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RESUMO:

O artigo apresenta pesquisa realizada com portadores de esclerose multipla (EM) e
sua relagdo com lazer e turismo. A pesquisa, de corte qualitativo, teve como
referencial tedrico Arendt, Marcuse e Foucault para projetar o pensamento em torno
do corpo e de sua expressdo na Otica da modernidade. As categorias de analise
utilizadas foram lazer, a partir de Marcellino, Dumazedier, Gutierrez e Munné;
turismo, a partir de Krippendorf e Moesch, e qualidade de vida, a partir da
Organizagdo Mundial da Saude (OMS). Estudo preliminar exploratorio, a partir de
uma amostra por tipicidade, buscou analisar o tema através das respostas dos
entrevistados. O estudo revelou que as praticas de lazer e de turismo significam

atividade prazerosa e condicdao de normalidade para ser e estar-no-mundo.
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multipla.

Abstract:

This study presents the results of a research carried out with multiple sclerosis (MS)
patients and their relationship with leisure and tourism. The study followed a
qualitative approach and was based theoretically on Arendt, Marcuse and Foucalt to
project thoughts about the human body and its expression according to modern

optics. Categories used for analysis were leisure, according to Marcellino,
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Dumazedier, Gutierrez, and Munné; tourism, as per Krippendor and Moesch, and life
quality, according to the World Health Organization (WHO). An exploratory
preliminary study, with samples sorted by type, was performed with the intent of
analyzing the theme according to the responses obtained from the interviewees. The
study showed that practicing activities related to leisure and tourism represents a

pleasant activity and a condition of normality to be in the world.

Key words: tourism, touristic processes, leisure, multiple sclerosis carriers

INTRODUGAO

Na sociedade contemporanea, abrem-se novos espagos as diferengas
culturais, étnicas e sociais, mas também as diferencas fisicas, mentais e
comportamentais, questionando-se o que, até recentemente, seria considerado
“‘normalidade” nessas areas. Ao mesmo tempo novos paradigmas demandam
estudos que levam a melhor compreensao do “diferente”, em especial, se se
considerar que os padroes construidos na modernidade, em termos de corporidade,
ainda ndo estido presentes. O presente estudo sobre portadores de esclerose
multipla (EM) valeu-se desse cenario quando da constru¢do da proposta de
pesquisa. O objetivo proposto foi o de investigar as praticas de turismo por sujeitos
portadores de EM, procurando detectar quais os significados dessas praticas para
0s sujeitos acometidos, em seu tempo de lazer.

O caminho metodolégico da pesquisa apresentou corte qualitativo,
compreendendo movimentos reflexivos, sistematicos e criticos. A investigagao
apresentou uma abordagem metodolégica descritivo-interpretativa (MOESCH,
2002), contando com pressupostos do conflito da totalidade das condi¢des objetivas
e subjetivas do comportamento/agdo dos sujeitos portadores de EM, permitindo a
construcao da relagao entre lazer e saude.

O estudo preliminar foi realizado com 27 entrevistados a partir de indicacdes
da Associacdo Caxiense de Portadores de Esclerose Multipla (Acaxpem) e

Associagao Gaucha dos Portadores de Esclerose Multipla (Agapem). A partir do
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estudo preliminar, identificou-se uma amostra por tipicidade, cujo critério adotado foi
a pratica do turismo no tempo de lazer. Foram entrevistados quatro sujeitos, sendo
trés do sexo feminino e um do sexo masculino, com idades de 34, 43, 50, 56 anos,
respectivamente, um deles de Caxias do Sul e trés de Porto Alegre, portadores de
EM ha mais de sete anos e ligados, direta ou indiretamente a Acaxpem e Agapem.
Dos quatro entrevistados, trés possuem Ensino Superior completo, e um deles,
Ensino Superior incompleto. Todos trabalham e até mesmo um dos entrevistados,
aposentado por tempo de servico, desenvolve atividades laborais na internet.
Também todos apresentam situacao econémica estavel.

Como referencial tedrico buscou-se, em Arendt, Marcuse e Foucault, o
suporte para entender o corpo e sua expressao na modernidade. O corpo que seria,
em principio, o centro do prazer, do lazer e da produtividade (MARCUSE, 1981),
com a doenca, deixaria de ser visto e ouvido e desapareceria lentamente no espaco
de sua vida privada. (ARENDT, 1989). As relacbes de poder e de disciplina
perpassam pelo corpo de forma concreta afetando diretamente o corpo fisico, numa
vigilancia hierarquizada. A normatizagao, contudo, tornaria invisivel o controle numa
visibilidade obrigatéria. (FOUCAULT, 2003).

Desse contexto tedrico retiraram-se as seguintes categorias de analise:
lazer, turismo e qualidade de vida. Por lazer entende-se a busca do prazer, sendo
que essa sensacao pode ou ndo ocorrer observando-se a liberdade de escolha, a
realizacéo de uma atividade desinteressada (por opgao pessoal) cujo fim, é antes de
tudo, a satisfacdo consigo mesmo. (GUTIERREZ, 2001; MARCELLINO, 1995, 2001;
DUMAZEDIER, 1994; MUNNE, 1999). O turismo, percebido como uma das formas
de lazer desenvolvidas no tempo livre, é entendido a partir de Moechs (2000) e
Krippendorf (2001), como um campo de praticas histérico-sociais que pressupdem o
deslocamento dos sujeitos, em tempos e espagos — produzidos de forma objetiva —
que possibilitam afastamentos simbdlicos do cotidiano, cobertos de subjetividades,
portanto explicitadores de uma nova estética diante da busca do prazer.

A qualidade de vida aparece como um estado de bem-estar fisico, mental e
social, uma valorizagao subjetiva e multidimensional de diferentes aspectos da vida
em relacdo ao estado de saude. Aceita-se o conceito da OMS, que conceitua
qualidade de vida como a percepcao do individuo acerca de sua posi¢cao na vida, no
contexto do sistema de valores e da cultura em que vive e em relacédo as suas metas

e expectativas de acordo com os interesses e padrdes vigentes.



A DIALETICA DO CORPO E DO LAZER

A dialética do corpo na modernidade e o lazer atem-se a questdes referentes
ao corpo publico, corpo privado e corpo doente por meio dos autores Marcuse
(1981), Arendt (1989) e Foucault (2003).

A condicdo humana esta estritamente ligada ao corpo e a mente. O corpo tem
sido objeto de controle e esta sujeito a multiplas relagbes. O corpo pode ser
percebido como passivo e ativo, pode estar sujeito a normatizagéo, a disciplina, ao
poder. Contradicbes e complexidades se manifestam por meio do prazer e da razao,
do desejo de ser visto e ouvido, 0os quais envolvem desde a participacéo ativa até
um desaparecimento gradual. (ARENDT, 1989).

Essas relagbes podem ser observadas na modernidade. Marcuse (1981), em
Eros e civilizagdo, destaca o corpo dominado por instintos, sendo que o sujeito deixa
de seguir o prazer para se tornar um ecoorganizado, para absorver o principio da
realidade. Arendt (1989), em A condicdo humana, apresenta o corpo sob trés
aspectos: labor, trabalho, e acdo, sendo que na agado o corpo politico parece ser
determinado pelo que pode ser visto e ouvido. O que ndo pode ser visto ou ouvido
fica relegado a exclusdo a partir do momento em que esta destituido, na esfera
publica, de aparecer, ao mesmo tempo em que é privado da presenca dos outros, ou
seja, relegado a prépria subjetividade. Com Foucault (2003), em Vigiar e punir, as
relagdes de poder e de disciplina perpassam o corpo de forma concreta afetando
diretamente o corpo fisico, como nos suplicios, no adestramento, numa vigilancia
hierarquizada, cuja normatizacdo torna invisivel o controle numa visibilidade
obrigatéria.

Com o surgimento do trabalho na civilizagdo moderna, tanto o corpo como a
mente tiveram que ser controlados. O corpo converte-se num ecoorganizado, cuja
realidade, que Ihe é imposta de fora, modifica seu sistema de valores. O que era
prazer torna-se restricdo, o que era improdutivo passa a ser produtivo; passa-se da
satisfagcdo imediata para a satisfagdo adiada, enfim do homo ludens para o homo
faber. (MARCUSE, 1981).

A acao, fonte de significado da vida humana, passa a ser desencadeada pelo
trabalho, esse desencadeado na modernidade pela automacéao, transformando a
sociedade numa classe operaria. Nesse cenario, Arendt (1989) chama a atengao

para a busca do prazer e da realizagdo dos desejos que passa a ser
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contraproducente. Marcuse (1981) confirma essa tese quando se refere ao fato de
que qualquer satisfagdo que seja possivel necessita de trabalho. Na modernidade se
percebe o corpo normatizado, corpo esse que esta sujeito a violéncia, a ideologia e
a forca fisica, que pode ser calculada, pensada e continuada, pode haver um saber
do corpo chamado tecnologia politica do corpo, submetendo-o a um objeto de saber.
(FOUCAULT, 2003).

O trabalho implica divisdo nas esferas da vida publica e/ou privada. A esfera
da vida publica passa a ser de cunho politico, e a familiar, de cunho privado. O
privado passa a ser o oposto da esfera social, cuja origem coincidiu com o
surgimento da era moderna. (ARENDT, 1989). Para Foucault (2003) a sociedade é
composta do publico, do privado e do social, destacando-se que nessa sociedade
nao ha lugar para as diferengas. O comportamento esperado pela sociedade é
aquele padronizado, normatizado, adequado as convengdes sociais e a estrutura
social. A sociedade expandiu-se na esfera publica, e a diferenga é relegada a esfera
privada. (ARENDT, 1989). O privado passa a ser o diferente, e o publico, o normal.

A modernidade caracteriza-se pela inexisténcia do prazer ja que o trabalho
determina a vida do sujeito; dessa forma, o lazer tem a fungdo de recuperar as
energias para o trabalho e ndo para atividades prazerosas. (MARCUSE, 1981). O
sujeito esta subjugado ao adestramento e a disciplina. O poder disciplinador traca
limites entre as diferencas de sorte que normatiza comportamentos. O normal, visto
como a homogeneidade humana, pode levar a gradacéo as diferengas individuais.
(FOUCAULT, 2003).

Somente o0 que pode ser visto por muitas pessoas pode se constituir em uma
realidade do mundo, palpavel e concreta. A presenga de outros (Que véem o que
vemos e ouvem O que ouvimos), garante-nos a realidade do mundo e de nés
mesmos. Ao contrario da esfera publica (espago de liberdade), em que a esfera
privada parece ndo acompanhar a necessidade de ver e ser visto pelos outros, pois
nela o mundo da fantasia ndo substituira a realidade. Preso a propria subjetividade,
0 sujeito encontra-se proibido de aparecer, pois o homem privado ndo se da ao
conhecer. E como se ndo existisse. N&o existimos isoladamente, a pluralidade exige
que estejamos sempre ligados aos outros, pois, se podemos pensar por conta
prépria, s6 podemos agir em conjunto. (ARENDT, 1989).

O conceito de corpo (na modernidade) baseia-se no desejo de um corpo

estereotipado, idealizado, a partir de um modelo de sociedade em que o poder dirige

5



e orienta todas as ag¢des. Em sintese, o trabalho constitui-se em fonte de significado
para a vida humana, visto que o sujeito deixa de buscar o prazer em fungao desse
mesmo trabalho.

Nessa relacdo s6 o que é util é valorizado, percebe-se que o que n&o é util
passa a esfera privada, processo esse que pode ser gradual ou continuo, como, por
exemplo, o envelhecimento ou quando o sujeito se depara com situagdes de
incapacidade momentanea ou crbénica, como no caso de doencas (alvo deste
estudo).

A doenga é vista como uma anormalidade e exclui o sujeito dos convivios
publico e social, relegando-os a vida privada. Tanto na modernidade quanto nos dias
de hoje, o fato de subtrair do sujeito o poder de produzir, a possibilidade de ver e ser
visto, o direito da presenca dos iguais, abstrai a realidade; € como se ele nao
existisse. (ARENDT, 1989). Esse sujeito improdutivo ndo € percebido por uma
sociedade que aceita somente o que é digno de ser visto e ouvido.

Estabelece-se uma relagao de diferencga: o sujeito normal se configura como
objeto de poder e de disciplina com fim produtivo, e o sujeito anormal, doente ou
deficiente, é excluido, relegado a soliddo. Isso posto, faz-se necessario ressignificar
a diferenca: ser diferente ndo € ser melhor nem pior, a diferenca simplesmente
existe. (AMARAL, 2001 apud GORGATTI; COSTA, 2005). Pode-se entrever as
diferencas na diversidade de situagdes da vida de sujeitos tanto normais quanto
doentes.

Nesse sentido, o estudo do lazer como uma das manifestacbes humanas
sofre as influéncias de qualquer area social, sendo o aspecto subjetivo o elemento
mais significativo na busca do prazer; o turismo como um campo de praticas
histérico-sociais pressupde o deslocamento dos sujeitos em tempos e espagos, e a
qualidade de vida aparece como um estado de bem-estar fisico, mental e social.

Em relagdo ao lazer, tem-se verificado que ele nao substitui o trabalho. A
visao funcionalista do lazer concebe o homem como simples detentor de status e
desempenhador de papéis para a manutengao do sistema vigente. Nesse caso, o
lazer teria a funcdo reparadora do trabalho, isto €, se constituiria em instrumento
para melhorar a produtividade num sistema em que o homem é considerado uma
maquina, que necessita, para seu funcionamento, de periodos de manutencédo e
reparo. (MARCELLINO, 1995). A pratica do lazer, marcada pela produtividade, tem
em vista a valorizagao da performance. (MARCELLINO, 2000).



Para a compreensao do conceito de lazer, devem ser observados, segundo
Marcellino (2001), aspectos como: cultura, processo historico, tempo e
desenvolvimentos pessoal e social. Em relacdo a cultura, ha a combinagdo dos
aspectos tempo e atitude no tempo disponivel para além das obriga¢des familiares,
profissionais, sociais e escolares; do lazer, processo gerado historicamente, do qual
podem emergir valores questionadores da realidade, o tempo onde ha vivéncia de
valores, por vezes reproduzindo a estrutura vigente ou sua denuncia, além da
possibilidade de descanso e divertimento que também pode ser objeto de educacgéo,
observando-se os desenvolvimentos pessoal e social. (MARCELLINO, 2001). A
associacao do prazer ao lazer como sendo a percepcgao construida a partir de uma
vivéncia social, € defendida por Gutierrez (2000, 2001) para quem a cultura
especifica de cada grupo € preservada, transmitida e modificada. Segundo esse
autor, o prazer € uma construcdo social. Dessa forma, lazer “ndo pressupde a
consumacao do prazer. Seu compromisso € com a busca do prazer, com a luta por
uma sensacao que pode, ou nao, vir a ocorrer”. (GUTIERREZ, 2000, p. 104-105;
GUTIERREZ, 2001, p. 7).

O lazer, nascido da extensdo do tempo livre pela reducdo do tempo de
trabalho, apresenta um aspecto subjetivo que se associa ao querer e ao fazer, ha
liberdade para escolher entre atividades de descanso, diversao ou desenvolvimento
da personalidade. No que se refere ao aspecto objetivo, o lazer pode ser
considerado um conjunto de ocupacgdes. Por se refletir numa escolha pessoal, o
lazer pode liberar da fadiga, minimizar os efeitos do tédio e divertir, desenvolvendo,
de modo interessado, as capacidades do seu corpo e do seu espirito. O lazer, assim
concebido, constitui um novo valor social, que se traduz num novo direito social ao
dispor de um tempo cujo fim é, antes de tudo, a satisfacéo de si mesmo. (MUNNE,
1999).

Em relacdo as fungbdes do lazer, Marcellino (1995), Dumazedier (1984) e
Munné (1999) apresentam-nas como sendo o descanso, a diversdo, a
compensagao, o desenvolvimento da personalidade, o tempo de criagao e recriagao.
Para Munné (1999) o descanso livra da fadiga e também protege do desgaste do
transtorno fisico ou nervoso, provocado pelas tensdes cotidianas. A diversao, tanto
libera do tédio como pode ser fator de equilibrio e/ou um meio para suportar as
coercoes necessarias a vida social. O desenvolvimento da personalidade libera dos

automatismos do pensamento e da acao cotidiana e permite uma participacao social
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mais ampla. Em relacdo a compensagao, processo objetivo, derivado de certas
obrigagdes sociais, opera como um mecanismo regular da personalidade, que pode
afetar o descanso, a diversdao e o desenvolvimento pessoal. O descanso, o
divertimento e/ou o desenvolvimento da personalidade podem provocar mudanca de
valores, argumenta Dumazedier (1994). Marcellino (2002), além dos valores citados,
acresce a compensacao como um dos valores do lazer, tanto em relagao ao trabalho
como em referéncia a outras esferas da vida humana. Os valores do lazer podem
ser percebidos nas atividades pessoais (loisirs) mais ou menos estruturadas em
relacdo as necessidades corporais e espirituais (loisirs artisticos, intelectuais, fisicos,
manuais, turisticos e sociais) os quais sdo descritos como conteudos do lazer para
Marcellino (2002), limitados pelos condicionamentos econdmico, social, politico e
cultural de cada sociedade. (MUNNE, 1999).

Nesse cenario, tal referencial demarcou a busca do significado do lazer para
sujeitos portadores de EM, numa perspectiva de lazer como a busca do prazer,
sendo que essa sensagao pode ou nao vir a ocorrer observando-se a liberdade de
escolha, a realizagdo de uma atividade desinteressada, por opgao pessoal, cujo fim
€, antes de tudo, a satisfagdo de si mesmo, como ja foi referido.

O turismo, percebido como uma das formas de lazer, desenvolvidas no tempo
livre, a partir de Krippendorf (2001) e Moesch (2002), é entendido, neste estudo,
como um campo de praticas historico-sociais que pressupdem o deslocamento dos
sujeitos, em tempos e espacos produzidos de forma objetiva como o possibilitador
de afastamentos simbdlicos do cotidiano, coberto de subjetividades, portanto
explicitadores de uma nova estética diante da busca do prazer. Para Krippendorf
(2001) o turismo funciona como uma terapia para a sociedade: viaja-se para
“carregar as baterias”, para reconstruir as forcas fisicas e mentais, para escapar da
monotonia, para alivio das tensdes, para contrabalancar déficits e privagdes. O
turismo seria, portanto, utilizado como uma forma de combater o estresse, os
esgotamentos. A viagem também pode ser sinbnimo de repouso, férias, prestigio,
reconhecimento social e admiracdo, sendo que, geralmente, tais atividades
provocam sensacado de bem-estar e felicidade, e, também, favorecem a qualidade
de vida do sujeito.

Viajar também pode significar fuga de si mesmo, pois 0 ser humano necessita
se liberar. Dispor de si mesmo — sem obrigagdes ou regras, sem pressdes — é um

aspecto que esta presente nas viagens. A viagem é uma forma libertadora de lazer,
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pode libertar do trabalho, da casa, e talvez, da doenca, no sentido de que ela deixa
de ser a primeira preocupagao do sujeito, embora algumas viagens hoje nao
favoregam essa postura, o que exigiria iniciativa e independéncia. Segundo
Krippendorf (2001), viajar € um segmento de multiplas facetas das realidades
humana e social. O ser humano € um ser complexo, e a percepc¢ao difusa da sua
motivagcao de viagem pode ser entendida mais como um desejo de deixar alguma
coisa do que ir para alguma coisa. O turismo pode possibilitar a diversado. A diversao
por meio do turismo, apresentado por Moesch (2002), caracteriza-se como uma
imagem tangivel no tempo de lazer do turista. A autora encontra em Morin (1986) a
confirmagao de que as atividades (nesse sentido) permitem desviar o olhar, falar de
outra coisa e caminhar lado a lado com o descompromisso. Afirma ainda que é “no
tempo e no espago de lazer que a diversdo é aceita, socialmente, afastamento de
rotinas e praticas de todo dia, permitindo que os sentidos se abram para um
conjunto de estimulos que contrastam a prosa e a poesia”. (MOESCH, 2002, p. 130).

A terceira categoria de anadlise, qualidade de vida, foi ressignificada pela
OMS, que conceitua qualidade de vida como sendo a percepg¢ao do individuo acerca
de sua posicao na vida, no contexto do sistema de valores e da cultura em que vive
e em relacdo as suas metas expectativas e aos padrboes e interesses. Pode-se
perceber o construto qualidade de vida, por meio da muldimensionalidade, da
subjetividade, da interdisciplinaridade de seus elementos. Para portadores de
doenca crbnica, a qualidade de vida pode ser influenciada por mudancgas que
acontecem, tanto no que se refere a estagnagao quanto a progressédo da doenca,
podendo ocasionar comprometimento profissional, além de conflitos familiares,
exigindo readaptacdo em fungcdo da nova situagdo. (SEIDL; ZANNON, 2004;
MARTINS; KIMURA, 1996; VELARDE-JURADO; AVILA-FIGUEIROA, 2002).

A qualidade de vida pode sofrer interferéncia da inseguranga quanto ao
diagnostico e a cura da enfermidade. Isso tem sido uma constante na vida do
portador de EM, cuja qualidade podera ser afetada pela diminuicdo da renda
familiar, pelos conflitos psicoldgicos, pessoais e familiares, e pelo atendimento a
saude. Os transtornos proprios do estado de saude permitem refletir que, além das
limitagdes fisicas, ha também consequiéncias psicossociais provocadas pela doenca.
(MENDES, 2004, KALB; MILLER, 2000; ARONSON, 1997). Aronson (1997) aponta
que a baixa qualidade de vida dos portadores de EM pode estar associada ao

desemprego e a sintomatologia da doenga como: fadiga, limitacdo da mobilidade em
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escadas, evolugdo instavel da doenga e, acima de tudo, a grande interferéncia da
EM nas atividades sociais.

Em relagdo a qualidade de vida, faz-se necessario retornar ao assunto do
lazer, ndo numa visdo utilitaria da questdo, mas para além do consumismo, como
registrou Marcellino (2001). Alguns sujeitos portadores de doengas cronicas podem
abandonar atividades de recreagcdo e lazer devido a influéncia da fagida, da
dificuldade de deambular, de alteracées no humor, da necessidade de ajuda para
cuidados pessoais, entre outros. (MARTINS et al., 1996). Assim, percebe-se que a
qualidade de vida ndo esta relacionada somente a boa saude, ndo € uma concepcéao
restrita. A qualidade de vida tem sido associada ao bem-estar fisico, mental e social
do sujeito a partir de sua concepgado subjetiva e multidimensional acerca de
diferentes aspectos da vida em relacdo ao estado de saude. A qualidade de vida
tende a ser melhorada via turismo como uma forma de lazer, pois ha uma propensao
de o sujeito deixar a vida privada e integrar-se a vida publica, na expectativa de

conquistar bem-estar e felicidade.

A REALIDADE SOCIAL DOS SUJEITOS PORTADORES DE EM

Segundo a OMS, 10% da populagdo mundial apresenta algum tipo de
deficiéncia. Nesse contexto, os portadores de EM somam, 2,5 milhdes no mundo
(MSIF, 2004) e 35 mil no Brasil segundo a Associagdo Brasileira de Esclerose
Multipla (ABEM) (2006). Estima-se que 15 pessoas a cada 100 mil, no Brasil,
possuem EM. (MOREIRA, 2004).

A causa dessa doenca ainda nao esta determinada; estdo sendo
investigadas: fator ambiental, virus, fator hereditario, doenga auto-imune ou
combinagado de fatores. (KALB, 2000; MENDES; TILBERY, 2004; SPEM, 2004). A
EM é complexa, caracteriza-se por ser uma doenga neurologica crénica, com lesao
no sistema nervoso central que afeta a mielina que recobre e isola as fibras do
sistema nervoso — principalmente do cérebro, do nervo 6tico e da medula espinhal.
(ABEM, 2003), levando a muitas outras complicagdes durante a vida.

O sujeito portador de EM convive com a dinamicidade da doencga, que pode
envolver aspectos como: sintomas, surtos e sequelas. Os principais sintomas sao:

fadiga, disturbios visuais, problemas de coordenagdo e equilibrio, fraqueza,
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alteracbes na fala, aumento da sensibilidade ao calor, redugdo do apetite sexual,
tristeza, problemas nos intestinos ou rins. (KALB, 2000; SPEM, 2004; MENDES,
2004; BRANAS, 2000; MENDES et al., 2000).

Tanto os sintomas quanto os surtos de EM sao imprevisiveis, podem variar de
pessoa para pessoa, mesmo que sejam do mesmo sexo, da mesma idade e
morando no mesmo pais. Os surtos podem apresentar remissdes e/ou agudizagoes,
sendo as formas de EM classificadas como forma surto-remissdo ou remitente-
recorrente; forma secudariamente progressiva; forma primariamente progressiva e
forma progressiva-recorrente. (KALB, 2000; BCTRIMS, 2003). As sequelas, apds o
surto, refletem a complexidade dessa doencga crénica, cujo sujeito pode apresentar
diversas incapacidades ao mesmo tempo. Isso acontece devido a localizagdo da
desmielinizagdo dos neurdnios, por exemplo: perda de mobilidade, dificuldades na
micc¢ao, alteracdes na fala, redugao da autonomia e dependéncia de outras pessoas.

A EM acomete geralmente adultos jovens, de 20 a 50 anos, podendo ser
encontrados casos com idade inferior e superior. Atinge pessoas da raga branca,
mais mulheres do que homens (2/1) e mais frequente em paises de clima frio.

Esse tipo de enfermidade necessita de uma equipe multidisciplinar de
atendimento: diferentes agentes da saude poderao realizar, de modo abrangente,
suas fungdes, possibilitando melhorias aos pacientes e, em consequéncia, uma
melhora na qualidade de vida. (SMITH; SCHAPIRO, 2000; NOGUEIRA, 2000).

TURISMO, LAZER E ESCLEROSE MULTIPLA

O dinamismo da doenga abrange surtos, remissdes, sequelas, a presenga
de sintomas como fadiga — este o principal sintoma —, além de alteracbes nas
atividades laborais e sociais. Na opinido dos entrevistados, a convicgédo de ser um
portador de EM traz a representacdo de que se estda com uma espada sobre a
cabecga. O sujeito ndo sabe quando sera o préximo surto, quanto tempo durara, se
havera remissdo ou quais sequelas deixara. Nesse contexto, turismo e lazer detém
significados para os portadores de EM.

Turismo significou para os entrevistados uma atividade prazerosa, forma de
estimular o imaginario: sentem-se pingados da realidade, oportunidade de quebra da

rotinas temporal e espacial, possibilidade de mudancgas de atitudes, intensificam-se
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as relagdes sociais, aumentam as motivagdes para viver o dia-a-dia, enfim melhora

a qualidade de vida, como relatam E2 e E4:

O turismo te pinga da realidade, eu acho que é o grande, esse € o grande
prazer. [...] Voltar para casa depois de ter visto algo diferente faz com que o
teu olhar sobre o teu dia-a-dia, tua rotina, seja um olhar mais caloroso, mais
colorido. E2.

Toda viagem tem umas coisas que € o novo, que € conhecer, que é tu fazer
uma troca de experiéncias com outros, com pessoas de outros locais. E4.

Entretanto, o trabalho e as condigdes econdmicas sao fatores que
condicionam as praticas de lazer e turismo. Além disso, os depoimentos relatam que
o mundo nao esta preparado para a diferenca: “Isso é percebido quando se passa a
fazer parte desse mundo segregado” argumentaram os entrevistados. Ha um

estranhamento no olhar do outro, revelando um impacto social, como demonstra E1:

Todo mundo que passava e olhava e virava para tras e olhava, sabe! [...]
Talvez, olhavam por curiosidade, por algum motivo assim, nada de especial,
mais eu me senti muito mal. E1.

O turismo também aparece como qualificador do estado de saude, onde “a
possibilidade de tu ter stress durante uma viagem é muito menor do que tu ter stress
dentro da tua rotina” (E3). Os sujeitos entrevistados n&o buscam o turismo de saude,
embora tenham consciéncia de que ha uma melhora no bem-estar fisico e mental.

A viagem — como fator qualificador de vida dos sujeitos — € amplamente
defendida por Krippendorf (2001). Essa situagao também se reflete na opinido do
entrevistado E2, pois, quando volta de viagem, se sente bem, porque a viagem traz

equilibrio emocional e fisico.

Sem duvida, sem duvida, o bem-estar, o equilibrio, o estar harmonizada,
tudo isso sao fatores que ajudam o portador de esclerose a se manter bem
longe dos surtos. [...] Estar em harmonia mente e corpo. E2.

O turismo possibilita divertimento, repouso, sendo que o “individuo adquire
visibilidade a medida que se apresenta como turista”. (MOESCH, 2002, p. 116).
Nesse sentido, o entrevistado E3 destaca que nao faz da EM o eixo de sua vida.
Afirmou, também, nunca ter viajado especificamente para cuidar da saude, mas ao

voltar de viagens se percebe mais fortalecido, de cabeca pronta, sentindo-se bem.

A esclerose ndo é o eixo da minha vida, nunca saio para procurar
tratamento. [...] Eu fui a Maceid, passei uma semana sozinho, [...] fiz meus
passeios, fiz minha praia, fiz minhas saidas noturnas, fiz tudo, tudo sozinho.
Claro, se um dia tava mais cansado eu saia menos, se eu tava bem, saia
mais. E3.
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Os portadores de EM que praticam turismo no seu tempo de lazer, sao
motivados como qualquer sujeito ndo-portador da doenga, a vivéncia da diversao, do
imaginario, do descanso, da religacao e do prazer, ndo desconhecendo a influéncia
propositiva dessa pratica de lazer como forma de contribuicdo a melhora da sua
saude.

Em relagdo a lazer, para os entrevistados, significou prazer, espacgo de troca,
insercao social, fator de normalidade e qualidade de vida. Como foi citado
anteriormente, para Gutierrez (2001) prazer é uma construgdo social, fato esse

identificado em depoimentos, como, por exemplo, quando E3* explica:

N&o consigo me imaginar sem meu lazer, sem minhas viagens, minhas
saidas, meus passeios, sem minhas idas a qualquer lugar, ndo consigo. [...]
E motivacional, me motiva, me impulsiona. Eu quando acordo de manha, a
minha alegria ndo € saber minhas tarefas que eu tenho que fazer, é saber o
que eu vou fazer depois das minhas tarefas. [...] E isso que me motiva a
cumprir as minhas rotinas. E3.

Os entrevistados destacaram que quando se € diferente o que se busca é a
normalidade, isto €, o sujeito busca ser como os outros, ser igual, participante do
meio social de forma a inserir-se no contexto, conforme sugere E2:

E essa questdo de insergdo, de viver de uma forma normal, como qualquer
pessoa que ndo seja portadora. Entdo me da uma sensagdo de
normalidade, de estar como todos estdo. [...] E ter uma vida normal e
quando tu tens algo que te diferencie o que tu busca é sempre a
normalidade. [...] Eu ndo consigo pensar na minha vida sem atividades de
lazer, seria uma vida dentro do que eu considero uma condigdo saudavel,

equilibrada, dentro do que eu considero uma boa qualidade de vida o lazer
tem que estar presente. E2.

O lazer leva a uma condicdo de vida mais humanizada, € um direito do

cidadao argumentou E2, e concluiu:

Se o lazer hoje nao estivesse na minha vida, ou ndo esta na vida de alguém
eu considero empobrecimento de vida muito significativo, muito grande. Eu
acho que é algo que te eleva a uma condigdo mais humanizada, sem
duvida, estou ciente disto. E2.

Os relatos confirmaram que lazer é importante para a vida dos entrevistados.
Ao descreverem a falta de lazer como algo que tornaria sua vida insipida, sem
sentido e, ao contrario, a presencga dele como um dos pilares de uma vida saudavel,
para os portadores de EM o lazer esta atrelado ao prazer. Como exemplifica E2, a

normalidade deveria ser ressignificada tendo em vista que a condigao humana

* A letra E refere-se a entrevistado e o niimero corresponde a identificagdo. Para garantir privacidade, a todas as pessoas
entrevistadas utilizou-se, o termo o entrevistado, assinalados como E1, E2, E3 e E4.
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revela uma pluralidade, ou seja, os seres humanos sio diferentes uns dos outros,
assim também a busca do prazer se dara de forma diferenciada para cada um.
(ARENDT, 1989).

Segundo Dumazedier (1994) o lazer também estd associado a descanso,
divertimento, porém recebe a critica de Munné (1999) por ndo abordar a questao da
compensagao dentro das vivéncias de lazer. O depoimento a seguir aborda, tanto o
lazer ou a atividade de descanso da fadiga diaria, como lazer-compensacao de uma

vida estafante pela busca do equilibrio da personalidade.

Tu tem que sair um pouco da tua rotina, trabalho diario [...] fazer alguma
coisa que te dé prazer. E uma coisa mesmo de tu se sentir bem, assim se
sentir com vida. E4.

Os autores Marcellino (1995) e Dumazedier (1994) comungam da idéia de
que lazer tem a fungao de diversao que libera do tédio. Na opinido do entrevistado,
portador de EM, as atividades de lazer podem ser realizadas conforme as condigdes

fisicas de cada sujeito, sendo que a alegria de estar em outro lugar ja € um prazer.

Se eu estiver muito disposto eu vou sair bastante, se eu ndo estiver muito
disposto eu vou sair menos, mas a alegria de estar nesse outro lugar vai ser
muito parecida numa situagao ou na outra. E3.

Munné (1999) deixa claro seu posicionamento de que a compensagao no
lazer € um processo objetivo derivado de determinadas obriga¢des sociais. O

depoimento de E2 exemplifica essa situagao.

Muitos portadores deixam a EM controlar suas vidas muito mais do que
deveriam, teriam condi¢cbes de ter uma insergdo social mais ativa, mas a
postura de cada um faz com que limitem sua vida mais do que a prépria
doenga exige. Para vencer esse desafio, o lazer e o turismo sdo uma
grande possibilidade. E2.

Além disso, o testemunho dos entrevistados E1 e E2 refletiram que o lazer, o
turismo como conteudo do lazer, pode favorecer a inclusdo social, possibilitando
vencer os limites da doenga — compensacao —, favorecendo a sociabilidade e o bem-

estar

Eu me sinto apoiada, eu me sinto participante de alguma coisa, sabe? Eu
ndo me sinto isolada fora do mundo. [...] Eu gosto de viajar. Eu me sinto
bem, eu gosto. Eu ndo sei nem como explicar este gosto. E1.

O lazer, pra mim, ele € um complemento fundamental que faz com que a
pessoa possa dizer: “Eu vivo bem, eu sou feliz’. Eu estou inserida num
contexto social. Fago parte de um contexto social e me sinto bem na vida
que tenho. E2.
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Os entrevistados relataram também, aspectos que limitam o acesso ao
turismo e ao lazer, como, por exemplo, a falta do desenho universal, produtos e
edificios acessiveis e utilizaveis por todos (SASSAKI, 1997); barreiras arquitetdnicas
e ambientais, impedimento da acessibilidade ao portador de deficiéncia,
representado por um obstaculo natural ou resultante de implantagdes arquitetbnicas
ou urbanistas (EMBRATUR, 2006); falta de acessibilidade, possibilidade e condigéao
de o portador alcangcar e utilizar com seguranga e autonomia, edificacbes e
equipamentos. (EMBRTUR, 2006). Além disso, o trabalho e as condigbes
econdmicas também sao fatores que condicionam as praticas de lazer e turismo.

Ja as possibilidades de praticas de turismo e lazer permeiam as alteracdes
nas atividades laborais e sociais pela imprevisibilidade da doencga; as trocas afetivas
e a valorizagdo do apoio familiar. A inser¢do social demonstrou favorecer as
possibilidades de escolha pelo sujeito portador de EM; motivam a expressado do
corpo publico ou do privado. Tudo é possivel, segundo os entrevistados, a condigao
de ser um portador de EM n&o os impede de ter lazer.

Diante disso, as praticas de turismo n&do sido valoradas necessariamente pela
performance, mas pelos diferentes momentos de quebra da rotina e esquecimento
dos limites da doenga, reposicao de energias e fator de bem-estar, alegria e contato
com outras pessoas e outras realidades, religando o sujeito portador de EM com a
dinamica da historia, na natureza. Nesse cenario, a viagem n&o cura a doenga em
si, mas o lazer e as férias parecem, cada vez mais, necessarios para uma boa
saude. (KRIPPENDOREF, 2001).

Diante dessa realidade, para uma boa qualidade de vida, ha que se ter lazer
afirmaram E2 e E3, caso contrario, haveria um empobrecimento da vida, no que
concordam Marcellino (2001), Dumazedier (1984) e Munné (1999). Os valores
pessoais também foram percebidos nos depoimentos desses entrevistados,
possibilitando a interpretacdo de que lazer e turismo sdo fundamentais para a
qualidade de vida.

Lazer me da muita qualidade de vida, [...] da a sensacgao de estar vivo. E3.

Eu ndo consigo ver a minha vida sem atividades de lazer, [...] no que eu
considero uma boa qualidade de vida, lazer deve estar presente, se nao
estiver, sera um empobrecimento de vida muito significativo. [...] Dentro do
que eu considero uma boa qualidade de vida, o lazer tem que estar
presente. E2.
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Aproximando os sentimentos expressados pelos entrevistados, o portador
de EM, as vezes, fragilizado pela doenga, busca nas relagdes interpessoais,
presentes no lazer e no turismo, aspectos relevantes para a qualidade de vida
caracterizando uma religagao entre o sujeito e o seu meio.

Dessa forma, conforme os relatos, todos se sentem inseridos no contexto
destacando-se a atividade comunicacional que permeia as praticas de turismo.
Segundo Moesch (2002, p. 45), cada sujeito se “integra em um conjunto que lhe
permite, ao mesmo tempo, viver e entrar em correspondéncia com os outros”.

Nessa direcdo, além da possibilidade de estabelecer comunicacdo com o
outro, o turismo proporcionou prazer aos entrevistados E1 e E2. Ao abordar um
aspecto tao relevante de lazer, os entrevistados registraram que o lazer ndo pode
ser considerado elemento sem importadncia ou uma frivolidade da vida social.
(MOESCH, 2002).

O deslocamento é prazeroso, estar num outro lugar é prazeroso, o contato
com outras pessoas, outros ambientes, mesmo que sejam ambientes
proximos. [...] Sempre viajo com meu marido e, muitas vezes, [...] com
amigos ou com familia. E2.

Eu gosto muito de ir para o Gravatal [...] eu ia com as meninas quando eram
pequenas. [...] Naquela época, como elas eram pequenas, era um lazer
maravilhoso. [...] O ano passado nés fomos duas vezes. E1.

Os depoimentos indicaram que o turismo é uma condigdo, um qualificador
do estado de saude, tendo em vista que ha um redimensionamento em algumas
atividades de lazer, pois os portadores de EM entrevistados afirmaram realizar
atividades para as quais se sentem em condi¢des, sendo, ao mesmo tempo, atores
e/ou expectadores. A pratica do turismo, tdo-somente pelo fato de estar em outro

lugar, ja significa uma situagao prazerosa para E1 e E2.

A viagem te tras descanso mental porque te desloca do teu ambiente e, ao
te deslocar, faz com que tu desconecte de todos aqueles pequenos
problemas e pequenas situagdes que, somadas, ou te levam a um
desgaste, ou te levam a um estresse, ou ao cansago, ou te levam a falta de
perspectivas. E2.

Dentro daquela agua eu me sinto bem. [...] Eu faco exercicios dentro da
agua, [...] eu fago exercicios nas barras. Eu fico aqui e relaxo. [...]
Descansar, ler, pegar um solzinho, fazer exercicios. E nessa area assim,
mas fazer exercicio uma coisa mais ao ar livre. Eu gosto que tenha sol e
ficar 1a fora, embaixo das arvores, embaixo do guarda-sol. E1.

Nesse cenario, o lazer torna-se cada vez mais necessario para proporcionar
boa saude, podendo possibilitar alivio as tensdes (KRIPPENDORF, 2001) e a
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reducdo do estresse. Essa realidade pode ser percebida pelo depoimento de E4,
haja vista o entrevistado ter afirmado que quando viaja parece desligar-se de tudo,
de qualquer coisa, inclusive da rotina. Reconheceu, além disso, que ao voltar de
viagens se sente renovado, e isso influencia na saude. Exemplificou dizendo que, na
ultima viagem ao Exterior viajou de 6nibus e trem e ndo se sentiu mareada e tonta,
mal-estar que sente quando utiliza 6nibus em sua cidade.

As vezes eu fico tonta, eu fico mareada, assim. E isso eu nunca senti na

viagem, bastou estar na cidade de volta, rotina, peguei o primeiro énibus [...]

dai ha pouco fiquei enjoada mesmo. E isso eu ndo cheguei a ter la em
nenhum momento. E4.

Os entrevistados, por meio de seus relatos, demonstraram que as atividades
de lazer e de turismo contribuem ndo sé para seu bem-estar, mas para sua

qualidade de vida de forma geral.

CONSIDERAGOES TRANSITORIAS

Por ultimo, as consideragbes finais deixam evidentes os significados da
pratica do turismo para portadores de EM em seu tempo de lazer: pratica social
prazerosa, aspecto qualificador da saude, atividade ativa ou passiva, estimulagcédo do
imaginario, momentos de trocas sociais e culturais significativas; atividade que n&o
impde comportamento de performance ou produtividade; atividade que concentra
muitas vivéncias de lazer e de prazer, melhorando a qualidade de vida.

O estudo revelou que as praticas de lazer e de turismo significaram atividades
prazerosas e condicao de normalidade para ser e estar-no-mundo.

Entretanto, cabe salientar que os fatores limitadores as praticas de turismo
foram identificados como: o dinamismo da doenca, a falta de acessibilidade e de
desenho universal. Como dinamismo da doenca, pode-se perceber, neste estudo,
que os participantes parecem estar constantemente com uma espada sobre a
cabeca, pois nunca sabem quando sera o proximo surto e quais serao as sequelas
deixadas pelo mesmo. Dificuldades na acessibilidade foram relatadas como possivel
forma de controle social o que reflete o sistema de valores da sociedade, que se
preocupa em organizar a infra-estrutura para garantir a produtividade apenas de

sujeitos normais. Aquilo que tem importancia para o sujeito privado é desprovido de
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interesse para o sujeito publico. Em relagdo ao desenho universal, se percebeu a
falta de rampas de acesso, corrimdes e banheiros adaptados.

Portanto, ha necessidade de mudanca de paradigmas, bem como de
ressignificar as diferengas. Ha necessidade de se ver o portador de EM como um
sujeito normal, para isso ha que se oferecer condigdes para que esse sujeito seja
visto e ouvido pela sociedade. Ressignificar as diferengcas no sentido de um
entendimento da condi¢gdo do outro que nao precisa ser, necessariamente, melhor
ou pior que a maioria, mas somente diferente.

Ha necessidade da continuidade de estudos na area do turismo e do lazer.
Desta pesquisa emergiram novos temas, como, por exemplo, possibilidade do
sentimento de normalidade do portador de EM enquanto turista; turismo versus
comportamento de perfomance e produtividade; acessibilidade ao turismo: realidade

ou ilusdo?; o turismo e o prazer; turismo como fator promotor de qualidade de vida.
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