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RESUMO

O transtorno bipolar é uma condi¢do cronica e potencialmente grave. Os prejuizos agregados
ao curso da doenca impactam a saude, a funcionalidade e a qualidade de vida do individuo.
Poucos estudos qualitativos abordam o tema da recuperacdo e sabe-se que as caracteristicas
socioculturais influenciam nesse processo. Por isso, é importante investigar as experiéncias e
percepcdes acerca da recuperacdo entre pessoas que tém o transtorno bipolar no contexto
brasileiro. O objetivo principal deste estudo é compreender as experiéncias de recuperacdo a
partir da percepgdo de pessoas em tratamento para o transtorno bipolar. Trata-se de um estudo
de método misto que combina aspectos teodricos e técnicos das abordagens qualitativa e
guantitativa. Com énfase na abordagem qualitativa, buscamos explorar as percepcdes e
experiéncias de pessoas em tratamento para o transtorno bipolar sobre a recuperacéo e os fatores
envolvidos nesse processo por meio de entrevistas em profundidade e analisadas a partir da
Teoria Fundamentada em Dados. Foram convidados a participar deste estudo pessoas com
idade entre 18 e 65 anos e pelo menos um ano de experiéncia com o diagndstico de transtorno
bipolar, em atendimento no Programa de Transtorno Bipolar do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (PROTAHBI — HCPA). Participaram deste estudo dezenove mulheres e sete homens,
com idades entre 21 e 65 anos. A andlise dos dados qualitativos revelou trés temas principais:
viver com a doenga, 0 que significa estar recuperado e estilo de vida e cuidados em satde. Um
dos capitulos da tese abordou os dois primeiros temas em um artigo qualitativo sobre a
recuperacdo. Devido a sua complexidade ndo é incomum conviver com os sintomas da doenca
e experimentar uma longa espera até a confirmagdo do diagndstico de transtorno bipolar. Esse
periodo tem um custo alto para o individuo e, em muitos casos, torna mais dificil a adeséo ao
tratamento — aumentando a carga da doenca e provocando perdas por vezes irrecuperaveis.
Contudo, apesar dos desafios impostos por essa condicdo, é possivel restaurar a crenca na

possibilidade de se recuperar e viver uma vida satisfatdria e produtiva, apesar da doenca. Para



isso, é fundamental que o modelo de tratamento compreenda o contexto do individuo para além
das questbes clinicas e, portanto, agregue as multiplas dimensdes envolvidas no processo
individual da doenga. Reorientar o tratamento do transtorno bipolar para a recuperagéo implica
conhecer as experiéncias e percepcdes de quem tem a doenga. A recuperagéo trata de questoes
profundamente pessoais e, para construir um plano de tratamento centrado nessa perspectiva, é
necessario respeitar e considerar as experiéncias subjetivas de cada individuo. O terceiro tema,
sobre qualidade de vida, deverd ser abordado em estudo misto descrito em “perspectivas
futuras”. Por fim, exploramos em relato de caso o efeito de uma mudanga de diagndstico no
processo de recuperacdo. A tese contribui para compreender os fatores que influenciam o
processo de recuperacdo em pessoas com transtorno bipolar e enfatiza a necessidade de apoiar

intervencOes centradas nos interesses individuais desses individuos.

Palavras-chave: transtorno bipolar, sade mental, recuperagdo, métodos mistos.



ABSTRACT

Bipolar disorder is a chronic and potentially severe condition. The impairments associated with
the course of the illness impact the individual's health, functionality, and quality of life. Few
qualitative studies address the topic of recovery, and it is known that sociocultural
characteristics influence this process. Therefore, it is important to investigate the experiences
and perceptions regarding recovery among individuals with bipolar disorder in the Brazilian
context. The main objective of this study is to comprehend the recovery experiences as
perceived by individuals undergoing treatment for bipolar disorder. This is a mixed-method
study that combines theoretical and technical aspects of both qualitative and quantitative
approaches. With an emphasis on the qualitative approach, we aim to explore the perceptions
and experiences of individuals undergoing treatment for bipolar disorder concerning recovery
and the factors involved in this process through in-depth interviews, analyzed using Grounded
Theory. Individuals between the ages of 18 and 65 with at least one year of experience with a
bipolar disorder diagnosis, receiving care at the Bipolar Disorder Program of the Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (PROTAHBI — HCPA), were invited to participate in this study.
Nineteen women and seven men between the ages of 21 and 65 took part. Qualitative data
analysis revealed three main themes: living with the illness, what recovery means, and lifestyle
and healthcare. One of the thesis chapters discussed the first two themes in a qualitative article
about recovery. Due to its complexity, it is not uncommon to live with the symptoms of the
illness and experience a long wait until receiving a confirmed bipolar disorder diagnosis. This
period incurs a high cost for the individual and, in many cases, makes treatment adherence more
challenging, increasing the burden of the illness and causing sometimes irrecoverable losses.
Nevertheless, despite the challenges posed by this condition, it is possible to restore the belief
in the possibility of recovery and living a satisfactory and productive life despite the illness.
For this purpose, it is crucial for the treatment model to understand the individual's context
beyond clinical aspects, thereby encompassing the multiple dimensions involved in the
individual's illness process. Redirecting bipolar disorder treatment towards recovery entails
understanding the experiences and perceptions of those who have the illness.

Recovery addresses deeply personal matters, and to construct a treatment plan centered on this
perspective, it is necessary to respect and consider each individual's subjective experiences. The
third theme, regarding quality of life, will be addressed in a mixed-method study described in
"future perspectives". Lastly, we explore the impact of a change in diagnosis on the recovery

process through a case report. This thesis contributes to understanding the factors influencing



the recovery process in individuals with bipolar disorder and emphasizes the need to support
interventions focused on the individual interests of these individuals.

Keywords: bipolar disorder, mental health, recovery, mixed methods.
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1 APRESENTACAO

Este trabalho trata-se de uma tese de doutorado intitulada “Compreendendo a
experiéncia de recuperagdo de pessoas com transtorno bipolar”, apresentada ao Programa de
Pds Graduacdo em Psiquiatria e Ciéncias do Comportamento da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul, em agosto de 2023.

O transtorno bipolar é uma condicdo de saude mental cronica e multifacetada,
caracterizada por oscilagdes extremas de humor que podem acarretar em prejuizos cognitivos,
sociais e na qualidade de vida geral desses individuos. No entanto, é possivel conviver com a

doenca e experienciar a recuperagao.

De acordo com a literatura, diferentes fatores estdo envolvidos no processo de
recuperacdo, a depender das experiéncias subjetivas que a pessoa tem com a doenca e do
contexto social em que ela esté inserida. Portanto, € um processo individual que depende da
participacdo ativa de quem vive a experiéncia da doenca para encontrar caminhos que levem a

uma vida satisfatdria, apesar dos impactos do transtorno bipolar.

Estudos internacionais enfatizam a importancia de proporcionar um ambiente favoravel
para a recuperacao que considere as percepgoes individuais dentro de um contexto social para
compor um modelo de tratamento centrado no individuo e sua recuperagdo. Sendo assim, €
necessario compreender que as interpretacdes e demandas de recuperacdo podem se diferenciar

entre as pessoas que tém a doenga e podem também se diferenciar do modelo clinico.

A complexidade do transtorno bipolar somada a diversidade socioeconémica e cultural
destacam a importancia de compreender de forma profunda os elementos envolvidos nesse
processo a fim de facilitar o engajamento dessas pessoas com 0 seu tratamento e a sua
recuperacdo e contribuir para melhores desfechos na satde e qualidade de vida em geral dessa
populacdo. Por isso, o objetivo principal deste estudo é compreender as experiéncias de
recuperacdo a partir da percepcao de pessoas em tratamento para o transtorno bipolar.

O estudo foi realizado no Programa do Transtorno de Humor Bipolar do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre e contou com a colaboracéo da equipe de residentes e preceptores para

identificar pessoas elegiveis para compor a amostra.
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A nossa pesquisa originou, até 0 momento, dois artigos que serao apresentados na se¢cao
de resultados. Esperamos que este trabalho possa inspirar e oferecer caminhos para melhores

condicdes de saude e qualidade de vida de pessoas com transtorno bipolar.
O trabalho sera apresentado na ordem que segue:
- Introducéo;
- Justificativa
- Objetivos;
- Método;
- Reviséo da literatura
- Resultados
- Perspectivas futuras;
- Consideragdes finais;

- Documentos de apoio.
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1.1 JUSTIFICATIVA

No que se refere a recuperacéo, ainda sao escassos 0s estudos que abordam a percepcéo
de pessoas com transtorno bipolar sobre esse tema, especialmente em paises em
desenvolvimento (1). Cabe destacar, assim como a frequéncia e a gravidade dos episédios
variam entre os individuos com a doenga, as vivéncias, interpretacdes e percepcdes também se
diferenciam entre eles e é possivel também se diferenciar do modelo clinico. A compreensdo
das percepgOes das pessoas que tém transtorno bipolar pode auxiliar no desenho tanto de
desfechos globais aceitaveis quanto de servigos que atendam a esses desejos. Contudo, deixar
de lado essas informacdes pode ser um fator responsavel pelo distanciamento do individuo do

servico de saude, e de dificuldades na adesdo tdo comuns no transtorno bipolar.
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1.2 OBJETIVOS

1.2.1 Objetivo geral

Compreender as experiéncias de recuperacao a partir da percepcao de pessoas em tratamento

para o transtorno bipolar.

1.2.2 Objetivos especificos

Conhecer a percepcao sobre a doenca bipolar e suas manifestacoes;

Compreender os significados e conceitos de recuperacéo;

Conhecer a percepcao sobre 0 processo de recuperagao da doenca;

Conhecer elementos do tratamento considerados relevantes para recuperacao;

Investigar quais estratégias os individuos consideram relevantes no processo de recuperacéo;
Identificar estilos de vida e salde associados ao processo de recuperacdo e conhecer a relacdo
da pratica de atividade fisica no processo de recupera¢do da doenca;

Conhecer personagens e atividades sociais consideradas relevantes no processo de recuperacao;
Relacionar elementos-chave descritos pelos participantes com instrumentos de funcionamento,

qualidade de vida e estilo de vida.
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2 METODO

2.1 DESENHO

Trata-se de um estudo de método misto, que combina aspectos teoricos e técnicos das
abordagens qualitativa e quantitativa (2). Esse método € apropriado para estudos que tém por
objetivo descrever fendmenos complexos, como o processo de recuperacdo das doengas
mentais graves (3). A utilizacdo de multiplas fontes de dados permite uma compreensdo mais
abrangente do contexto e da experiéncia pessoal de quem vivencia o fendmeno (4). Este estudo
privilegiou 0 método qualitativo. Assim, a abordagem quantitativa serviu para a triangulacao,
complementaridade e ancoragem dos dados coletados. A amostragem concorrente, isto é,
quando ambos os métodos sdo aplicados nos mesmos participantes priorizou a coleta de dados
qualitativos e, portanto, ndo houve um célculo de tamanho amostral (5).

A pesquisa qualitativa parte da premissa de que as realidades sdo multiplas, subjetivas,
construidas socialmente e de que as pessoas agem com base em significados que podem gerar
verdades e interpretacfes que coexistem (6,7). O objetivo principal € explorar o significado dos
fendmenos e das a¢Bes humanas por meio do exame profundo de atitudes, opinides e crencas e

como esses elementos influenciam as pessoas e as comunidades (8,9).

Neste estudo, buscamos conhecer a percepcao das pessoas com transtorno bipolar
acerca do seu processo de recuperacao por meio de entrevistas em profundidade, analisadas a
partir da Teoria Fundamentada em Dados (10). A escolha pela Teoria Fundamentada em Dados
aconteceu em funcéo da oportunidade de sistematizacdo, padronizacao e confiabilidade, tanto
do desenho do estudo quanto das ferramentas de analise. A Teoria Fundamentada em Dados
oferece métodos de analise estabelecidos no controle de qualidade de suas categorizagdes e
codificagbes, (11) além de ser totalmente alicercada no material obtido nas coletas com 0s
participantes, ndo necessitando da existéncia de dados prévios de pesquisa para montar suas
matrizes de codificacdo (12). Tem como objetivo produzir teorias inovadoras a partir dos dados
gue emergem no didlogo entre o entrevistador e o entrevistado, oriundos das experiéncias e
percepcdes que os participantes tém sobre determinado fenémeno. Estas teorias emergem de
forma indutiva, ou seja, consideram varios casos particulares para, a partir destes, gerar
conhecimento, de maneira iterativa, através de processos simultdneos de coleta de dados,
codificagéo de dados e teorizagdes (10). A estruturacdo, a organizacao e o entendimento partem
dos significados atribuidos pelos participantes e sdo esses elementos que permitem que o0
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pesquisador construa um quadro complexo do fenémeno estudado a partir da analise minuciosa
das palavras, enquanto relata detalhadamente a visdo dos participantes (13). Através de um
método comparativo constante, investiga-se como os fatos e as coisas se explicam de acordo
com suas semelhancas e diferencas, permitindo a analise dos dados concretos e a deducédo de
semelhangas e divergéncias de elementos constantes, abstratos e gerais que informem
fundamentos e parametros (8). A pesquisa qualitativa apoiada pela Teoria Fundamentada em
Dados explora problemas humanos e sociais privilegiando seu ambiente natural, enfatizando

diferencas, individualidades, particularidades e contexto (14).

Na estrutura tedrica produzida pela Teoria Fundamentada em Dados, pesquisador e
pesquisado tém lugar ativo como produtores de sentido (15). O pesquisador precisa ser criativo,
curioso, flexivel e ativo, ter compromisso com os entrevistados e sensibilidade para a natureza
reveladora dos fatos (7,16). O plano e o desenho de pesquisa ndo sdo rigidos, mas emergentes,
e podem ser alterados conforme o andamento do estudo e da coleta de dados. As coletas e
analises dos dados acontecem ao mesmo tempo para que possam informar sobre os caminhos
futuros de investigacdo, promovendo a exploracédo cada vez mais profunda do objeto de estudo,
passando de conteddos tedricos para contetdos cada vez mais calcados na real experiéncia dos
participantes (17). A amostragem serve a construcdo da teoria, ndo a representatividade
populacional (13). A escolha dos participantes e das questdes abordadas nas entrevistas sdo
realizadas de acordo com os contetdos e significados que precisamos conhecer e aprofundar
para formar a teoria. A teoria construida forma um conjunto de conceitos bem desenvolvidos,
sistematicamente reunidos e analisados e cujo produto ajuda na compreensdo e na a¢do sobre a
area investigada, implicando um alto valor pratico (7). Estudos internacionais sobre as
experiéncias de recuperacao utilizam esse método (18-23) produzindo teorias inovadoras que
auxiliam na conexdo entre os resultados da pesquisa e as comunidades para as quais 0
conhecimento deve ser Util (24). Essa modalidade de pesquisa qualitativa é a mais apropriada
para investigar situacdes nas quais ha escassez de conhecimento prévio, porque é capaz de

propor um novo discurso interpretativo gerador de hipoteses (8,11).

Segundo recomendacéo da Associacdo Americana de Psiquiatria (25), os protocolos de
pesquisa que envolvem pessoas com transtorno mental devem priorizar as perspectivas deles
proprios para a producéo de novos conhecimentos. O presente estudo seguiu as recomendagdes
do Consolidated criteria for reporting qualitative studies, um guideline de pesquisa qualitativa,
utilizado por revistas internacionais como parametro para avaliar a qualidade dos estudos (26)
(Anexo A).
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2.2 PARTICIPANTES

Foram convidados a participar deste estudo pessoas com idade entre 18 e 65 anos e pelo
menos um ano de experiéncia com o diagndstico de transtorno bipolar, em atendimento no
Programa de Transtorno Bipolar do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (PROTAHBI —
HCPA). Esse programa presta atendimento ambulatorial a adultos com diagnéstico de
transtorno bipolar, encaminhados através do Sistema Unico de Satde (SUS). Foram excluidos
aqueles sujeitos com diagndstico de deficiéncia intelectual, sintomas psicoticos, em episddio
maniaco, episodio atual depressivo grave ou que estejam aposentados por invalidez, a fim de
privilegiar aqueles individuos que de fato pudessem oferecer relatos sobre a experiéncia de
recuperacdo da doencga. As caracteristicas sociodemogréficas dos participantes séo
apresentadas na tabela 4 (Apéndice C).

O recrutamento aconteceu no periodo entre setembro de 2021 e agosto de 2022. Em
razdo da pandemia de COVID-19, as entrevistas foram realizadas pessoalmente ou através de
video chamada, de acordo com a preferéncia e a necessidade do participante. As entrevistas

foram realizadas no Centro de Pesquisa Clinica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

A amostragem ocorreu em etapas. Na etapa inicial utilizamos uma estratégia proposital
por conveniéncia com o objetivo de coletar o0 maximo de dados de diferentes pessoas com
experiéncias e narrativas ricas sobre o tema da recuperacdo. Na etapa seguinte, teorética, o
objetivo foi buscar narrativas que pudessem expandir e desenvolver as nossas categorias e
também os casos negativos ou desviantes (13). Os casos negativos dizem respeito a situagdes,
individuos ou temas que ndo se encaixam nas categorias de analise e necessitam ser melhor
explorados (8). O objetivo ndo era representar a populacdo geral, mas promover um
desenvolvimento profundo sobre as experiéncias de recuperagdo de pessoas com transtorno
bipolar. O recrutamento encerrou quando a andlise atingiu saturacdo, ou seja, quando 0s
conteudos oriundos das anélises estavam suficientemente desenvolvidos e podiam fundamentar
uma teoria inovadora e robusta sobre o fenémeno investigado e nenhum elemento novo surgiu
nas narrativas (17, 27, 28).
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2.3 ENTREVISTA

A percepcdo dos participantes sobre o seu processo de recuperacdo foi explorada por
meio de entrevistas individuais com questdes abertas. O beneficio desse instrumento é a
possibilidade de aproximacdo com as experiéncias, percepcdes e significados pessoais e sociais
que os participantes atribuem ao tema. Utilizamos perguntas abertas com o objetivo de construir
um vinculo com os participantes enquanto eles contavam suas historias livremente a partir do

ponto de vista deles proprios (3, 14,16).

VIVER COM 0OS Como percebem a doenca,
SINTOMAS aceitacao e identidade,
manejo dos sintomas
RECUF’ERACAO Significados e concdeitos,
percepcoes, objetivos
Fatores relevantes para
TRATAMENTO recuperacao, relacdo com

profissionais e medicacao

: QUESTOES —— Atividades com propésito,
RECUPERACAQO NO LABORAIS afastamentos,
TRANSTORNO adaptacoes, personagens
BIPOLAR

QUESTOES SOCIAIS personagens e atividades

sociais relevantes,

adaptcoes
ESTILO DE VIDA E Atividade fisica,

SAUDE — alimentacéo, sono, demais

fatores relevantes

VIVER COM O Tratamento, adesao,
TRANSTORNO — dificuldades percebidas,
BIPOLAR participacao da familia

Figura 1: roteiro de entrevista qualitativa

Para o presente estudo, foi construido um guia (figura 1) com algum grau de estrutura
em sua organizacdo indicando pontos que deveriam ser explorados, mas que priorizava que 0S
participantes contassem suas histérias com suas proprias palavras enquanto reagiam as
perguntas. O guia foi baseado na revisdo de literatura sobre o tema pesquisado. Diversas
rodadas de discusséo e brainstorm foram feitas dentro do grupo de pesquisa para selecionar

topicos que pudessem nortear a entrevistadora sem que a espontaneidade dos entrevistados
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fosse perdida. Antes da sua implementacdo, foi realizada uma entrevista piloto. Todas as
entrevistas foram conduzidas por uma profissional de educacéo fisica (CSP), com experiéncia
para a realizacdo de entrevistas em profundidade (29). A experiéncia da pesquisadora e seu
conhecimento prévio sobre a literatura foram aspectos reconhecidos, considerados e
supervisionados em grupo para favorecer a manutencao de uma postura neutra e interessada da
entrevistadora, evitar inducdes e falhas na captacdo do material e facilitar a comunicagdo com
os entrevistados. Nessa modalidade de pesquisa, as expectativas dos pesquisadores influenciam
na producdo de dados. Reflexividade sobre a propria pratica e o ndo-julgamento sdo fatores

essenciais para permitir um olhar aberto (8,30).

As entrevistas iniciavam com uma pergunta ampla: “como estd o seu tratamento? " para
permitir que 0s participantes trouxessem suas experiéncias. Em um segundo momento, era
possivel partir para questdes mais especificas: “noés também queremos saber sobre a sua
recuperac¢do” — € 0 restante da conversa seguia de acordo com 0s contetidos e associacdes
trazidos pelos participantes. O objetivo desse formato é construir com os participantes uma
aproximacao e compreensdo com os temas da pesquisa ao mesmo tempo que respeita e valoriza

0 ponto de vista deles proprios (7,8).

2.4 INSTRUMENTOS

2.4.1 World Health Organization - Disability Assessment Schedule (WHODAS)

Instrumento desenvolvido pela World Health Organization (31) para ser uma
ferramenta padronizada de avaliagdo dos niveis de salde e incapacidade na populacédo em geral
em diferentes contextos. O WHODAS 2.0 (Anexo B) fornece o nivel de funcionalidade em seis
dominios da vida: 1) cognicdo; 2) mobilidade; 3) autocuidado; 4) relagdes interpessoais; 5)
atividades de vida; 6) participacdo. A depender da informac&o necessaria, do desenho do estudo
e do tempo disponivel para entrevista, o usuario pode escolher entre as trés versées do
WHODAS 2.0. Todas as versdes estdo disponiveis em portugués e dizem respeito as
dificuldades enfrentadas pelos entrevistados em seis dominios da vida durante os ultimos 30
dias. As pontuacbes do WHODAS 2.0 podem ser calculadas através de duas opg¢des: simples e
complexa. Na pontuacao simples as pontuacdes atribuidas a cada um dos itens — “nenhum” (1),

“leve” (2), “moderado” (3), “severo” (4), “extremo” (5) — sdo0 somadas sem recodificar ou
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agrupar categorias de resposta; contudo, ndo ha atribuicdo de pesos para itens individuais. A
pontuacao simples do WHODAS 2.0 é especifica a amostra usada e ndo deve ser assumida para

comparar populacdes.

2.4.2 Word Health Organization- Instrument of Quality of Llife (WHOQOL- bref)

O instrumento WHOQOL- bref (Anexo C), desenvolvido pela World Health
Organization (32) e validado para o Brasil por Fleck, et al. (33), foi utilizado para avaliar a
gualidade de vida dos participantes, considerando os Ultimos 15 dias. Esse instrumento é
composto por 26 questbes: duas questdes iniciais avaliam de forma geral a percepcdo de
qualidade de vida e saude e as demais representam cada uma das 24 facetas do instrumento
original (WHOQOL-100). Essas questdes compdem o0s quatro dominios relacionados a
qualidade de vida: 1) dominio fisico — dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso,
mobilidade, atividades da vida cotidiana, dependéncia de medicagédo ou de tratamentos e
capacidade de trabalho; 2) dominio psicoldgico — sentimentos positivos, pensar, aprender,
memoria e concentracdo, autoestima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos negativos e
espiritualidade/religido/crengas pessoais; 3) relagbes sociais — relagdes pessoais, suporte
(apoio) social e atividade sexual; 4) meio ambiente — seguranca fisica e prote¢cdo, ambiente no
lar, recursos financeiros, cuidados de salde e sociais: disponibilidade e qualidade,
oportunidades de adquirir novas informac@es e habilidades, participacdo em, e oportunidades
de recreacdo/lazer, ambiente fisico: (polui¢do/ruido/transito/clima) e transporte. As respostas
seguem uma escala de Likert de 1 a 5 e, quanto maior a pontuag¢ao, melhor a qualidade de vida.
Em algumas questdes, os valores, correspondentes as respostas fornecidas, sdo invertidos. Para
calcular os escores de cada dominio é utilizada uma sintaxe especifica para 0 WHOQOL-bref,

disponivel para o SPSS (Harper e Power) (34).

2.4.3 Estilo de Vida Fantastico

O questionario Estilo de vida fantastico (Anexo D), validado para o Brasil por Afiez, et
al. (35), é um instrumento autoaplicavel que considera o comportamento dos individuos no
ultimo més e cujos resultados permitem determinar a associacao entre o estilo de vida e a saude.

O instrumento possui 25 questdes divididas em nove dominios: 1) familia e amigos; 2) atividade
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fisica; 3) nutricdo; 4) cigarro e drogas; 5) alcool; 6) sono, cinto de seguranca, estresse e sexo
seguro; 7) tipo de comportamento; 8) introspeccao; e 9) trabalho. As questdes estdo dispostas
na forma de escala Likert de 0 a 4 pontos, de menor a maior relagdo com um estilo de vida
saudavel. Das 25 questBes, 23 possuem cinco alternativas de resposta e duas sdo dicotbmicas
(0 e 4). A soma de todos 0s pontos permite chegar a um escore total que classifica os individuos
em cinco categorias: “Excelente” (85-100); “Muito bom” (70-84); “Bom” (55-69); “Regular”
(35-54); e “Necessita melhorar” (0-34).

2.5 PROCEDIMENTOS

Possiveis participantes
selecionados no PROTAHBI e
convidados pessoalmente

Entrevistas agendadas através
de contato telefonico

Entrevistas realizadas no Centro
de Pesquisa Clinica do HCPA e
mediante consentimento

Procedimentos

Todas as entrevistas foram
gravadas e, ao final, houve a
renovacao do consentimento

Coleta dos dados, transcricoes e
anélises dos conteldos das
entrevistas comcomitantes

Figura 2: procedimentos

O inicio das coletas foi interrompido no més de mar¢o de 2020 devido a pandemia de
Covid-19. A partir disso, a equipe de pesquisa reorganizou seus trabalhos e, tdo logo foi
possivel, um modelo de coleta de dados online foi desenhado para agregar a coleta de dados

presencial. Nesse processo, alguns ajustes foram necessarios, como a reformulacdo do Termo
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de Consentimento Livre e Esclarecido a fim de assegurar os principios éticos que envolvem a
obtencgéo de dados em pesquisas envolvendo seres humanos, e escolha pela plataforma online
que pudesse garantir acessibilidade e seguranca dos dados aos participantes e pesquisadores.
Uma emenda ao projeto principal foi encaminhada ao CEP do HCPA e, ap0s aprovacdo, em
setembro de 2021 realizamos nossa entrevista piloto. Impressdes da pesquisadora e do
entrevistado juntamente com resultados preliminares foram apresentados e discutidos no grupo
de pesquisa. Realinhamos os pontos que deveriam ser destacados bem como aqueles que
deveriam ser excluidos — questdes do protocolo, escalas, a fim de manter o foco no objeto
principal a ser investigado, sem prejuizos aos participantes e a pesquisa. Com a nova estrutura
de coleta organizada, o grupo de pesquisa construiu um fluxo de coleta de dados a partir da
identificacdo de possiveis participantes. Esses nomes eram discutidos com o psiquiatra
residente responsavel pelo paciente no PROTAHBI, e apds confirmados os critérios de inclusao
e exclusdo do estudo, essas pessoas eram informadas pelo residente sobre a pesquisa existente.
Caso 0 paciente autorizasse, a equipe de pesquisa acessava 0 consultorio para fazer o convite
pessoalmente. Os objetivos da pesquisa e a dinamica das coletas eram apresentados e, em caso
de aceite, 0 agendamento das entrevistas era realizado a posteriori, através de contato telefénico.
O agendamento online ou presencial ficava a cargo do participante, conforme suas necessidades
e preferéncias. No momento das entrevistas, a pesquisadora retomou as questdes que envolviam
a pesquisa e seus objetivos e, apOs consentimento, a entrevista era realizada e gravada em audio.
Ao final, ap6s o consentimento ser renovado, era solicitado um feedback ao participante sobre
todas as etapas da coleta, desde a abordagem até o momento da entrevista a fim de aprimorar

€SS€e Processo.

Todos os audios das entrevistas foram transcritos pela pesquisadora e a analise desses

contelidos ocorreu concomitantemente as coletas.

2.6 ANALISE DOS DADOS

2.6.1 ANALISE QUALITATIVA

As entrevistas foram gravadas e transcritas. A entrevistadora tomou nota das impressdes
e sentimentos despertados durante as entrevistas. Essas notas e os memorandos realizados

durante as analises foram utilizados na construcédo da teoria. A analise dos dados qualitativos,
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provenientes da entrevista em profundidade, foi realizada segundo a Teoria Fundamentada em
Dados (7,16). Essa analise parte dos dados coletados, deixando que deles surjam conhecimento
capaz de aprofundar o entendimento de um fenémeno social e/ou psicolégico. Nessa

perspectiva, a analise iniciou pelas respostas de cada entrevistado.

Esse método foi escolhido por ser o mais adequado para construir conhecimento em
areas sensiveis e nas quais pouco se sabe sobre determinado fenbmeno, como é o caso das
percepcdes que pessoas com transtorno bipolar tém sobre a recuperagdo. A Teoria
Fundamentada em Dados traz em si a capacidade de capturar sutilezas e particularidades, o que
permite um olhar criativo e renovado do fenémeno em estudo. Com seu carater inovador, ela
néo testa novas teorias, mas busca novos conhecimentos, e a sua capacidade de sistematizacao
e reprodutibilidade dos dados atendendo as necessidades do presente projeto (36). As analises
foram todas realizadas em dupla e as matrizes de codificacdo, discutidas e supervisionadas em
todas as fases da codificacéo.

A codificagdo passa por trés momentos, descritos a seguir, de acordo com o modelo de
Fassinger (14):

O primeiro momento é chamado open coding: a codificacdo é feita linha por linha,
identificando e destacando trechos significativos (6). Esses trechos sdo quebrados em unidades
de significado, codificados (geralmente com palavras semelhantes as do participante) e
questionados (em busca de interpretacdes alternativas, outros significados). As unidades de
significado consideradas conceitualmente similares sdo organizadas sob o mesmo c6digo, o

qual vai ganhando cada vez mais complexidade.

No segundo momento, axial coding, as categorias sdo organizadas e os trechos
significativos sdo realocados. Quando é possivel organizar e explicar as relacbes entre 0s
cddigos por similaridades, diferencas, propriedades e dimensfes formam-se conceitos. Nessa
fase, através do metodo de comparacdo constante, o pesquisador compara 0s conteudos
emergentes entre si, procurando por significados que possam enriquecer 0s conceitos que estdo
se formando, expandindo a complexidade de uma categoria e explorando variagdes (negative
cases e outliers). As categorias sofrem modificacGes ao longo do processo para incorporarem
novas informacdes, sendo permanentemente questionadas para verificar a sua coeréncia. Nessa
etapa é possivel verificar a saturacdo dos dados, ou seja, 0 conteddo das narrativas torna-se

repetitivo e ha dados suficientes para fundamentar a teoria.
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No ultimo momento, selective coding, que acontece em paralelo ao axial coding, as
teorias se criam a partir do ncleo do fendmeno. Nesse ponto da codificacdo, todas as categorias
se relacionam e ajudam o pesquisador a compreender seu objeto de estudo. Aqui, 0 mapa
conceitual tem seu formato definitivo e as matrizes de codificacdo se completam. A partir deste

material, a sintese dos resultados pode ser feita.

O software NVivo Program, licenciado pela Universidade Federal do Rio Grande do
Sul, foi utilizado para armazenar as entrevistas transcritas; selecionar os fragmentos de texto
para analise; criar os cédigos e areas tematicas, bem como organizar os fragmentos por area
tematica especifica; reorganizar as entrevistas de acordo com os codigos criados pela analise

de comparac0es; e, criar as matrizes de codificagéo (37).

2.6.2 ANALISE QUANTITATIVA

Os dados coletados através dos instrumentos impressos foram transferidos para o
programa SPSS v.18, licenciado pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul. A anélise
estatistica inicial teve por objetivo caracterizar a amostra do estudo, bem como descrever o grau
de funcionamento, qualidade de vida e estilo de vida através dos questionarios WHODAS,
WHOQOL - bref, e “Estilo de vida fantastico”, respectivamente. Medidas continuas de
funcionamento, qualidade de vida e estilo de vida foram trianguladas com os dados qualitativos.
Assim, é possivel obter mais de uma perspectiva tedrica sobre o processo de recuperacdo das
pessoas incluidas. Também abre a possibilidade para avaliar convergéncias e divergéncias entre
o0s conceitos de recuperacdo. Analises bivariadas foram utilizadas para investigar a relacéo entre

as variaveis.

2.7 ASPECTOS ETICOS

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do HCPA sob o niimero de
registro 2019-0516 e realizado de acordo com as Normas Regulamentadoras de Pesquisas
Envolvendo Seres Humanos, Resolugdo n° 466/2012 (38).

O consentimento para este estudo foi realizado em etapas. Na primeira, todos os

selecionados para este estudo foram informados sobre os objetivos, procedimentos, bem como
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0s riscos e beneficios da participacdo nesta pesquisa. Antes de iniciar a pesquisa em ambiente
presencial ou ndo presencial, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B) foi
apresentado ao convidado para sua anuéncia, sendo assegurados quanto a confidencialidade de
seus dados e sobre o cuidado em relacdo as informacBes apresentadas no estudo e nas
publicagdes cientificas, visando o anonimato dos participantes. Além do consentimento dado
no inicio da entrevista, os participantes eram perguntados ao final de cada entrevista se
desejavam confirmar seu consentimento e suas respostas eram gravadas. Acreditamos que esta
postura é a mais adequada uma vez que antes da entrevista os participantes ndo sabem o que
sera revelado por eles aos pesquisadores. Neste protocolo de pesquisa foram respeitados todos
0s principios bioéticos de autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, veracidade e
confidencialidade. Ao longo da execucéo deste trabalho, ndo houve relato de reacdo adversa
grave causada pelas entrevistas. Todos os dados foram reportados segundo os padrdes do
COREQ (26) (Anexo D).
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3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 TRANSTORNO BIPOLAR

O transtorno bipolar ¢ uma doenca mental crbnica, multifatorial, recorrente e
potencialmente grave (39). Caracterizado por episddios de alteragcdes extremas no humor
(mania, depressdo ou hipomania) intercalados por periodos de remissdo total ou parcial dos
sintomas, a experiéncia de viver com o transtorno bipolar € marcada por rupturas e cada

individuo é impactado de uma maneira (40,41).

O inicio dessa jornada geralmente se d& num ambiente de incertezas devido a
dificuldade em estabelecer um diagnostico precoce sendo comum 0 sujeito experimentar
diferentes tratamentos para diferentes diagndsticos por varios anos. Esse cenario, além de gerar
inseguranca, atrasa o inicio do tratamento mais assertivo e potencializa perdas que muitas vezes
sdo irrecuperaveis (42). Segundo dados do Global report on health equity for persons with
disabilities (43), o transtorno bipolar € uma das principais causas de incapacidade global. Com
um curso complexo, seus impactos sdo sentidos na saude, na capacidade cognitiva, funcional e
social e na produtividade e qualidade de vida geral dessas pessoas (1). Além disso, a cronicidade
acompanhada de sintomas residuais persistentes aumenta a carga da doenga, 0s custos com o
tratamento e o risco de morte prematura e conduzem a respostas mais pobres ao tratamento
(41,44-47). Essa condicdo interfere na capacidade de desempenhar atividades diérias e de lazer,
além de reduzir a capacidade de trabalho e/ou estudo, prejudicar as relagfes interpessoais,

potencializar estigmas e diminuir a autonomia.

Contudo, apesar dos desafios inerentes a essa condi¢do é possivel restaurar um senso de
confianca em si e na possibilidade de viver uma vida produtiva e satisfatoria (19). Para tanto,
deve-se assentir que o modelo de tratamento ideal € composto pela combinacao de componentes
clinicos e sociais: reconhecimento do diagnéstico de transtorno bipolar e encaminhamento
adequado, oferta de informagOes claras acerca das questdes que envolvem a doenca e o
tratamento, capacitacdo para identificar sinais de alerta e gerir sintomas de humor,
fortalecimento da rede de apoio e do vinculo entre o profissional de saide mental e o usuario
do servigo. (48-51). Posto isto, modelo de cuidado centrado apenas na gestdo dos sintomas
tende a ser menos eficaz porque ndo consegue atender as multiplas dimensdes envolvidas no

curso da doenca (51-55).
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3.2 ARECUPERACAO NOS TRANSTORNOS MENTAIS

Historicamente 0 modelo de cuidado em salde mental manteve o seu foco na doenca
com base no isolamento e exclusdo da sociedade. Em meados da década de 70 a compreensao
de que esse modelo ndo atende as necessidades e tampouco desenvolve as potencialidades
desses sujeitos impulsionou o debate sobre o processo de desinstitucionalizacdo e novas formas
de cuidado em saude mental - com foco mais abrangente no impacto global da doenca mental
grave e baseado na reinsercdo na comunidade (56,57). Essa perspectiva foi a base para conduzir

uma atencdo em saude mental centrada no sujeito e na promocao da sua recuperacao.

Embora o conceito de recuperacdo fosse bem descrito nas doencas fisicas e
incapacitantes, no final da década de 80 ele ganhou espaco no campo da saide mental com o
artigo de Deegan (58) que trouxe uma reflexdo sobre novas formas de cuidado e as diferencas
entre 0s conceitos de recuperacdo e reabilitacdo. Segundo a autora, oferecer o tratamento em
um ambiente de isolamento social e sem reconhecer as experiéncias vividas por essas pessoas
era incapaz de produzir efeitos satisfatorios na recuperacdo. Ainda de acordo com Deegan (58),
a recuperacdo € uma experiéncia subjetiva e individual de transformacdo interna que busca
restabelecer a identidade e descobrir novas formas de viver uma vida significativa e satisfatoria

apesar da doenca.

Nesse contexto, a recuperacdo ndo se refere a cura ou auséncia de dor, mas sim a uma
profunda aceitacdo das limitagdes inerentes a doenga e das novas possibilidades de vida sendo,
portanto, a base para a reabilitacdo. Além disso, a autora reconhece que diante da sua
subjetividade, ndo had como o servico de salde mental oferecer a recuperacdo aos Usuarios, mas

é possivel que seja criado um ambiente favordvel para a construcdo desse processo.

Corroborando com a autora, em artigo publicado em 1993, Anthony (56) descreve o

processo de recuperagdo como:

“Um processo profundamente pessoal e unico de mudar as atitudes, os valores, os
sentimentos, as metas, as habilidades e/ou os papéis de uma pessoa. E uma maneira de viver
uma vida satisfatoria, esperancosa e contribuinte, mesmo com limitacGes causadas pela
doenca. A recuperacao envolve o desenvolvimento de novos significados e propdésitos na vida
de uma pessoa a medida que a pessoa cresce além dos efeitos catastroficos da doenga mental”.

Além disso, o0 autor destaca a importancia de focar os servigos de saide mental ndo apenas no
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tratamento, mas também no desenvolvimento colaborativo de capacitacdo e aproximacgdo da

equipe ao modelo de recuperacao.

A partir disso, a recuperagéo tem sido descrita como um processo subjetivo e dinamico,
com diferentes significados, a depender do momento de vida, como podemos observar no
quadro 1, e que envolve questdes relacionadas a satisfacdo pessoal, a participacao na sociedade
e ao gerenciamento do seu cuidado e da sua vida. Nessa dinamica, é possivel que a mesma
pessoa possa experimentar a recuperacdo em diferentes dimensdes da vida e em diferentes
momentos (42,54,58-62).

E consenso na literatura que a recuperacio acontece a partir da perspectiva de quem
experimenta a doenga mental, mas diante das nuances desse processo, Leamy et al. (63)
realizaram uma revisdo sistematica com o objetivo de identificar as caracteristicas da jornada
de recuperacdo, sintetizar a estrutura conceitual de recuperacdo a partir das experiéncias de
pessoas com a doenca mental e mapear os estagios de recuperacdo. Os resultados apontam como
caracteristicas dessa jornada a compreensdo de que a recuperacdo se trata de um processo
individual, gradual, dindmico e multidimensional em que a pessoa que tem a doenca € o sujeito
ativo de uma mudanca de vida. Embora nao seja um processo linear, os estagios da recuperagédo
compreendem as fases de pré contemplacdo, contemplacdo, preparagdo, agdo, manutencdo e
crescimento. Por fim, o principal achado desta revisdo corrobora com entendimento de que a
recuperacdo € um processo subjetivo e individual e identifica uma estrutura conceitual que se

tornou base descritiva para estudos posteriores sobre o tema da recuperagdo — CHIME:
Connectedness — conexdes significativas com outras pessoas ou comunidade;
Hope and optimism — em relacédo ao futuro;
Identity — a partir da reconstrugcdo de um senso positivo de si;
Meaning in life — atividades significativas e objetivos para a vida;
Empowerment - reassumir responsabilidades e o controle sobre sua vida.

Portanto, a recuperacdo € o reflexo de um modelo de cuidado interessado nas
particularidades do sujeito e do seu transtorno dentro de um contexto social e cultural (64). Esse
modelo reconhece a importancia de gerir os sintomas, especialmente nas fases agudas da
doenca, e também propBe a construcdo conjunta de estratégias que acompanhem as mudancas
e necessidades individuais nos diferentes estagios da doenca tornando a pessoa um agente ativo
nessa experiéncia de mudanca de vida (20,62,65,66).
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RECUPERACAO OBJETIVOS
Recuperacéo Adesdo a medicacdo, remissao dos sintomas e prevencao de recaidas,
clinica melhorar o funcionamento e atuar como um meio para atingir outros
(54,61) objetivos de recuperagéo.

Recuperacéo Preservacdo cognitiva e manejo de sintomas residuais a fim de
funcional retomar o trabalho e/ou os estudos e recuperar o sentimento de
(48,51,54) dignidade e de retorno a normalidade.

Recuperacéo Autoaceitacdo e superacdo de estigmas, reinsercdo social e retomada

pessoal da autonomia através de um processo interno de adaptacéo e

(18,20,23,48,51,67,68)  resiliéncia para lidar melhor com os sintomas, recuperar o senso de
pertencimento, reencontrar o seu eu mais saudavel e construir um
plano de vida.

Quadro 1 - Etapas de recuperacao e seus objetivos

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (69,70), as boas praticas em salde
mental devem ser orientadas para a recuperagdo centrada no sujeito, respeitando as suas
experiéncias e escolhas e apoiada em uma rede de cuidado ampliada e atenta aos seus
determinantes sociais. Nesse processo €& fundamental que os profissionais de saude
compreendam a importancia de conduzir o melhor tratamento de acordo com a perspectiva de
guem tem o transtorno bipolar (71). O acolhimento e a escuta respeitosa sdo partes importantes
na construcdo de um vinculo de qualidade entre o profissional da salde e a pessoa que tem a
doenca. Assim, e possivel criar um ambiente favoravel que integre ao tratamento questdes
pessoais, sociais, culturais e espirituais para construir, de forma conjunta, o melhor plano de
recuperacdo adaptada a fase em que a pessoa se encontra (20,23,72,73). O objetivo € diminuir
os efeitos destrutivos da doenca e oferecer apoio e conhecimento para desenvolver habilidades
gue auxiliem na retomada de uma vida segura, digna e plena na sociedade (59). Esse modelo
de atengdo tem potencial para motivar e engajar as pessoas em seu tratamento com mais

autonomia e condigdes de aprender a conviver com a doenca e gerir sua vida.

Nesse sentido é importante reconhecer os desafios enfrentados pelo sujeito bem como
os significados e objetivos que essas pessoas tém em relacdo a recuperacdo para alinhar as
praticas de cuidado (1). Alguns dos estudos internacionais realizados a fim de conhecer quais

os significados atribuidos a recuperagdo no transtorno bipolar serdo ilustrados no quadro 2:



REFERENCIA METODOLOGIA CONCEITO RECUPERAGCAO

Deegan
UK
(58)

Anthony
USA
(56)

Mancini et al.

USA
(19)

Davidson et
al.

USA
(59)

Schon et al.

SWE
(20)

Todd et al.

UK
(21)

Yarborough
et al.

USA
(23)

Crowe et al.

NZ
(48)

Relato de caso

Artigo de
revisao

Estudo
qualitativo

Relato de caso

Estudo
qualitativo

Estudo
qualitativo

Estudo
qualitativo

Estudo
qualitativo

Recuperacdo € uma
experiéncia de
transformacéo interna para
enfrentar e superar desafios
inerentes a doenca

Recuperagdo é um processo
pessoal de viver uma vida
satisfatoria apesar das
limitagcOes da doenca

Recuperacao € um processo
dinamico e social de
crescimento e
transformacéo pessoal

Recuperagdo é um processo
de restauracéo de um
sentido de pertencimento e
reconstrucdo da vida apesar
e com as limitacdes da
doenga

Recuperagdo é um processo
interno e social de aceitagéo
e recuperacdo da identidade,
controle da doenca e
prevencao de recaidas

Recuperacdo ndo é estar
livre dos sintomas e sim
viver uma vida
pessoalmente gratificante
apesar da doenca

Recuperacao significa
sobreviver, voltar a vida e
seguir em frente

Recuperacao € aprender a
viver bem com a sua doenga
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FATORES RELEVANTES

Apoio social, resiliéncia,
capacidade de
ressignificar a doenga e
equilibrar limitacGes e
objetivos de vida

Oferta de cuidados numa
perspectiva mais ampla
de recuperacéo, apoio das
pessoas importantes

Rede de apoio e oferta de
atividades significativas

Capacitar servico de
salde, desenvolver
habilidades de
autogestéo, elaborar
politicas publicas para
sustentar modelo de
atencao

Boa relacdo com
profissionais de saude,
familia e amigos

Estimulo a autogestao da
doenca e apoio de
familiares e amigos

Tolerancia, ter objetivos
de vida, rede de apoio

Conhecer e compreender
a doenca, engajamento
no tratamento,
autocuidado



35

Jaegfeld et al. Revisdo Recuperagdo pessoal ¢ um  Encontrar um propoésito
(43) sistematica processo de aceitacdo para a vida, aprender a
consciente da doenca e suas  lidar com as tensdes que
limitacOes envolvem a doenca,
conectar-se a uma rede
de apoio

Quadro 2 - Significados atribuidos a recuperacédo

Nesse sentido, alguns fatores destacam-se na sua relevancia para uma trajetéria de
recuperacdo de sucesso: a aceitacao do diagnostico, a literacia, 0 apoio de pessoas importantes,

a qualidade do vinculo com o profissional de satde e ter um propdsito de vida (19,20,48,63,74).

Embora todos esses fatores estejam entrelacados, aceitar a doenca e Sseus
desdobramentos é o primeiro passo para conduzir o tratamento de forma mais assertiva em
direcdo a recuperacdo (18,22,65). A adaptacdo a esse novo cendrio requer clareza sobre a
natureza do transtorno bipolar, resiliéncia, tolerancia aos altos e baixos da doenca e a elaboragdo
do luto pela mania/hipomania, um dos grandes desafios para a recuperagdo, visto as
experiéncias com sintomas como euforia e aumento de energia apesar dos danos, por vezes sdo
atraentes para essas pessoas (1,62,75). E importante reconhecer a dor que envolve esse processo
para poder acolher, dar suporte e apoiar a reconstrugéo dessa identidade (58,62). Do mesmo
modo, a presenca afetiva e efetiva de uma rede de apoio somada a construgdo de um vinculo de
confianga com o profissional de saude sdo fundamentais para apoiar a retomada da autonomia,
através de atividades que sejam satisfatorias, e para a construcdo de um proposito para a nova
vida (20,21,68,71,73,76).

O modelo de recuperacdo centrado na perspectiva da pessoa que tem a doenca é
amplamente apoiado pela comunidade cientifica, porém, alguns autores ressaltam que deve
haver um cuidado para ndo tornar esse processo excessivamente otimista e suprimir questoes
relacionadas as dificuldades inerentes a essa perspectiva (1,65). A experiéncia de recuperacdo
na vida real ndo é um processo linear e isento de sintomas, emocdes e experiéncias negativas
com a doenca, mas sim um esforco continuo de progressos, retrocessos e recomecos e ndo ha
como sustentar essa jornada sem reconhecer as possibilidades de recaidas e explorar maneiras

de lidar com esses desafios para evitar a descrenca na recuperagao (20,21,43,65).
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Estudos que investigaram as adversidades percebidas pelas pessoas que tem transtorno
bipolar para a sua recuperagdo destacam a pouca informagéo e o estigma em torno da doenca;
rede de apoio fragil, formas de cuidado que ndo promovem a reinsercdo social, autonomia e a
habilidade de autogerenciamento da doenca; a conduta de profissionais de salde que priorizam
uma relagdo hierarquica, sem a construcdo de vinculo e com a atencdo voltada apenas para as
questdes clinicas; o nivel de funcionamento e as fragilidades decorrentes dos sintomas residuais

combinados com efeitos das medica¢6es como potenciais barreiras (1,19-21,76,77).

O processo de recuperacdo € uma experiéncia subjetiva e complexa que demanda a
busca por uma compreensdo mais profunda acerca dos elementos envolvidos especialmente em
locais onde ndo se tem muitos dados sobre a experiéncia de recuperagdo no transtorno bipolar,
como € o caso da populacéo brasileira (1). Diante da diversidade socioeconémica e cultural é
extremamente importante facilitar o engajamento e a aderéncia dessas pessoas ao Seu

tratamento.

3.3 A PESQUISA QUALITATIVA E DE METODOS MISTOS E A EXPERIENCIA DE
RECUPERACAO

A pesquisa qualitativa € um método que prioriza e valoriza as experiéncias subjetivas
dos participantes. A partir dos relatos e percepcdes desses individuos é possivel captar sutilezas
e compreender de forma mais profunda os significados empregados ao fenémeno investigado.
Conhecer as historias dessas pessoas contribui para a producdo de conhecimento a partir de
uma perspectiva mais realista: a de quem vivencia determinado fendmeno. E cabe ao
pesquisador ser um bom ouvinte e construir uma relagao positiva com o participante para tornar
possivel investigar e descrever as experiéncias multidimensionais com o fenbmeno e seus
desfechos (78).

Uma vez que o modelo de recuperacgdo no transtorno bipolar abrange determinantes que
extrapolam quest@es clinicas, é importante encontrar meios para diminuir as desigualdades em
saude e melhorar as condi¢bes de vida das pessoas que tém a doenca. Contudo, esse
enfrentamento carece de evidéncias cientificas que possam direcionar para as melhores
condutas em uma perspectiva multidisciplinar. Portanto, elaborar estratégias de intervencao

baseadas apenas em evidéncias orientadas pelo modelo biomédico mostra-se insuficiente para
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abarcar a compreenséo global deste fendmeno. No entanto, 0 modelo de pesquisa qualitativa
oferece evidéncias mais pluralistas, ampliando a compreensdo dessas questdes e produzindo

novos conhecimentos a partir de perspectivas legitimas (23,28).

Nesse contexto, a combinacdo de dados qualitativos e quantitativos contribui para
aprofundar essas evidéncias a medida que tem a vantagem de capturar e revelar dados
inesperados e valiosos sobre o fenémeno em estudo (4,79,80). Portanto, estudos de métodos
mistos fornecem um valor adicional na compreensdo dos diferentes temas que envolvem a
experiéncia pessoal com o transtorno bipolar e a sua recuperacdo pois focam em conhecer
elementos potencialmente relevantes para identificar lacunas e oferecer um suporte

personalizado para melhores desfechos (81).



4 RESULTADOS E DISCUSSAO

38

A partir dos relatos dos participantes, entendemos que a recuperacao € um processo que

inicia com a experiéncia de receber o diagnostico de transtorno bipolar e viver com essa doenga,

como podemos observar no mapa conceitual do processo de recuperacao:

VIVER COMA
DOENCA

A HISTORIA DO
DIAGNOSTICO

QUEM SE PODE
SER A PARTIR DA
DOENGA

A HISTORIA DO
TRATAMENTO

RECUPERACAO

0 QUE £ ESTAR ESTILO DE VIDA E

CUIDADOS EM
RECUPERADO SAUDE

REDE DE APOIO

OBSTACULOS

ESPIRITUALIDADE

ATIVIDADE FISICA

Figura 3: mapa conceitual do processo de recuperacao



A seguir, apresentamos a linha do tempo do presente estudo:

2019 2020 2022 2023
Finalizacao do projeto Seminérios COMSERVE ’:b?:“age"s IE EEs Interpretagao final dados qualitativos
Submisséo ao CEP HCPA Elaboragéo emenda e Elaborago e submissdo artigo quali
Relato de caso .
Aprovagao Analise dados quanti
R - S S - Y L - S - S LS - N Qe
2018 2020 2021 2022 2023
Elaboracéo do projeta U’W"““‘i“kg‘j{’h‘g el L Emenda apravada CEP Andlise dades qualitativos DEFESA
Ingressa na doutorado ~ o Entrevista piloto Saturacdo dados Elaboragéo artign
Suspenséo da coleta devido a Inicio abordagens e Refinamento da teoria método misto
pandemia COVID-19. e £GQ

Figura 4: linha do tempo
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O restante dos resultados sera apresentado na forma de artigos oriundos dos estudos que

s80 objetos da tese.
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4.1 ARTIGO I: Positive impacts on recovery and self-esteem of a diagnostic revision from
schizophrenia to bipolar disorder

Publicado no Psychiatry Research Case Reports
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ABSTRACT

The impact of mental health stigma is inflicted upon people diagnosed with mental
health disorders, being specially burdensome for conditions such as schizophrenia. As part of a
mixed-method research on the recovery of people with mental health disorders, a participant
was interviewed and reported significant impacts from a diagnosis reconsideration from
schizophrenia to bipolar disorder. This was matched with inpatient medical registers to build a
case report. This 45 years-old male participant was diagnosed with schizophrenia when he was
19 years-old. From that point on, he could not establish relationships as he feared people would
eventually ask about his diagnosis, which he considered embarrassing. His activities were
restricted, and he could not work or join the university, which was attributed to a lack of self-
confidence, overprotection of his family due to the diagnosis, and a side-effect burden of
medication. At his 40th, the medical team reconsidered the diagnosis to bipolar disorder,
adjusting treatment accordingly. In the interview, the participant elaborated on the impacts of
his diagnosis change, reporting an increase of confidence and self-esteem. He started talking
with people as he no longer feared disclosing his diagnosis. He also started new activities and
professional plans. This is illustrative of how internalized, negative beliefs of mental health

conditions can impact the life course of individuals.

Keywords: bipolar disorder, schizophrenia, stigma, mental health, recovery
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1. INTRODUCTION

Mental illness stigma can be a hindrance for adequate mental health assistance, as it
may delay diagnosis, affect treatment delivery, and cause discrimination [1-3]. Schizophrenia
is @ mental health condition characterized by psychosis and loss of functionality, carrying a
heavy burden of stigma and discrimination [4,5]. In comparison, the stigma associated with
bipolar disorder is often considered less severe [6-8]. Hereby, we report a case in which a
patient previously diagnosed with schizophrenia describes the significant impact of a diagnosis
reconsideration to bipolar disorder, with a decrease in the perceived burden of stigma ultimately

leading to increased functioning and recovery of self-esteem.

2. METHODS

Patients from specialized outpatient services at Hospital de Clinicas de Porto Alegre,
Brazil, were invited to take part in a mixed-method study investigating the recovery of people
diagnosed with bipolar disorder. As part of this study, a qualitative in-depth interview focused
on the experiences of recovery as described by the patients, including the experience of living
with a mental illness and its treatment, as well as perceived impacts in quality of life. In one of
these interviews, a participant described positive impacts of a diagnosis reconsideration from
schizophrenia to bipolar disorder. We use data from this interview supplemented with
outpatient records to establish illness course. Written informed consent was obtained before

data collection and the research was approved by the local ethics committee.

3.CASE DESCRIPTION

Mr. G is a 45 year-old man that recently had his diagnosis reconsidered from
schizophrenia to bipolar disorder (see figure 1 for timeline of events). At 19, right after
compulsory military service, he presented depressive symptoms, paranoid delusions, and
auditory hallucinations. At the time, he was diagnosed with schizophrenia and referred to a
specialized outpatient service. He was prescribed sulpiride 800 mg, which was next replaced
for olanzapine 15 mg due to the persistence of negative symptoms. Then, this regime was
discontinued for financial difficulties, having started risperidone 2 mg. On his 25« birthday, this
was finally tapered off to the initiation of clozapine 400 mg. He also received valproate 1250
mg as a prophylactic measure for seizures. At his psychological testing, a Wechsler Adult
Intelligence Scale (WAIS-R) revealed a borderline intelligence quotient of 73. Mr. G could not
find jobs or establish personal relationships outside his family. His activities were restricted to

drawing and painting at home and physical activities at the gym. He gave various reasons for


https://paperpile.com/c/63Arn0/ZJgo+Lhsa+PBT0
https://paperpile.com/c/63Arn0/np2C+5UWq
https://paperpile.com/c/63Arn0/dWzY+Zq39+sPO8
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such difficulties, including fear of prejudice against his condition, overprotection of his family
due to his diagnosis, and also to the side-effect burden of his medications. There are many
reports in his records of discomfort with his weight, lack of motivation and energy, difficulties
in establishing interpersonal relationships, embarrassment about the diagnosis, and lack of self-
confidence. For instance, he repeatedly reported avoiding talking with people as the chat could
lead to questions about his diagnosis, which he considered embarrassing. When he registered
in a pre-university course, he worried over his lack of energy and trouble memorizing,
questioning whether those were symptoms of his mental health disorder. He gave up the exams

for joining the university, as he felt he had no chances of being accepted.

At one occasion, he missed an appointment as his mother could not come with him, and
he did not feel confident about going out by himself. Mr. G labeled his condition as difficult,
elaborating on how it troubled him: “I feel like a retired professional player who can only play
amateur games”. During this period, the medical team considered Mr. G stable, with notes on
preserved cognitive capacities, good medication adherence, and no symptoms of relapse into a
psychotic episode. However, weight gain led to a metabolic syndrome that resulted in the
prescription of metformin 850 mg. When he was 40, Mr. G had a clinical admission for
pancreatitis, in which occasion he had clozapine and valproate discontinued. Back at the
schizophrenia clinic, Mr. G and his family opted not to start any medication, as they considered
he showed no sign of schizophrenia in the absence of its use. He was cautioned about the high
risk of relapse, but Mr. G and his family opted for using only clonazepam as needed for anxiety.
For a three-month period, Mr. G showed no sign of instability, reporting he felt fine in the
absence of antipsychotics, celebrating he did not feel dizzy, also feeling more motivated and
communicative. At the time, he regretted the long period he used the medication, partially

attributing to it the lack of achievements in his professional and social life.

After a three-month period, he then showed up presenting irritability, elevated energy,
heightened mood, racing thoughts, grandiosity, and paranoid delusions. A manic episode was
diagnosed, and then he was reconsidered to have schizoaffective disorder. He was started on
lithium 900 mg and risperidone 1 mg. Nevertheless, the patient did not adhere to risperidone,
as he was uneasy towards the potential side-effect burden of antipsychotics. Lithium was
tapered off due to a loss of renal function. In this scenario, quetiapine was started up to the dose
of 500 mg.
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With this new prescription, Mr. G returned to stability, referring he had then “a normal
life”, as he had it before his diagnosis of schizophrenia. He resumed his previous activities at
the gym and painting, learned to play the guitar, but was still bothered by difficulties in
establishing relationships and getting a job: “nobody wants to hire someone with
schizophrenia”, he said during one consultation. Finally, when he was 45, the schizophrenia
diagnosis was reconsidered. After another period of stability and preserved cognitive functions,
Mr. G questioned the team whether the diagnosis held up, and attributed his sense of an
interrupted life to the prolonged use of clozapine. Considering that psychosis was restricted to
periods of mania, and that Mr. G was stable with quetiapine 500 mg monotherapy, the medical
team shifted the diagnosis to bipolar disorder, referring him to the bipolar clinic in the same

hospital.

At his interview for this study, Mr. G stressed how much the change in diagnosis
positively affected his life, which made an impression on the research team. A major domain
of change was socialization, as he highlighted he had immense difficulties in establishing social
bonds beyond his family due to a fear of revealing he had schizophrenia, which was drastically
reversed when the diagnosis was reconsidered to bipolar disorder: “it is different when you tell
people that you have schizophrenia, I don’t see people calling the ones with schizophrenia of
‘schizophrenic’, I see people calling them ‘crazy’, so there ain’t schizophrenia for the people,
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there is only ‘craziness’”. The diagnostic revision encouraged him to establish relationships
without fearing stigma, speaking out about his diagnosis: “nowadays I talk more with people, I
socialize more, 1 no longer have the fear of chatting with someone and being asked about myself
and my condition, which was the reason leading me to run away from conversations before they
could get any intiminal. Nowadays I don’t fear it, I speak up ‘I have bipolar disorder’’, I no
longer fear what people will think”. This ultimately shaped his perceptions of his social
abilities: “most moments I’d like to be with other people. As I don’t fear talking and exposing
myself, whenever I go to the gym I talk, I make jokes, and it’s quite fun. I discovered I'm a

talking person. Before | had no clue on how to chat with others, and now I’m the one to start

conversations”.

Perceiving bipolar disorder as a more socially acceptable condition also encourages him
to seek a job and an independent life. He elaborated that he previously believed that companies
would not hire him due to his diagnosis of schizophrenia, and he also felt his family did not
support him being employed: “I remember doctors telling me that I could work, and when I got

home and told my mother so, she said ‘you ain’t working, you have a mental illness’”.
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Nowadays, he perceives himself as able to work, and makes plans for the future: “I am on
Whatsapp, | will create a Facebook profile and post myself playing the guitar. I did not have
dreams. | am dreaming again now, little by little. | want to work with music, guitar, maybe even
play in the streets, I am preparing myself to do so”. He also celebrates how this led to increased
autonomy in his daily activities. Attributing to an increased self-confidence, he says he feels
fine alone when his parents travel, taking care of house duties: “they spend a week in the
countryside and I stay alone, then I cook, I wash the dishes, I keep taking my medication”.
Facing such improvements in his functionality, he also regrets the time felt as lost: “I did not
live for twenty years with those medications”. Nevertheless, he now considers he is recovered
and no longer different from others: “I have a totally normal life now, I do what I want, I go

2

out

1996 2003-2013 2013 - 2021 2022
Finished compulsory military Start of clozapine and Increased functionality
service valproate Stability and preserved Improvement in self-
Depressive symptoms, No meaningful occupational cognitive functions confidence
paranoid delusions and activities or relationships Diminished fear of stigma
auditory hallucinations Fear of stigma Socilizing
Diagnosis of Lack of self-confidence Future planning and new
schizophrenia Weight gain activities
== i RN i B e R i e i ittt
1996-2003 2013 2021
Schizophrenia clinic Clinical admission for Stability and preserved
Difficult establishing pancreatitis => Clozapine cognitive functions
relationships and valproate discontinued Diagnostic reconsideration
Restricted activities drawing Manic episode: hypothesis Referral to bipolar
and painting of schizoaffective disorder clinic
Medication changes: Lithium 900 mg plus

sulpiride 800 mg, olanzapine risperidone 1 mg and then

15 mg, risperidone 2 mg quetiapine monotherapy
Persistence of negative

symptoms

Figure - Case report: timeline of events

4. DISCUSSION

Not much is known about the experience and impact of diagnostic reconsideration of
mental disorders and this case report provides an individual account of how the experience of
stigma affected the functionality and life course of a person diagnosed with a mental health
condition. Mr. G, a 45 year-old man previously diagnosed with schizophrenia, presented
positive impacts on a diagnosis revision to bipolar disorder. He attributed that not only to a

decreased side-burden of medication, but notably also to an increased self-esteem, and to a
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diminished fear of discrimination. This ultimately improved his self-confidence, facilitating

relationships, encouraging new activities and planning his professional future.

Stigma is an issue commonly faced by people diagnosed with mental health disorders
[9], being particularly burdensome in schizophrenia [4,10]. A series of repercussions are
described, including difficulties establishing social bonds, reluctance accepting diagnosis, and
limitations in autonomy, which is ultimately associated with worse functional outcomes [11-
13]. This report is illustrative of such repercussions of stigma, as it ultimately led to impaired

functionality.

One of the ways that stigma affects functionality is through internalizing negative
beliefs [14,15]. Patients who internalize negative beliefs experience greater social isolation,
avoiding occupying some social roles in the anticipation they are not fit for them [11,16]. The
consequences are also seen in self-esteem, as the individual adopts stereotyped conceptions of
schizophrenia, such as lack of autonomy [17]. This report revealed how negative beliefs played
out in the life of a person mistakenly diagnosed with schizophrenia: during the period under
this label, the patient did not feel capable of activities for which he felt confident after diagnostic
reconsideration. He also avoided chatting with people, anticipating possible reactions to a
disclosure he had schizophrenia. Following the reconsideration of diagnosis, negative beliefs
were reverted, increasing his self-esteem and self-efficacy, then starting new activities and

future planning.

Whilst diagnostic shifts are not uncommon in mental health services, there are few
studies on its repercussions in clinical courses of illness and life stories. A qualitative report
identified that psychiatric diagnostic shifts can promote clinical trust, therapeutic engagement
and self understanding, with implications in perceived severity, stigma, and socialization.
Depending on the context, they might have deleterious effects or be perceived as life-enhancing
[18]. Another study explored diagnostic shifts in child and adolescent mental health services,
finding that a revised diagnosis had major practical, social and emotional repercussions for
patients and families [18]. It concluded that a diagnostic shift led to a “reclassification” of social
category, which can either positively affect the identity of patients or negatively expose them
to new forms of stigma. Indeed, the name of a condition carries a social impact that goes beyond
its clinical aspects [19], and some conditions suffer from stereotypes of greater severity.
Therefore, changes may be major opportunities to reestablish self-confidence and self-esteem

and prompt changes in functionality. This was the case for Mr. Gary, who welcomed his
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diagnostic shift from schizophrenia to bipolar disorder, feeling relieved for being less exposed
to stigma and increasing his self-esteem. Therefore, the repercussions of the diagnostic

reconsideration were beyond the clinical aspects of the conditions.

While it is difficult to establish causality in this report as to why Mr. G had this
functional recovery, and many factors could certainly have played a role, such as medication
changes, illness management strategies and the natural course of illness, he himself perceived
the diagnostic reconsideration as vital. Following it, the role of stigma became evident in the
clinical course of an individual with a mental health diagnosis, presenting significant impacts
on functionality and socialization. Such aspects should be cautiously considered in clinical
practice, as there are possible benefits of working with patients on self-esteem, concepts, and

internalized views of mental health conditions.

REFERENCES

Knaak S, Mantler E, Szeto A. Mental illness-related stigma in healthcare: Barriers to access
and care and evidence-based solutions. Healthc Manage Forum. 2017;30: 111-116.

Henderson C, Noblett J, Parke H, Clement S, Caffrey A, Gale-Grant O, et al. Mental health-
related stigma in health care and mental health-care settings. Lancet Psychiatry. 2014;1: 467—
482.

da Silva AG, Baldagara L, Cavalcante DA, Fasanella NA, Palha AP. The Impact of Mental
Illness Stigma on Psychiatric Emergencies. Front Psychiatry. 2020;11.
doi:10.3389/fpsyt.2020.00573

Hampson ME, Watt BD, Hicks RE. Impacts of stigma and discrimination in the workplace on
people living with psychosis. BMC Psychiatry. 2020;20: 288.

Yamaguchi S, Mizuno M, Qjio Y, Sawada U, Matsunaga A, Ando S, et al. Associations
between renaming schizophrenia and stigma-related outcomes: A systematic review.
Psychiatry Clin Neurosci. 2017;71: 347-362.

Krendl AC, Pescosolido BA. Countries and Cultural Differences in the Stigma of Mental
IlIness: The East—West Divide. J Cross Cult Psychol. 2020;51: 149-167.

Krendl AC, Freeman JB. Are mental illnesses stigmatized for the same reasons? Identifying
the stigma-related beliefs underlying common mental illnesses. J Ment Health. 2019;28: 267
275.


http://paperpile.com/b/63Arn0/ZJgo
http://paperpile.com/b/63Arn0/ZJgo
http://paperpile.com/b/63Arn0/Lhsa
http://paperpile.com/b/63Arn0/Lhsa
http://paperpile.com/b/63Arn0/Lhsa
http://paperpile.com/b/63Arn0/PBT0
http://paperpile.com/b/63Arn0/PBT0
http://paperpile.com/b/63Arn0/PBT0
http://dx.doi.org/10.3389/fpsyt.2020.00573
http://paperpile.com/b/63Arn0/np2C
http://paperpile.com/b/63Arn0/np2C
http://paperpile.com/b/63Arn0/5UWq
http://paperpile.com/b/63Arn0/5UWq
http://paperpile.com/b/63Arn0/5UWq
http://paperpile.com/b/63Arn0/dWzY
http://paperpile.com/b/63Arn0/dWzY
http://paperpile.com/b/63Arn0/Zq39
http://paperpile.com/b/63Arn0/Zq39
http://paperpile.com/b/63Arn0/Zq39

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

47

Pescosolido BA, Medina TR, Martin JK, Long JS. The “backbone” of stigma: identifying the
global core of public prejudice associated with mental illness. Am J Public Health. 2013;103:
853-860.

Pescosolido BA, Halpern-Manners A, Luo L, Perry B. Trends in Public Stigma of Mental
IlIness in the US, 1996-2018. JAMA Netw Open. 2021;4: e2140202.

Boysen GA, Isaacs RA, Tretter L, Markowski S. Evidence for blatant dehumanization of
mental illness and its relation to stigma. J Soc Psychol. 2020;160: 346—-356.

O’Connor LK, Yanos PT, Firmin RL. Correlates and moderators of stigma resistance among
people with severe mental illness. Psychiatry Res. 2018;270: 198-204.

Karidi MV, Vassilopoulou D, Savvidou E, Vitoratou S, Maillis A, Rabavilas A, et al. Bipolar
disorder and self-stigma: A comparison with schizophrenia. J Affect Disord. 2015;184: 209—
215.

Picco L, Pang S, Lau YW, Jeyagurunathan A, Satghare P, Abdin E, et al. Internalized stigma
among psychiatric outpatients: Associations with quality of life, functioning, hope and self-
esteem. Psychiatry Res. 2016;246: 500-506.

Firmin RL, Lysaker PH, Luther L, Yanos PT, Leonhardt B, Breier A, et al. Internalized
stigma in adults with early phase versus prolonged psychosis. Early Interv Psychiatry.
2019;13: 745-751.

Huggett C, Birtel MD, Awenat YF, Fleming P, Wilkes S, Williams S, et al. A qualitative
study: experiences of stigma by people with mental health problems. Psychol Psychother.
2018;91: 380-397.

Oliveira SEH, Esteves F, Carvalho H. Clinical profiles of stigma experiences, self-esteem and
social relationships among people with schizophrenia, depressive, and bipolar disorders.
Psychiatry Res. 2015;229: 167-173.

Stuber JP, Rocha A, Christian A, Link BG. Conceptions of mental illness: attitudes of mental
health professionals and the general public. Psychiatr Serv. 2014;65: 490-497.

O’Connor C, Seery C, Young C. How Does It Feel to Have One’s Psychiatric Diagnosis
Altered? Exploring Lived Experiences of Diagnostic Shifts in Adult Mental Healthcare. Front
Psychiatry. 2022;13: 820162.

Perkins A, Ridler J, Browes D, Peryer G, Notley C, Hackmann C. Experiencing mental health
diagnosis: a systematic review of service user, clinician, and carer perspectives across clinical
settings. Lancet Psychiatry. 2018;5: 747-764.


http://paperpile.com/b/63Arn0/sPO8
http://paperpile.com/b/63Arn0/sPO8
http://paperpile.com/b/63Arn0/sPO8
http://paperpile.com/b/63Arn0/koxb
http://paperpile.com/b/63Arn0/koxb
http://paperpile.com/b/63Arn0/PXki
http://paperpile.com/b/63Arn0/PXki
http://paperpile.com/b/63Arn0/wW9T
http://paperpile.com/b/63Arn0/wW9T
http://paperpile.com/b/63Arn0/5PkE
http://paperpile.com/b/63Arn0/5PkE
http://paperpile.com/b/63Arn0/5PkE
http://paperpile.com/b/63Arn0/7Ltf
http://paperpile.com/b/63Arn0/7Ltf
http://paperpile.com/b/63Arn0/7Ltf
http://paperpile.com/b/63Arn0/32p6
http://paperpile.com/b/63Arn0/32p6
http://paperpile.com/b/63Arn0/32p6
http://paperpile.com/b/63Arn0/cUEJ
http://paperpile.com/b/63Arn0/cUEJ
http://paperpile.com/b/63Arn0/cUEJ
http://paperpile.com/b/63Arn0/CbiM
http://paperpile.com/b/63Arn0/CbiM
http://paperpile.com/b/63Arn0/CbiM
http://paperpile.com/b/63Arn0/I8vq
http://paperpile.com/b/63Arn0/I8vq
http://paperpile.com/b/63Arn0/rG0a
http://paperpile.com/b/63Arn0/rG0a
http://paperpile.com/b/63Arn0/rG0a
http://paperpile.com/b/63Arn0/SsqH
http://paperpile.com/b/63Arn0/SsqH
http://paperpile.com/b/63Arn0/SsqH

48

5 CONSIDERACOES FINAIS

“FEu ndo acho que a recuperacao seja necessariamente um momento que a partir daqui eu té
bem e eu ndo preciso mais disso, agora eu t6 completamente livre de todos os problemas
relacionados ao transtorno (...) No momento que eu conseguir estabilizar isso e me sentir o
melhor possivel, dentro das limitac6es que o transtorno coloca, eu acho que isso € 0 momento

de recuperagdo que eu quero pra mim”

(E16)

Este trabalho teve como objetivo apresentar teorias inovadoras, com utilidade pratica
para promover um olhar mais apurado sobre as experiéncias de recuperagéo de pessoas com
transtorno bipolar, proporcionar a participacdo dessas pessoas na pesquisa sobre o tema e
divulgar a necessidade de orientar as préaticas de cuidado para a recuperacao centrada no
sujeito. Através de dialogos espontaneos, foi possivel identificar a relevancia que as
experiéncias individuais com a doenca, bem como as repercussdes provocadas em

diferentes &mbitos da vida dessas pessoas tém sobre o sentido dado a recuperacao.

No artigo#1, apresentamos o impacto do estigma que um diagndéstico de transtorno
mental tem sobre o curso de vida de um individuo. Durante as entrevistas, um relato chamou
a atencdo: um participante, apos cerca de vinte anos convivendo com o diagndstico de
esquizofrenia, teve o seu diagnostico reconsiderado para transtorno bipolar. Segundo o
relato, receber o diagnostico de esquizofrenia no inicio da vida adulta teve um impacto
profundo na sua autonomia e autoestima e limitou seu desenvolvimento pessoal e
profissional, especialmente em decorréncia do peso do estigma que frequentemente
acompanha o diagndstico de algum transtorno mental. Este caso ilustra que as repercussoes
de uma doenca mental vdo aléem dos aspectos clinicos e funcionais, e ressoam

profundamente no curso de vida e no processo de recuperacdo de uma pessoa nessa
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condicdo. De acordo com o participante, a reconsideracéo do seu diagnoéstico foi a virada
de chave para a sua recuperagdao, uma vez que na sua percepcdo, o transtorno bipolar é
menos estigmatizante que a esquizofrenia e, portanto, ele sente-se mais confiante para

estabelecer relagdes sociais e pensar em objetivos para o futuro de forma mais independente.

No artigo#2, conhecemos de forma profunda as experiéncias que os participantes tém
com o transtorno bipolar e suas percepcdes acerca da recuperacdo. Segundo 0S N0SS0S
entrevistados, a recuperacdo é um processo que se desenvolve a partir da aceitacdo do
diagnostico e do tratamento. Logo, ndo é possivel compreender a recuperacdo sem conhecer
como é viver com o transtorno bipolar. A historia do diagndstico é reconhecida como um
momento de espera, incertezas, rupturas e negacao, marcado pela elaboragéo do luto pela
vida que ficou para tras e a aceitacdo dessa nova condi¢cdo e dessa nova identidade. E da
mesma forma acontece com a histéria do tratamento. Na percepcdo dos nossos
entrevistados, contar com 0 apoio das pessoas proximas, ter conhecimento sobre a doenca
e seu progndstico e construir um vinculo de qualidade com o profissional da salde
favorecem a aceitacdo do diagnostico e do tratamento. E é a partir desse momento que a
recuperagdo se torna vidvel. Os nossos participantes destacam que a recuperacdo ndo é um
processo linear — tém seus avangos e retrocessos, e consideram importante sentirem-se

acolhidos e amparados para conviver com a doenca e seus altos e baixos.

O nosso estudo estimula a reflexdo sobre como € viver com o transtorno bipolar e a
percepcdo de recuperacdo a partir do ponto de vista de quem melhor pode oferecer
informacdes sobre o tema: as pessoas que vivem essa experiéncia. Embora ndo possamos
extrapolar os dados devido a natureza da pesquisa qualitativa, € possivel compreender que,
para 0S Nnossos participantes, a recuperacdo € um processo subjetivo e individual. Ele
acontece dentro de um contexto social e cultural e é determinado por fatores
multidimensionais. Na préatica, 0os nossos achados indicam a urgéncia de reconhecer a
relevancia dessas informagdes para tornar o cuidado mais efetivo e orientado para um plano

de recuperacdo singular.

Um dos privilégios da pesquisa qualitativa € assegurar aos participantes um espago para
compartilharem suas experiéncias, percepgdes, sentimentos e significados atribuidos a
determinado tema de forma espontanea e livre de julgamentos. O individuo é a figura central
do estudo porque € a partir dele que vamos ampliar 0 nosso conhecimento e ndo o contrario.

E cabe a nés, pesquisadores, investirmos em uma escuta atenta e respeitosa para tornar o
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ambiente da pesquisa sensivel e acolhedor aos elementos que surgem nesse encontro e que

nos sao tdo caros.
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APENDICE A - ROTEIRO DA ENTREVISTA QUALITATIVA

RECUPERACAO NO

TRANSTORNO
BIPOLAR

VIVER COM OS
SINTOMAS

RECUPERAGAO

TRATAMENTO

QUESTOES
LABORAIS

QUESTOES SOCIAIS

ESTILO DE VIDA E
SAUDE

VIVER COM O
TRANSTORNO
BIPOLAR

Como percebem a doenca,
aceitagao e identidade,
manejo dos sintomas

Significados e concdeitos,
percepgdes, objetivos

Fatores relevantes para
recuperacao, relacao com
profissionais e medicagao

Atividades com propdsito,
afastamentos,
adaptacoes, personagens

personagens e atividades
sociais relevantes,
adaptgoes

Atividade fisica,
alimentacao, sono, demais
fatores relevantes

Tratamento, adesao,
dificuldades percebidas,
participagao da familia
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

N° do projeto GPPG ou CAAE: 2019-0516

Titulo do Projeto: Compreendendo a experiéncia de recuperacdo de pessoas em tratamento
para o transtorno bipolar.

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa cujo objetivo é conhecer a
percepcdo de individuos com transtorno bipolar sobre o processo de recuperacdo da doenca.
Esta pesquisa esta sendo realizada pelo Servico de Psiquiatria do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA). Se vocé aceitar participar da pesquisa, 0s procedimentos envolvidos em sua
participacdo serdo os seguintes: (1) consulta ao prontuario para obter informacdes clinicas, (2)
aplicacdo de protocolo de pesquisa com dados socio demograficos e clinicos e escalas referentes
a recuperacdo e estilo de vida e (3) uma entrevista aberta que abordara o tema da recuperacéo,
em ambiente presencial ou ambiente ndo presencial, por meio de aplicativo multiplataforma
através de chamada de voz ou chamada de video. O uso do video é facultativo e caso vocé opte
pela sua utilizacdo durante as entrevistas, as imagens bem como os audios provenientes das
suas entrevistas serdo tratados cientificamente. Sua imagem serd resguardada e ndo sera
identificada. A entrevista serd gravada em audio e, posteriormente, terd seu conteddo transcrito.
O material produzido pela transcri¢do dessa gravacao ficara armazenado sob a responsabilidade
do pesquisador e sera destruido cinco anos apds o encerramento desta pesquisa. As transcri¢des
serdo conservadas em um servi¢co de armazenamento sendo 0 acesso ao conteddo restrito aos
membros do projeto de pesquisa. N&o sdo conhecidos riscos pela participacdo na pesquisa.
Porém, possiveis desconfortos podem surgir pelo tempo dispensado para a participagdo ou em
alguma questdo surgida na entrevista. Os possiveis beneficios decorrentes da participacdo na
pesquisa sdo conhecer a opinido e as experiéncias pessoais de pessoas com transtorno bipolar
em relacdo ao processo de recuperacao da doenga e suas correlagdes. Isso ndo traré beneficios
diretos aos participantes, porém, contribuira para o0 aumento do conhecimento sobre o assunto
estudado, podendo beneficiar futuros pacientes.

Sua participagdo na pesquisa é totalmente voluntéria, ou seja, ndo € obrigatdria. Caso vocé
decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento, ndo havera
nenhum prejuizo ao atendimento que vocé recebe ou possa vir a receber na instituicdo. N&o esta

previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participacao na pesquisa e vocé ndo tera nenhum
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custo com respeito aos procedimentos envolvidos, porém, poderé ser ressarcido por despesas
decorrentes de sua participacdo (ex.: despesas de transporte e/ou alimentagéo), cujos custos
serdo absorvidos pelo orcamento da pesquisa. Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano,
resultante de sua participacdo na pesquisa, Vocé recebera todo o atendimento necessario, sem
nenhum custo pessoal. Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados
confidencialmente. Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo
dos participantes, ou seja, 0 seu home ndo aparecera na publicacdo dos resultados.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com o pesquisador responsavel, Prof. Pedro
Magalh&es pelo telefone (51) 33598021 das 8h as 17h ou com o Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51) 33597640, ou no 2° andar
do HCPA, sala 2227, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

Em ambiente presencial, esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e
outra para os pesquisadores. Em ambiente ndo presencial, esse Termo é enviado aos
participantes por meio eletrénico. Os pesquisadores armazenarao registro eletrdnico (arquivo,
imagem ou audio) da concordancia em participar do estudo. Sugere-se que 0s participantes
armazenem este arquivo eletrénico (salvar imagem ou arquivo no formato .pdf) ou ainda

imprimam este termo.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura

Nome do pesquisador que aplicou o0 Termo

Assinatura

Local e Data:




Participant
EO1
E02
EO3
E04
EO5
EO06
EQ7
E08
E09
E10
E11
E12
El4
E15
E16
E17
E18
E19
E20
E21
E22
E23
E25
E26
E27
E28
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APENDICE C - CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DOS
PARTICIPANTES

Gender Age

F 46
45
45
24
48
45
50
57
27
58
56
36

NM
65
21
50
37
30
37
47
44
30
41
39
35
52

T m < 1 m Tt < 1 m Tt Tt Tt Tt < mm < T < Z < m

Family income

1.192,40
3.000,00
2.400,00
600,00
1.914,00
1.192,40
1.000,00
2.700,00
2.400,00
2.100,00
1.200,00
3.500,00
400,00
1.200,00
1.000,00
1.900,00
4.000,00
3.000,00
1.700,00
1.200,00
18.000,00
1.200,00
6.500,00
8.000,00
3.900,00
Not mentioned

Education
High School
Incomplete High School
High School
High School
Incomplete Primary Education
College
High School
High School
High School
College
Incomplete Primary Education
Incomplete Primary Education
Incomplete Primary Education
High School
Incomplete Higher Education
College
College
College
High School
High School
Incomplete Higher Education
Primary Education
College
Incomplete Higher Education
High School
College

Occupation
On disability
Housewife
Unemployed
Employed
On disability
On disability

Unemployed
Employed
Retired
Pensioner
On disability
Housewife
On disability
Student
Housewife
Employed
Unemployed
Employed
Unemployed
Housewife
On disability
Employed
Bussinessperson
Employed
Employed

Marital status
Single
Married
Single
Single
Separated
Married
Married
Married
Single
Single
Widowed
Single
Separated
Widowed
Single
Separated
Married
Single
Single
Separated
Single
Married
Single
Single
Married
Single



ANEXO A — CONSOLIDATED CRITERIA FOR REPORTING QUALITATIVE
STUDIES (COREQ): 32-ITEM CHECKLIST

You must provide a response for all items. Enter n/a if not applicable
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dropped out? Reasons?

No. Item Guide questions/description Reported on
Page #
Domain 1: Research team
and reflexivity
Personal Characteristics
1. Inter viewer/facilitator Which author/s conducted the interview or | Methods
focus group?
2. Credentials What were the researcher’s credentials? Methods
E.g. PhD, MD
3. Occupation What was their occupation at the time of Methods
the study?
4. Gender Was the researcher male or female?
5. Experience and training What experience or training did the Methods
researcher have?
Relationship with
participants
6. Relationship established | Was a relationship established prior to Methods
study commencement?
7. Participant knowledge of | What did the participants know about the Methods
the interviewer researcher? e.g. personal goals, reasons
for doing the research
8. Interviewer What characteristics were reported about Methods
characteristics the interviewer/facilitator? e.g. Bias,
assumptions, reasons and interests in the
research topic
Domain 2: study design
Theoretical framework
9. Methodological What methodological orientation was Methods
orientation and Theory stated to underpin the study? e.g.
grounded theory, discourse analysis,
ethnography, phenomenology, content
analysis
Participant selection
10. Sampling How were participants selected? e.g. Methods
purposive, convenience, consecutive,
snowball
11. Method of approach How were participants approached? e.g. Methods
face-to-face, telephone, mail, email
12. Sample size How many participants were in the study? | Results
13. Non-patrticipation How many people refused to participate or | Results
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Setting

14. Setting of data Where was the data collected? e.g. home, | Methods

collection clinic, workplace

15. Presence of non- Was anyone else present besides the N/A

participants participants and researchers?

16. Description of sample What are the important characteristics of Table
the sample? e.g. demographic data, date

Data collection

17. Interview guide Were questions, prompts, guides provided | Methods
by the authors? Was it pilot tested?

18. Repeat interviews Were repeat interviews carried out? If yes, | N/A
how many?

19. Audiolvisual recording Did the research use audio or visual Methods
recording to collect the data?

20. Field notes Were field notes made during and/or after | N/A
the interview or focus group?

21. Duration What was the duration of the interviews or | Methods
focus group?

22. Data saturation Was data saturation discussed? Methods

23. Transcripts returned Were transcripts returned to participants N/A
for comment and/or correction?

Domain 3: analysis and

findings

Data analysis

24. Number of data coders | How many data coders coded the data? Methods

25. Description of the Did authors provide a description of the Results

coding tree coding tree?

26. Derivation of themes Were themes identified in advance or Results
derived from the data?

27. Software What software, if applicable, was used to Methods
manage the data?

28. Participant checking Did participants provide feedback on the Methods
findings?

Reporting

29. Quotations presented Were participant quotations presented to Results
illustrate the themes/findings? Was each
quotation identified? e.g. participant
number

30. Data and findings Was there consistency between the data Discussion

consistente presented and the findings?

31. Clarity of major themes | Were major themes clearly presented in Discussion
the findings?

32. Clarity of minor themes | Is there a description of diverse cases or Results and
discussion of minor themes? discussion
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Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/abc/a/hZygGvfLfbMRL44bjzjCPKh/?format=pdf&lang=pt

69


https://www.scielo.br/j/abc/a/hZygGvfLfbMRL44bjzjCPKh/?format=pdf&lang=pt

