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Resumo: Objetivo: O estudo visa apresentar as etapas desenvolvidas para o aprimoramento de manual de orientac@o
e sua aplicagdo com pessoas com esclerose multipla (EM), ocorrida em um grupo terapéutico conduzido pela Terapia
Ocupacional. Conforme as politicas de satde, a produgdo de materiais educativos tem carater multidisciplinar
e ¢ util como ferramenta para a promogao de saude devido a sua capacidade de aumentar o conhecimento e de
solucionar problemas. O carater cronico e progressivo da EM traz alteragdes em diferentes fungdes do corpo e
demanda mudangas e estratégias para minimizar o seu impacto na vida das pessoas. Método: Estudo documental
baseado nos registros escritos e audios produzidos nos encontros grupais no periodo de 2013 a 2014. A analise dos
documentos foi feita com base no método do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Resultados: Participaram do
estudo 10 pessoas com EM, com idade entre 23 a 55 anos, a maioria com mais de cinco anos de doenga. Foram
gerados quatro DSCs. De acordo com os discursos, 0 manual serviu ndo s6 como uma ferramenta pratica e de facil
consulta, o que favoreceu a desmistificagdo da doenga, mas também como guia para as atividades da rotina, apoio
para identificagdo dos problemas e facilitagdo na convivéncia com a rede social. Conclusdo: O uso do manual
mostrou-se util por facilitar a pratica do aprendizado adquirido no grupo e estimular a corresponsabilizagdo com

a propria satde.

Palavras-chave: Esclerose Multipla, Aten¢do a Saiide, Educagdo em Savide, Manual, Orientagdo, Terapia Ocupacional.

Manual development for basic guidelines of the day-to-day for people with
multiple sclerosis

Abstract: Objective: The study aims to present the steps developed for the guidance manual enhancement and its
application on people with multiple sclerosis occurred in a therapeutic group conducted by the Occupational Therapy.
According to health policies, the production of educational materials is multidisciplinary and is useful as a tool to
promote health due to this ability to increase the knowledge and problem solutions. The chronic and progressive
disease brings alterations in different body functions and demands changes and strategies to minimize their impact
on people’s lives. Method: Documentary study based on written records and audio produced in the group meetings in
the period from 2013 to 2014. The analysis of the documents was based on the Collective Subject Discourse (CSD)
method. Results: The study included 10 people with multiple sclerosis, aged 23-55 years, the majority with over
5 years of disease. It was generated four CSD. According to the speeches the manual served as a practical tool and
easy consultation, which favored demystify the disease, served as a guide for the routine activities, support identifying
problems and facilitating the interaction with the social network. Conclusion: The use of the manual was useful

because it facilitates the practice of acquired skills in the group and encourage co-responsibility for their own health.

Keywords: Multiple Sclerosis, Health Care, Education in Health, Manual, Guidance, Occupational Therapy.

Autor para correspondéncia: Rosé¢ Colom Toldra, Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional, Universidade de Sao
Paulo, Rua Cipotanea, 51, Butanta, CEP 05360-160, Sdo Paulo, SP, Brasil, e-mail: rosetoldra@usp.br

Recebido em Jan. 4, 2016; 1* Revisdo em Mar. 31, 2016; 2* Revisao em Maio. 21, 2016; Aceito em Jul. 7, 2016.

Artigo Original



68 Desenvolvimento de manual para orientagdes basicas do dia a dia para pessoas com esclerose multipla

1 Introducgao

O papel da comunicagio e da troca de informacio
durante o processo terapéutico, especialmente para
as doengas cronicas, é fundamental, uma vez que o
seu processo de cuidado nao depende exclusivamente
de medicamentos, mas também das informacoes
que as pessoas tém sobre suas doengas e como irdo
desenvolver as vdrias habilidades necessdrias para
o seu enfrentamento e cuidado. Nesse sentido, a
comunicacio em satide é reconhecida como uma
ferramenta de promogio da saide pela capacidade
de aumentar o conhecimento e a consciéncia dos
problemas e das solu¢des, de influenciar e promover
mudancas de crencas, comportamentos sociais, assim
como desenvolver atitudes e habilidades (MOREIRA;
NOBREGA; SILVA, 2003).

Para as pessoas com esclerose maltipla (EM), a
informagio sobre a doenga tem papel essencial pela
heterogeneidade dos sintomas devido ao curso stbito
e imprevisivel da enfermidade e pela sua evolu¢io
crbnica e progressiva. Isso também reafirma que
a informacio sobre os seus cuidados adquire um
cardter ainda mais fundamental.

A EM é uma doenga do sistema nervoso central,
decorrente de processo inflamatdrio na substincia
branca, resultando na formacio de tecidos cicatriciais,
denominados de placas escleréticas, as quais impedem
a propagac¢io adequada do impulso nervoso, o
que ocasiona perdas permanentes ou transitérias
em qualquer fun¢io do sistema nervoso central
(CALLEGARO; LINO; MARCHIORI, 2009).
A doenga se caracteriza por um curso heterogéneo e
imprevisivel, com sintomas que variam conforme a
drea afetada, dentre os principais: fraqueza muscular,
fadiga, alteracoes cognitivas, dor, espasticidade,
depressio e alteragoes visuais, esfincterianas e de
sensibilidade (CALLEGARO; LINO; MARCHIORI,
2009).

E considerada a doenga neurolégica mais frequente
em adultos jovens, acometendo pessoas entre
15 e 45 anos de idade, com maior incidéncia aos
30 anos (MENDES etal., 2000; FRAGOSO et al.,
2010). Ocorre em uma das fases mais complexas e
dindmicas da vida, que corresponde ao desenvolvimento
profissional e produtivo, podendo acarretar
significativas incapacidades na realizagdo dessas
atividades (NOGUEIRA et al., 2009; TOLDRA,
2005) e levar a interrup¢io daquelas relacionadas
A profissio (GARCIA-BURGUILLO; AGUILA-
MATURANA, 2009).

Tal condigdo representa um desafio para o
individuo e seus familiares, pois requer de todos os
envolvidos a capacidade de constantemente aprender
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a conviver com as perdas gradativas das funcoes e
as consequentes repercussoes ¢ mudancas de estilo
de vida. Também aos profissionais de satide gera
grandes desafios para o desenvolvimento de préticas
de atengio articuladas as necessidades especificas
dessas pessoas (HASSELKUS, 2002), pois demanda
o desenvolvimento continuo de estratégias que
minimizem as perdas e seu impacto no cotidiano
das pessoas com EM.

Para isso, na atencdo 2 saude, a construgio
de uma relagao terapéutica entre profissional e
usudrio deve favorecer trocas, compartilhamentos
e a disponibilidade por parte do profissional para
“liberar saberes e atos cuidadores”, e por parte do
usudrio, “o desejo em restabelecer sua autonomia”
(MALTA; MERHY, 2010). Esse processo envolve o
fornecimento de informagdes e o suporte ao usudrio
e A familia para motivar escolhas responsdveis,
possibilidades de qualidade de vida e independéncia
nos atos de satde.

Nesse sentido, a producao de cadernos, cartilhas
e manuais com informacées sobre medidas de
prevencio e de cuidado tem sido apontada como
ferramenta importante pelo Ministério da Sadde
nos diferentes niveis de atencao (BRASIL, 2012,
2014). Assim, o desenvolvimento de materiais
educativos se mostra como uma estratégia que
contribui fortemente na promoc¢io de satde, na
autonomia e na corresponsabilidade dos sujeitos
e das coletividades, no cuidado e na busca de
alternativas para melhoria da sadde (BRASIL, 2012,
2014). E notével um crescente uso de materiais de
orientacoes como recursos na educagio em satde,
no contexto de atencio as doengas cronicas, por
sua poténcia no processo de ensino-aprendizagem
(TORRES et al., 2009), o que indica uma forte
aplicabilidade para as pessoas com EM.

A construcio e a utilizacio de materiais
educativos envolvem todas as profissdes de satde
por ser considerada uma ferramenta til, prética,
necessdria e que contribui para a complementa¢io
dos procedimentos terapéuticos. Tais materiais
promovem a capacitagao das pessoas, colaboram na
uniformizacio das orientacoes e estimulam a a¢ao
profissional. Como estratégias de apoio terapéutico,
devem estar fundamentados em bases cientificas e conter
propostas de atividades e orienta¢ées que busquem
recuperar, desenvolver ou reforgar as capacidades
fisica, mental e social (OLIVEIRA; FERNANDES;
SAWADA, 2008; ZOMBINIL PELICIONI, 2011).
A utilizagdo de materiais educativos auxilia o trabalho
da equipe com os usudrios e seus familiares, uma
vez que reforca as informagdes e orientagoes orais,
serve como guia em situagdo de duavidas e, ainda,
colabora para a tomada de decisdes (MOREIRA;



Pimentel, P. P.; Toldra, R. C. 69

NOBREGA; SILVA, 2003; PANOBIANCO etal.,
2009; TORRES et al., 2009). Para conhecer a
eficdcia e a eficiéncia dos materiais educativos, é
recomendado fazer um ensaio antes de seu uso

(OLIVEIRA; FERNANDES; SAWADA, 2008).

O presente estudo visa apresentar as etapas
desenvolvidas para o aprimoramento de manual de
orientagoes e sua aplicagdo com pessoas com EM,
ocorrida em um grupo terapéutico conduzido pela
Terapia Ocupacional.

2 Método

Trata-se de estudo qualitativo, do tipo descritivo
(GIL, 2006), aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Medicina da Universidade
de Sio Paulo (FMUSP), sob protocolo n° 243/11.
Todos os participantes da pesquisa assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido apés
ciéncia e concordéncia.

Para o desenvolvimento do presente estudo,
partiu-se da versiao preliminar de manual de
orientagdes elaborado pela Terapia Ocupacional.
A versao preliminar foi realizada em estudo anterior
a partir das informacoes obtidas com 115 pessoas
com EM acompanhadas pelo Instituto Central do
Hospital das Clinicas (IC-HC) da FMUSP, a qual foi

considerada vélida pela equipe médica desse servico.

As pessoas possufam o tipo da doenga Remitente
Recorrente e foram avaliadas por meio da Escala
Expandida do Estado de Incapacidade de Kurtzke
(EDSS) de 0 a 5,0, nivel que corresponde a nenhuma
incapacidade até incapacidades moderadas, que
afetam as atividades didrias, porém com autonomia
para a sua realizagio (CALLEGARO; LINO;
MARCHIORI, 2009).

O aprimoramento do manual ocorreu como
uma das atividades do “Grupo de Promogao da
Satde de Pessoas com Esclerose Mdltipla”, cujo
desenvolvimento se deu pela Terapia Ocupacional no
Centro de Docéncia e Pesquisa do Departamento de
Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional

da FMUSP.

Para a composicdo do grupo, foi realizado
convite por telefone a partir de consulta ao banco
de dados composto pelos 115 usudrios do IC-HC
da FMUSP, que contribuiram para a elaboragao da
versdo preliminar de manual de orientagées.

O grupo se reuniu uma vez por semana, com
um total de 22 encontros, com tempo de duragio
de 1h30 cada encontro, durante seis meses, no
periodo de 2012 a 2013. No grupo, foram realizadas
aleitura comentada da versao preliminar do manual,

a andlise de sua aplicabilidade, o aprimoramento
do manual e a sua avaliacio. Durante essas etapas,
procurou-se conjugar informagoes técnicas da drea
com a perspectiva das pessoas com EM. A Figura 1

representa as etapas desenvolvidas.

Leitura comentada + anélise por
meio de questdes disparadoras

l

Apresentacdo do manual pelos
participantes acs seus familiares
e amigos para avaliagdo e coleta

de sugestdes

AVALIACAOE 1
APERFEICOAMENTO A
DA VERSAO

Elaboracdo de modificacdesem
PRELIMINAR

conjunto com os participantes

-

Anélise e incorporaciodas
sugestdes

l

Elaboracdo de versdo final

Figura 1. Etapas do processo de aprimoramento
do manual de orientacao, Sao Paulo, 2016.

Para a realizacio do presente trabalho, foi adotado
o estudo documental referente aos registros escritos
e os originados a partir da transcri¢ao dos dudios,
correspondentes aos encontros grupais desenvolvidos.
Os registros escritos produzidos no grupo foram
utilizados como documentos da pesquisa, em
conformidade com Liidke e André (1988). Esses
autores consideram como recurso para estudo
documental qualquer material escrito usado como
fonte de informagio referente ao comportamento
humano.

Para a andlise qualitativa dos documentos referentes
a0 processo de aprimoramento do manual produzidos
nos encontros grupais, foi adotado o método do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Conforme
o método do DSC, o estudo seguiu as seguintes
etapas: leitura dos registros com a submissao destes
a um trabalho analitico inicial de decomposi¢ao;
identificagio das expressoes-chave; identificacao das
ideias centrais; construcao dos discursos individuais;
recomposi¢io do pensamento coletivo para a
constru¢do do DSC a partir dos diferentes discursos

individuais (LEFEVRE; LEFEVRE, 2003).

Essa estratégia discursiva permite explicitar uma
dada representacio social, bem como o conjunto
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das representages que formam o imagindrio social
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2003) — neste caso, referentes
as experiéncias vivenciadas no contexto de satde e
social pelas pessoas com EM participantes do grupo.

3 Resultados

O grupo desenvolvido pela Terapia Ocupacional
envolveu um total de 10 pessoas com diagndstico
de EM, das quais trés homens e sete mulheres, com
idade entre 23 e 55 anos. O tempo de doenca variou
de 1 a 19 anos, tendo a grande maioria cinco anos
ou mais de tempo de doencga. Todos apresentavam
autonomia para as atividades didrias, com variacio
do EDSS de nenhuma incapacidade a incapacidade
moderada. A escolaridade variou de ensino médio
completo a ensino superior completo. Quanto 2
ocupagio, cinco trabalhavam, um participante
era do lar e quatro estavam aposentados. Todos
realizavam tratamento no Ambulatério de Doencas

Desmielinizantes do IC-HC da FMUSP.

Naversio preliminar do “Manual de Orientagoes
para Pessoas com Esclerose Multipla”, constavam
informagées gerais quanto a doenga e orientagoes
sobre fadiga, memoria, equilibrio e organizagao
das atividades rotineiras. A discussio do contetido
do manual ocorreu no contexto de atengao grupal,

o] e
ME L)I(.__l NA
=0
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- Escolha uma cama com altura
adequada para facilitar o momento de
levantar e deitar;

- Retire os tapetes para evitar que
escorregue ou tropece;

- Escolha calgados que
estabilidade ao seu caminhar.

tragam

Dificuldade de meméria

A memdria € uma fungdo importante para a organizagao
do dia-a-dia. Dificuldades de meméria podem dificultar a
realizagido das tarefas de casa, trabalho e tomadas de
decisdes.

- Use agendas para marcar todos os
seus compromissos e obrigagdes;

- Faga uma lista com todas as tarefas
do seu dia-a-dia;

- Coloque efiquetas de identificagdo nos
armarios contendo os objetos guardados;

- Anote as atividades realizadas e ideias em
um didrio;

- Faga o uso de despertadores para lembrar
compromissos, remédios e tarefas;

Académicas de Terapia Ocupacional Paula Pozzi Pimentel & Marina Bolognani
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coordenado pela Terapia Ocupacional, a partir
de questoes disparadoras, tais como: necessidades
percebidas no dia a dia, situagoes de vida dos
participantes, incapacidades percebidas e possibilidades
de utiliza¢io do manual por parte dos participantes
e de sua rede de suporte. Isso conduziu a uma
leitura critica do manual, 4 sua adequagao quanto
ao contetido e linguagem, e 4 avaliagio quanto a
sua aplicabilidade pelos componentes do grupo.

No processo de aprimoramento do manual em
grupo, valorizou-se a perspectiva dos participantes,
com sugestoes quanto a forma e ao contetido, tais
como: 1- seleao de novas imagens diretamente
relacionadas as orientagées; 2- organizacio das
informagées por agrupamento temdtico; 3- inclusio
de novas informagoes; 4- substituicao e inclusio de
termos que fossem mais claros e objetivos, e, assim,
facilitassem a compreensio e o uso do manual.

A versio final apresentou informagdes sobre a
doenga e orientagées para o dia a dia, relacionadas
a diferentes contetdos: gerenciamento da fadiga,
conservacdo de energia, recursos para a memoria,
orientagdes quanto ao equilibrio corporal, organizagio
das atividades de rotina, manutenc¢io da temperatura
corporal e outros cuidados. A linguagem simples e
objetiva, assim como o uso de recursos pictogréficos,
facilitou a compreensio da informacio e a consulta
do manual por subdivisio temdtica. A Figura 2 ilustra

MEDICINA

T e

CSH

A fadiga é uma sensagao de profundo cansaco fisico, mental
e perda de energia, que muitas pessoas sofrem de tempos
em tempos.

Na EM, o tipo de fadiga & mais intenso que simplesmente
sentir-se cansado. A EM pode afetar a forga e a coordenacao
dos movimentos, exigindo mais energia e tempo do que o
habitual para fazer as atividades de rotina.

Essas atividades didrias podem ser planejadas para que
tarefas simples e rotineiras ndo se tornem obstaculos ou
causem fadiga.

A seguir encontram-se algumas ideias Uteis e orientagbes
para lidar cm os efeitos da fadiga, planejar as atividades,
poupar esforgos e contribuir para a manutengéo de uma vida
ativa.

Dicas de saude

- Uma boa noite de sono ajuda a aliviar a fadiga fisica e
mental;

- Uma dieta equilibrada, com orientagéo profissional, auxiliam
na manutengao do peso;

- As atividades fisicas moderadas
ajudam a manter a disposi¢do, liberar
tensbes, relaxar e na manutengéo do
peso;
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Figura 2. Orientac¢oes do “Manual de Orientagoes para Pessoas com Esclerose Multipla” (PIMENTEL et al.,

2013).
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algumas informagées e orientagoes que constaram na
versio final do “Manual de Orientagoes para Pessoas
com Esclerose Multipla” (PIMENTEL etal., 2013).

O emprego do DSC para a andlise qualitativa
do processo de aprimoramento do manual gerou
quatro ideias centrais e quatros respectivos Discursos
do Sujeito Coletivo (DSCs), os quais assinalam a
aplicabilidade do manual, conforme apresentado na
Tabela 1. De acordo com o método, os discursos e
as expressoes-chave sio apresentados em itdlico e na
primeira pessoa no singular para indicar a pessoa
falando (LEFEVRE; LEFEVRE, 2003).

4 Discussao

O estudo desenvolvido se insere na assisténcia de
média complexidade, a qual envolve promogao da
satde, prevencao das doengas ou danos, tratamento
e reabilitacao, visando ao autocuidado (BRASIL,
2007). Dentre as estratégias, considera-se que 0 acesso
a informacio, comunicacio e orienta¢do sio agoes
fundamentais para a autonomia e protagonismo
das pessoas (BRASIL, 2004).

As diferencas entre os participantes do grupo quanto
ao tempo de doenga, idade, grau de incapacidade
e experiéncia profissional demonstraram-se
favordveis para o compartilhamento de informacoes
e experiéncias. As percepgoes dos participantes
sobre a versio preliminar do manual, a partir das

questoes disparadoras, permitiu a livre expressio
dos participantes do grupo sobre a temdtica, o que
levou a produgao de um discurso representativo
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2003).

Desse modo, o aprimoramento do manual em
grupo e de forma dialogada originou uma ferramenta
de ficil consulta, em linguagem simples e objetiva,
visando sensibilizar e estimular a adogao de prticas
de autocuidado e de promogio da satide (BRASIL,
2012, 2014). Também a condugio do grupo de
forma participativa, em busca de solugdes coletivas,
propiciou a compreensido das proprias questdes,
superacio de problemas, de forma que o manual
se tornou um recurso complementar disponivel
para ajudar na tomada de decisoes relacionadas aos
préprios cuidados (REBERTE; HOGA; GOMES,
2012; MOREIRA; NOBREGA; SILVA, 2003).

A abordagem comunicativa e coletiva adotada
¢ recomendada no processo de construgio de uma
cartilha educativa (REBERTE; HOGA; GOMES,
2012). A interagao e a troca de conhecimento
promovida durante o aprimoramento do manual, a
partir do didlogo produzido, foram essenciais nesse
processo devido a correspondéncia dos interesses e
das necessidades apresentadas pelos participantes.

Segundo Zombini e Pelicioni (2011), a construgio de
um material educativo busca compilar conhecimento
cientifico na literatura especializada, assuntos
selecionados e informagdes necessdrias para uma

Tabela 1. Ideias centrais ¢ Discursos do Sujeito Coletivo (DSCs) dos participantes do grupo sobre o

manual de orienta¢des, Sao Paulo, 2016.

Ideia central

DSC

O manual explica as duvidas para quem descobriu recentemente a doenga e ndo
tem muita informagdo. Traz uma boa base para entender os sintomas e explica

O manual ajuda a
desmistificar a doenga e
aprender a se cuidar.

para os familiares e amigos o que é a doenc¢a. Esclarece sobre o diagnostico e tira
aquele medo... de ficar de cadeira de rodas e/ou em outras situagées muito graves
de saude. Explica a vivéncia de quem tem EM e situagoes diferentes que vocé ndo

sabe como resolver, como o cansago. Com informagdo as pessoas entendem sobre
0 assunto e passam a se cuidar mais.

E um guia... as dicas da rotina de casa, como a altura dos varais e uso do tapete,
sugestoes praticas que sdo boas. O manual me ajudou a montar minha rotina...

O manual ¢ um guia.

como dividir as tarefas, colocar nomes nos locais para identificagdo, adiantar o

preparo dos alimentos para poupar tempo e energia, quando estiver com fadiga e
adequar a série de exercicios e movimentos.

O manual ajuda quando me irrito com as situagoes e dificuldades provenientes da

O manual serve como
apoio.

doenga. Utilizo o manual para uma identificagdo com os problemas que aparecem e
tento estar aberta para compreender melhor. E como se alguém estivesse contando
que tem os mesmos problemas que eu tenho. Melhora a autoestima e fala das
preocupagdes com o corpo.

O manual até melhorou a relagdo com a minha mulher, pois abaixa a ansiedade.

O manual facilita a
convivéncia.

Ela ficou mais compreensiva e mais confortavel com as informagoes. Minha filha
achou bom, pois ha dicas que faltavam nos outros materiais de EM. Meus familiares

disseram que o manual esta otimo, para parentes, amigos e pessoas com EM.
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abordagem significativa, de forma compreensivel
e convidativa ao publico destinado. Somado a
isso, a estratégia de aprimoramento em situagio
grupal e a estratégia do uso do DSC valorizaram a
opinido e as vivéncias decorrentes da doenca, assim
como o processo de negociacdo de significados e a
valorizagdo de experiéncias entre profissionais de
satde e usudrios. Tais processos sio considerados
importantes paraa melhoria da qualidade do material,
para fins educativos (PANOBIANCO et al., 2009;
ZOMBINI; PELICIONI, 2011).

No material educativo, deve-se procurar empregar
mecanismos que reduzam as barreiras de compreensio
da mensagem com linguagem simples e recursos
pictogrdficos, minimizando as dificuldades de
comunicagio e tornando-o mais eficiente (MOREIRA;
NOBREGA; SILVA, 2003) e mais atrativo para o
leitor, & medida que desperta o interesse e auxilia
na compreensio do texto (TORRES et al., 2009).
Em consonincia, neste estudo, identificou-se que o
material aprimorado se apresentou ilustrado, de fécil
entendimento e com orientagdes que estimularam a
realizagao das atividades cotidianas, a autonomia, o
protagonismo e a promogio da qualidade de vida.

Conforme encontrado nos diferentes DSCs, o
aprimoramento do manual, o seu uso e a discussio
gerada em torno do “Manual de Orientacoes para
Pessoas com Esclerose Multipla” permitiram a reflexao
sobre os proprios sintomas, sobre as dificuldades
enfrentadas, e estimularam a corresponsabilidade
com o autocuidado, aspecto importante no caso
de doengas cronicas. Isso reforca a ideia de que
propostas centradas nas pessoas ¢ em suas necessidades
permitem conduzir as atividades grupais com a
colaboragio e o comprometimento dos participantes
(MALTA; MERHY, 2010). Assim, a pritica
“educativo-dialdgica” possibilitou mudangas no
estilo de vida, na medida em que os participantes
se identificaram como agentes de transformagio
e ampliaram a compreensio sobre os problemas a

partir da reflexaio (TORRES et al., 2009).

O curso cronico-progressivo e imprevisivel da
doenca demanda flexibilidade para o enfrentamento
dos sintomas, das possiveis incapacidades no
cotidiano e a adogdo de prdticas de autocuidado.
Dentre as estratégias, o gerenciamento da fadiga e
as mudancas na forma de realizagao das atividades
cotidianas constituiram-se recursos importantes para
o autocuidado e a promogio de satide (TOLDRA,
2013). Tais informacgées no manual enfatizaram
a importincia do equilibrio na realizacao das
atividades do dia a dia, o que proporcionou as
pessoas maior condi¢do de lidar com os fatores

Cad. Ter. Ocup. UFSCar, Sao Carlos, v. 25, n. 1, p. 67-74, 2017

que interferiam no seu autocuidado e na sua rotina

(PANOBIANCO et al., 2009).

Evidenciaram-se nos DSCs a validade do manual
no dia a dia e na sensibilizacio da rede social, como
familiares, por facilitar a compreensio da doenca
e de suas repercussdes nas relagoes interpessoais.
Isso permite uma melhor comunicagao sobre a doenga,
desmistificagao de sintomas e entendimento sobre
as dificuldades enfrentadas pelas pessoas, ajudando
na amplia¢do do suporte no diaa dia (OLIVEIRA;
FERNANDES; SAWADA, 2008).

A incorporagio de materiais educativos nas
atividades dos profissionais marca a importincia
pratica dos assuntos abordados, o que facilita o
processo de orientagdo em satide. Também, o uso
de um material educativo pela equipe de sadde
unifica a linguagem, bem como proporciona a
integralidade e a multidisciplinaridade do cuidado,
conforme preconiza o Sistema Unico de Satde
(SUS) (ZOMBINI; PELICIONI, 2011; BRASIL,
2014). Segundo Silva e Cardoso (2009), além de
uma ferramenta para esclarecimento sobre aspectos
técnicos referentes as doencgas e terapéuticas, os
manuais educativos também se apresentam como um
eficiente instrumento de interagdo entre a equipe de
sadde e usudrios, possibilitando um modo objetivo
de transmitir informagées com vistas & promogio
da satde.

Dessa forma, a versio preliminar do manual,
construida a partir das informacoes das préprias
pessoas com EM, de terapeutas ocupacionais e
dos médicos do IC-HC da FMUSP, fomentou
uma agio educativa que possibilitou a permuta
de experiéncias e informagées, e, posteriormente,
estimulou a reflexdo de temas para o aprimoramento
do manual no contexto do grupo. Esse processo
permitiu validar as experiéncias de cada um dos
atores participantes como fonte de conhecimento

(TORRES et al., 2009).

Os manuais de orientagdo, em geral, buscam
contemplar as experiéncias profissionais e responder
aos questionamentos e as dividas mais frequentes dos
usudrios. Tais informagdes devem auxiliar na tomada
de decisdes e prevenir comportamentos e atitudes
que possam ser prejudiciais a sadde (GOZZO etal.,
2012). O formato impresso viabiliza que a pessoa
leve o material para casa, o que permite maior adesao
as orientagoes (SANTOS etal., 2012), uma vez que
possibilita leituras posteriores e reflexdes sobre o
contetildo. Em consonincia com os autores, os DSCs
revelaram o papel facilitador do manual em relacio
ao enfrentamento das dificuldades decorrentes da
EM, aos esclarecimentos de ddvidas e a prética da
aprendizagem.
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A grande contribuicio do material educativo
escrito no contexto da educagio em satde ¢é
atender as necessidades das pessoas (MOREIRA;
NOBREGA; SILVA, 2003). Dessa forma, o “Manual
de Orientagio para Pessoas com Esclerose Multipla”
(PIMENTEL et al., 2013), aprimorado no grupo,
conforme os DSCs, passou a ser utilizado como
uma ferramenta util no dia a dia pelo ficil acesso ao
aprendizado adquirido no grupo, o que contribuiu
para o autocuidado e a promogio da saide.

5 Conclusao

A elaboragao de um manual de orientagio para
pessoas com EM, em consonAncia com as politicas do
SUS, permitiu o desenvolvimento de uma importante
ferramenta para a promogao da corresponsabilizagio
pelo autocuidado, visando & promogio da saide.

As etapas de elaboracio e de aprimoramento do
manual de orientacio contribuiram para a construgao
de um material que somou e validou as experiéncias e
conhecimentos de usudrios, profissionais e familiares,
obtendo como resultado um material pertinente e
direcionado a realidade das pessoas com EM.

Segundo os DSCs, o manual mostrou-se uma
ferramenta adequada, util e prética para o oferecimento
de informagio e orientagdo a serem incorporados
no dia a dia pelas pessoas com EM. Ademais, sua
aplicacio pode estender-se aos familiares e aos demais
membros da rede de suporte social, favorecendo a
ampliacio de apoio a essas pessoas.

Como limite do estudo, aponta-se para o
ato de este ter sido constituido com um dnico
fato de este ter sid tituid
grupo. Ressalta-se a importincia de realizagio de
outras pesquisas que possam instrumentalizar o
desenvolvimento de manuais educativos no 4ambito
do autocuidado, bem como fomentar o seu uso para
potencializar as abordagens terapéuticas adotadas
pelos profissionais das diferentes 4reas.
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