo de acordo
com as crescentes evidéncias de que o auto-estigma pode contribuir para a exacerbacdo dos
sintomas psicoticos e deterioracdo do funcionamento diario (LYSAKER et al., 2007; MUNOZ
et al., 2011; YANOS et al., 2008; 2010). Segundo o modelo social cognitivo de auto-estigma
(CORRIGAN & WATSON, 2002), a internalizacdo das expectativas negativas sobre o
transtorno mental pode ser uma fonte de estresse interno que desencadeia sintomas psicoticos
e interfere na autoeficacia de uma pessoa, enfraquecendo a motivagéo para o desempenho diério

(RUSCH et al., 2009a, 2013). Por exemplo, os individuos podem deixar de buscar trabalho ou
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uma oportunidade de vida independente devido ndo apenas as deficiéncias com base na doenca,
mas também a crenca social internalizada de que as pessoas com transtorno mental ndo séo

capazes de desempenhar papéis sociais valorizados e ndo merecem uma vida satisfatoria.

Uma revisdo sistematica revelou uma grande quantidade de pesquisas que examinaram
associaces entre o estigma internalizado e outras variaveis sociodemogréaficas, psicossociais e
psiquiatricas (LIVINGSTON & BOYD, 2010). Os resultados de 127 estudos produziram
resultados interessantes em cada uma dessas areas, incluindo um conjunto relativamente
pequeno de resultados de estudos longitudinais. Em relacdo as variaveis sociodemograficas, a
falta de consisténcia entre os diferentes estudos indica que pessoas com uma ampla gama de
caracteristicas, que também tém um transtorno mental, sdo suscetiveis ao estigma internalizado.
Em relacdo as varidveis psiquiatricas, a revisdo indica que o estigma internalizado esta
positivamente associado a gravidade dos sintomas psiquiatricos e esta associado negativamente
a adesdo ao tratamento. Apesar do fato de que os individuos existem em mdltiplos eixos de
diferenca (por exemplo, raca, género, classe, incapacidade), a pesquisa sobre estigma
internalizado focou principalmente em como um Unico fator ou status influencia e molda as
experiéncias subjetivas das pessoas. Uma grande fraqueza dessa abordagem de pesquisa é
excluir categorias sociais importantes ao custo da simplificacdo excessiva da complexidade da
experiéncia vivida de uma pessoa. Além disso, estudos que consideraram multiplos rétulos ou
categorias sociais tendem a empregar estruturas analiticas aditivas, em vez de intersetoriais
(BURGESS-PROCTOR, 2006; DAVIS, 2008; HANCOCK, 2007; HANKIVSKY &
CORMIER, 2009). Limitar as analises aos efeitos cumulativos pode deixar de encontrar
descobertas importantes sobre os efeitos interligados de multiplos eixos de opressdo/dominacao
nas experiéncias subjetivas com o estigma internalizado. Sob essa interpretacdo, ndo surpreende
que a classe social e a etnia recebam tdo pouca mengéo, aparecendo como auxiliar ou posterior

ao estigma do transtorno mental. Do ponto de vista de nossos dados, o estigma psiquiatrico
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associado a identidade de ser usuario de medicamentos parece "superar” o estigma de raga ou

classe social, embora este Gltimo possa exacerbar ou ter um efeito aditivo.

De fato, os autores continuam a lutar para criar definicGes operacionais significativas
de construtos amorfos, como estigma internalizado, autoestima, qualidade de vida e
empoderamento. O estigma internalizado € um conceito socialmente construido que carrega
muitos significados diferentes. Consequentemente, o estigma internalizado foi medido de
maneiras ligeiramente diferentes em muitos estudos revisados. A variabilidade na defini¢do do
estigma é, em parte, uma consequéncia das diferencas epistemologicas e ontologicas
fundamentais daqueles que procuram definir o termo. Link e Phelan (2001) apontam que a
variabilidade conceitual também resulta da complexidade do fenbmeno e do conjunto de
circunstancias as quais o estigma foi aplicado. Campbell e Deacon (2006) enfatizaram a
complexidade do estigma descrevendo-o como “um fendmeno enraizado na psique do
individuo, mas constantemente mediado pelos contextos material, politico, institucional e
simbdlico” (p. 416). Por causa de sua natureza nebulosa, as varidveis psicossociais as vezes se
sobrepdem umas as outras, 0 que é aparente em como o estigma internalizado foi definido e
medido na pesquisa de literatura. A sobreposicdo conceitual é evidente nas principais
definicbes de estigma internalizado. Por exemplo, uma definicdo conceitua o estigma
internalizado como “a perda de autoestima e autoeficacia que ocorre quando as pessoas
internalizam o estigma publico” (CORRIGAN, KERR et al., 2005, p. 179). Ja a sobreposicao
de medidas é aparente em varios itens e subescalas que estdo contidos em instrumentos
projetados para medir o estigma internalizado. Talvez a dificuldade de compartimentar as
variaveis psicossociais em categorias claras reflita a natureza confusa e emaranhada das
experiéncias vividas das pessoas. Por causa de questdes conceituais e de medicdo na literatura,
as descobertas podem apenas sugerir que esses construtos/conceitos chamados de “variaveis

psicossociais” estdo relacionados a “esse construto chamado estigma” (MANZO, 2004, p. 413).
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Uma maior atencdo deve ser dada para desembaracar a verdadeira natureza da relacéo entre o
estigma internalizado e a gama de variaveis psicossociais que ja foram identificadas. Como
resultado, as conclusbes extraidas dos achados de revisdo sistematica e meta-analises séo
limitadas pelo fato de que os estudos podem ter avaliado construtos um pouco diferentes, ou

dominios diferentes do mesmo construto.

5.2 Limitacdes do Estudo

Por se tratar de um estudo qualitativo e exploratorio, a generalizacdo dos resultados
apresenta uma série de limitacGes e deve ser considerada ao interpretar os dados presentes.
Nossa amostra é limitada a nove participantes recrutados por meio da pesquisa que
implementou uma intervencdo psicossocial em usuarios com transtorno mental grave em
servigos comunitarios de saude mental (CAPS). Os participantes foram recrutados com base na
opcao de participacdo/adesdo voluntaria, por isso € provavel que os individuos que foram
entrevistados fossem aqueles que estavam mais engajados com 0S Servicos e que se sentiam
mais confiantes para falar abertamente sobre as questdes sob investigacdo. No entanto, é

possivel que aqueles que se recusaram a participar tivessem experiéncias significativamente
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diferentes daqueles que participaram. O outro grupo de pessoas que estdo "desaparecidas™ em
nossa analise sdo aquelas que néo estdo envolvidas com o tratamento, mesmo Nnos servicos que
estudamos. Por definicdo, é dificil fazer pesquisas com pessoas que ndo estdo envolvidas com
0s servigos, mas pode haver diferencas. Por exemplo, a rejeicdo de diagnosticos e da identidade
de "paciente psiquiatrico” pode ter implicacGes para a extensao do estigma e discriminacao, o
que justifica pesquisas adicionais (ROSE et al, 2011). Pode-se argumentar que, devido ao
pequeno numero de pessoas entrevistadas, o padrdo de experiéncias de estigmatizacdo
encontradas pode ndo mostrar o quadro completo do estigma associado ao transtorno mental.
Por esta razéo, ndo permite tirar conclus@es generalizaveis e, portanto, ndo esta claro se nossas
descobertas podem refletir as experiéncias vividas de tais populacfes. No entanto, nosso
objetivo foi explorar as visdes subjetivas do estigma a partir do ponto de partida das
experiéncias concretas de vida de usuarios em tratamento em alguns CAPS da cidade do Rio
de Janeiro. Por outro lado, a amostra do estudo nos permitiu explorar um fenémeno importante
em uma populacdo dificil de engajar. Tamanhos de amostra pequenos sao justificados quando
a experiéncia em exploracdo é especifica (estritamente definida), quando a comunidade é
pequena ou quando a comunidade é extremamente dificil de envolver (CROUCH &
MCKENZIE, 2006; GUEST et al. 2006; MALTERUD et al. 2016; CRESWELL & POTH,
2017). Nesse caso, a abordagem qualitativa escolhida tem a vantagem de propiciar uma viséo
do estigma que € informada por incidéncias reais de estigmatizacdo descritas pelos proprios
pacientes. Além disso, gerar uma tipologia de experiéncias de estigma a partir de declaracdes
verbais permite ilustrar o raciocinio por tras das categorias de estigma e 0os mecanismos pelos
quais comportamentos e estruturas discriminantes especificas afetam a vida dos "destinatarios"
do estigma. Aqui, nossos resultados podem ser valiosos ao interpretar os achados da pesquisa
de atitudes com relacdo ao grau de conexao entre as crencas publicas sobre transtornos mentais

e 0 estigma experimentado por aqueles que vivenciam essas experiéncias.
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O uso de entrevistas semiestruturadas facilita a expressdo das experiéncias e crencgas
subjetivas dos participantes da pesquisa em forma narrativa. Embora o nimero de participantes
seja pequeno, esse é 0 caso de outras pesquisas qualitativas (ANTAKI & RAPLEY, 1996) e
Nicholson (1995) que enfatizam a importancia de estudos detalhados que descrevam
experiéncias subjetivas e impedem o uso de grandes amostras aleatorias. No entanto, as
descobertas atuais e suas implicacGes para a pratica fornecem sugestdes que podem aumentar
a probabilidade de as experiéncias dos individuos serem entendidas em um campo que
tradicionalmente descarta como loucura essas narrativas. A pesquisa que inclui essa analise de
narrativas pode geralmente ser contestada com base na representatividade questionavel e na
falta de objetividade e validade. Em qualquer caso, a tradicdo da pesquisa narrativa estd menos
preocupada com a transcricdo de fatos historicos literais do que com lembranca, significado
pessoal, identificacdo de temas importantes entrelacados em histdrias e o sentido que as pessoas
fazem de suas vidas (BORDEN, 1992; HOLLWAY, 1989). Questbes de credibilidade sdo
rotineiramente levantadas contra pessoas em grupos que carregam estigma social,
especialmente aquelas rotuladas com diagnésticos psiquiatricos, cujas experiéncias de vida,
pontos de vista e preferéncias sdo frequentemente desconsideradas ou completamente
ignoradas (LEETE, 1989; RIDGWAY, 1988; UNZICKER, 1989). Para entender e facilitar os
processos de resiliéncia e recuperagdo devemos acabar com o siléncio imposto as pessoas com
problemas psiquiatricos, escutar com muito mais cuidado suas vozes pessoais e coletivas e
valorizar e honrar suas historias. Além disso, a pesquisa qualitativa ndo se preocupa com a
“representatividade”, como o termo é usado na pesquisa quantitativa - que as descobertas
podem ser generalizadas para todas as pessoas em circunstancias semelhantes. O teste da
pesquisa qualitativa é se uma investigacdo identifica padrdes e conceitos que promovem 0
pensamento coletivo. Nesse caso, 0 exame cuidadoso de narrativas pessoais serve para

melhorar nossa compreensao de padrdes comuns na vivéncia de experiéncias sobre estigma. A
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pesquisa narrativa fornece ao campo da saide mental outro meio de ouvir respeitosamente e
aprender com 0s usuarios. Por sua vez, um grande corpo de pesquisa qualitativa fez descobertas
sobre experiéncias subjetivas de estigma internalizado para pessoas com transtorno mental que
ndo teriam sido reveladas usando métodos quantitativos (COLLINS, VON UNGER, &
ARMBRISTER, 2008; YANG et al., 2010). Abordagens qualitativas podem ser mais
adequadas para capturar a nuance do contexto e a variabilidade dependente da pessoa em
relacdo ao estigma (LINK et al. 2004; CLEMENT et al. 2015). Novos insights provavelmente
surgiriam integrando esses resultados qualitativos usando métodos de meta-sintese ou revisao

narrativa.

5.3 Implicacoes para o futuro

No entanto, as limitacdes do estudo devem ser consideradas a luz de seus pontos fortes.
Nossos resultados tém implicacdes clinicas potenciais, embora devam ser generalizados com
cautela, dado o desenho do nosso estudo. Uma limitacdo importante da pesquisa qualitativa é a
incapacidade geral de provar uma hipotese. Os dados qualitativos podem, em vez disso, ajudar
a gerar uma hipdtese ou uma estrutura conceitual e fornecer evidéncias de sua plausibilidade
ou implausibilidade. Outra limitagdo pode ser a falta de representatividade da amostra. Embora
a pesquisa qualitativa geralmente nédo faca afirmacdes sobre a generalizacdo dos achados em
um sentido probabilistico estd preocupada em contribuir teoricamente para uma classe geral de
fendmenos (FOSSEY et al, 2002). Uma das principais contribui¢des deste estudo ¢é a analise

dos processos de estigmatizacdo por meio das narrativas dos sujeitos sociais. Como Link e
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Phelan (2001) mostraram, o olhar critico do sujeito social é evidéncia nessas narrativas, e é ai
que as raizes do estigma podem ser identificadas, permitindo apontar necessidades especificas
nessa area. Resta identificar fatores adicionais que favorecam o desenvolvimento de recursos
para lidar com o estigma em diferentes contextos socioculturais. Esse conhecimento,
juntamente com as ideias das pessoas afetadas, poderia ser incorporado em intervencoes
especificas direcionadas a essas populagdes, com o objetivo de ajuda-las a assumir um papel
mais ativo na defesa de seus direitos (BOS et al., 2013; WHITLEY & DRAKE, 2010). Devemos
lembrar que nenhum dos entrevistados participou de organizacdes ativistas; valeria a pena

promover essa atividade, que poderia ter efeitos benéficos nos cuidados de satde mental.

Por sua vez, a abordagem qualitativa foi atil para ampliar nosso conhecimento sobre
aspectos do estigma na perspectiva de pessoas que sofrem com processos de estigmatizacdo. O
uso de analises tematicas e metodologias associadas nos permitiu abordar a experiéncia
subjetiva dos entrevistados. No que diz respeito a saturacdo teorica, emergiram limitacdes da
analise devido a natureza complexa e dindmica da experiéncia subjetiva, que inclui fatores inter-
relacionados, e cujo estudo apresenta um desafio continuo a pesquisa nessa area. As narrativas
de pessoas que vivem com transtorno mental documentados no presente estudo fornecem
testemunhos que apontam indicios sobre como o estigma opera no contexto de nossa cultura,
permitindo assim uma compreensdo enriquecida e contextualizada de experiéncias de
estigmatizacdo. Apesar de sua natureza exploratdria, este estudo contribui para uma literatura
emergente que explora narrativas faladas por pessoas com transtorno mental para explicar o
processo de como o0 estigma pode influenciar o tratamento e diminuir a inclusdo social
(CHERNOMAS et al., 2000; ANGERMEYER et al., 2003; SCHULZE & ANGERMEYER,
2003; LLOYD et al., 2005; BUIZZA et al., 2007; GONZALEZ-TORRES et al., 2007;
KARNIELI-MILLER et al., 2013; MESTDAGH & HANSEN, 2014; KRUPCHANKA et al.,

2016). As descobertas atuais sdo congruentes com investigacdes empiricas anteriores sobre o
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estigma (KNIGHT et al., 2001; WAHL, 1999) e, além disso, para fornecer uma investigacédo
holistica sobre a experiéncia do transtorno mental, a ‘pericia’ da saide mental do usuario deve

ser reconhecida como valida e integral para aumentar o conhecimento e a compreenséao.

De igual modo, as influéncias relacionadas ao estigma podem ser mais fortes para
pessoas de determinados contextos culturais ou étnicos, devido as crencas e a moral
culturalmente ligadas que influenciam as interpretac6es dos transtornos mentais (YANG et al.
2007). Consequentemente, esses achados e implica¢bes fornecem uma visao geral mais ampla
do que poderia ser alcangada por qualquer um dos estudos qualitativos de tamanho pequeno da
amostra. Embora a possibilidade de generalizacdo completa provavelmente nunca possa ser
alcancada, esses resultados fortalecem os achados de pesquisa e sugerem que existe uma
experiéncia comum de estigma associado ao transtorno mental. Por transferéncia e extenséo,
essas percepcdes de estigma podem ser extrapoladas para grupos socioculturais semelhantes
aos de nosso estudo. A futura pesquisa em saude mental na América Latina deve dedicar maior
atencdo a este topico e deve procurar compreender melhor os determinantes e as consequéncias
do auto-estigma nos niveis micro (individual), médio (familia) e macro (sociedade), dando
especial atencdo aos fatores que sdo culturalmente relevantes na América Latina (TANG et al.,

2012).
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5.4 Principais conclusdes

Pessoas com transtorno mental relatam sofrer estigma na maioria dos dominios da vida.
No entanto, isso parece ser particularmente agudo nos dominios mais pessoais, como amizades,
familia, relacionamentos intimos e na relacdo com a sociedade em geral. Esse achado é
consistente com os trabalhos de Schulze e Angermeyer (2003) e Buizza et al (2007) que
identificaram um dominio de "interacdo interpessoal" como a forma dominante de
discriminacdo relatada por seus participantes. O presente estudo procurou compreender como
um grupo de usuérios de servigos de saude mental, que muitas vezes sdo tratados como
invisiveis e cujas vozes raramente sdo ouvidas, descrevem como vivenciam no cotidiano
diferentes processos de estigmatizacdo. Sentimentos de impoténcia, medo e vulnerabilidade
frequentemente surgem em pessoas com transtornos mentais graves (HAAN et al., 2002;
GRUBAUGH et al., 2007), e tais sentimentos foram um tema recorrente no presente estudo.

Pessoas com transtorno mental grave sofrem ndo apenas de sintomas e comprometimentos
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funcionais, mas também de danos no autoconceito e perspectivas futuras resultantes das
implicacdes negativas do rétulo da doenca e/ou a experiéncia real de perdas na vida, como por

exemplo, afastamento de familiares e amigos, prejuizo profissional (CAVELTI et al., 2014).

Os principais objetivos do trabalho foram conhecer e compreender os significados e
implicacdes do estigma dos transtornos mentais através das narrativas de usuarios participantes
da intervencdo e consequentemente analisar as dimensdes do estigma atraves dessas narrativas
e sua incidéncia como barreira para o tratamento em salde mental e a inclusdo social.
Enfrentando este objetivo, a nossa sintese identificou 9 temas e 3 subtemas ligados aos
diferentes tipos de estigma relacionados aos contextos de experiéncia vivenciados pelos
participantes que foram subdivididos em 2 grandes categorias: (1) Dominio interpessoal — das
interacdes/relaces sociais (interacBes sociais em geral: estigma social/publico, no acesso a
papéis sociais: estigma estrutural (subtemas: ambiente de trabalho e estudo e nos cuidados de
salde), nas relacbes familiares, no relacionamento amoroso, nas relagdes de amizade e com
conhecidos e, as reacoes interpessoais ao estigma (subtemas:
distanciamento/afastamento/isolamento social e ao sigilo/ndo-divulgacdo da doenca); (2)
Dominio intrapessoal — da identidade subjetiva (o uso de medicamento, apresentacédo pessoal e
aos fatores culturais). O modelo conceitual que ilustra esses temas alude as complexas relacdes
entre estigma e caminhos para o cuidado e a inclusdo social, em termos de diferentes processos
pelos quais as influéncias relacionadas ao estigma podem ser observadas (refletidas nos temas
de sintese e subtemas), como se relacionam, e suas conexdes com o dominio interpessoal e no
acesso ao cuidado e aos papéis sociais. Abordando o objetivo secundario deste trabalho, essas
interconexdes indicam possiveis mecanismos através dos quais 0 estigma pode exercer uma
barreira para a inclusdo social e o tratamento. Por exemplo, uma sensagéo de diferenca pode
levar as pessoas a anteciparem reagdes de rotulagem negativa e julgamento de outros e tais

resultados podem ser evitados através de estratégias como negacgdo ou ndo divulgagéo, o que
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poderia influenciar o cuidado e as relacGes sociais. Os individuos gue entrevistamos estavam
de fato conscientes das mudancas, antecipavam racionalmente as consequéncias do estigma e,
muitas vezes respondiam evitando se relacionar ou restringindo o acesso ao cuidado e aos
papéis sociais. Em resumo, nossos resultados sao consistentes com os resultados de estudos de
comparacdo direta dos efeitos negativos do estigma a salde de forma geral. Apesar das
diferencas importantes no desenho do estudo, na populacao e na cultura, o estigma do transtorno
mental mostra notavel estabilidade do construto como fator de risco para maus resultados
biopsicossociais da salde; pacientes em tratamento que internalizam o estigma do transtorno
mental sdo menos capazes de dizer 'eu sou uma pessoa boa' e, talvez consequentemente, tém

menos probabilidade de se envolver em sua saude e bem-estar (AAKRE et al., 2015).

Portanto, o estigma pode assumir diferentes formas e ser experimentado em diferentes
dominios, como diagnostico, tratamento, divulgacdo e situacGes sociais. Um resultado
importante € que algumas pessoas podem ndo pedir ajuda ou podem se recusar a ser
hospitalizadas por medo de mais estigmatizacdo. Evitar o rétulo como uma reacdo ao estigma
parece ser ndo sO uma decisdo ativa para evitar o estigma, mas também um fendmeno
intrapessoal envolvendo atitudes pessoais estigmatizantes, levando a evitar a auto-rotulacdo. O
estigma pessoal pode impedir as pessoas de enquadrar seu atual problema de salide mental como
relacionado a um possivel transtorno mental. Estudos com analises de regressdo mdltipla
mostraram que as associagdes com o estigma foram mais robustas para os estagios do processo
de auto-rotulacdo que envolviam mencdo explicita de transtornos mentais, ou seja, auto-
identificacdo e auto-rotulagdo, indicando que o estigma do transtorno mental é uma barreira
especifica para as fases relacionadas do processo de auto-rotulagem ao transtorno mental. O
tratamento prévio para problemas de satde mental também mostrou fortes associa¢fes positivas
significativas com todos os estigios de auto-rotulacdo (PETER et al., 2017). Pesquisas

anteriores demonstraram que existe de fato uma ligagdo entre maior estigma e menor prontidéo
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para conceituar queixas pessoais como possiveis sinais de um transtorno mental, indicando que
o0 estigma pode interferir na busca de tratamento no estagio inicial do processo de busca de
ajuda. Esses estudos tambem contribuiram para a evidéncia de que a adesao pessoal do estigma
representa uma barreira para a busca de ajuda. As atitudes pessoais sdo moldadas pelo contexto
cultural e refletem as atitudes publicas (EVANS-LACKO et al., 2012), portanto, reduzir o

estigma publico dos transtornos mentais € extremamente necessario.

Cabe, contudo, ressaltar que a discriminacdo e as desvantagens encontradas como
consequéncia de ter um transtorno mental grave vao muito além da esfera da interacdo social
direta. Em consonancia com a conceituacdo do estigma de Goffman (1988), os que tém
esquizofrenia (mais especificamente) sentem, em primeiro lugar, que sua doenga e 0s
esteredtipos associados muitas vezes moldam a percep¢éo das pessoas e, portanto, 0os impde
uma identidade de doenca, independentemente de terem ou ndo sintomas agudos. A reducéo de
contatos sociais decorrente de problemas na interagdo com os outros que seguem essa "divisdo
entre autodeterminacao e autoconhecimento” (GOFFMAN, 1988, p.5) é percebida como a area
central em que o estigma da esquizofrenia é experimentado. Portanto, a importancia da
interacdo entre pessoas com esquizofrenia e as pessoas ao seu redor, como parentes, vizinhos e
colegas, ndo deve ser subestimada. O estigma e a discriminacdo podem levar a excluséo social,
ao emprego limitado e a reducdo das oportunidades de moradia, 0 que, por sua vez, pode
influenciar a condicdo psiquiatrica (VAN ZELST, 2009; MARKOWITZ, 2011). Além disso,
acredita-se que essas oportunidades sociais reduzidas sejam fatores favoraveis a transtornos
mentais graves que podem causar um nivel elevado de violéncia (ELBOGEN & JOHNSON,
2009). Dessa forma, o preconceito generalizado sobre a violéncia e a imprevisibilidade nos
pacientes com esquizofrenia e a discriminagdo resultante disso tornam-se uma profecia
autorrealizavel, e os usuarios sdo mergulhados em uma espiral descendente. No entanto, o

aspecto relacional é bilateral e se torna mais complexo quando o estigma previsto também é
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levado em conta. Os pacientes baseiam suas expectativas em relacdo aos contatos sociais em
experiéncias anteriores, bem como em seus proprios preconceitos sobre como a sociedade lida
com usuarios de saude mental, o que leva a antecipacao do estigma (THORNICROFT et al.,
2009; MORIARTY et al., 2012; UCOK et al, 2012). Embora este seja um comportamento
sociologico razoavel, surge um choque entre antecipagdes. Amigos, parentes e conhecidos
antecipam comportamento violento elevado, juntamente com outros preconceitos comumente
ouvidos, enquanto 0s usuarios antecipam o estigma resultante desses preconceitos. Isso fica no
caminho de um encontro aberto onde ambos os lados/papéis sdo refor¢ados por ser quem s&o.
Esses achados apoiam a alegacdo da teoria da rotulagem?, que afirma que pacientes que aceitam
0 diagndstico de esquizofrenia percebem uma pressdo interna para se conformar aos
esteredtipos da doenga (DOHERTY, 1975; WARNER, 1985; LINK et al., 1989; SCHEFF,

1999).

No entanto, as experiéncias de estigmatizacdao dos pacientes ndo acontecem apenas em
contato pessoal direto com os outros. Existem outras areas nas quais a estigmatizacdo nao
ocorre, mas também é percebida por aqueles que participam do estigma como afetando
negativamente suas chances e qualidade de vida. Além do dominio da interagdo social, o
estigma é experimentado por desequilibrios estruturais embutidos nas regulamentacgdes legais,
estatutos de seguro de salde e decisdes politicas, bem como pelas atitudes estereotipadas e

amplamente negativas do publico e os retratos da midia refletindo e reforcando esses

A experiéncia dominante parece ser uma mudanca de identidade, uma consciéncia de pertencer a outra
categoria de seres humanos, a saber, a de um caso psiquiatrico. Esse fendmeno pode ser chamado de efeito de
rotulagem (BECKER, 1986) ou, nos termos de Goffman, uma mudanga para uma identidade estigmatizada
(GOFFMAN, 1988). A esséncia parece ser uma experiéncia de ser visto como "outro™ por outros seres humanos,
as vezes também por si mesmo. Usando o referencial de Goffman, a afirmac&o principal pode ser resumida pela
sentenca: reclassificada como "outro" estigmatizado. A experiéncia do estigma parece dominar ou obscurecer
outras experiéncias que normalmente sdo enfocadas pelos pacientes, como o diagnostico, habilidades
comunicativas e de tratamento dos profissionais. E, no entanto, um paradoxo que o processo de diagnéstico seja
percebido pelos usuarios como a rotulagem que os nomeia como diferentes. O diagnostico dos usuarios parece
realmente se tornar o instrumento de sua opressao.
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esteredtipos. Os pontos de vista daqueles que estdo expostos ao estigma em suas vidas
cotidianas dao suporte a discussao conceitual de Link e Phelan (2001), na qual destacam a

dependéncia do estigma sobre o poder social, econémico e politico.

Nesse sentido, com o foco recente na garantia da qualidade e eficacia do tratamento nos
cuidados de saude, a qualidade de vida é cada vez mais definida como uma importante medida
de resultado do tratamento psiquiatrico. Nesse contexto, 0s servigos atuais devem ser revisados
a luz da adequacao as necessidades dos pacientes e suas familias. Além disso, os profissionais
de saude devem estar mais bem informados sobre os transtornos mentais para garantir que 0s
pacientes recebam tratamento adequado para as queixas fisicas. Evidéncias sugerem que a
assisténcia fisica a salude é frequentemente negligenciada em pacientes com transtorno mental
grave e que os sintomas fisicos as vezes sdo atribuidos a problemas de salde mental
(KENDRICK, 1996). No entanto, uma relacdo médico-paciente de longo prazo tem menos
probabilidade de ser influenciada por estere6tipos negativos que sdo particularmente
prevalentes na satide mental e pode ser baseada na geracdo de confianga muatua e incluir a escuta

de sintomas fisicos e mentais (PORTER, 1998).

E igualmente importante acrescentar a necessidade de apoio no treinamento de
habilidades sociais e emprego de apoio, rotas conhecidas para oportunidades de ganho e
manutencdo de redes de apoio social (FORRESTER-JONES et al., 2004). A estigmatizacao no
local de trabalho e a negacdo de acesso ao emprego sdo as experiéncias mais importantes da
exclusdo social. Essas experiéncias sdo reconhecidas como o principal fator de producéo e
manutencdo de um alto indice de desemprego entre as pessoas com transtorno mental grave.
Isso é particularmente impressionante quando se considera que estudos recentes produziram
evidéncias de que 30% a 40% das pessoas com transtornos mentais graves sdo capazes de

trabalhar (BREIER et al, 1991; BREKKE et al, 1993; BOND, 1998). Foi demonstrado que uma
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melhor integracdo no mercado de trabalho melhora os resultados clinicos (LEHMANN, 1983;
BREIER et al, 1991; BREKKE et al, 1993) e reduz o risco de reinternacdo (WARNER, 1985).
Com isso, a fim de enfrentar a exclusdo de pessoas com transtorno mental de importantes
oportunidades de vida, é particularmente importante apoia-las no campo do emprego. Uma
estreita cooperacao entre os servicos de salde mental e os empregadores na busca de arranjos
adequados para a reentrada de pacientes no mercado de trabalho e servicos de orientacdo
profissional que estabelecam colocacdes de trabalho de acordo com as habilidades e
capacidades dos pacientes ¢ um ponto de partida para melhorar a situacdo. No entanto, estudo
anterior alertou que ter trabalho remunerado ndo necessariamente resulta em melhoria da
qualidade de vida, embora pareca que ter atividades significativas esteja relacionado a boa
qualidade de vida. Isso sugere que é importante ndo pressupor que a reabilitacdo profissional
seja necessariamente um indicador de resultados bem-sucedidos para pessoas com transtorno
mental grave. Alternativamente, atividades vistas como significativas para o individuo (seja
trabalho remunerado ou qualquer alternativa), além de um senso de responsabilidade por
problemas, controle pessoal e compreensdao dos problemas de salde mental parecem ser
qualidades importantes promovidas por aqueles que relatam uma boa qualidade de vida

(NITHSDALE et al, 2008).

Finalmente, pacientes psiquiatricos, e mais especificamente aqueles com esquizofrenia,
sofrem de estigma e discriminacdo. Como ja referido, experiéncias desse tipo podem ser
encontradas em muitas areas, cobrindo quase todos 0s aspectos da vida cotidiana, incluindo
cuidados de salde e psiquiatricos. Os pacientes revelam muitos exemplos dessas experiéncias
e as vezes tendem a se isolar, talvez como uma reacdo defensiva para evitar a rejei¢do na esfera
social. Alem de programas didaticos voltados ao publico, acfes efetivas devem ser
implementadas para educar os pacientes e seus familiares sobre o assunto, com o objetivo de

reduzir as reagdes que pioram o curso da doenca e impedem a recuperagcdo. Um esforco especial
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deve ser feito para abordar os profissionais de satde em geral, e 0s profissionais de saude mental
especificamente, que tém necessidades especiais e exercem uma influéncia importante na
evolucdo da doenga. A transmissdo de informacGes dessas experiéncias ao publico em geral
pode aumentar a possibilidade de contato com pessoas que sofrem da doenca, um fator chave
para modificar o estigma social e a discriminacdo (GONZALEZ-TORRES et al, 2007). Dessa
forma, a informac&o em primeira mao de pacientes e familiares € essencial para que as tentativas
de combater o estigma sejam bem-sucedidas, isto é, que facam diferenca para as vidas daqueles
gue enfrentam obstaculos a sua integracdo social com base em atributos negativos associados a
doenca. O envolvimento de pacientes e parentes em programas anti-estigma pode fornecer a
todos uma sensacao de fortalecimento, aumentar a autoestima e mobilizar as habilidades de
enfrentamento do estigma. Essa percepcao tem guiado a abordagem da Associacdo Mundial de
Psiquiatria, cujo Programa Global contra o Estigma e Discriminacdo da Esquizofrenia é
baseado na premissa de que especialistas em saide mental unam forcas principalmente com
aqueles que precisam lidar com o estigma em sua vida diaria: usuarios e suas familias
(SARTORIUS, 1998). Todos os atores envolvidos devem ser parceiros tanto na pesquisa sobre
0 estigma quanto em programas para combater o estigma e a discriminacdo. H4, portanto, a
necessidade de desenvolver uma abordagem multifacetada que vise intervengdes que ajudem
pessoas com transtornos mentais ndo tratados, bem como pessoas com transtornos mentais
tratados, a superarem suas atitudes pessoais estigmatizantes. Tais intervencdes poderiam fazer
parte de esforcos preventivos secundarios ou terciarios, e poderiam confiar em estratégias
baseadas em evidéncias para reduzir o estigma do transtorno mental, por exemplo, através do
contato (CORRIGAN et al., 2012; THORNICROFT et al., 2016). Além disso, as intervencdes
que promulgam o conceito continuo de sadde mental mostraram reduzir o estigma
(CORRIGAN et al., 2016; SCHOMERUS et al., 2016), mas até agora ndo foram avaliadas com

relacdo a auto-identificacdo relacionado a ter um transtorno mental. O conceito cognitivo de
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um continuum de doenca permeavel, de estar mentalmente doente a ser mentalmente saudavel
(em oposi¢do a uma distingdo categorica entre dois estados diferentes “doente” e “saudavel”)
poderia facilitar a identificacdo em ter um transtorno mental e, em Gltima analise, aumentar a
procura por ajuda. O estigma parece dificultar o enquadramento de problemas pessoais de satde
mental como parte de um disturbio possivel. Intervengdes anti-estigma também devem visar
aqueles em risco ou nos estagios iniciais de um transtorno mental (GRONHOLM et al., 2017).
Nessa linha, Corrigan et al. (2004) aponta para protesto, educagédo e contato como as principais
formas de combater o estigma da esquizofrenia. O contato parece ser 0 meio mais eficaz
(SCHULZE et al, 2003). A educacdo de pacientes, familias, profissionais e o publico em geral
pode dar origem a uma atitude mais favoravel ao contato, diminuindo a forca do estigma. Outros
autores inclusive (LINK & CULLEN, 1986) sugerem que 0 contato 'com pessoas com
transtorno mental reduz o estigma. Um crescente corpo de estudos igualmente mostrou que o
contato pessoal direto e positivo com pessoas com transtorno mental pode servir como uma
estratégia anti-estigma eficaz para promover a aceitagdo social (CORRIGAN, 2011;
GRIFFITHS et al., 2014; MITTAL et al, 2016; THORNICROFT et al, 2016). Ouvir historias
na primeira pessoa de quem vive com transtornos mentais é identificado como um ingrediente-
chave em programas de reducéao de estigma, permitindo que os participantes do programa vejam

a pessoa por tras do transtorno, criando empatia e compreensdo (KNAAK & PATTEN, 2014).

O estudo apresentado mostrou como podem ser valiosas as percep¢des facilitadas pela
exploracdo de narrativas de quem vivencia 0s processos de estigmatiza¢do. Podemos especular,
no entanto que, dada a existéncia amplamente documentada de estigma em relacdo aos
transtornos mentais em todo o mundo (KLEINMAN, 1988; OMS, 2001), pesquisas futuras
encontrardo uma ampla concordancia de uma consciéncia do estigma como uma questdao da
experiéncia da vida cotidiana, embora os significados culturais dos contextos especificos da

experiéncia de estigma possam variar em varios aspectos, no que diz respeito ao diagndstico,
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medicamentos ou distanciamento das relac@es sociais, mas sejam semelhantes em outros como,
por exemplo, perspectivas de namoro, percepc¢des populares de medo. Neste estudo destacamos
categorias de relacOes sociais e dominios de identidade em que os pacientes, mesmo de forma
indireta, estdo cientes do estigma e produziram narrativas referentes a essas experiéncias. Sob
esse prisma, 0 estigma psiquiatrico claramente ndo é uma forca monolitica contra a qual os
individuos devem lutar. De fato, sugerimos que o conhecimento da particularidade das
experiéncias vividas de estigma pode auxiliar os esforcos dos profissionais de satude mental
para antecipar onde e em que circunstancias os individuos podem sofrer os golpes do estigma.
Os dados apresentados neste estudo contribuem para a compreensdo do estigma como um
produto de processos sociais intersubjetivos e reciprocos, e ndo como algo de fora que € imposto
a um individuo. Individuos com transtorno mental desempenham um papel ativo nessa luta
contra, ao resistir e as vezes reproduzir o estigma. Atender aos complexos campos sociais do
estigma incentiva a repensar os individuos com transtorno mental de maneira que vai além da

vulnerabilidade e da vitimizacé&o.

A questdo ndo respondida por este estudo é em que medida todos nds, na sociedade,
estamos dispostos e capazes de reconhecer as competéncias dos individuos que sdo marcados
por um diagndstico de transtorno mental e de ter opinides positivas sobre como sdo e se
comportam. Vale a reflexdo de que o transtorno mental se associa com a impossibilidade do ser
humano conviver com o que ndo é perfeito, ver dentro do estigma o que ndo lhe é suportavel e
ainda ndo conseguir tolerar o que marca a diferenca. A verdade é que a sutil m&o do estigma se
insinua no tecido social provocando uma discriminacdo ndo aceitavel na sociedade em que
queremos viver. As raizes desta discriminagdo podem ser encontradas nas consequéncias que
0s transtornos mentais exercem ao impedir o pleno exercicio da cidadania e consequentemente
das dificuldades na procura de ajuda e apoio, na participacdo comunitéria, na autonomia, na

obtengédo de emprego, no envolvimento social, entre outras. Apesar de existir consenso que 0s
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problemas de satde mental séo tdo sérios quanto os de qualquer outra condi¢do médica, o fato
€ que 0s as pessoas com problemas psiquiatricos graves nem sempre tem garantida essa
equidade. Cabe, por isso, a nossa luta para garantir que esta condicdo ndo torne o paciente

psiquiatrico um duplo prisioneiro: de sua doenca e da sociedade onde esta inserido.
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Iniciais do Entrevistador:

Entrevista sobre Barreiras e Facilitadores para Usuarios

Notas para Entrevistador: O texto que deve ser lido aos entrevistados esta identificado entre
“aspas”.

PC = Parceiro do Cuidado
ACSM = Agente Comunitdrio de Saude Mental
CTI= Intervencio para Periodos de Transicdo

Introdugdo ao Entrevistador: "Estas perguntas sdo sobre os diferentes aspectos do trabalho que
vocé fez nos ultimos 9 meses com o seu parceiro do cuidado e agente comunitdrio de satde mental.
Gostariamos de saber sobre quaisquer dificuldades e beneficios que vocé teve pela intervencéo. Por
favor, tente nos dar o maximo de informacdes que puder. Se vocé ndo quiser responder a alguma
pergunta, vocé pode optar por ignord-la, mas lembre-se que todas essas informagdes serdo mantidas
em sigilo e podem ser usadas mais tarde para fazer melhorias na execucgdo e concep¢iio do
programa.”

Notas adicionais para o entrevistador: Se o usudrio estiver confuso sobre o que a "intervencao" &,
lembra-lo que ela abrange todo o trabalho que eles fizeram com seu parceiro do cuidado e agente
comunitdrio de satde mental. Por favor, passe um breve momento com o usudrio para criar um
vinculo antes de iniciar a entrevista, pergunte a ele como esta se sentindo, etc.

* k%

1. Compreensdo do programa
“0 que te motivou a participar deste estudo?”

“Quais expectativas vocé tinha sobre o trabalho com o parceiro do cuidado/agente comunitario
de sadde mental?”

“Vocé pensou que este estudo te ajudaria individualmente? Vocé pensou que haveria algum
problema relacionado a este estudo?”

“Vocé pensou que este estudo teria um impacto na sua familia, amigos, ou comunidade? De que
forma?”

1D:

2. Entendimento da psicose

"O que psicose/esquizofrenia/(outro termo apropriado®) significa para vocé&?" (Investigar:

modelos alternativos de explicacdo, sentimento de esperanca ou desespero em saber sobre
psicose, etc.)

a

[Se o usudrio acha que existe tratamento/suporte para psicose]: "Qual vocé acha que é a

melhor maneira de trata-1a?"



183

3. Experiéncia do programa

“Como foi sua experiéncia com o programa?”

“Como vocé compararia o programa que recebeu do tratamento de outros profissionais de
satde mental (psicélogo/psiquiatra)?”

[Se a ajuda do PC € percebida como positiva]: "De que forma isso ajuda (ou melhora) o
tratamento que vocé recebe no CAPS?"

[Se a ajuda do PC é percebida como negativa]: "Como isso dificulta (ou piora) o tratamento
que voce recebe no CAPS?"
4. Disponibilidade do PC e ACSM

“O que mais te ajudou nos encontros com o PC/ACSM? O que menos te ajudou?” [Investigar:

disponibilidade, ter alguém com quem conversar, sentimento de ser compreendido,
acessibilidade aos recursos comunitdrios]

"Vocé foi capaz (ou conseguiu) de se encontrar com seu parceiro do cuidado sempre que
precisava?

“Como a disponibilidade do seu parceiro do cuidado pode ser comparada com a disponibilidade
da equipe do CAPS?"

5. Contexto socioecondmico: Transporte e dinheiro

"Algum fator social (como dificuldades com transporte) ou fatores econémicos (como falta de
dinheiro) dificultou o encontrou com seu PC ou ACSM?”

[Em caso afirmativo]: “Quais foram?" (Investigar: Dificuldades financeiras, responsabilidades
no trabalho, dificuldades para entrar em contato com o PC/ACSM e vice-versa (problemas

com telefone), problemas de mobilidade fisica (devido & deficiéncia ou condicdes médicas,
etc).

[Depois de perguntar sobre a experiéncia pessoal]: “Vocé sabe se outros usudrios tiveram
problemas para encontrar com o PC/ACSM por alguma desses motivos?”

6. Fatores pessoais/prioridades

“Quais sdo suas responsabilidades no trabalho e em casa?” (Exemplos: tarefas domesticas,
cuidar das criangas, atividades socais, trabalho, etc.)

“Vocé tem dificuldade para realizar alguma delas?”
[Em caso afirmativo]: “Alguém te ajuda?” (ex. familia, amigos, etc.)

“Alguma vez suas responsabilidades ndo permitiram que vocé se encontrasse com seu parceiro
do cuidado ou agente comunitario de saude mental?”
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7. Violéncia

"Na sua opinido, existe muita violéncia no seu bairro? Alguma vez isso impediu que vocé se
encontrasse com o seu PC ou ACSM?"

"Existe alguém na sua casa que ja fez vocé se sentir inseguro?"

[Em caso afirmativo]: "Isso j& impediu que vocé se encontrasse com o seu PC ou ACSM?"
8. Acesso a servicos de saude mental

"Existe um centro de satde mental (CAPS) de facil acesso?" (Exemplos: préximo de casaq,
dificuldades com a administracdo, etc.)

"Se nao pudesse chegar ao CAPS, onde vocé iria buscar ajuda? Existe alguém, algum grupo ou
organizacdo em sua comunidade que poderia ajuda-lo com a sua condigdo de saide mental?"
(Investigar: Existe alguém [curandeiro tradicional, grupo de apoio, etc..] para quem vocé possa
pedir ajuda para sua condicdo de satide mental?)

9. Politicas

“Vocé conhece algum programa ou politica pablica (municipal ou nacional) que ajuda os
individuos com transtorno mental a se sentirem mais parte da sociedade?"

10. Atividades comunitarias

“Quais atividades seu PC/ACSM recomendou ou incentivou vocé a participar?”

“Existe alguma atividade que vocé gostaria de experimentar mas ndo conseguiu? Por que?”
(Investigar: estigmas, tempo/conveniencia)

[Se o usudrio experimentou alguma atividade]: “Entre as atividades que vocé experimentou,
gual foi a mais facil para vocé? Vocé consegue explicar por que?” (Investigar: sentimentos de
conforto ou desconforto com a atividade, agenda, interesse ou falta de interesse)

11. Relacionamento com o PC e 0 ACSM
“Como vocé descreveria seu relacionamento com o PC e 0 ACSM?”

“Vocé poderia se relacionar com seu PC/ACSM em um nivel pessoal? (Investigar: Eles vém do
mesmo contexto ou regicio ou tém interesses parecidos?)

“Seu PC conseguiu entender suas experiéncias? Como vocé se sentiu com isso?”

“Vocé achou mais facil conversar sobre suas experiéncias e situagdes com um
psicélogo/psiquiatra ou com um parceiro? Poderia explicar por que vocé se sentiu assim?”
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12. Papel do PC e do ACSM no programa

“Vocé acha que o PCe o ACSM s3ao adequadamente preparados e experientes para conduzir
este programa com vocé?”

[Em caso afirmativo]: “O que faz vocé pensar isso?”
[Em caso negativo]: “Quem mais vocé poderia sugerir para ajudar neste programa?”

“Vocé se sentiu desconfortdvel em algum momento do programa?” (Investigar: “Onde vocés se

encontraram a maior parte das vezes? Esse lugar era privado/confidencial o suficiente para
vocé?”)

13. Rotatividade do PC e do ACSM
"Vocé trabalhou com o mesmo PC e ACSM durante toda a interven¢ao?”

[Em caso negativo]: "Foi dificil fazer a transi¢ao para o trabhalho com uma pessoa diferente?
Por que ou por que ndo?"

14. Envolvimento no programa
"Vocé completou a intervencdo com o seu PC/ACSM?"
[Em caso negativo]: "Por que vocé nao concluiu a intervengao?"

[Em caso afirmativo]: "Alguma vez vocé pensou em sair do programa? Por que razao? Por
que voceé decidiu ndo sair do programa?"

15. Apoio ou oposicdo da familia
“O que sua familia sabe sobre seu PC e ACSM?”
“Sua familia apoiou ou se opds a sua participacdo no programa?”
[Em caso positivo]: “Que tipo de apoio vocé recebeu?”

[Em caso negativo]: “Que tipo de problemas/oposicdo vocé enfrentou?”

16. Religido e espiritualidade
"Vocé ou sua familia fazem parte de algum grupo religioso?”

“Como vocé acha que suas crencas te afetam?” (Investigar: estratégias de enfrentamento, apoio,
valores/ideias)

“Como os membros do seu grupo religioso véem a doenc¢a mental?”

“Em algum momento, vocé sentiu que tinha que esconder deles (do grupo religioso) a sua
doenca ou o tratamento que faz?”

“Vocé acha que suas praticas religiosas/espirituais ou suas crencas te ajudaram de alguma
maneira?”
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17. Resposta da comunidade
“Os seus vizinhos ou amigos souberam da sua participagao no programa?”

[Em caso afirmativo]: “Como a comunidade reagiu ao ver o PC ou ACSM visita-lo em sua
casa? A reacao da comunidade afetou a sua participacdo na intervengdo?"

[Em caso negativo]: “Vocé se sentiria mais confortavel contando isso para eles? Por que ou
Por que n3ao?”

18. Impacto do programa
“A sua vida mudou de alguma maneira por causa do programa? Qual foi essa mudang¢a?”
{Investigar: mudangas de comportamento, mudangas no estilo de vida, mudancas na satide,

mudancas sociais ou emocionais)

“Vocé se sente confiante em manter esses habitos e mudancgas no seu estilo de vida (novas
atividades e comportamentos) agora que vocé ndo tem mais seu PC/ACSM?”

“Qual foi o impacto da sua experiéncia na sua familia, amigos e comunidade?”

19. Recomendagdes/sugestbes

“Vocé aconselharia outras pessoas com dificuldades em satde mental a participar do
programa?”

[Em caso afirmativo]: “Por que?”
[Em caso negativo]: “Por que nao? Quais mudangas deveriam ser feitas no programa para
ajudar outros na comunidade?”
20. Nivel de satisfacdo

“De modo geral, qudo satisfeito vocé esta com o programa? Por que?”

Notas Adicionais
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com copatrocinio do Governo Brasileiro;
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DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2.040.296

Apresentac¢do do Projeto:

As informacdes elencadas nos campos denominados "Apresentacéo do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa" e
"Avaliacdo dos Riscos e Beneficios" foram retiradas do documento intitulado
"PB_INFORMAGCOES_BASICAS_708157_E1.pdf", gerado em 10.03.2017.

INTRODUGAO

A proporcéo de pessoas com transtornos mentais, neurolégicos e de substancias que precisam, mas néo
recebem cuidados - a lacuna no tratamento de salde mental - é agravada pela escassez de profissionais de
salde disponiveis para prestar cuidados de salde mental, com base em dados comprovados que atendem
aos padrées minimos. Os investigadores, gestores e os organismos internacionais tém chamado urgente
atencéo para a ampliacdo de servicos de saude mental. O Compartilhamento de Cuidados (Task-Sharing) -
delegacdo de tarefas que ampliou quadros de profissionais de saude em geral oferecendo uma formacao
adequada, e com superviséo e suporte suficientes - permite o uso criterioso de valiosos recursos humanos e
da expanséo do atendimento, reduzindo a carga sobre os cuidadores.

A fim de contribuir para reduzir a lacuna de tratamento em salde mental em uma escala global, o Instituto

Nacional de Saude Mental dos EUA (NIMH) estabeleceu os Centros Colaborativos de
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Investigacéo Internacional sobre Saude Mental (CHIRMH) a partir de um edital para constituicdo de Redes
Colaborativas de Pesquisa em Satde Mental. O objetivo do CHIRMH € aumentar a base de investigacéo
para intervencSes em saude mental em paises periféricos, com o objetivo de fornecer conhecimentos
necessarios, ferramentas e estratégias baseadas em pesquisas sustentaveis. Como um grupo, os
beneficiados constituem uma rede colaborativa de centros regionais de pesquisa em satide mental na Africa,
Asia e América Latina, com capacidade para responder a questdes de pesquisa (dentro e entre regides),
que visa melhorar os resultados de saude mental para homens, mulheres e criancas. As lices aprendidas
com esses contextos podem informar a prestacdo de servicos de saude mental em outros
contextos/ambientes de bhaixa renda. Os centros s&o constituidos por equipes interdisciplinares, com o
objetivo de aumentar a capacidade dos servicos de sadde mental locais, melhoria da aprendizagem e
desenvolvimento colahorativo, integrando, intervencdes estaduais e nacionais, bem como a construcéo de
relacdes locais entre intervenientes governamentais, ndo-governamentais e de base comunitaria.

HIPOTESE

Existem importantes barreiras e facilitadores relacionados aoc desenvolvimento de modelos de tratamento de
saude mental baseados no Compartilhamento de Cuidados. Tais barreiras/facilitadores abrangem aspectos
estruturais, questSes logisticas/geograficas, de recursos humanos (ou seja, disponibilidade de tempo,

treinamento, sobrecarga de trabalho), além de questdes relacionadas ao estigma e discriminacéo.

METODOLOGIA

O protocolo para o projeto de pesquisa compartilhada tem sido desenvolvido de forma colaborativa por
pesquisadores de cada uma das quatro Redes Colaborativas do NIMH. Usando dados coletados sobre as
barreiras e facilitadores reais e percebidas vamos identificar e descrever os fatores associados ao
compartilhamento de tarefas bem-sucedidas entre os projetos de servicos de saude e no Ano 5, iremos
desenvolver e acbes-piloto para avaliar a importancia relativa dessas barreiras e facilitadores na
implementacdo bem sucedida de modelos de cuidado em compartilhamento de tarefas. Para conseguir isso,
propomos uma abordagem de métodos mistos comum em todas as Redes que permitam comparacdes e
combinac¢des de aprendizagem, mesmo quando os resultados sédo diferentes. Os métodos consistem em
uma série de etapas, cada uma com base nos resultados da anterior.

Reconhecemos que o foco em barreiras e facilitadores para o compartilhamento de tarefas é
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apenas um parte da avaliag@o maior, sendo necessario dentro de cada projeto para determinar como tirar as
intervencdes estudadas em escala. Tendo em conta os fundos disponiveis, tempo e recursos humanos, com
foco neste componente compartilhado entre todas as Redes determina-se ser um passo viavel e util em um
amplo processo de implementacéo.

Os dominios a serem explorados relacionados com facilitadores e barreiras so os seguintes:

(i) Obstaculos estruturais e facilitadores

a. Logistica;

b. Financeiro;

c. Em nivel de sistema (organizacional - ou seja, vertical, dentro de sistemas; cultural - ou seja, horizontal,
entre os sistemas) - inclui modelos de lideranca;

d. Politica / Sistemas de seguranca (se aplicavel).

(i) Barreiras de atitudes e facilitadores

a. estigma:

i. Cliente e fornecedor - publico e auto-estigma;

ii. Sistema - estigma estrutural.

b. Confian¢a nos prestadores de servicos e sistemas de servicos;

c. Os modelos explicativos:

i. Relacionado a quem os clientes/familias buscariam para os problemas visados;

ii. Relacionadas a consciéncia e discernimento de prestadores de servicos em vez de clientes / familias
terem conhecimento de um problema que necessita de servicos.

O projeto sera realizado a partir de 3 fases interrelacionadas:

1- Fase Formativa e de Revis&o da Literatura que visa uma reviséo da literatura sobre o conhecimento atual
em torno do compartilhamento de tarefa de facilitadores e barreiras e uma revisdo dos dados qualitativos da
pesquisa formativa. A revisdo da literatura sera implementada com cada Rede assumindo diferentes
aspectos da revisdo. Especificamente, a RA e as Redes do Projeto “Quali-Shared” vao revisar a literatura
sobre facilitadores e barreiras com os parceiros do cuidado (RA incidira sobre a literatura relacionada a
transtornos mentais graves enquanto a participac&o incidira sobre os transtornos mentais comuns). A
revisdo da literatura das Redes sera ndo-sistematica, mas concentrara em identificar todos os artigos de
maior impacto, em Inglés e outros idiomas relevantes (RA ira procurar as revistas em espanhol/portugués)
relacionados com as barreiras e facilitadores para cada populacéo-alvo. Uma vez identificados, cada Rede
ira rever seus artigos relevantes para as seguintes informacdes: facilitadores e barreiras em relacéo a

prestacdo de servicos, o transtorno (s) que foram o foco no estudo, a populacéo para os quais os
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servicos foram prestados, e as medidas ou instrumentos de avaliacdo que foram utilizados ou desenvolvidos
para avaliar os facilitadores e barreiras. Serdo também elaborados os roteiros de entrevistas e o treinamento
dos entrevistadores;

2- Trabalho de Campo: sera realizada coleta de dados a partir de entrevistas com participantes do RCT do
alocados no grupo de intervencdo (N=20), além de entrevistas realizados com ACSM (N=4) e PC (N=4) que
trabalharam na implementacéo da intervencéo CTI-TS;

3- Analise de Dados e Desenvolvimento de Ferramentas e Medidas para identificacdo de barreiras e
facilitadores.

CRITERIOS DE INCLUSAO

Para participantes alocados no grupo de intervencéo do RCT CTI-TS:

a) Ter recebido a intervencéo e participado do estudo;

b) Aceitar participar da entrevista e fornecer consentimento informado para participacdo no projeto de
Pesquisa Compartilhada.

Para ACSM:

a) Ter trabalhado na implementacéo da intervencéo CTI-TS;

b) Aceitar participar da entrevista e fornecer consentimento informado para participacéo no projeto de
Pesquisa Compartilhada.

Para PC:

a) Ter trabalhado na implementacéo da intervencéo CTI-TS;

b) Aceitar participar da entrevista e fornecer consentimento informado para participacéo no projeto de
Pesquisa Compartilhada.

CRITERIOS DE EXCLUSAO

N&o apresentados.

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO PRIMARIO

Gerar medidas adequadas para avaliar diversas barreiras e facilitadores comuns ao Compartilhamento de
Cuidados entre diversos contextos e fornecer a ampliacéo e integracéo dos servicos no d&mbito dos sistemas
de cuidados existentes.
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OBJETIVOS SECUNDARIOS

1. Identificac@o de barreiras e facilitadores no compartilhamento de tarefas:

Usaremos

1) revisdes de literatura,

2) os dados existentes (fase formativa, estudo-piloto, dados de ensaio principal) e

3) novos dados, para identificar as barreiras e facilitadores relacionados com a aceitabilidade e viabilidade
de diviséo de tarefas a partir de varias perspectivas, incluindo os usuarios do servico e suas familias e
prestadores de servicos. Os prestadores de servicos incluem os parceiros do cuidado (pares), agentes
comunitarios de saude mental, incluindo, aqueles que prestam servicos diretos, seus supervisores,
profissionais de saude e de gestdo e planejadores de servicos de salde.

2. Desenvolvimento de novas ferramentas:

Usando dados coletados a partir do primeiro objetivo, vamos elaborar e acdes-piloto com base nas bharreiras
e facilitadores comumente identificados através dos locais de estudo, bem como itens especificos do local.
3. Preparacéo de estudos de caso:

Com base nos resultados dos dois objetivos anteriores, iremos descrever as barreiras e facilitadores
relevantes encontrados para cada local de estudo através de descrices de estudo de caso dos processos
qualitativos e ferramenta de teste que podem ser utilizados para identificar aprendizados comuns

especificos entre os locais de estudo.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
RISCOS
O Estudo apresenta riscos minimos para os potenciais participantes, incluindo aqueles relacionados ao

possivel mal estar fisico e/ou desconforto emocional ocasionados no momento da entrevista.

BENEFiCIOS

O Estudo n&o apresenta beneficios diretos relacionados a participacédo, mas oferece beneficios indiretos
relacionados a participacdo uma vez que se propde construir medidas na identificacdo de barreiras e
facilitadores para implementacéo de intervencdes psicossociais visando ampliar a qualidade e

disponibilidade de servicos em saude mental.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
EMENDA 1
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A presente emenda se refere a atualizac&o para novas versdes dos roteiros de entrevista.

De acordo com a pesquisadora responsavel, a equipe de pesquisa avaliou a necessidade de o roteiro inicial

de entrevistas ser aprimorado e reformulado quanto a sua forma, gerando uma nova verséo.

N&o houve alteracdo em nenhum dos centros coparticipantes do estudo.

N&o houve alteracéo nos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido previamente aprovados.

Os seguintes documentos relacionados ao estudo foram submetidos nessa emenda, todos em 17.02.2017:

- OficioPendenciasE1.docx, submetido em 10.03.2017;

- RedeAmericas_Usuario_Barreiras_e_Facilitadores__4_28_2016_final.pdf, submetido em 29.04.2018;

- RedeAmericas_ACSM_Barreiras_e_Facilitadores__Portugues_CMHW_4_28_16_Final.pdf, submetido em
29.04.2016;

- RedeAmericas_PC_Barreiras_e_Facilitadores__ Portugues_PSW_4_28_16_final.pdf, submetido em
29.04.20186.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoéria:
Verificar item "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes".

Recomendacodes:

Verificar item "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes".
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Néo foram observados dbices éticos nos documentos apresentados.

Consideracoes Finais a critério da CONEP:
Diante do exposto, a Comissédo Nacional de Etica em Pesquisa - Conep, de acordo com as atribuicdes
definidas na Resolucéo CNS n® 466 de 2012 e na Norma Operacional n® 001 de 2013 do CNS, manifesta-se

pela aprovacéo da emenda proposta ao projeto de pesquisa.
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Situacéo: Emenda aprovada.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Béasicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_708157| 10/03/2017 Aceito
do Projeto E1.pdf 15:55:41
Outros OficioPendenciasE1.docx 10/03/2017 |Maria Tavares Aceito

15:54:15 [Cavalcanti
Qutros RedeAmericas_PC_Barreiras_e_Facilita| 29/04/2016 |Maria Tavares Aceito
dores__Portugues_PSW_4_28_16_final.| 14:32:27 |Cavalcanti
pdf
Outros RedeAmericas_ ACSM_Barreiras_e_Faci| 29/04/2016 |Maria Tavares Aceito
litadores__Portugues_CMHW_4_28_16 14:29:41 [ Cavalcanti
Final.pdf
Outros RedeAmericas_Usuario_Barreiras_e_Fa| 29/04/2016 |Maria Tavares Aceito
cilitadores 4 28 2016 final.pdf 14:28:20 | Cavalcanti
Outros FormCapacidade_Consentimento.docx 20/01/2016 |Maria Tavares Aceito
10:44:58 [ Cavalcanti
TCLE / Termos de |TCLE_ACSM_port_20jan16.docx 20/01/2016 |Maria Tavares Aceito
Assentimento / 10:43:39 [ Cavalcanti
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_usuario_port_20jan16.docx 20/01/2016 |Maria Tavares Aceito
Assentimento / 10:43:21 [Cavalcanti
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TALE_usuario_port_20jan16.docx 20/01/2016 |Maria Tavares Aceito
Assentimento / 10:42:41 | Cavalcanti
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLEparceirodocuidado_port_20jan16.d| 20/01/2016 |Maria Tavares Aceito
Assentimento / ocx 10:42:05 [Cavalcanti
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TALE_parceirodocuidado_port_20jan16.| 20/01/2016 |Maria Tavares Aceito
Assentimento / docx 10:40:55 [Cavalcanti
Justificativa de
Auséncia
Declaracéo de Carta_Susser_portugues.pdf 20/01/2016 |Maria Tavares Aceito
Pesquisadores 10:38:41 Cavalcanti
Declaracéo de CartaSusser_Tavares.pdf 20/01/2016 |Maria Tavares Aceito
Pesquisadores 10:37:49 | Cavalcanti
Outros Oficio_Pendencias_Parecer_1379037_C| 20/01/2016 |Maria Tavares Aceito
ONEP 16 01 2016.pdf 10:36:19 [Cavalcanti
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Outros Orcamento traduzido.docx 19/06/2015 Aceito
14:38:04
Outros Cronograma.docx 19/06/2015 Aceito
14:37:24
Projeto Detalhado / | Projeto de Pesquisa Compartilhada.docx| 19/06/2015 Aceito
Brochura 11:05:11
Investigador
Folha de Rosto Plataforma Brasil 001.jpg 28/05/2015 Aceito
12:46:19
Outros Carta Anuéncia Coord Munic SM.pdf 19/05/2015 Aceito
13:56:29
Outros Carta de Anuéncia CAPS FD.pdf 19/05/2015 Aceito
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Anexo 3

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVER E ESCLARECIDO

USUARIOS
Anexo ao Protocolo: IRB-AAAI1845
Pesquisador responsavel: Ezra Susser (ess8)

Titulo do Protocolo no IRB: Hubs Colaborativos para Pesquisa Internacional sobre
Saude Mental (U19), Rede Regional “RedeAmericas”
para Pesquisa em Saude Mental na América Latina

Numero do Consentimento:
Duracgéao da Participacao: 60-90 minutos
NuUmero previsto de sujeitos: 40

Propdsito da Pesquisa

Vocé esta participando de um projeto de pesquisa que esta avaliando como evoluem
as pessoas que recebem a Intervencéo para Periodos de Transicdo — Transferéncia
de Cuidados (CTI-TS) mais o cuidado regular do Centro de Atencdo Psicossocial
(CAPS) em comparacdo com pessoas que somente recebem o cuidado regular do
CAPS. Esse estudo faz parte de uma rede de pesquisa mais ampla, que inclui
pesquisadores de outras partes do mundo que estdo trabalhando em um projeto
intitulado: Projeto de Pesquisa Compartilhado. O objetivo deste projeto é aprender
mais de cada pessoa que esta envolvida em servicos comunitarios de saude mental,
incluindo usuarios, profissionais e gestores. Essa pesquisa ajudara a fornecer
informagdes importantes para melhoria desses servicos em muitas regides do mundo,
incluindo a sua cidade. NOs gostariamos de saber se vocé quer participar desse
estudo complementar, o Projeto de Pesquisa Compartilhado, para ajudar a definir o
gue pode ajudar ou dificultar um programa como o CTI-TS na sua comunidade.

Informacdes Adicionais

Consentimento do Participante
Este é um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para o participante.

Informacdes sobre a Pesquisa
O Projeto de Pesquisa Compartilhado tem como objetivo a definir o que pode ajudar

ou 0 que pode atrapalhar um programa como a CTI-TS na comunidade. Noés
gostariamos de saber mais sobre como que foi para vocé participar desse programa,
como questdes sobre o transporte ou trabalhar junto a pessoas da sua familia ou
comunidade.

Uma pessoa da equipe de pesquisa que foi treinada ira lhe perguntar algumas
guestdes sobre esses tdpicos durante uma entrevista que ira durar aproximadamente
de 60-90 minutos.
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As informacdes de sua conversa com a equipe de pesquisa ndo serao divididas com
seu familiar ou cuidador nem o seu parceiro do cuidado ou agente comunitario de
saude mental que Ihe acompanharam.

Se vocé néo quiser participar do Projeto de Pesquisa Compartilhado, isso nao vai
influenciar seu acesso aos servicos de saude regulares nem seus direitos como
paciente.

Riscos

Ha algum risco para mim caso eu participe deste estudo?

Se vocé decidir participar do Projeto de Pesquisa Compartilhado, algumas perguntas
podem suscitar lembrancgas ou emocfes desconfortaveis. Caso vocé sinta algum mal-
estar, vocé podera conversar com um membro capacitado da equipe clinica de
servicos de saude mental ou com a equipe do projeto.

Vocé poderda pular qualquer pergunta a qualguer momento caso vocé nado se sinta a
vontade.

Para contatar alguém do projeto devido a uma piora da sua condicao e obter ajuda,
por favor, contatar:

Dra. Maria Tavares Cavalcanti
Universidade Federal do Rio de Janeiro
Telefone: + 55 21 3938-5506 ou 993.490.918

Beneficios

Este estudo tera algum beneficio para mim?

N&o h& beneficios diretos para as pessoas que escolherem participar do estudo. Além
disso, ndo h& beneficios particulares aos participantes do estudo. No entanto, as
informacdes obtidas nesse estudo podem ajudar a melhorar os cuidados de base
comunitaria para pessoas com transtornos mentais.

Procedimentos Alternativos
A sua participacao € voluntaria. Vocé pode decidir participar do estudo ou nao.

Confidencialidade
Sua identidade e qualquer outra informacéo que possa levar a sua identificacdo seréao
estritamente protegidas pelos procedimentos do presente estudo.

Para fins de pesquisa, as informacfes coletadas sobre vocé neste estudo serao
identificadas apenas por um ID-numero de identificacdo. As informagdes serédo
organizadas em um banco de dados e os dados de identificacdo s6 seréo utilizados
por pessoas autorizadas. As entrevistas serdo audio-gravadas e posteriormente
transcritas para um arquivo eletrénico. Todas as gravagdes e arquivos serdo mantidos
sob seguranca em computadores protegidos por uma senha. Todos os arquivos de
papel serdo mantidos em um armario protegido por uma chave na sala da pesquisa.
Sua privacidade € muito importante para nés, e sera protegida através de varias
medidas de seguranca. Faremos tudo o que pudermos para manter esta informagao
segura. No entanto, ndo podemos prometer absoluta confiabilidade. Embora seja
altamente improvavel, um problema inesperado pode ocorrer, como uma violagéo da
seguranca do computador.
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Os resultados deste estudo poderéao ser publicados, mas nenhuma informacéo que
pode vir a identifica-lo serq usada em qualquer apresentacdo ou publicagéo cientifica.

As seguintes pessoas e/ou agéncias poderdo ver e analisar seus registros de
pesquisa (sem o0 seu nome associado):

- O pesquisador responséavel, sua equipe e outros profissionais de salude que podem
estar avaliando o estudo;

- Autoridades da Universidade de Columbia e o Hospital Presbiteriano de Nova York,
incluindo o Comité de Etica em Pesquisa (IRB)

- O Escritério de Protecdo a Pesquisa em Seres Humanos dos Estados Unidos
(OHRP)

- O patrocinador do estudo, o Instituto Nacional de Saude dos EUA, incluindo as
pessoas ou organizacdes que trabalham com ou de propriedade do patrocinador.

- Qutras autoridades que fazem parte do Projeto de Pesquisa Compartilhado no
ambito das Redes Colaborativas para Pesquisa Internacional em Saude Mental
patrocinada pelo Instituto Nacional de Saude (NIH)

Recompensa
N&o sera oferecida recompensa por participar deste estudo.

Custos Adicionais
N&o havera custos adicionais para vocé caso vocé decida participar do estudo.

Participacdo Voluntaria

Sua participacdo é inteiramente voluntaria. Sua decisdo de participar ou ndo deste
estudo nao afetara seu uso atual ou futuro de servigos de salde ou saude mental, ou
seus direitos como paciente. Além disso, vocé pode se recusar a responder qualquer
pergunta feita pelo entrevistador da pesquisa. Caso vocé decida participar do estudo,
VOCcé pode interromper a sua participacdo sem incorrer em qualquer perda ou
penalidade.

Informacdes Adicionais
Para questdes relacionadas ao estudo para participantes do Rio de Janeiro, Brasil,
entre em contato:

Pesquisadora Responsavel no Brasil

Dra. Maria Tavares Cavalcanti

Universidade Federal do Rio de Janeiro
Telefone: + 55 21 3938-5506 ou 993.490.918

Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Psiquiatria da UFRJ (Brasil):
Jorge Adelino Rodrigues da Silva

Telefone: (21) 3938-5510

Horario de funcionamento do CEP/IPUB: 9:00h as 12:00h e 14:00 as 16:00h
Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saude

Rua: Evaristo da Veiga, 16 - Sobreloja — Centro — CEP: 20031-040

site: www.rio.rj.gov.br/web/sms/comite-de-etica-em-pesquisa

e-mail: cepsms@srio.rj.gov.br / cepsmsri@yahoo.com.br

Telefone: 2215-1485



http://www.rio.rj.gov.br/web/sms/comite-de-etica-em-pesquisa
mailto:cepsms@rio.rj.gov.br
mailto:cepsmsrj@yahoo.com.br
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Para o IRB da Universidade de Columbia, New York:
Diretor interino: Brenda Ruotolo
Telefone: +1 212 305 5883

Pesquisador Responsavel da Universidade de Columbia:
Dr. Ezra Susser
Telefone: +1 212 3422133

Consentimentos para este estudo de pesquisa

Eu li o formulario de consentimento e conversei sobre esse estudo de pesquisa com
0 pesquisador, inclusive sobre o propdsito, os procedimentos, 0s riscos, 0s beneficios
e as alternativas. Eu fui informado de que receberia e poderia guardar uma copia deste
formulario de consentimento assinada e datada. Ao assinar e datar este formulério de
consentimento, eu ndo estou abrindo méo de qualquer direito legal que eu teria caso
nao estivesse participando do estudo.

1- Eu concordo em ceder essa entrevista para participar do Projeto de Pesquisa
Compatrtilhado
Sim N&o Data Iniciais

Eu compreendi que se eu responder “ndo” a questdo acima, eu ndo poderei
participar da entrevista apesar da minha resposta acima.

2- Eu concordo que os dados coletados sobre mim a partir deste estudo possam ser
disponibilizados para outros pesquisadores qualificados cientificamente no futuro e
todas as informacbes pessoais retiradas. Este acesso sera limitado para
pesquisadores qualificados cientificamente em instituicdes que tenham comissdes
éticas adequadas.

Sim N&ao Data Iniciais

Recebimento de copia do Termo de Consentimento
Eu recebi uma copia deste formulario de consentimento.

Assinatura

Participante do Estudo
Nome por extenso:
Assinatura:

Data

Responséavel pela obtencdo do consentimento
Nome por extenso:
Assinatura:

Data:




