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Resumo

Introdugio: A Esclerose Multipla ¢ uma doenga autoimune que atinge o Sistema
Nervoso Central. Pessoas com Esclerose Multipla podem apresentar dificuldades
em suas ocupagdes devido as interferéncias do quadro clinico em sua satide fisica,
emocional, social e cognitiva. Objetivo: Considerando a complexidade do processo
de adoecimento no cotidiano dessas pessoas, o objetivo do presente estudo ¢é
compreender como se apresentam as ocupagoes e a realizacio de valores de pessoas
com Esclerose Multipla. Como fundamentagio teérica, destacam-se a Ciéncia
Ocupacional e a Logoterapia de Viktor Frankl. Método: Trata-se de uma pesquisa
de abordagem qualitativa, exploratéria descritiva com delineamento de estudo de
caso, realizada em agosto de 2022. Para a coleta e a andlise dos dados, foram
utilizadas a entrevista semiestruturada e a Andlise de Contetido, respectivamente.
Resultados: Destacam-se as modificagdes, adaptagao, transi¢io e ambivaléncia
ocupacional com base no diagndstico. A participante mantinha uma rotina de
cuidados que se tornaram as ocupagoes principais do seu dia a dia e atribuigao do
que ¢ ser independente. Além disso, mesmo diante das dificuldades inevitdveis da
vida, pode ser referido o encontro de sentidos por meio da realizacio de valores de
atitude com base na perspectiva da Logoterapia. Conclusdo: Foi possivel
compreendermos que as ocupagdes, neste caso, expressam a realizacio de valores,
sendo intencionais e significativas para quem as realiza, possibilitando o encontro
de sentidos, o fazer composto pelas formas, gerando sentido e significados a sua
existéncia.

Palavras-chave: Atividades Cotidianas, Autonomia, Relatos de Caos.

Abstract

Introduction: Multiple Sclerosis is an autoimmune disease that affects the Central
Nervous System. People with Multiple Sclerosis may experience difficulties in their
occupations due to the interference of the clinical condition in their physical,
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emotional, social, and cognitive health. Objective: Considering the complexity of
the illness process in these people's daily lives, the objective of this study is to
understand how the occupations and realization of values of people with Multiple
Sclerosis present themselves. As a theoretical foundation, Viktor Frankl's
Occupational Science and Logotherapy stand out. Method: This is a qualitative,
exploratory, descriptive research with a case study design, carried out in August
2022. For data collection and analysis, semi-structured interviews and Content
Analysis were used, respectively. Results: Modifications, adaptation, transition,
and occupational ambivalence based on the diagnosis stand out. The participant
maintained a care routine that became the main occupations of her daily life and
attribution of what it means to be independent. Furthermore, even in the face of
the inevitable difficulties of life, the encounter of meanings can be referred to
through the realization of attitudinal values based on the perspective of
Logotherapy. Conclusion: It was possible to understand that occupations, in this
case, express the realization of values, being intentional and meaningful for those
who carry them out, enabling the encounter of meanings, the doing composed of
forms, generating meaning and purpose to their existence.

Keywords: Activities of Daily Living, Autonomy, Cases Reports.

Introdugio

A Esclerose Mdltipla (EM) ¢ uma doenga autoimune, inflamatdria e desmielinizante
direcionada ao Sistema Nervoso Central (SNC). O cérebro, o tronco cerebral, os nervos
6pticos e a medula espinhal sio comumente danificados (National Multiple Sclerosis
Society, 2024).

Dessa forma, os sinais e sintomas clinicos da EM sio variados devido as multiplas
estruturas afetadas, sendo sintomas comuns: fadiga, espasticidade, instabilidade da
marcha, reten¢do ou incontinéncia urindria, déficit cognitivo. Este tltimo pode ser
apresentado por meio de déficit de atengio em fungdes executivas e, em casos mais
graves, deméncia (National Multiple Sclerosis Society, 2024; Rodrigues, 2020;
Sampaio et al., 2020; Cabega et al., 2018).

Sobre o curso clinico da doenga, segue por dois fendmenos: surto e progressao. Os
surtos sdo entendidos como processos inflamatérios agudos que ocorrem no SNC da
pessoa com EM e podem durar dias ou semanas e, ao se resolverem, podem ou niao
deixar sequelas. A progressio nio depende de inflamagio, trata-se de um processo
continuo de deterioracio no SNC, podendo surgir novos sintomas no percurso. Vale
ressaltar que cada pessoa vai apresentar processos diferentes em relagio a tempo, sintoma
e curso da doenga (Didonna & Oksenberg, 2017; Rodrigues, 2020).

Mesmo sendo um processo singular, a literatura organiza quatro categorias da
doenga: 1. Recorrente remitente: hd surtos, com recuperagio total ou parcial, no
entanto, no periodo entre os surtos existe uma clara estabilidade clinica; 2. Progressiva
secunddria: a doenca inicia na categoria recorrente remitente e assume uma progressao
gradual, com ou sem surtos; 3. Progressiva primdria: progressio continua desde o
diagnéstico, no entanto, pode haver pequenas melhoras no curso; 4. Progressiva
remitente: progressio continua desde o diagndstico, mas é possivel observar surtos com
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ou sem recuperacio total das funcoes afetadas, e hd piora progressiva independente de
surtos (Didonna & Oksenberg, 2017; Rodrigues, 2020).

De acordo com Rodrigues (2020), uma questao peculiar em relagio 3 EM diz
respeito ao progndstico. Apesar de haver alguns indicios de progndstico, ¢ dificil
determinar a evolucio da doenga a nivel individual devido a pluralidade de sintomas
altamente debilitantes. A autora ainda afirma que a incerteza face ao progndstico é
inerente a esta patologia e promove o sofrimento emocional, e diz que a EM ¢é “uma
doenca onde a tnica certeza é a incerteza do futuro” (Rodrigues, 2020, p. 27).

Nesse cendrio, é possivel que a pessoa diagnosticada com EM venha a ter
interferéncias em seu cotidiano, seja por meio das perdas fisicas ou estados emocionais.
No ambito ocupacional, foram identificadas interferéncias como o estudo de caso
apresentado por Preissner et al. (2016); a revisio de literatura de Campos & Toldrd
(2019); e o0 estudo de Pimentel & Toldrd (2017) abordando a utiliza¢io do método self-
healing para auxiliar pessoas com EM na percepgao corporal, diminui¢io dos sintomas,
melhora da capacidade funcional.

Para Romero-Ayuso (2010), a principal caracteristica de uma ocupacio é possuir um
sentido para a pessoa e a cultura. Assim, tem-se que um ser ocupacional se constitui ao
longo do tempo e da cultura (Reed et al., 2013). Consequentemente, ocupagoes podem
ser realizadas coletivamente por grupos, comunidades e populagées ou individualmente,
portanto, ocupacdes envolvem elementos da pessoa e do ambiente no qual se estd
realizando a ocupagio (Fogelberg & Frauwirth, 2010). Ademais, ocupacoes se referem
a qualquer atividade ou tarefa necessdria para o autocuidado (exemplo, comer, vestir-
se), produtividade (escola, trabalho, atividades domésticas), ou atividades de lazer
(World Federation of Occupational Therapists, 2012), e ocorrem ao longo do tempo
em diferentes contextos, possuem objetivos, significados e utilidade para as pessoas. As
ocupagoes envolvem vdrios fazeres didrios, os quais também promovem experiéncias
diferentes durante o fazer (American Occupational Therapy Association, 2020).

Assim, considerando a importincia das ocupagoes para o ser humano e a fim de
melhor compreendé-las, destaca-se como referéncia tedrica as perspectivas desenvolvidas
no 4mbito da Ciéncia da Ocupagio. A Ciéncia Ocupacional permite compreender as
ocupagdes em sua natureza, em sua relacio com a saide e bem-estar e os fatores que
podem influenciar e modificar as ocupagbes (American Occupational Therapy
Association, 2020; World Federation of Occupational Therapists, 2012).

Nesse contexto, questionamo-nos: como ¢ para a pessoa com EM deixar ou modificar
a realizacio de ocupagoes prazerosas ou que antes faziam parte da rotina? Testa (2019)
acredita que, quando a pessoa recebe o diagndstico de EM como sendo uma doenga
crdnica, incurdvel, de progndstico desconhecido, essa pessoa pode vivenciar momentos
de angustia e desespero. Mesmo diante dessa situacio, para a autora, os individuos com
EM podem encontrar estratégias para continuar vivendo e enfrentar a doenga, buscando
o sentido da vida.

Sobre o sentido da vida, Frankl (1987) acredita que, diante das adversidades da vida,
nds escolhemos como nos posicionar. Para o autor, nao somos livres dos problemas, das
doengas, dos sofrimentos, mas somos livres para decidir como enfrentar cada situagao.

Os conceitos de Frankl caminham pela compreensao de sentido e, na Logoterapia de
Frankl, sentido ¢ dar forma a uma situagio especifica, viver com sentido tem relagio
com empregar as aptidoes, habilidades, emogdes e vontade a servigo de uma determinada
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circunstincia que nio pode ser mudada, podendo estar relacionada ao amor por alguém
ou no fazer para si e para outros (Carrara, 2016).

Para as pessoas que sio diagnosticadas com EM, o diagndstico poderd representar
uma situacdo de intenso sofrimento, modificacbes na rotina, medo, incertezas, mas,
para Frankl (1987), os individuos podem encontrar sentido no sofrimento, como
por meio dos Valores de Vivéncia e Valores de Atitude (Testa, 2019), por exemplo.
Os Valores de Vivéncia sio compreendidos como aquilo que o mundo pode
proporcionar, por exemplo, o amor, a bondade, a natureza, a verdade; os Valores de
Atitude estao relacionados com o enfrentamento das circunstincias. No caso da EM,
por exemplo, a circunstincia nio poderd ser mudada, entio, a pessoa poderd
encontrar sentido nesse processo desenvolvendo maneiras diferentes para isso
(Frankl, 1987; Testa, 2019).

Nesse cendrio, estamos diante de uma doenca crdnica, de prognéstico inseguro e
relacionado a vdrias situagées no Ambito individual e social. A EM pode estar
relacionada nio somente ao declinio funcional, mas a perdas ocupacionais e ao
sofrimento psicoemocional. Sendo assim, este estudo buscou responder ao
questionamento: como se apresentam as ocupacdes e a realizacio de valores de
pessoas com EM? Além disso, teve objetivo: compreender as ocupacoes e avaliar a
realizacdo de valores de pessoas com EM.

Materiais e Método

Tipo da pesquisa

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa de cardter exploratério descritivo,
com delineamento de estudo de caso.

A abordagem qualitativa faz referéncia a vérias perspectivas, modalidades, abordagens
e técnicas, sendo assim, é um termo polissémico, ou seja, refere-se a vdrias praticas que
buscam compreender questionamentos subjetivos sociais (Gonzdlez, 2020). Para
Minayo (2017), a pesquisa qualitativa trata da magnitude dos fendmenos, busca a
singularidade e significados, sendo o tipo de pesquisa que muito se atenta para a
dimensio sociocultural que se expressa por meio de crencas, valores, opinides,
representacdes, formas de relagio, simbologias, usos, costumes, comportamentos e
préticas, tornando, assim, esse tipo de pesquisa complexo e necessdrio para responder
questionamentos de diversas 4reas.

Segundo Yin (2015), o método estudo de caso investiga um fendmeno no seu
ambiente real, ou seja, busca saber sobre o objeto em seu contexto com as suas
particularidades. Ainda de acordo com o autor, este é um método relevante para
responder “como” e “por que” um determinado fendmeno acontece.

De acordo com Gil (2008), os estudos de caso tém como propésitos: explorar
situacoes da vida real cujos limites ndo estdo bem definidos; descrever a situagio do
contexto em que se estd sendo feita determinada investiga¢io; e explicar varidveis causais
de determinado fendmeno em situagbes muito complexas em que outros métodos, como
os experimentais, ndo sio possiveis.
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Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada em agosto de 2022, de maneira remota, utilizando a
plataforma Gloogle meet, totalizando 2 (dois) encontros sincronos. Ressaltamos que foi
apresentado a participante do estudo a possibilidade presencial e domiciliar, mas foi
escolhida a modalidade remota devido ao estado funcional e disponibilidade da
participante.

Participante do estudo

Participou do estudo uma pessoa com diagnéstico de Esclerose Multipla, que tomou
conhecimento da pesquisa por meio de convite em midias sociais. A participante
atendeu aos critérios de inclusio, que foram: ser pessoa com diagndstico Esclerose
Muiltipla; ambos os sexos; ser maior de 18 anos; apresentar interesse em participar
voluntariamente da pesquisa; realizar a leitura e aceite do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

Procedimentos de coleta

A pesquisa seguiu as seguintes etapas: Entrevista Semiestruturada; Oficina de
Atividade Expressiva e uso de Didrio de Campo como um instrumento de registro.
Foram utilizados esses trés procedimentos seguindo as necessidades do delineamento da
pesquisa, e para a melhor triangulacio dos dados. Portanto, a sequéncia do texto ird
descrever os procedimentos e como foram utilizados neste estudo.

Foi utilizado um roteiro de entrevista, o qual foi constituido por duas partes. A
primeira contém dados sociodemogrificos da participante e do local onde a pesquisa foi
realizada, sendo: idade, sexo, escolaridade, estado civil, profissio, renda mensal, meio de
transporte, moradia, se exerce fun¢io remunerada, tempo de diagnéstico, comorbidades,
se faz acompanhamento em rede publica, privada ou ambas e por quais profissionais era
acompanhada regularmente. Além desses dados, foi anexado ao roteiro da entrevista a
Escala Expandida do Estado de Incapacidade de Kurtzke (EDSS), instrumento utilizado
para avaliar e acompanhar a progressao da doenga por meio da ponderacio de 8 (oito)
sistemas funcionais, sendo: Fungées Piramidais, Funcées Cerebelares, Funcoes do
Tronco Cerebral, Funcoes Sensitivas, Funcbes Vesicais, Funcoes Intestinais, Funcoes
Visuais e Funcdes Mentais. Nesta escala, quanto maior a pontuacio, maiores
incapacidades presentes (Kurtzke, 1983).

A segunda parte foi constituida com questionamentos sobre as ocupagoes, sendo as
seguintes perguntas: 1. Me conte quem é vocé? Esta pergunta teve como objetivo conhecer
a participante e compreender como ela se percebia e se identificava. 2. Me conte como
Jforam suas ocupacoes ao longo da vida? Com este questionamento, objetivou-se
compreender as trajetérias ocupacionais, o que a participante fazia em diversos periodos
da vida; 3. Me conte como sdo suas ocupagies atualmente? Com o objetivo de obter
informagoes sobre o que a participante faz na atualidade (momento da pesquisa) e
possivelmente analisar se houveram interferéncias apés o diagnéstico de EM; 4. Existe
sentido nessas ocupagoes? Objetivou compreender o “porqué” das ocupagdes que essa
participante tem realizado; 5. Hd significados nas ocupagies que vocé realiza? Se sim, quais?
Este questionamento, assim como a pergunta 4, pretendeu obter informagées da
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dimensio subjetiva da pessoa durante o processo de se ocupar, suas motivagoes
intrinsecas e sentimentos durante a realizagio das ocupacoes; 6. Entendemos como
realizar um valor a algo que criamos e oferecemos ao mundo. Quando vocé se ocupa, vocé
estd ofertando algum valor? Se sim, o que seria? Com essa questdo, pretendeu-se avaliar a
realizagdo de valores para a participante; 7. Como vocé avalia esse momento de participagio
na pesquisa? Esse questionamento objetivou incentivar a participante a expressar sua
participa¢io, bem como a condugao do pesquisador.

A segunda etapa da coleta de dados foi a Oficina de Atividade Expressiva, a qual foi
utilizada como uma possibilidade de compreender e coletar informacoes sobre as
vivéncias de pessoas com Esclerose Multipla. A oficina de Atividade Expressiva foi
registrada por meio de fotografia e por meio de duas perguntas abertas que foram
gravadas em dudio: Me conte sobre o que vocé produzin. E como foi para vocé participar da
Oficina de Atividade Expressiva?

A Oficina de Atividade Expressiva foi utilizada neste estudo com o intuito de
proporcionar a participante um espago criativo para que pudesse expressar de forma livre
como se sente e pensa em relagio as ocupagdes que realizava e, posteriormente, falar
sobre o que produziu.

Nesta etapa, foi disponibilizado a participante materiais pldsticos, como canetas
coloridas, colas, purpurina, tesoura sem ponta, papel A4, canetas esferograficas, lipis de
cor, giz de cera, revistas para recorte e colagem, entre outros. Junto com esse material, a
participante foi orientada a se expressar, de forma livre, sobre como se sentia em relagio
as suas ocupagoes, conforme descrito a seguir: Hoje, vamos realizar mais uma etapa da
pesquisa e ofereco a vocé alguns materiais: canetas coloridas, colas, purpurina, tesoura sem
ponta, papel A4, canetas esferogrdficas, lipis de cor, giz de cera, revistas para recorte e
colagem. Com isso, convido vocé a se expressar como vocé se sente ¢ pensa referente ds suas
ocupagées. Ao final, a participante foi convidada a responder as seguintes perguntas: Me
conte sobre o que vocé produziu. E como foi para vocé participar da Oficina de Atividade
Expressiva? Ressalta-se que esta etapa foi realizada no formato remoto sincrono. Neste
momento do estudo, a participante foi informada ao final da entrevista que realizaria
uma oficina de atividade expressiva, a qual foi realizada 7 dias apds a primeira etapa da
pesquisa devido a disponibilidade da participante, sendo o comando dado apenas no dia
da atividade.

A participante foi acolhida e recebeu a informagao de que poderia ter o tempo que
necessitasse, que poderia fechar a cAmera caso sentisse necessidade e que a pesquisadora
estava disponivel para qualquer dificuldade ou necessidade que surgisse. A participante
necessitou de um tempo de aproximadamente 1 hora para realizagao da atividade.

O Didrio de Campo também foi utilizado neste estudo. De acordo com Oliveira
(2014), o didrio de campo é um instrumento de descri¢oes, anotagbes sobre a
investigagao que estd sendo conduzida. Para Freitas & Pereira (2018), este instrumento
permite uma revisio da pritica e permite analisar de forma critica as condugoes
interventivas.

Para este estudo, destacamos que esse instrumento se fez relevante por favorecer a
andlise qualitativa dos dados e as particularidades que emergiram no processo de coleta.
O didrio de campo proporcionou a pesquisadora anotar caracteristicas da participante e
os sentimentos pessoais em rela¢io a cada encontro com a participante, o que contribuiu
para a andlise dos dados e a condugio do estudo de caso.
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Procedimentos de analise dos dados

A andlise qualitativa dos dados foi desenvolvida com base nas respostas aos
questionamentos, as quais foram gravadas em dudio, transcritas na integra, sendo os
textos, quando necessdrio, passados por correcoes linguisticas, contudo, sem
eliminar o cardter espontineo das falas. Também foram analisados dados registrados
em fotografia e dudio gravados da Oficina de Atividade Expressiva e Didrio de campo
da pesquisadora.

Sobre 0 método de andlise adotado, tem-se Andlise do Contetdo proposto por
Bardin (Bardin, 2011). De acordo com a autora, a andlise do contetdo é um conjunto
de técnicas de andlises da comunicagio, que seguem os critérios de organizagio da
andlise: pré-andlise, exploracao do material e o tratamento dos resultados.

Validacao dos dados

Apds as transcricoes na integra e corre¢io, quando necessirio, foram enviadas a
participante desta pesquisa as transcricoes de sua entrevista e oficina de atividade
expressiva para que pudesse ler, acrescentar ou modificar quaisquer informagées que
estivessem contidas na transcricio.

A participante realizou esta etapa e devolveu a pesquisadora. Na devolugio, a
participante sinalizou no corpo do texto por destaque de cores o que gostaria de
acrescentar, na cor verde, o que gostaria que no fosse mencionado nos resultados, na
cor vermelha. A pesquisadora reforca que os resultados apresentados seguem rtais
solicitacoes.

Questoes éticas

Foram atendidos todos os preceitos da Declaracio de Helsinque (Associaciao
Médica Mundial, 1964) e do Cédigo de Nuremberg (1947), respeitadas as Normas
de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos 466/12 (Brasil, 2012), 510/16 (Brasil,
2016) do Conselho Nacional de Satde e, também, as orientagbes para
procedimentos em pesquisas com qualquer etapa em ambiente virtual divulgadas
pela Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (Comissio Nacional de Etica em
Pesquisa, 2021). De acordo com isso, foi realizado o encaminhamento da carta
para andlise do projeto de pesquisa A coordenagio do Comité de Etica em Pesquisa.
Assim, o presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Federal do Pard, sob ndmero
5.502.603. Todos os participantes leram e assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

Resultados e Discussao

Os resultados e discussao apresentam contetidos que respondem ao objetivo da
pesquisa. Para melhor compreensio do estudo, apresentaremos duas categorias, as quais
foram intituladas “Sobre Alana” e “Sobre a realizacao de valores de Alana”.
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Sobre Alana

O nome Alana significa aquela que é “Harmoniosa”, “Bela”, mas também significa
“Marco de Conquista”. H4 uma provavel explicacdo que o nome tenha surgido entre os
povos Celtas com origem em Allan, Allen, por meio do gaélico Ailéne, Ailin, sendo seu
significado “pedra” ou “rocha”, numa referéncia a um marco de conquista (Diciondrio
de Nomes Préprios, 2008). Diante dessas caracteristicas e definicio, apresentamos o
caso de Alana, uma mulher que se apresentou como competitiva, alegre e muito disposta
a vencer os desafios.

Alana, ao ser convidada a contar sobre si, relatou: “Eu! Eu sou um ser humano que teve
um "boom" na vida. (Alana).” Alana era Solteira, 36 anos, Pedagoga de formacio,
recebeu o diagndstico de Esclerose Multipla aos 24 anos e, de acordo com o que nos
informou, o diagnéstico chegou em um momento inoportuno, conforme o relato a
seguir: “Eu nunca tinha ouvido falar em Esclerose Multipla. Af, eu estava cheia de coisas
que queria fazer sozinba. Independente. Eu tava cheia de coisa para fazer, (...), do que dava
na ‘telha’l Aos 24 anos! Fazer todas as coisas!” (Alana).

Alana se caracterizou como uma pessoa alegre, mas que, em algumas vezes, sentia o
desejo de ficar sé, conforme relato a seguir: “alegre, ds vezes, eu fico muito irritada, ds
) g 84 )
vezes, eu quero ficar sozinha, sabe?”, também se considerou uma pessoa objetiva: “Assim,
...), de resolver as coisas bem, (...), bem, (...), de forma objetiva mesmo, de forma objetiva,
] ]

sabe?” (Alana).

Alana também apresentou suas preferéncias: “eu gosto de esporte. Eu gosto de ganhar!
sou muito competitiva!” (Alana). Essa caracteristica de Alana se apresentou em viérios
relatos durante os encontros, “Eu adoro competir! Gosto de ganhar!” (Alana).

Ao olhar da pesquisadora, Alana se apresentou como uma mulher alegre, de sorriso
contagiante, fala doce, calma, interessada, com muita disposi¢io e desejo de se expressar,
além de superar muitos desafios didrios impostos pelo diagnéstico. Alana, para a
pesquisadora, foi uma mulher que se permitiu mudar diante de uma situagio
marcadamente adversa, a Esclerose Multipla.

Alana, a0 ser questionada sobre suas ocupagoes, iniciou apresentando sua concepgio
de ocupagcio:

De coisas que eu fago, de coisas que sé eu posso fazer. Nio dd para fazerem por
mim, eu sempre quero conseguir fazer, no entanto, nem sempre consigo. (Alana).

O relato apresentou aspectos da individualidade de Alana, "coisas que sé eu posso fazer”
(Alana) e um possivel desejo de se envolver em ocupacoes que nem sempre é possivel:
“eu sempre quero conseguir fazer, no entanto, nem sempre consigo” (Alana). Essa dificuldade
de envolvimento ocupacional poderia estar atrelada a condi¢do funcional na qual Alana
se encontrava.

Sobre a condigio funcional, até o dia da entrevista, Alana se encontrava no nivel 6
(seis) da escala EDSS. Isso significa que a pessoa necessita de auxilio intermitente ou
unilateral constante (bengalas, muletas) para caminhar cerca de 100m com ou sem
descanso e 2 (dois) ou mais Sistemas Funcionais em Incapacidade Moderada (Brasil,
2015). No caso da participante, esta relatou diagnéstico de bexiga neurogénica, intestino
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neurogénico e necessitar de dispositivo auxiliar de mobilidade. Alana também tinha
dificuldade visual e fazia acompanhamentos especializados para essas demandas.

No entanto, apesar das dificuldades, Alana se apresentou como uma pessoa motivada
e ativa e, ao ser questionada sobre como foram as suas ocupagoes ao longo da vida,
relatou: “Olha, eu sempre penso em fazer muitas coisas porque quero esquecer elou fugir da
EM e dizer pra mim que posso ¢ faco as coisas” (Alana). A partir de entdo, foi possivel
compreender que o envolvimento ocupacional de Alana acarretava significados de
pertencimento e utilidade, ou seja, com base nesse relato, podemos pensar que Alana
tentou nos dizer que: ter as suas limitacdes acarretava muitas dificuldades, mas o fazer
humano lhe possibilitou, por algum momento, esquecer seu diagnéstico e lhe
proporcionar utilidade naquilo que se desejava realizar. Essa possibilidade de
compreensio que Alana nos apresentou reflete o que Wilcock (1999) escreveu sobre as
ocupagdes enquanto movimento constante daquilo que somos, fazemos e buscamos ser,
bem como o meio de nos tornarmos diferentes e daquilo que é necessdrio para o bem-
estar.

Portanto, compreende-se que quando Alana, intencionalmente, busca o fazer para se
sentir bem e dizer sim 4 vida, apesar da EM, ela vivencia um processo ocupacional que
a transforma e que pode lhe causar bem-estar, visto que realiza um valor atitudinal. No
entanto, para Romero-Ayuso (2010), quando as ocupagoes nio alcancam os objetivos
previstos, também podem interferir no senso de eficicia da pessoa, por isso, nao
podemos afirmar se em todas as ocupacdes Alana poderia ter os mesmos sentimentos de
potencialidade.

Ao ser questionada sobre como foram as suas ocupagdes ao longo da vida, Alana diz
que sempre pensou em fazer muitas coisas na tentativa de esquecer da EM e relembrou,
em tom saudosista, dos momentos que foi jogadora de volei:

Olba, eu sempre penso em fazer muitas coisas porque quero esquecer elou fugir da
EM e dizer pra mim que posso e faco as coisas. Eu antes jogava bola (vilei),
vidjava, fui da selecio paraense 4 anos da minha vida. Viajava e dava, dei
autdgrafo, um monte de coisas. Mas, depois da esclerose, eu tentei vélei sentado sé
que dai nio deu muito certo porque doia muito meu joelho. E ai fui tentando,
(...), porque, assim, eu gosto de esporte. Eu gosto de ganhar! Sou muito
competitival (Alana).

No relato de Alana, percebemos que as ocupagoes estavam relacionadas com a
vontade de competéncia e, mesmo apés o diagnéstico, o desejo de se manter ativa a
levou para os caminhos da adaptagio da atividade, mas que precisou também ser
interrompido pela dor fisica.

Acredita-se também que a vivéncia esportiva de Alana poderia ser um fator que
potencializava o seu desejo e 0 engajamento em ocupagdes, uma vez que, na maioria dos
esportes, ¢ necessdrio a competi¢io para se ter um ganhador, sendo que aqueles com
melhor desenvoltura sempre recebem destaques. Entdo, sempre que Alana retomava o
assunto de competicdo, levava-nos a pensar que Alana competia com sua prépria

capacidade e habilidades:
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Atualmente, estou tentando fazer a minha rotina. Sequnda, quarta e sexta, eu vou
treinar. Fago musculacdo. E, (...), faco fisioterapia do xixi para treinar a bexiga,
(...) E terca e quinta eu tenho hidroterapia, eu tenho que andar dentro da piscina.
Eu sei nadar também. Antes eu nadava. Quando a Universidade funcionava aqui
perto eu nadava. Queria competir! Eu adoro competir! Gosto de ganbhar! (Alana).

Este relato também nos aponta que suas ocupacbes estavam relacionadas a
manutencio da satide, bem-estar e satisfacdo pessoal. Isso porque a rotina de Alana era
permeada por tratamentos que se tornaram as principais ocupagdes, como a Fisioterapia,
a Muscula¢do e a hidroterapia, por exemplo, e nio mais os esportes que antes praticava.

Apébs o diagnéstico de EM, pode haver mudangas ocupacionais. O estudo de
Franco et al. (2022), em pesquisa que tinha o objetivo de compreender as dificuldades
e os fatores contextuais (ambientais e pessoais) que atuavam nas atividades cotidianas
das pessoas com EM, constataram que os participantes apresentaram maiores
dificuldades em relagao 4 mobilidade e em atividades de vida, como caminhar por longas
distancias e a realizagio de tarefas domésticas.

Preissner etal. (2016) também descrevem que as ocupagoes podem sofrer
interferéncias associadas & EM. Assim, a pessoa pode ter dificuldade de desempenhar
tarefas de que gosta ou precisa fazer, causando modifica¢oes na rotina ocupacional.

No caso de Alana, ela expressava com voz entristecida que a mudanga na
independéncia tinha relagio com a necessidade de comunicar a familia, constantemente,
o que se desejava fazer. A participante interpretava isso como, apesar de ser um cuidado
por parte da familia, a perda da sua independéncia:

Hoje, é como se eu tivesse que avisar para onde eu vou para todo mundo (como
se tivesse perdido minha independéncia). Todo mundo quer saber para onde eu
vou. Ai é como se eu fosse presa, as vezes. Eu sei ¢ eu entendo também, que as
pessoas se preocupam comigo. Porque nio dd para fazer tudo que quero fazer. Eu
entendo. Mas eu fico. A, eu vou, (...), vou e acabo me diminuindo. Até o tom da
minba voz, ndo é um tom muito incisivo, sabe, (...). Eu sou mais, (...), eu vou
aprender, vou ver qual é a melbor forma de se fazer. Eu vou tentar, (...), Eu
sempre estou aqui para tentar fazer o melhor, sempre. (Alana).

Com isso, foi possivel refletir que a compreensdo de ser independente nem sempre
estard associada a fazer algo sem ajuda, de forma isolada, mas também recebe influéncia
do outro e do contexto no qual se faz parte. Portanto, pensamos que, para Alana, a
independéncia estaria relacionada a poder se ocupar sem a necessidade da aprovagao ou
liberagao de outra pessoa.

Nesse contexto, a independéncia na perspectiva ocupacional estd relacionada com a
satisfagio da pessoa em relagio a sua participagio na ocupagio, ou seja, se mesmo com
auxilios fisicos ou assisténcia para o desempenho a pessoa se sente satisfeita com a
maneira em que desempenha suas ocupagdes, entio é independente neste aspecto
(American Occupational Therapy Association, 2020). Nesse sentido, Alana relata:
“Hoje, é como se eu tivesse que avisar para onde eu vou para todo mundo (como se tivesse
perdido minha independéncia)” (Alana). Assim, podemos compreender essa perspectiva
de independéncia que envolve as capacidades individuais e do meio em que se vive.
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Portanto, Alana nos apresentou que a2 EM causou a0 longo do tempo mudangas
ocupacionais, mudancas estas que estavam, até o momento da pesquisa, para além da
limitacio fisica, estavam no campo das emogoes, da percepgio de si e das relagoes. Além
disso, Alana perpassou pela transi¢io ocupacional; esta ocorre a partir de uma situagao
problemdtica a qual resulta em mudanca e/ou a continuidade de hédbitos que sio
desenvolvidos em ocupagbes. As transicdes ocupacionais sio comumente descritas em
estudos que abordam as mudancgas ou manuten¢ées de comportamentos em satide (Fritz
& Cutchin, 2017).

As transi¢bes ocupacionais puderam ser notadas quando Alana deixou de ser jogadora
e passou a ser uma pessoa portadora da EM com dores que a limitaram a continuar
exercendo o esporte. Mas, apesar das dificuldades, Alana se esforcava para continuar
ativa e, como uma competidora nata, competia com as préprias limitacbes para se
manter ativa e sauddvel, realizando suas terapias e tratamentos. Quanto aos significados
das ocupagoes que realiza, Alana, em poucas palavras, atribui a independéncia: “#ipo, eu
faco para cada vez mais eu me sentir independente” (Alana).

Compreende-se por significado, com base na perspectiva da Ciéncia da Ocupagio,
como sendo uma dimensao subjetiva que ocorre a partir da realizacio da ocupacio, logo,
surgindo da interagio entre a pessoa e o ambiente, gerando valor singular sobre o que
tem sido realizado (Carrasco & Olivares, 2008; Jduregui 8 Lucero, 2013). Salas &
Lanas (2019) compreendem significado como os efeitos subjetivos a partir das
experiéncias ocupacionais, efeitos estes que influenciam as vivéncias.

Diante disso, entendemos o significado ocupacional como sendo o motivo intrinseco
e subjetivo que a pessoa atribui 2 sua ocupagio. No caso de Alana, ao ser questionada
sobre este significado, relatou que se ocupava para se sentir independente. Para
Reed et al. (2013), as ocupagbes sempre fizeram parte da humanidade, pois o ser
humano é um ser ocupacional. Assim, compreendemos que as ocupagbes também fazem
parte da cultura e, culturalmente, agrega-se valor ao fazer e espera-se que as pessoas
realizem suas atividades de forma independente. Portanto, acredita-se que, quando
Alana atribuiu significado 2 independéncia, tal sentimento pdde ter influéncia do que
culturalmente foi construido, uma vez que, para Romero-Ayuso (2010), as ocupagoes
ocorrem ao longo do tempo e sio influenciadas pela cultura.

Diante deste caso, a independéncia ora estd relacionada a conseguir fazer algo, ora
estd comprometida por ter que depender de alguém para a realizacio ou para supervisio.
A dualidade de sentimento em relagio a uma ocupacio é o que compreendemos por
ambivaléncia ocupacional (Hoppes, 2005). Este processo pode ocorrer sempre que a
ocupacgio era desenvolvida rotineiramente e, ap6s alguma perda, aumentou o nivel de
dificuldade ou de impedimentos. Ou, ainda, quando as ocupagdes nio alcancam os
objetivos previstos, isso também pode interferir no senso de eficdcia da pessoa (Romero-
Ayuso, 2010).

Assim, compreendemos que as ocupacgdes de Alana passaram por modificacoes,
adaptagées, transicdes e ambivaléncia. No entanto, mesmo diante dessa situagio, a
participante mantinha uma rotina de cuidados, cuidados estes que se tornaram as
ocupacdes principais do seu dia a dia e atribuicio do que, para Alana, é ser
independente.
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Sobre a realizacio de valores de Alana

Alana, ao ser questionada sobre a realizagao de valores, relatou:

Eu acho que sim. Porque eu, (...), tem tanta gente que tem todos, teoricamente,
todos os movimentos. Que ndo tem esclerose miltipla e que se diminui que néo faz
porque estd com preguiga, essas coisas. Mas, o que eu faco? para mudar, (...). O
meu exemplo pode mudar. A, as pessoas sobre como encarar a vida de outra forma.
Além de ter que mudar a mim, o meu exemplo, poder mudar a vida de outra
pessoa também. De ver que eu consigo. De ver que essa outra pessoa que me olhou
também pode conseguir se ela quiser. Porque a gente sé muda quando a gente quer.

(Alana).

Alana nos relatou que seu exemplo pode mudar outras pessoas, pois, mesmo com
sua limitacdo, realizava atividades, se desafiava e, apesar do diagndstico, escolheu ser
ativa, e a sua forma de viver mudou a si mesma e, sua vida, tornou-se o que ofertava
ao mundo: “Além de ter que mudar a mim, o meu exemplo, pode mudar a vida de outra
pessoa também” (Alana). Para ela, suas ocupagbes também eram o que oferecia ao
mundo, intencionando contribuir com aqueles que necessitavam responder as
situagdes adversas e limitantes.

A realizagao de valores pode ser compreendida como um caminho a se encontrar
sentido na vida (Frankl, 2011); por este relato de Alana, podemos compreender que
estamos diante de um valor de atitude. Isso quer dizer sobre a postura que Alana adotou
diante de seus sofrimentos e dificuldades causados pela EM. Tal postura a fez decidir
seguir uma rotina permeada por atividades, e esse fazer a inspirou a continuar, o que
destacava como sendo um exemplo para o mundo.

Alana ressaltou que muitas pessoas podem deixar de fazer algo por preguica —
expressio da participante — mas que, mesmo sendo portadora da EM e com suas
limitacoes, realizava atividades, dentro de suas possibilidades, e isso a tornava um
referencial de forca, de determinacio e de amor a vida. Para Frankl (2011), o valor de
atitude é a razdo de sempre existir um sentido a vida, pois, mesmo estando diante de um
sofrimento imutével, de ser privada pela condigio de satide de produzir algo para alguém
ou de vivenciar experiéncias como valor, a maneira como a pessoa vivencia seu
sofrimento torna-se valor que é entregue a0 mundo.

Temos também a producio de Alana, realizada na oficina de atividade
expressiva como segunda etapa da pesquisa. Esta ferramenta jd foi utilizada em
outras pesquisas de delineamento de estudo de caso, a citar Corréa (2009), que
utilizou a atividade expressiva livre. Gomes (2021) também utilizou essa
ferramenta com o objetivo de acessar novos dados referente a vivéncia de pessoas
que estavam em hemodidlise. Portanto, apresentou-se como um instrumento
sensivel e eficiente para estudo de caso e, no exemplo de Alana, também foi possivel
notar esses aspectos.

Alana escolheu se expressar por meio do desenho, “Figura 1 Producio da Oficina de
Atividade Expressiva”, o qual retratava uma pessoa com muitos desafios e relatava: “Me
excluo, mas me desafio a conseguir’; “Parecem que nio acreditam em vocé/mim”, “me
sinto diminuida" e "as vezes triste”.

12



Esclerose miiltipla e ocupagoes: o que quero conseguir fazer, mas nem sempre consigo

q:i T ———

Figura 1. Producio da Oficina de Atividade Expressiva — Participante Alana.

/

Fonte: Pesquisa de campo.

Por meio desta oficina, a participante conseguiu materializar seus pensamentos e
sentimentos em relagio as suas ocupagbes. Durante a primeira parte da pesquisa
(entrevista), Alana relatou que tinha muitos desafios, que algumas vezes sentia
dificuldades de comunicar o que gostaria e da forma que gostaria. No entanto, a oficina
oportunizou que a participante organizasse seu pensamento e representasse por meio do
desenho os seus sentimentos e pensamentos em relacio as suas ocupagoes.

Nesse cendrio, foi possivel perceber que a oficina de atividade expressiva enquanto
ferramenta de pesquisa se mostrou sensivel nio somente para compreender sobre as
ocupagdes, mas sobre a possibilidade de as ocupagoes serem parte ou serem a realizagao
de sentido da vida da participante. Isso faz com que possamos refletir que as ocupagoes
podem ser um caminho para transformar o sofrimento em realizagao de sentido.

Apesar de ser carregado de palavras como “dificuldade” e “tristeza”, destacamos algo
que se tornou uma caracteristica de Alana (ao olhar da pesquisadora): desafio. Alana
escreveu a frente do que seria o desafio maior: “Me excluo, mas me desafio a conseguir”
e possui uma seta apontando para frente.

Compreende-se que, apesar das dificuldades e de todo sentimento de pesar que Alana
apresentava ao se ocupar, na situacdo que se encontrava, a participante escolheu
continuar se desafiando e tentando desempenhar suas ocupagoes. Isso nos apontou para
a perspectiva da Logoterapia, pois Alana estd diante de uma situagio dificil e imutdvel,
lidava com sentimentos de tristeza que podem ser resultado do seu diagnéstico, mas
Alana se posicionou e disse “sim” & vida e decidiu continuar se desafiando.

Apesar de estar diante de uma situa¢io que nao pode ser mudada, Alana foi desafiada
pela vida a mudar a si mesma e, apesar do diagndstico e diante do que lhe era possivel
fazer, Alana relatou que se ocupar é o que a tornava viva:

Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, 32, 3591, 2024
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Olha, eu acho que é para me sentir viva. De novo, assim, como eu jd fui um dia.
Nao exatamente, mas ainda sim. Tipo, se sentir viva. Se sentir itil. Me sentir
capaz de fazer qualquer coisa. E, sempre fazer mais, fazer melhor, carregar mais
peso. Ai, quando eu vou na academia eu olho para o professor ¢ falo assim pra ele:
Eu consegui! 15 repeticies, 20 repetigoes. E ele olha assim... ¢, Alanal’ Ai eu néo
me diminuo, eu sempre quero mais para fazer, sempre me desafio a fazer mais,
Jazer diferente, alguma coisa assim. Me sentir viva. (Alana).

Desse modo, compreendemos que as ocupagoes de Alana poderiam ser um meio para
a realizagio de valores e encontro de sentidos, o fazer composto pelas formas, pelos
sentidos e pelos significados era o que fazia Alana se sentir viva. De acordo com Frankl
(1987), viver estd relacionado ao cumprimento das tarefas colocadas pela vida, as quais
sao exigidas de cada pessoa. E isso pdde ser percebido pelo relato de Alana, pois aquilo
que a vida a exigia estava sendo realizado e estava sendo o motivo de se sentir viva.

Consideragoes Finais

Por meio deste estudo de caso, foi possivel conhecer uma mulher com EM, que
relatou sobre suas dificuldades de viver e participar de ocupagoes do dia a dia. Durante
a pesquisa, a participante teve espago para relatar sobre si, refletir sobre seus afazeres e
como se sentia ao realizar suas ocupagoes didrias. Experimentou atividades expressivas e
pode usar a criatividade como um meio de comunicar a0 mundo sobre si e sobre suas
ocupagoes.

Por meio da andlise dos materiais, foi possivel obter dados e reflexdes sobre a
participante, sobre o contexto ocupacional, sobre valores na perspectiva da Logoterapia.
Sendo assim, o estudo apresenta uma leitura e resultados para se analisar a EM por uma
visdo que perpassa tanto por aspectos clinicos da patologia quanto vivenciais e
ocupacionais. No que diz respeito ao contexto ocupacional, o caso apresentado mostra
que existem modificagdes, adaptacio, transi¢io e ambivaléncia ocupacional a partir do
diagnéstico da EM e durante a vivéncia de ser uma pessoa com EM dentro das
singularidades deste caso.

Com base no caso aqui estudado, as ocupagdes as quais participava, em sua maioria,
eram aquelas relacionadas aos cuidados em satide relacionados 2 EM, configurando-se
um forte indicativo para pensar como e onde as pessoas destinam seu tempo. Este estudo
revela que pessoas com EM podem enfrentar dificuldades na realizagio de suas
ocupagoes devido as perdas funcionais e sintomatologia da doenca, como ¢ o caso, por
exemplo, da dor.

Além disso, o estudo caminhou pela compreensio de que, apesar de estarem diante
de uma situagio limitante e imutdvel, é possivel & pessoa com EM realizar valores por
meio de ocupagées que desenvolvem. A realizacio de valores segundo a compreensio
Frankliana é o caminho para encontrar sentido na vida. Portanto, acreditamos que, ao
compreender e falar sobre os valores que oferta a0 mundo e como se posiciona frente as
limitagdes, a participante pdde ter refletido sobre sua existéncia e compreender que,
apesar das dificuldades, estd realizando algo tinico e que nenhuma outra pessoa pode
realizar.
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Enquanto potencialidades do estudo, destacamos o método utilizado, o qual se
apresentou sensivel e adequado para triangulacio dos dados e recolhimento de
informacées e sistematizacdo necessdrias para o estudo do caso. Como limitagdes do
estudo, destacamos o acesso a participante. Isso porque mesmo sendo disponibilizados
3 (trés) formatos para encontros (remoto, domiciliar, presencial), o formato remoto foi
o Unico aceito, e neste formato enfrentamos dificuldades, como instabilidade da conexio
e dificuldades de manejo da plataforma. No entanto, essas limitagoes foram contornadas
com auxilio e orientacbes. Também destacamos a necessidade de estudos com
populacoes maiores e que possam investigar aspectos relacionados as ocupagdes e as
possibilidades de perdas e lutos no contexto da Esclerose Multipla, bem como 2
assisténcia em satde.
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