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RESUMO: Este artigo ¢ um relato de experiéncia, apresentando
uma pratica de Terapia Ocupacional junto a pacientes com
condi¢des neuroldgicas muito graves, pautada no resgate
biografico destes sujeitos, utilizando-se do diario de campo da
primeira autora. Tem como referencial norteador o Cuidado,
entendido como a designagdo da atengdo a saude interessada no
sentido existencial da experiéncia do adoecimento. Busca-se o
resgate da subjetividade destas pessoas, compreendida como o
modo de organizar as diferentes experiéncias, a partir e com relagéo
a atribuicdo de significado para o seu cotidiano. A populacio
assistida nesta experiéncia refere-se aquelas que sofreram uma
perda muito grande de sua funcionalidade (motora e cognitiva), a
partir de acometimentos neurologicos, especialmente pessoas em
estado vegetativo persistente e em estado minimo de consciéncia.
Memoria, historia, identidade, dignidade, subjetividade
especificam a pratica do terapeuta ocupacional, independentemente
das reagdes neuroldgicas apresentadas, como alguém que ajuda
reconstruir os sentidos e significados do cotidiano do paciente em
condicdo de tdo severa incapacidade.

DESCRITORES: Terapia ocupacional; Biografia; Estado
vegetativo persistente.
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ABSTRACT: This article aims to describe an occupational therapy
intervention for patients with severe neurological conditions, based
on biographical rescue. It was used records and field diaries of
the first author. The concept of Comprehensive Care is the main
reference, designed as care interested in the existential sense of the
illness process. It seeks to rescue the subjectivity of these people,
understood as a way of organizing all the different experiences in
life, from their relations with meaning. The assisted population
refers to those who have suffered great loss of its functionality
(motor and cognitive), from neurological affections, especially
persons in a persistent vegetative state and minimally conscious
state. Memory, history, identity, dignity, subjectivity specify the
practice of occupational therapist, regardless of neurological
reactions presented by the patients, as someone who helps
reconstruct the meanings of the daily life of person with so severe
disability.

KEYWORDS: Occupational therapy; Biography; Persistent
vegetative state.
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inda que com os avangos tecnoldgicos da

area biomédica muitas pessoas sobrevivam

a injurias graves, outras acabam por ficar
severamente sequeladas: é o caso de pacientes neurologicos
graves apos Acidente Vascular Encefalico ou Traumatismo
Cranio-Encefalico, ou ainda pessoas com condigdes
degenerativas do Sistema Nervoso Central.

A assisténcia a estes pacientes parece ser um tema
pouco reconhecido na producdo cientifica brasileira e,
muitas vezes, o cuidado acaba por limitar-se as condi¢des
de higiene e observagdo clinica. Em pesquisa realizada
no més de fevereiro de 2013 nas bases de dados SciELO,
LILCAS ¢ MEDLINE, utilizando o descritor Estado
Vegetativo Persistente ndo ha nenhuma publicagdo em
Lingua Portuguesa sobre o assunto, por exemplo.

Este artigo tem como objetivo relatar um modo
de interveng@o com pacientes com condigdes neurologicas
muito graves, pautada no resgate biografico destes sujeitos.
E um relato de experiéncia, com reflexdes tedricas a partir
do conceito de Cuidado em Satde; o material empirico que
deu origem ao texto foi obtido através de diario de campo
da primeira autora, escrito entre 2006 € 2010, com pequenos
adendos realizados em 2013 ap6s novo contato com um
dos pacientes atendidos. A utilizacdo de tal material para
estudo e publicagdo foi autorizada pelo Comité de Etica da
institui¢do na qual a primeira autora atuava como terapeuta
ocupacional e tal pratica foi desenvolvida, seguindo-se os
preceitos de ética em pesquisa (Hospital Premier, em Sdo
Paulo, SP).

Este texto percorrera o seguinte caminho:
apresentacdo do referencial do Cuidado (norteador
conceitual da pratica que sera relatada), breve explicagdo
de quais condi¢des neurologicas graves foram abordadas,
relato da pratica em Terapia Ocupacional com reflexdes e
consideragdes finais.

O Cuidado como referencial norteador

Antes mesmo de um referencial para a assisténcia
na area da satide, o cuidado ¢ aqui compreendido como um
valor humano, uma constru¢ao coletiva que — para a area da
satide — representara basicamente a centralidade na pessoa,
usuario e trabalhador.

O Cuidado deve ser compreendido como direito e
ética definidora de praticas ¢ de identidades em satde, se
afiliando a valores de defesa da vida, busca da felicidade e
comunicag¢do mais plena entre os sujeitos'. Zoboli? trabalha
também com o conceito de alteridade como fundamental
para o cuidado, isto ¢, o direito do outro ser como o é,
sujeito e protagonista historico, com suas singularidades
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e diferengas, abrindo-se a possibilidade de uma relagao
intersubjetiva de fato.

Considerando aspectos técnico-assistenciais,
Ayres® define o Cuidado como a designagdo da atengdo a
satde interessada no sentido existencial da experiéncia do
adoecimento, incluindo aspectos como escuta, encontro
dialdgico entre usuario e profissional, acolhimento, busca
de sentidos e significados, possibilitando que ambos (re)
construam suas percepcgdes de si proprios no encontro
assistencial. Estas consideragdes podem atuar como
norteadoras das praticas em saude, considerando-se nas
finalidades e meios da atencdo a saude ndo somente as
normatividades morfofuncionais, mas também (e por
intermédios delas) aspectos praticos relacionados a
construgdo da Vida Boa, nas formas em que se configuram
nas condic¢des sociais e pessoais singulares.

Em diversos artigos, Ayres**3¢ propde que o
horizonte normativo deve ser a ideia de felicidade,
como uma experiéncia vivida com valores positivos,
independentemente do estado “completo” de bem-estar (tal
como a satde ¢ definida pela OMS) ou do nivel perfeito de
funcionalidade. Tudo isso sendo definido pelo processo e
pela experiéncia do sujeito, do profissional e do encontro
entre ambos (experiéncia compartilhada), em um processo
de reconhecimento mutuo. Enfim, em um auténtico encontro
entre sujeitos para a agdo terapéutica, considerando-se as
raizes sociais dos adoecimentos, assim como da disposi¢do
socialmente dada das tecnologias e servigos disponiveis.

Estes conceitos sdo fundamentais ao se abordar
a questdo da pessoa com uma condi¢do de dependéncia
muito grave, uma vez que, a partir desta 6tica, a mesma
continuara sendo sujeito de sua historia, mesmo com muitas
incapacidades; o desafio esta na construgdo de linguagens
inovadoras e alternativas para se estabelecer este encontro.
Busca-se o resgate da subjetividade destas pessoas — da
sua humanidade como sujeitos detentores de uma biografia
— entendida como o modo de organizar as suas diferentes
experiéncias, a partir ¢ com relacdo a atribuicdo de seus
significados para o cotidiano delas.

Pessoas com condi¢des neurolégicas muito graves

A populagdo assistida nesta experiéncia relatada
refere-se aquelas que sofreram uma perda muito grande
de sua funcionalidade (motora e cognitiva), a partir de
acometimentos neurologicos, sejam eles progressivos ou
agudos.

Na perspectiva morfofuncional, de acordo com Graham
et al.”, sdo pessoas com deficiéncia grave, isto €, possuem
sequelas permanentes, sejam mentais ou fisicas (e normalmente
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as duas), dependentes de pelo menos uma pessoa para suas
atividades do cotidiano. Neste grupo, estdo incluidas as pessoas
em estado vegetativo, as pessoas em estado de consciéncia
minima e as pessoas com sindrome do encarceramento,
ressaltando-se que sdo condigdes que podem ser causadas por
diferentes diagndsticos ou injurias neurologicas.

Para Beaumont e Kenealy?, ¢ muito dificil estabelecer

Tabela 1 - Sumario das condigdes neurologicas graves

aincidéncia e a prevaléncia destas condigdes, uma vez que
o erro de diagnosticos ¢ grande (aproximadamente 42%).
Nos dados disponiveis no Brasil sobre a incidéncia e a
prevaléncia de deficiéncias e incapacidades, ndo ha mengao
e/ou subdivisdo das categorias estudadas de maneira a incluir
dados especificos sobre as deficiéncias muito graves®!®!!,
Tais condig¢des estdo sumarizadas na Tabela 17213,

Condicao neurolégica

Critérios de diagnéstico

Estado Vegetativo

Respiragao Espontanea

Acordado, porém sem percep¢do do ambiente

Sem comportamentos intencionais
Sem produgdo de linguagem ou compreensao
Incontinéncia fecal e urinaria

Preservagdo variavel de reflexos dos nervos cranianos ou espinhais

Estado de Consciéncia Minima

Sinais flutuantes de percepgdo do ambiente
Resposta a comandos verbais

Fixagdo do olhar sustentada
Acompanhamento com o olhar
Verbaliza¢ao (mesmo que ininteligivel)

Movimentos e comportamentos relacionados aos estimulos ambientais

Sindrome do Encarceramento

Fungdes cognitivas preservadas

Nenhum movimento (anartria ¢ tetraplegia)

Os cuidados a pacientes com estas condigdes
apresentados na literatura compdem-se principalmente dos
seguintes aspectos: estimulagdo sensorial para recuperagado
de fungdes motoras e cognitivas; prevengao de complicagdes
secundarias a condi¢do, como deformidades fisicas, tlceras
de pressdo, infecgdes de repeticdo, etc.; suporte a familia'.
E possivel observar que as a¢des voltadas especificamente
ao paciente t€ém como foco sua condig@o clinica, fisica
e neuroldgica (ou seja, tem como horizonte normativo a
morfofuncionalidade, nas palavras de Ayres®).

Nas publica¢des que trabalham com os cuidados ao
final da vida as pessoas com doenga neuroldgica de longa
durag@o, aspectos como controle de sintomas ¢ promogao
de conforto fisico sdo aqueles voltados ao paciente.
O suporte a familia é descrito em detalhes, inclusive
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discutindo-se medidas de intervencdo e descontinuidade
de procedimentos'>',

Um primeiro aspecto sobre o qual é possivel
discorrer ¢ a ruptura vivida pelo sujeito e por sua familia/
rede de apoio nos casos de injurias agudas (como acidentes
vasculares encefalicos ou traumatismos cranioencefalicos).
Tratam-se de pessoas que levavam uma vida independente
¢ que vivem uma mudanga brusca em seu cotidiano, para
uma condi¢do de dependéncia. E um momento de crise
importante. J& as doencas degenerativas trazem outra
trajetoria, de perdas progressivas, de desconhecer e re-
conhecer aquele sujeito em sua nova condigdo, que piora
ao longo do tempo.

Em ambos s@o vivenciadas crises ao longo do
processo; intercalam-se momentos de interrupgao, adaptagdo
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e convivéncia, naquilo que ¢ comumente chamado na area
médica de cronificagio da doenga. E possivel pensar o
adoecimento enquanto um acontecimento histérico na
vida do sujeito. Ha repercussoes na identidade advindas do
processo de adoecimento, ¢ o conceito de ruptura biografica
pode compor para considerarmos este aspecto.

Segundo Adam e Herzlich, apud Canesqui'’, trata-se
de olhar para a dimensdo sociocultural das enfermidades
de longa duracdo, olhando para o sujeito (com)vivendo
com uma condi¢do que o acompanha em todos os lugares
e sua maneira de percebé-la e de significa-la decorrem de
um processo de interpretagdo e a¢do, que esta em constante
movimento.

Nas condig¢des aqui abordadas, nas quais o paciente
ndo se comunica, como estado vegetativo ou estado minimo
de consciéncia, para além de nao o reconhecer como sujeito,
pode-se dizer que quiga sdo reconhecidos como humanos e
tal situag@o tera implicagdes na produgdo do cuidado.

Kneafsey e Gawthorpe'® apontam ainda um aspecto
bastante importante: nestes casos de extrema gravidade,
os membros da familia vivenciam um luto pela pessoa
que um dia este familiar foi, e podem ter dificuldade de
reconhecer este “novo” sujeito. Cabe apontar aqui, que
a pratica proposta neste estudo pode funcionar como um
facilitador deste reconhecimento, uma vez que permite o
resgate concreto da historia e da identidade do paciente.

Ainda ha desconhecimentos sobre muitos aspectos
que envolvem a saude e a doenga de pessoas severamente
incapacitadas, abrindo-se espacos para fantasias, medos
¢ julgamentos de valor da propria equipe de cuidados na
assisténcia, podendo ser enfatizados os aspectos negativos
relativos ao cuidar, como pouco investimento da equipe,
abandono do cuidado, dificuldade no lidar cotidiano com
este tipo de paciente, etc. Entretanto, o referencial do
cuidado abre caminhos para potencializar esta assisténcia.

Sobre a Terapia Ocupacional

A intervengdo do terapeuta ocupacional — seja
em qual area for — esta voltada para este fazer e os
desdobramentos que o processo satde-doenga trouxe, ou
seja, quais foram os fazeres interrompidos ou perdidos pelo
adoecimento ¢ qual a possibilidade deste (ou outros fazeres
significativos) voltarem a vida do sujeito.

Em uma doenga grave, ha rupturas, limitagdes,
mudangas de papéis, dor ¢ outros sintomas, diminui¢ao
da participag@o da pessoa em seus contextos familiares
e sociais. Porém, ainda que o cotidiano destes pacientes
seja muito limitado, por vezes até sem a possibilidade de
escolhas e fazeres, a vida ndo pode perder seu sentido, ¢
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o resgate de atividades tera entdo um papel fundamental.

A possibilidade de atuagao do terapeuta ocupacional
¢ de intervir junto ao paciente para que ele continue sendo
sujeito de sua propria histéria, independentemente de sua
condigdo, através do resgate, descoberta e materializag@o
de atividades que validem suas poténcias de vida.
Porém, a pergunta que ressoa é: como resgatar atividades
significativas para alguém com tdo grave sequela?

Como uma possibilidade de responder a estas
perguntas, relataremos dois casos — construidos a partir
do diario de campo da autora, conforme ja mencionado.
Sdo aqui utilizados nomes ficticios, para preservar sua
identidade.

A histéria de D. Tereza: Nutrida pela misica

Dona Tereza ¢ idosa, professora universitaria que
trabalhava com nutricdo, muito culta, com varios livros
publicados, solteira, morava com a irmd também idosa.
Dona Tereza foi acometida por um grave AVE em casa,
enquanto trabalhava em seu escritorio; foi hospitalizada e
sua situagdo — no jargdo médico — se “cronificou”, isto ¢,
apos alguns meses, sua situagdo clinica era estavel, mas nao
havia nenhuma recuperagdo neurolégica. Cuidados com
a traqueostomia ¢ a gastrostomia, mudangas de decubito,
fisioterapia motora e respiratédria eram seu cotidiano; Dona
Tereza nao abria os olhos, mas fazia faces de desconforto
quando mobilizada no leito.

Fui avalia-la e ja na primeira conversa com a irma,
ela relata que Dona Tereza vivia para o trabalho e para a
musica. A musica classica estava presente em todo o seu
cotidiano: nada ela fazia sem ouvir musica, de tomar banho a
estudar. Aparece ai a primeira possibilidade de intervengao:
que Dona Tereza continuasse ouvindo musica, afinal isto
era absolutamente significativo para ela.

Com um radio e alguns CDs de musica classica
passo a tentar um encontro (¢ esta palavra ¢ importante)
com Dona Tereza, a tentar estabelecer ali uma relagdo por
algo que fosse dela, da sua histéria e da sua vida para além
da doenga. Duas vezes por semana, pegava uma cadeira,
abaixava a grade do leito e colocava nossas musicas; digo
nossas porque compreendo que — de alguma forma — se
estabelecia uma relagdo ali — ela com o gosto musical e eu
com a acdo de escolha e de levar a musica. Aos poucos,
também fui agregando o toque: encostava em sua mao, seu
ombro, a fim de dar mais indicios da minha presenca ali.
Pois bem, assim ficamos por mais de oito meses, tempo que
ela ficou hospitalizada, até sua morte.

Memoéria, histoéria, identidade, dignidade,
subjetividade sdo alguns conceitos norteadores que agora
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podem ser elencados. Configura-se enquanto papel do
terapeuta resgatar a historia destas pessoas de maneira
concreta, nomear “ditos e ndo ditos”, conseguindo
discriminar aquilo que agrada ou ndo, e ampliar as
possibilidades de encontro destas pessoas com o mundo e
com aqueles que a rodeiam.

Tem-se como objetivos principais:

= Pessoa perceber-se ainda capaz, para além da
doenga;

= Materializar a historia de vida do paciente;
= Produzir interagdes pautadas nas potencialidades;

= Concretizar o direito de SER humano.

E, Dona Tereza pode ouvir sua musica até o final de
sua vida. O mais interessante desta historia foi seu obituario
no Jornal Folha de Sao Paulo: um texto grande, com o titulo
“Nutrida pela musica”. De alguma forma, a intervengo
proposta pode contribuir para que ela fosse nutrida pela
musica (sua histdria e sua identidade que ali permaneceram)
até o final, realmente.

A historia de Manoel: Viver ativo e criativo

Homem de aproximadamente quarenta anos, Manoel
trabalhava como operador de transito em Sdo Paulo.
Ha aproximadamente 16 anos, ele sofreu um acidente
enquanto trabalhava (atropelamento) e ficou com graves
sequelas motoras e cognitivas. No primeiro contato, suas
deformidades fisicas irreversiveis impressionam e surge o
questionamento: “Que tipo de assisténcia foi dada a esta
pessoa?”.

Inicio nosso processo terapéutico ocupacional
observando seu nivel de percepgdo do ambiente; oferego
estimulos diversos (e agora ndo s6 a musica) e observo
suas reagodes. A equipe nao tinha — nesta época — quaisquer
informagdes sobre sua historia de vida, pois sua rede familiar
¢ bastante precaria, com visitas esparsas ¢ pontuais de sua
mae. Na forma de “tentativa e erro” inicio um contato e €
possivel perceber que ele faz sons guturais dependendo do
estimulo oferecido. Continuo o processo, tentando atribuir-
lhe algum sentido e significado.

Nasce a proposta de leva-lo ao jardim, para um banho
de sol, afinal, ele estava acamado ha treze anos na época,
e qual havia sido seu contato com o mundo? O hospital
estava pouco preparado para tal atividade, ndo havia cadeira
de rodas adequada, a equipe estava insegura em tira-lo do
leito, mas mesmo assim foi possivel. Em uma maca, com
alguns travesseiros, Manoel passeia pelo hospital e vai ao
jardim, causando estranhamento a todos, inclusive em mim,
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sua terapeuta.

Manoel fica bem e parece gostar do passeio, apesar
de claramente estranhar a luminosidade (ele fecha os
olhos, mas aos poucos os vai abrindo). Comego a perceber
que estamos entrando em relagdo, e comego a encontrar
sentidos em suas expressdes: agradavel e desagradavel,
especialmente.

O trabalho segue e o proximo passo foi encontrar
uma cadeira de rodas que pudesse ser mais adequada a
Manoel, bem como negociar sua compra junto a instituigao.
Enquanto isso, os passeios de maca ao jardim continuam.
No primeiro dia de cadeira de rodas, ele consegue sentar-se
e parece muito confortavel, inclusive adormecendo.

As transferéncias da cama para cadeira sdo sempre
realizadas apos imensa negociagdo com a equipe de
enfermagem; ¢ dificil explicitar qual o sentido daquela
intervengdo e, além disso, ¢ necessario pelo menos trés
profissionais para realizar tal tarefa, mobilizando muito a
equipe (concreta, mas também simbolicamente talvez). Os
passeios sdo feitos uma vez por semana, ¢ em outros dias
sd0 propostas outras atividades a Manoel, em um processo
de continua experimentagdo: musica, leituras, massagem,
toques. Vou observando o que parece gostar, o que parece
ndo gostar; ele adora cafuné... Sua expressao ¢ nitida de
prazer! Vamos encontrando — juntos — um sentido para a
intervencdo. Ou seja, mesmo alguém com uma sequela tdo
grave, pode a sua maneira estar em relagdo com o mundo
e com outras pessoas.

A estimulacdo sensorial (denominacdo que ndo
representa bem a utilizagdo dos sentidos para a interagdo
com o mundo) para além do ganho de fungdo neurologica®
(Sanz et al, 2004), passa a representar a concretiza¢do da
possibilidade da interagao deste paciente com o mundo, seja
individualmente ou em grupo. A presenca do terapeuta, com
sua avaliagdo e acompanhamento atentos e continuos, faz-se
fundamental, ndo como um mero propositor de atividades
ou estimulador de fungdes, mas sim como alguém que ajuda
a (re)construir(com) os sentidos e significados do cotidiano
de alguém em condig@o de tdo severa incapacidade,
independentemente de seu tempo de vida.

Manoel continuou em atendimento, nesta institui¢ao
e por uma equipe, que continuou tal proposta de intervengao;
foi possivel saber quais suas musicas prediletas, por seus
esbogos de sorriso, seus sabores preferidos. No caso de
Manoel, os sons feitos por ele quando ouve Fabio Junior
ou Roberto Carlos, unanimes na preferéncia feminina, mas
de que ele ndo gosta, sdo absolutamente diferentes daqueles
feitos quando ele ouve cantores como Lulu Santos ou o
grupo de musica pop Cidade Negra, de que ele gosta.

Os estimulos propostos partem da historia daquela
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pessoa em questdo, proporcionando sua materializagdo
enquanto ser-humano. A abertura de caminhos para a
reconstrucao/ressignificacdo de sua biografia ocorrera por
diversas linguagens, de que os proprios aspectos sensoriais
podem fazer parte. Para o levantamento do repertdrio
ocupacional do paciente, o terapeuta fara uma investigagao
minuciosa, quase como um “detetive”, para que entdo
tenha elementos que possibilitem entrar em relagdo com
este sujeito.

Cada uma destas atividades nao ¢ realizada para se
obter efeitos especificos, mas para oferecer uma rede de
possibilidades articuladas, aumentando a probabilidade
de que algo de novo se dé neste mundo do mesmo. [...]
possibilidade de emergir de um universo caotico e poder
habitar o mundo. Este deveria ser o desejo de terapeuta:
de que outro possa experimentar uma existéncia criativa.

Como? Nao podemos determinar [...]. (p.46)>.

O terapeuta ocupacional, além da avaliagdo
minuciosa, fard um acompanhamento atento e continuo,
propondo atividades a partir deste sujeito, observando suas
possiveis reacdes, nomeando possiveis achados. Além disso,
devera oferecer suporte e orientagdo a familia, que também
estdo em uma situagdo de vulnerabilidade.

Manoel morreu em maio de 2013 e —coincidentemente
— eu estava no hospital. Pude me despedir, agradecer e, de
alguma forma, finalizar nosso processo, inclusive ajudando
a equipe nos cuidados com o corpo.

Consideracoes Finais

Na Tabela 2, encontra-se um esquema resumindo o
método de trabalho.

Tabela 2 - Esquema do processo de intervengao

¥

Proposicdo de atividades / estimulos sensoriais

(Re)construgdo com a pessoa
Capacidades remanescentes

A reconstru¢do da identidade de Manoel e de
Tereza ¢ possibilitada e produzida pela linguagem, pela
nomeagdo, mas nao s6. Os tais estimulos sensoriais
se mostram como ferramentas possiveis para uma
reconfiguracdo da relagdo com alguém gravemente
acometido por uma doenga neuroldgica, com encontro
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e acolhimento.

A proposta terapéutica ocupacional € bem descrita
nas palavras de Lima®: “Tratava-se, entdo, de criacdo de
moradas para a instala¢do do universo humano” (p.48);
resgatando a possibilidade de estes sujeitos continuarem
existindo, a sua maneira, possibilitando que mesmo com
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certo estranhamento novos mundos sejam criados.

O resgate biografico como proposta de producao
do cuidado em Terapia Ocupacional para pacientes
com condig¢des neurologicas graves propicia: conforto,
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