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Estigma e esquizofrenia:
repercussdes do estudo sobre
discriminac@o experimentada

e antecipada

Mbénica Teixeira

O artigo “ Padr&o global da discriminagao 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
colaboragéo com a revista Lancet, Observando a Medici-
na traduziu e apresentou a seus leitores o artigo “Padrdo
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 pesquisa mundial na qual se pediu a pessoas com
diagndstico de esquizofrenia que avaliassem suas experién-
cias de discriminac&o. O trabalho dos pesquisadores ingle-
ses suscitou cartas a Lancet, publicadas na edi¢do de 18 de
abril do periédico 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 estigmatizagéo sdo frequentemente de-
vastadoras para 0s envolvidos. Embora o estudo em ques-

1. Thornicroft, G; Brohan, E.; Rose, D.; Satorius, N.; Leese, M. for the INDIGO Study Group.
Global pattern of experienced and anticipated discrimination against people with
schizophrenia: a cross-sectional survey. Lancet, n. 373, p. 408-415, 2009.

2. Cardno, A.G,; Murray, R.M. The “classical” genetic epidemiology of schizophrenia. In:
Murray, R.M.; Jones, R.B.; Susser, E.; van Os, J.; Cannon, M. (Eds.). The epidemiology of
schizophrenia Cambridge: Cambridge University Press, 2003. p. 195-219.
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t8o seja 0 primeiro a avaliar 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 concordéancia para esquizofrenia, com gémeos monozigéticos e heterozigoti-
cos;® e a conexao observada entre a proximidade com um parente afetado na ar-
vore familiar, oferecem fundamento para essas hip6teses.* Thornicroft e colegas
descobriram que mais de um terco dos participantes do estudo esperavam a dis-
criminagéo, mesmo quando nenhuma discriminagdo houvesse sido experimenta-
da antes. No entanto, o estudo ndo esclarece se 0s participantes tinham ou néo
histéria de esquizofrenia na familia. Poderia esse resultado — da antecipacgédo da
discriminacéo — ser explicado pela experiéncia do participante a respeito do tra-
tamento das geracOes anteriores? Entrevistas e processo de coleta de dados mais
abrangentes revelariam mais sobre as razfes por tras dessas expectativas.

Outro resultado altamente documentado é a correlaco inversa entre esqui-
zofrenia e status socioecondémico. Vérias medidas do status socioeconémico in-
dicam risco maior entre camadas empobrecidas.® Thornicroft e colegas néo
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 considerag8o poderiam oferecer
maior direcionamento aos servicos de salde mental para promover ainclusdo so-
cial.

(Declaro ndo ter conflitos de interesse)

Bayanne Olabi

S0680946@sms.ed.ac.uk
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Graham Thornicroft e colegas! descobriram que a discriminag@o 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, é importante especificar o nivel de educagdo dos participantes.? Os
dados foram coletados via entrevista e apoiados na avaliagdo subjetiva dos parti-
cipantes sobre o preconceito. Quem tem nivel mais alto de educacdo pode ser mais
capaz de tolerar certas experiéncias do que aqueles com um nivel mais baixo, e
podem ndo 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
discriminacgéo.

Em segundo lugar, 0 ambiente cultural deveria ser enfatizado. E dificil com-
parar o pobre ambiente rural com melhores condi¢des urbanas. Adiciona mente,
culturas diferentes tém atitudes diferentes em relagdo a salide mental.

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

Finalmente, é importante comparar o tempo desde o diagnéstico da doenca
mental. Aqueles diagnosticados ha muito tempo mais provavel mente enfrentaram
discriminacg&o do que os diagnosticados recentemente.

(Declaramos néo ter conflitos de interesse)

Suning Chen, Wei Zhang, * Jian Zhang
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1. Thornicroft, G; Brohan, E.; Rose, D.; Satorius, N.; Leese, M. for the INDIGO Study Group.
Global pattern of experienced and anticipated discrimination against people with
schizophrenia: a cross-sectional survey. Lancet, n. 373, p. 408-415, 2009.

2. Norman, R.M.; Sorrentino, R.; Windell, D.; Manchanda, R. Are personal values of importance
in the stigmatization of people with mental illness? Can J Psychiatry, n. 53, p. 848-856, 2008.
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Em resposta ao artigo de Graham Thornicroft e colegast e o Comentario de
Beate Schulze,? gostariamos de compartilhar nossa experiéncia de luta contra o
estigma da esquizofrenia

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

Um resultado dessa participacéo foi a fundacdo, em 1984, da Associacéo
contra o Preconceito de Doencas Mentais, ou Anagennisi (“renascimento”, em
grego). Desde entdo, a Anagennisi, com seus 385 pacientes membros, participa
em uma série de programas de reabilitagdo vocacional na Europa e apoia ativa-
mente projetos comunitarios contra o estigma publico com a promogéo de uma
rede de associacfes similares em toda a Grécia.

Recentemente, aAnagennisi foi aceita na Confederacdo 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 identificag8o desses pacientes-membros com outras pessoas deficientes
fortaleceram o esforco deles contra estigma publico e estigma percebido.* Talvez
0s proprios pacientes pudessem conduzir uma mudanca na maneira condescen-
dente com que a sociedade olha para eles.

(Declaramos néo ter conflitos de interesse)
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schizophrenia: a cross-sectional survey. Lancet, n. 373, p. 408-415, 2009.

2. Schulze, B. Mentd-hedth sigma: expanding the focus, joining forces. Lancet, n. 373, p: 362-363, 2009.

3. Karidi, M.V.; Papakonstantinou, K.; Stefanis, N. et al. Occupational abilities and performan-
ce scale: reliability-validity assessment factor analysis. Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol,
n. 40, p. 417-424, 2005.

4. Watson, A.C.; Corrigan, P; Larson, J.E.; Sells, M. Self-stigmain people with mental illness.
Schizophr Bull, n. 33, p. 1312-1318, 2007.
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O artigo de Graham Thorbnicroft e colegas! e o Comentério de Beate
Schulze? sdo bem-vindas excegbes a uma visao predominante na clinica psiquia-
trica de que o estigma néo é uma influéncia ambiental modificavel capaz de afe-
tar o curso e o prognéstico da psicose.®*

Thornicroft e colegas argumentam a favor do desenvolvimento de interven-
¢Oes clinicas. Estas, no entanto, permanecem subestudadas e subdesenvolvidas.
Uma pistainteressante sobre quais tratamentos podem funcionar é fornecida pela
alta prevaléncia da discriminacéo antecipada.® Esta descoberta sugere que néo
apenas a experiéncia do estigma em si, mas também a interacdo dinamica com a
pessoa, em termos de esquematizacdo sobre si mesmo e sobre os outros, tém
papel importante.

Ha cerca de um ano, refletindo sobre modos de diminuir (a experiéncia de)
estigmatizacdo, pensei que uma intervencao centrada nas capacidades de indivi-
duos com severa doenca mental de lidarem com situagfes, oferecida em um con-
texto empoderado de autoajuda e complementada por gjuda profissional, pode se
constituir em uma intervencdo adequada. Essas habilidades podem ser aprendidas
com psicoeducacéo que se concentre em desenvolver respostas cognitivas ndo
frustrantes e estratégias comportamentais alternativas, evitando o apareci mento
de autoestigma e evitagéo.

O contexto da autogjuda é necessario como contraposi¢ao para a visdo pes-
simista pervasiva sobre a esquizofrenia. Por exemplo, uma revisdo destacada so-
bre esquizofrenia® afirma o seguinte: “Uma vez que os sintomas da esquizofrenia
ocorram (usualmente em adultos jovens), eles persistem por todo o tempo de vida

1. Thornicroft, G; Brohan, E.; Rose, D.; Satorius, N.; Leese, M. for the INDIGO Study Group.
Global pattern of experienced and anticipated discrimination against people with
schizophrenia: a cross-sectional survey. Lancet, n. 373, p. 408-415, 2009.

2. Schulze, B. Menta-hedth sigma: expanding thefocus, joining forces. Lancet, n. 373, p. 362-363, 2009.

3. van Ze¢t, C. Stigmatization as an environmental risk in schizophrenia: a user perspective.
Schizophr Bull, n. 35, p. 293-296, 2009.

4. van Zelst C. Which environments for G x E? A user perspective on the roles of trauma and
structural discrimination in the onset and course of schizophrenia. Schizophr Bull, n. 34,
p. 1106-1110, 2008.

5. Thornicroft, G; Brohan, E.; Rose, D.; Satorius, N.; Leese, M. for the INDIGO Study Group.
Global pattern of experienced and anticipated discrimination against people with
schizophrenia: a cross-sectional survey. Lancet, n. 373, p. 408-415, 2009.

6. Sawa, A; Snyder, S.H. Schizophrenia: diverse approaches to a complex disease. Science, n. 296,
p. 692-695, 2002.
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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 o0 estigma.

(Agradego a J van Os por comentérios a uma versdo anterior desta carta. Declaro néo ter
conflitos de interesse)

Catherine van Zelst

c.vanzelst@sp.unimaas.nl

Department of Psychiatry, South Limburg Mental
Health Research and Teaching Network, EURON,
Maastricht University Medical Centre, PO BOX 616,
6200 MD Maastricht, Netherlands

Resposta dos autores

Bayanne Olabi levanta um ponto interessante sobre o papel dafamilianadis-
criminacdo antecipada, particularmente em relagdo a discriminagdo anteci pada ser
ou ndo maior em individuos que testemunharam a discriminagdo de parentes. Nao
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-
criminacdo 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 antecipacdo da dis-
criminacdo. No entanto, em proximos estudos, consideraremos a possibilidade de
incluir itens que detalhem a historia familiar da doenca mental.

E também importante considerar que os membros da familia podem eles
mMesmos antecipar ou experimentar o estigma (ou seja, estigma por associagdo)
ou ainda ter preocupagdes sobre 0 estigma ou discriminacdo que o membro de
sua familia possa vir a sofrer (ou sgja, estigma vicario).! Esses cenarios 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-
¢ao a explicacOes genéticas para a doenca mental, Phelan e colegas® demonstra-
ram que isto pode ter implicagdes 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
informagéo 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 mdltipla por
usuarios de servicos de salde mental.

Em resposta a Sunning Chen e colegas, examinamos sim o nimero de anos
de educacéo 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 diagndstico de esqui-
zofrenia que fossem representativos da &rea. N&o coletamos outras informagdes
sobre a severidade da doenca.

Nosso modelo de regresséo relatado apoia 0 comentério de que aqueles que
foram diagnosticados ha muito tempo devem registrar um maior nimero de ex-
periéncias de discriminagdo do que aqueles diagnosticados recentemente. De fato,
observamos que o tempo desde o diagnéstico esteve associado com experiéncias
de discriminag&o crescentemente negativas: assim, quando o tempo desde o
diagnostico foi de “menos de cinco anos” para “maior que quinze anos’, adis-
criminagdo negativa aumentou de 1,9 unidade em média

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

Declaramos nao ter conflitos de interesse

Graham Thornicroft, Elaine Brohan, Diana Rose, Norman Sartorius, Morven Leese

g.thornicroft@iop.kcl.ac.uk

Health Service and Population Research Department, Institute of Psychiatry, King's
College London SE5 8AF, UK (GT, EB, DR, ML); and 14 Chemin Colladon, Geneva,
Switzerland (NS)

2. Phdan, JC.; Yang, L.H.; Cruz-Rojas, R. Effects of attributing serious mental illnesses to genetic
causes on orientations to treatment. Psychiatr Serv, n. 57, p. 382-387, 2006.

3. Schulze, B. Mental-health stigma: expanding the focus, joining forces. Lancet, n. 373, p. 362-
363, 20009.

Rev. Latinoam. Psicopat. Fund., Sao Paulo, v. 12, n. 2, p. 356-365, junho 2009




RE VvV I S T A
LATINOAMERICANA
DE PSICOPATOLOGIA
FUNDAMENTAL

Resumos

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

El articulo “ Norma global de la discriminacion experimentada y anticipada
contra personas con esquizofrenia: estudio transversal” , publicado originalmente en
Lancet, desperto 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’ é&tude 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.

Key words: Discrimination, schizophrenia, prejudice
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