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Estigma e esquizofrenia:
repercussdes do estudo sobre
discriminacao experimentada

e antecipada

M®onica Teixeira

O artigo “Padrao global da discriminagdo experimentada
e antecipada contra pessoas com esquizofrenia: estudo
transversal™, publicado originalmente na Lancet, despertou
interesse entre psiquiatras de varios paises da Europa. As cartas
enviadas por eles a revista inglesa foram reunidas aqui.
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Na edicdo passada desta Revista, e em continuidade a
colaboragdo com a revista Lancet, Observando a Medici-
na traduziu e apresentou a seus leitores o artigo “Padréo
global de discriminagdo experimentada e antecipada contra
pessoas com esquizofrenia: estudo transversal”, de Graham
Thornicroft e colegas. O artigo relata os resultados encon-
trados em pesqguisa mundial na qual se pediu a pessoas com
diagnéstico de esquizofrenia que avaliassem suas experién-
cias de discriminacdo. O trabalho dos pesquisadores ingle-
ses suscitou cartas a Lancet, publicadas na edi¢éo de 18 de
abril do periddico inglés, e que podem ser lidas a seguir.

Estigma e esquizofrenia

Graham Thornicroft e colegas' abordam um assunto
relevante de salde. Esquizofrenia é altamente prevalente? e
as consequéncias da estigmatizagdo séo frequentemente de-
vastadoras para os envolvidos. Embora o estudo em ques-
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Global pattern of experienced and anticipated discrimination against people with
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tdo seja o primeiro aavaliar sistematicamente as experiéncias de pessoas com es-
quizofrenia em escala global, preocupa-me ainterpretacéo dos resultados pelo fato
de o artigo ndo abordar dois assuntos importantes.

Primeiro, uma das hip6teses mais amplamente testadas na pesquisa sobre
esquizofrenia considera o papel causal da carga genética. Os estudos sobre a taxa
de concordancia para esquizofrenia, com gémeos monozigoticos e heterozigoti-
cos;® e a conexdo observada entre a proximidade com um parente afetado na éar-
vore familiar, oferecem fundamento para essas hipéteses.* Thornicroft e colegas
descobriram que mais de um terco dos participantes do estudo esperavam a dis-
criminagdo, mesmo quando nenhuma discriminagdo houvesse sido experimenta-
da antes. No entanto, o estudo nédo esclarece se os participantes tinham ou néo
historia de esquizofrenia na familia. Poderia esse resultado — da antecipacéo da
discriminagdo — ser explicado pela experiéncia do participante a respeito do tra-
tamento das geragdes anteriores? Entrevistas e processo de coleta de dados mais
abrangentes revelariam mais sobre as razdes por tras dessas expectativas.

Outro resultado altamente documentado é a correlacdo inversa entre esqui-
zofrenia e status socioecondmico. Varias medidas do status socioecondémico in-
dicam risco maior entre camadas empobrecidas.® Thornicroft e colegas ndo
avaliaram o status socioecondmico, nem idade, sexo ou origem étnica, fatores que
podem ativar as fontes de discriminagdo contra determinados individuos.

Mais estudos que levem esses temas em consideracéo poderiam oferecer
maior direcionamento aos servicos de salide mental para promover ainclusao so-
cia.
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Graham Thornicroft e colegas® descobriram que a discriminacdo antecipa-
da e a experimentada sdo consistentemente altas em paises que registram doen-
¢as mentais. Embora o artigo seja detalhado e abrangente, alguns pontos devem
ser esclarecidos.

Primeiro, € importante especificar o nivel de educagdo dos participantes.2 Os
dados foram coletados via entrevista e apoiados na avaliagéo subjetiva dos parti-
cipantes sobre o preconceito. Quem tem nivel mais alto de educacéo pode ser mais
capaz de tolerar certas experiéncias do que aqueles com um nivel mais baixo, e
podem n&o julgar “estigmatizante” uma determinada experiéncia que alguém me-
nos educado avaliaria assim. Além disso, participantes menos educados pode-
riam ter mais dificuldade para encontrar emprego, 0 que poderia aumentar a
discriminacéo.

Em segundo lugar, o ambiente cultural deveria ser enfatizado. E dificil com-
parar o pobre ambiente rural com melhores condicdes urbanas. Adicional mente,
culturas diferentes tém atitudes diferentes em relacéo a saide mental.

Em terceiro lugar, Thornicroft e colegas consideraram a severidade da
doenca dos participantes? E crucial estimar a discriminaco negativa registrada
frente a severidade da doenca.

Finalmente, é importante comparar o tempo desde o diagnostico da doenca
mental. Aqueles diagnosticados ha muito tempo mais provavel mente enfrentaram
discriminagdo do que os diagnosticados recentemente.
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Em resposta ao artigo de Graham Thornicroft e colegas' e o Comentario de
Beate Schulze,? gostariamos de compartilhar nossa experiéncia de luta contra o
estigma da esquizofrenia.

O advento do tratamento comunitario da doenga mental na Grécia, no ini-
cio dos anos 1980, enfatizou o conceito holistico da doengca mental, incorporan-
do modelos psicossociais e biolégicos, e levou ao desenvolvimento de um
programa de reabilitacdo psicossocial igualmente concentrado em intervencdes
clinicas e psicoterapéuticas.® Avaliagdes funcionais e clinicas regulares capacita-
ram os pacientes a participar do desenvolvimento de seus préprios planos tera-
péuticos individualizados.

Um resultado dessa participagdo foi a fundagdo, em 1984, da Associacéo
contra 0 Preconceito de Doengas Mentais, ou Anagennisi (“renascimento”, em
grego). Desde entdo, a Anagennisi, com seus 385 pacientes membros, participa
em uma série de programas de reabilitacdo vocacional na Europa e apoia ativa-
mente projetos comunitarios contra o estigma publico com a promogdo de uma
rede de associacles similares em toda a Grécia.

Recentemente, a Anagennisi foi aceita na Confederac@o Nacional Grega para
Pessoas Deficientes e um paciente-membro foi eleito pela maioria para o conse-
Iho executivo, o que foi considerado um grande sucesso para pacientes com es-
quizofrenia e para pessoas com deficiéncias que abracaram os membros da
Anagennisi como seus iguais.

A identificacdo desses pacientes-membros com outras pessoas deficientes
fortaleceram o esforco deles contra estigma publico e estigma percebido.* Talvez
0s préprios pacientes pudessem conduzir uma mudanga na maneira condescen-
dente com que a sociedade olha para eles.
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O artigo de Graham Thorbnicroft e colegas! e o Comentario de Beate
Schulze? sdo bem-vindas excegdes a uma visao predominante na clinica psiquié-
trica de que o estigma ndo é uma influéncia ambiental modificivel capaz de afe-
tar o curso e o0 prognéstico da psicose.®*

Thornicroft e colegas argumentam a favor do desenvolvimento de interven-
¢oes clinicas. Estas, no entanto, permanecem subestudadas e subdesenvolvidas.
Uma pista interessante sobre quais tratamentos podem funcionar é fornecida pela
alta prevaléncia da discriminacgdo antecipada.® Esta descoberta sugere que néo
apenas a experiéncia do estigma em si, mas também a interagdo dindmicacoma _
pessoa, em termos de esquematizagcdo sobre si mesmo e sobre 0s outros, tém
papel importante.

Ha cerca de um ano, refletindo sobre modos de diminuir (a experiéncia de)
estigmatizac&o, pensei que uma intervencdo centrada nas capacidades de indivi-
duos com severa doenca mental de lidarem com situacdes, oferecida em um con-
texto empoderado de autoajuda e complementada por ajuda profissional, pode se
constituir em uma intervencéo adequada. Essas habilidades podem ser aprendidas
com psicoeducagdo que se concentre em desenvolver respostas cognitivas ndo
frustrantes e estratégias comportamentais alternativas, evitando o aparecimento
de autoestigma e evitacao.

O contexto da autoajuda é necessario como contraposicdo para a visio pes-
simista pervasiva sobre a esquizofrenia. Por exemplo, uma revisdo destacada so-
bre esquizofrenia® afirma o seguinte: “Uma vez que 0s sintomas da esquizofrenia
ocorram (usualmente em adultos jovens), eles persistem por todo o tempo de vida
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do paciente e sdo quase completamente incapacitantes’. Perspectivas pessimis-
tas como esta ndo conduzem ao desenvolvimento de habilidades pessoais para
superar o estigma.

(Agradeco a J van Os por comentarios a uma versdo anterior desta carta. Declaro néo ter
conflitos de interesse)
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Resposta dos autores

Bayanne Olabi levanta um ponto interessante sobre o papel dafamilianadis-
criminagéo antecipada, particularmente em relac&o a discriminagdo antecipada ser
ou ndo maior em individuos que testemunharam a discriminacdo de parentes. N&o
perguntamos aos participantes se eles tiveram uma histéria familiar de doenca
mental. A entrevista DISC (Discrimination and Stigma Scale) é estruturada como
um instrumento que pede aos participantes o fornecimento de exemplos de dis-
criminagéo experimentada ou antecipada em cada dominio davida. A andlise qua-
litativa desses dados, que serdo relatados por nés no futuro, oferece recursos
ricos para considerar quais fatores podem estar relacionados a antecipagdo da dis-
criminacdo. No entanto, em préximos estudos, consideraremos a possibilidade de
incluir itens que detalhem a histéria familiar da doenga mental.

E também importante considerar que os membros da familia podem eles
mesmos antecipar ou experimentar o estigma (ou segja, estigma por associagdo)
ou ainda ter preocupacdes sobre o estigma ou discriminagdo que o membro de
sua familia possa vir a sofrer (ou seja, estigma vicéario).! Esses cendrios ilumi-
nam o papel complexo da familia no processo de estigma. Examinaremos o pa-

1. Larson, JE.; Corrigan, P. The stigma of families with mental illness. Acad Psychiatry, n. 32,
p. 87-91, 2008.
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pel da familia na busca de ajuda como parte do Programa SAPPHIRE. Em rela-
¢do a explicagdes genéticas para a doenga mental, Phelan e colegas® demonstra-
ram que isto pode ter implicagfes positivas e negativas.

Relatamos sim dados sobre idade e sexo em nosso artigo, mas, devido a na-
tureza colaborativa do trabalho, com participantes de 27 paises, ndo coletamos
informagao sobre etnicidade. No entanto, reconhecemos sua importancia e esta-
mos realizando pesquisa sobre o assunto por meio do Programa SAPPHIRE. Nesse
trabalho, examinaremos em detalhe experiéncias de discriminagdo multipla por
usuarios de servicos de salide mental.

Em resposta a Sunning Chen e colegas, examinamos sim 0 nimero de anos
de educacdo em nosso estudo, a média da nossa amostra sendo 12,6 anos (DP
3.3). Nossas entrevistas, em sua maioria, foram feitas em centros urbanos, e a
cada local foi pedido o recrutamento de entrevistados com diagnostico de esqui-
zofrenia que fossem representativos da drea. N&o coletamos outras informagdes
sobre a severidade da doenca.

Nosso modelo de regressao relatado apoia o0 comentario de que aqueles que
foram diagnosticados ha muito tempo devem registrar um maior nimero de ex-
periéncias de discriminagdo do que aquel es diagnosticados recentemente. De fato,
observamos que o tempo desde o diagnéstico esteve associado com experiéncias
de discriminacdo crescentemente negativas: assim, quando o tempo desde o
diagnéstico foi de “menos de cinco anos” para “maior que quinze anos’, a dis-
criminacdo negativa aumentou de 1,9 unidade em média.

Os comentarios de M. V. Karidi e colegas e de Catherine van Zelst sdo um
bem-vindo meio de dividir experiéncias e continuar a discussao sobre possiveis
intervencdes para reduzir o estigma e a discriminagéo.®
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Resumos

(Estigma y esquizofrenia: repercusiones del estudio sobre discriminacién
experimentaday anticipada)

El articulo “Norma global de la discriminacion experimentada y anticipada
contra personas con esquizofrenia: estudio transversal™, publicado originalmente en
Lancet, despertd interés entre psiquiatras de varios paises de Europa. Las cartas
enviadas por ellos a la revista inglesa fueron reunidas aqui.

Palabras claves: Discriminacion, esquizofrenia, prejuicio

(Stigmatisation et schizophrénie: répercussions de I’ étude sur la discrimination
vécue et anticipée)

L article “Profil mondial de la discrimination vécue et anticipée contre les
personnes atteintes de schizophrénie: une enquéte transversale™, initialement publié
dans le Lancet, a suscité I’intérét des psychiatres dans plusieurs pays d’Europe. Leurs
lettres adressées a la revue anglaise se trouvent ici réunies.

Mots clés: Discrimination, schizophrénie, préugé

(Stigma and schizophrenia: repercussions on the study about experienced and
expected discrimination )

The article “Global standard of experimented and expected discrimination against
persons with schizophrenia: transversal study,” originally published in British journal
Lancet, stirred up considerable interest among psychiatrists in various European
countries. Letters many of them sent to the journal are brought together here.
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