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ATERAPIA OCUPACIONAL NAESCLEROSE MULTIPLA: CONHECENDOE
CONVIVENDO PARAINTERVIR*

PatriciaHoffmannt, AnaMariaDyniewicz?

RESUM O: A pesquisa, de abordagem qualitativapor meio de histériaoral, objetivou conhecer atrgjetériade vidade uma
portadora de esclerose multipla e relatar as intervengéo em terapia ocupacional. O estudo relata a evolugéo clinica entre
2003 e 2007 e as categorias de andlise de entrevistas realizadas em 2004. As categorias foram: caracteristicas pessoais e
relacles sociais; a doenca e seus significados; o acompanhamento terapéutico; o cendrio e a intervencdo da terapia
ocupacional; afrustracdo pelo tratamento e a evolucdo da doenca; e o apoio da familia. Conclui-se que individualizar o
tratamento, unindo os recursos disponiveis e buscando apoio multidisciplinar e familiar contribui para a unido do saber
técnico cientifico com a subjetividade desenvol vendo assisténciadiferenciada, por apoio e presenca, orientacdo ereflexao,
seguranga e conforto.

PALAVRAS-CHAVE: Terapiaocupacional; Esclerose multipla; Humanizagdo daassisténcia.

THE OCCUPATIONAL THERAPY INTHE MULTIPLE SCLEROSIS: KNOWINGAND
COEXISTINGTOINTERVINE

ABSTRACT: The research, of qualitative approach by means of oral history, aimed to know the trgjectory of life of a
patient with multiple sclerosis and the intervention in occupational therapy. The study reports the clinical evolution
between 2003 and 2007 and the interviews' categories of analysis conducted in 2004. The categories were: personal
characteristics and social relations; the disease and its meanings; therapeutic monitoring; the intervention of the
occupational therapy; the frustration caused by the treatment and progress of the disease; and support of the family. Itis
concluded that theindividualization of the treatment, joining avail able resources with multidisciplinary and family support
contributes to the union of scientific knowledge with technical assistance for the development of subjectivity, through
support and presence, guidance and discussion, safety and comfort.

KEYWORDS: Occupational therapy; Multiple sclerosis; Humanization of assistance.

LATERAPIA OCUPACIONAL ENLAESCLEROSISMULTIPLE: CONOCIENDOY
CONVIVIENDO PARAINTERVENIR

RESUMEN: Lainvestigacion, deabordaje cualitativo por medio de historiaoral, tuvo como objetivo conocer latrayectoria
de vida de una portadora de esclerosis multiple y relatar las intervenciones en terapia ocupacional. El estudio relatala
evolucién clinicaentre 2003y 2007 y las categorias de andlisisde entrevistas realizadas en 2004. L as categorias fueron:

caracteristicas personales y relaciones sociales; la enfermedad y sus significados; el acompafiamiento terapéutico; el

escenarioy laintervencion delaterapiaocupacional; lafrustracién por el tratamientoy el progreso delaenfermedad, y €l

apoyo de lafamilia. Se concluy6 que individualizar el tratamiento, uniendo los recursos disponibles y buscando apoyo
multidisciplinarioy familiar contribuye paralaunion del saber técnico-cientifico con lasubjetividad desarrollando asistencia
diferenciada, por €l apoyoy lapresencia, orientaciony reflexion, seguridad y confort.
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INTRODUGCAO

A Terapia Ocupacional, sendo uma ciéncia de
reabilitacdo dasalde, contacom instrumentosvaliosos
para auxiliar individuos acometidos de Esclerose
Mltipla(EM) paraque consigam reinventar emel horar
aquaidadedevida. A EM éumadoencainflamatéria
crénicanaqual variostipos celulares como linfécitos,
macréfagos e outras células imunocompetentes
acumulam-se ao redor de vénulas, no sistemanervoso
central, atacando e destruindo a mielina®. Com a
perdademielina, o potencia de ag¢&o ndo é conduzido
normalmente e afuncéo do nervo cessa efetivamente.

O terapeuta ocupacional desenvolvetratamentos
paranecess dades e deficiénciasindividuais especificas,
com base nas variagdes dos sintomas da EM e na
progressdo da doenca. O objetivo do tratamento &
desenvolver capacidadesefazer adaptagbesindividuais
que promovam independénciafuncional navidadiaria,
poistraba hostornam-se frustrantes quando aforcaea
coordenagdo diminuem®.

A EM é uma das principais causas de
incapaci dade neurol 6gicaem adultosjovensedemeia
idade, provavelmente ndo existe outra doenga com
um resultado final tdo imprevisivel ou com
manifestacOes t&o variadas. Um dos sintomas que
causam grande preocupagdo nosindividuos com EM
€ a fragueza nas maos associada a rigidez e a
espasticidade®. Com essas caracteristicas 0os
pacientes com EM sdo beneficiados pela Terapia
Ocupacional-TO, especificamente pela Terapia da
M&o, por meio de instrumentai s especificos, conduta
baseada natécnica, paraconfeccdo e do uso de Orteses
e prescricéo de exercicios.

Com as consideractes até aqui descritas, esta
pesquisaobjetiva conhecer atrgjetdriade vidade uma
portadorade esclerose multiplaerelatar aintervencdo
em Terapia Ocupacional.

TERAPIA OCUPACIONAL

O terapeuta ocupacional tem na andise de
atividades seu melhor instrumento, pois € através dela
gue essa ciéncia se diferencia das outras ciéncias de
reabilitaco. Andlise de atividades é o processo de
investigar cuidadosamente asatividades paradeterminar
seus componentes. O terapeuta que € treinado em
andlise pode facilmente selecionar a atividade mais
apropriada terapeuticamente, entre as quais estdo
disponiveis e que sgjam do interesse do paciente®.

Em Terapia Ocupaciona ha oito passos basicos
de umabem sucedidaanalise deatividades®: conhecer
astécnicasrequeridas pararealizagdo deumaatividade;
estabe ecer previamente quaidadesesignificadosfisicos,
psicolégicos e sociais de uma atividade; investigar a
atividade para determinar seus componentes; adequar
as atividades a objetivos terapéuticos; conhecer
previamente as atividades adequadas a cada disfuncao;
analisar aspartesque compdem umaatividade; conhecer
a natureza da atividade; e conhecer o potencial
terapéutico daatividade quanto aos seus aspectosfisicos,
psiquicosesociais.

Outro aspecto a ser considerado na andlise de
atividades sfo ostipos mais pertinentes ao programade
tratamento no qual o terapeutaocupacional irasebasear.
As atividades sfo classificadas em grupos distintos:
atividade/exercicio; atividade/producdo; atividade/
expressao; atividade/criacdo; transformagéo®. No caso
do tratamento de disfuncdesfisicas e neurol gicas o uso
da atividade passou a ser igud a exercicio, voltado as
partes lesadas do organismo humano.

O valor daterapia ocupacional reside na obtencéo do
exercicio pela atividade construtiva que permite ao
paciente transferir & atividade normal o movimento, a
poténciae acoordenacio conseguidos. A medidaque o
paciente se interessa mais na sua ocupagao, usa com
maior naturalidade e com menor fadigasuaregio afetada
O valor psicolégico da terapia ocupaciona reside em
que utiliza as partes lesadas para realizar um trabalho
produtivo ou criativo, com o qual o paciente pode
satisfazer suas necessidades basicas™*9).

Também, deve-se levar em conta na atividade/
exercicio a graduacdo adequada desta durante o
tratamento, pois o paciente deve progredir através de
atividades leves apesadas, graduando aamplitude de
movimento de uma articulagdo e a graduacdo da
coordenagdo. Nestagraduacdo entrariam os exercicios
de: movimento passivo, ou seja, praticado por um
dispositivo exterior e que ndo requer contragdo
muscular por parte do paciente; movimento assistido,
praticado pel o paciente até o limite de sua capacidade,
completando-se entdo a amplitude pelo terapeuta ou
por um aparelho; movimento ativo, que ndo requer
maior forca que a utilizada ao realizar o movimento
através da Amplitude de Movimento e movimento
resistido, praticado contra a agdo de umaresisténcia
exterior, na qual usam-se ferramentas®.

Como reabilitador o terapeuta ocupacional € o
facilitador do processo de (re)estruturagéo do individuo
com relagdo as atividades de vidadiéria, por agdes do
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cotidiano, dacondicgdes, treina, supervisiona, andisando
e adaptando o espaco fisico, mobiliério, utensilios e
instrumental necessérios para serem utilizados.
Quando existe a necessidade de métodos, maneiras
Ou equipamentos que tém como objetivo auxiliar o
individuo acometido por umadoencaincapacitante na
suaindependéncia, o terapeuta ocupacional criaesses
dispositivos chamados “ adaptacdes’. A adaptacdo é
um ramo datecnol ogia assi stida que se define como a
modificagdo da tarefa, método e meio ambiente,
promovendo independénciaefuncdo. O ato de adaptar
promove g uste, acomodagdo e adequacdo doindividuo
auma nova situagao®.

Outro ato privativo do terapeuta ocupaciona €
a prescricdo e confecgdo de Orteses e proteses para
membros superiores, tendo véarios requisitos
importantes a serem levados em conta, ou sgja, deve
ser precedida de criteriosas avaliagbes: anatémica,
fisiol6gicae desempenho funcional. Umadrtese é um
dispositivo aplicado a qualquer parte do corpo,
isoladamente ou abrangendo mais de umaarticul acéo,
tendo como funcéo estabilizar ouimobilizar, prevenir
ou corrigir deformidades, proteger contra lesoes,
auxiliar na cura ou maximizar fungao®.

Enfim, aterapiaocupaciona apresenta-se como
ciéncianaareadasalde quelevaem conta os aspectos
biopsicosociais do ser humano, preocupando-se ndo
s6 com arecuperacdo fisicae funciona do individuo
daqual trata, mastambém de aspectos mais subjetivos
€nado menosimportantes como suaatitude em relacéo
avidae o emprego de suaenergiavital em atividades
e ocupacOes mais realizadoras.

ESCLEROSE MULTIPLA E TERAPIA
OCUPACIONAL

Quando o terapeuta ocupacional se deparacom
doengas neurol gicas gravescomo aEM, o tratamento
a ser desenvolvido deve suprir necessidades e
deficiéncias individuais especificas com base nas
variagdes dos sintomas apresentados. A promocgéo da
independénciafunciond narotinadiriaeamanutencdo
da qualidade de vida do paciente s&o relevantes no
tratamento em Terapia Ocupacional em quatro pontos
principais:

1) Forca, movimento e coordenacdo da parte
superior do corpo—avaliar as capacidadesfisicas dos
membros. A falta de coordenacdo € um problema
frequente no paciente com esclerose multipla. O
tremor intencional com movimento voluntério se
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acompanha por desequilibrio muscular em méos e
bracos®. O objetivo primordial ndo é aumentar aforca
das maos, mas preservar a0 maximo a destreza e a
forcamuscular residuais.

O tratamento consiste em proporcionar ao
paciente exercicios e atividades que apresentem
resisténcia graduada dos musculos deficitéarios,
impedindo o desenvolvimento de padrfesanormaisde
ténus (no caso espasticidade) e empregando repeticao
para estimular resisténcia fisica. O terapeuta
ocupacional deve prestar atencdo no fator fadiga, pois
0 paciente pode n&o reconhecer nem admitir afadiga.
A espasticidade, aumento do tdnus muscular causado
pelo descontrole dos impulsos nervosos na medula
espinhal, é outro sintoma que pode interferir na
movimentacdo norma dos membros afetados, além
de ocasionar espasmos flexores e extensores nos
pacientes com esclerose multipla.

Cabe ao terapeuta perceber se, no
aparecimento da espasticidade, as articulagdes dos
membros superiores que foram atingidos ndo estéo
restringindo a movimentagéo ativa. Caso esteja, a
prescricéo de értese de posi cionamento funciona pode
ser realizada, evitando contraturas severas. Nos
sintomas de reducdo de sensibilidade e destreza do
paciente deve-se orientar na execucdo das atividades
0 contato visual com o objeto nas maos, evitando
acidentes, taiscomo: cortes, queimaduras, entre outros.

2) A criagdo de adaptagdes como auxilio na
prética de atividades de vida diéria, proporcionando
maior independéncia. Entre as agdes é importante
pensar na rotina deste paciente e gjudé-lo a torna-la
simples e prética, através daandlise dos ambientes de
sua casa, realizando modificagdes. No caso do
paciente com EM cadeirante, a cadeira de rodas
utilizada deve permitir o acesso aos ambientesem que
0 paciente atua. Ambientes domiciliares como a
cozinhae banheiro devem ser observados e adequados
conforme as necessidades atuai s e futuras do paciente.
Aspectosanalisados no banheiro, por exemplo: largura
daporta, alturaeformadapiae vaso sanitério, acesso
ao box do banheiro; na cozinha deve haver facas,
garfos, colheres, com cabos firmes e antiderrapantes,
pratos com bordas salientes, copos com tampas.

3) Prescricdo de atividades para distUrbios de
raciocinio, problemas sensoriais ou perda de visdo.
Neste item, o enfoque do terapeuta ocupacional seria
de direcionar seus objetivos de tratamento a reducéo
do impacto do comprometimento cognitivo sobre a
capacidade de executar atividades cotidianas. Apesar
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dos sintomas fisicos geralmente serem a primeira
indicacdo de que umapessoatem esclerose maltipla, ja
houve casos em que a ateracéo de fungdes cognitivas
foram os primeiros sintomas da EM observados®.

A reabilitagco cognitiva se processa atraves da
restauracdo da funcéo e da compensagéo de déficits,
por meio de exercicios praticos e de repeticdo para
retrel namento damemaoriacomo: representacdo visua,
uso de agenda. Utilizacgo de vérias modalidades de
linguagem (ver, falar, ouvir, escrever) podem ser
recursos na reabilitagdo cognitiva (concentragéo e
memoérianaleitura).

O uso do computador pode ser outro recurso na
reabilitacdo cognitivado paciente acometido pelaEM,
vériasatividades podem ser executadas. escrever cartas,
preencher informagdes, internet — comunicacdo on
line, desenhos gréficos e jogos el etroni cos.

4) Controle da fadiga por meio de programas
educativos sobre conservacdo de energia, smplificagéo
detrabalho e controle de stress. Em todas as atividades
gue forem utilizadas no tratamento de terapia
ocupacional deve-se auxiliar o paciente a adaptar-se
na progressao daincapacidade. O paciente pode negar
a enfermidade que piora gradualmente e se torna
euférico naintencdo de ocultar a falta de aceitagéo e
evitar depressdo. Nesses casos o terapeuta ocupacional
pode gjudar aestabel ecer metasrealistasalongo ecurto
prazo, amanter os cuidados pessoaise evitar ansiedade.

E essencial estabelecer um esquema didrio de
atividades que of ereca descanso e produtividade dentro
das habilidades e resisténcia da pessoa com esclerose
multiplaparamanter um bom nivel funcional. Paraque
as atividades realizem a potencialidade de serem
terapéuticas elastém que ser percebidas pelo terapeuta
em todas as suas ramificagdes, as quais integram-se e
dé&o sentido ao movimento daméo, do corpo, damente
num determinado tempo e lugar. Esse elo parece estar
no coracao da natureza terapéutica da atividade®.

METODOLOGIA

Esta pesquisa teve como estratégia de
investigagdo a historia oral. Esta metodologia foi
escol hidapor interpretar adoengasegundo aspréprias
“lentes’” de quem a vive, gudando a compreender
melhor a realidade e a capacidade de enfrentamento
da doenca®.

Trata da trajetéria de uma paciente com
diagndstico de EM ha 7 anos . O estudo faz o recorte
entre 2003 a 2007, por meio de Histéria Oral. As

entrevistas foram realizadas e analisadas em 2004 e
outros dados atualizados até 2007. Os pesquisadores
responsabilizaram-se com a Resolucéo 196/96 MS,
bem como o Comité de Etica da instituico.

ApGs a transcricdo literal de entrevistas, com
roteiro semi-estruturado, foi realizadaleituraflutuante,
estruturadas e anali sadas as categorias del as extraidas.
O relato das entrevistas transformaram-se em fonte
oral e é abase priméria para a obtencéo de qualquer
formade conhecimento, segja ele cientifico ou ndo, no
qgual o registro escrito nada mais € do que a
materializacao daquilo quefoi falado®?.

RELATO DO CASO

PC.S.A., 33 anos, farmacéutica, com historico
familiar de artrite reumat6ide, obteve confirmagéo do
diagndstico de Esclerose Mltipla em 26 de outubro
de 2001. Os exames para conclusdo de diagnostico
foram liquor, potencia evocado, bidpsia do musculo
do membro inferior esquerdo e ressonanciamagnética.
O sintoma mais frequente observado era queda com
facilidade, supondo-se inicialmente ser por estresse.
Naquele ano foi submetida a histerectomia, por
endometriose e miomas. Em seguida, surgiram bexiga
neurogénica, paraplegia, membros superiores
hi potoni cos, perda de 20% daacuidade visual do olho
esquerdo, disfagia, problemas cardiacos e pulmonares,
esofagite e pielonefrite de repeticdo. O médico
encaminhou-aparaequipe multidisciplinar: fisoterapia,
terapia ocupacional, fonoaudiologia, hidroterapia,
nutricioni¢o, acupunturae psicologia

No ano de 2004, a paciente apresentava as
seguinteslimitagdes: cuidador parasuas necessidades
bésicas, sonda de alivio de 4 em 4 horas, baldo de
oxigénio 3 a4 vezesao dia; membro superior esquerdo
espéstico e com flexdo de punho — necessitou de
intervencéo da terapia ocupaciona para confeccéo
detalade gesso sintético tipo cock up; dificuldade na
articulacéo daspaavras, uso deum rolinho paraauxiliar
na abertura da méo.

Em 2007 seu quadro progrediu com as seguintes
complicagdes: convulsdes, atingindo o sistemanervoso
periférico, controladas por medicacdo anticonvulsivante;
colocagdo de sonda géstrica para aimentacdo, devido
a perda de peso; oscilacdo de presséo arterial,
acarretando desmaios freguientes; no Ultimo exame de
ressonancia magnética foi constatado o aparecimento
das placas de esclerose em toda estrutura do corpo
caloso, com ateragdes no equilibrio, lateralidade e
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percepcao visua; a &rea de Broca responsavel pela
falatambémfoi atingidapor novas placas, motivo pelo
qual aumentou as sessdes de fonoaudiol ogiaparatratar
disartriaedisfagia; asplacasaumentaram no hemisfério
cerebral esquerdo consequentemente surgiu
espasticidade no membro superior direito.

APRESENTACAO E ANALISE DE CATEGORIAS

Caracteristicas pessoais e relagdes sociais

O trato com aintimidade da historiade vidade
um paciente ndo é tarefa facil. As transformacdes
sociais se confrontam com a prética clinica e com os
fundamentos tedricos, afinal os profissionais sdo
propi ciadores e partici pantes ativos de umarevolugéo
social necessdria, criadora de homens mais livres,
criativos e responsaveis pel o seu destino, no entanto,
nesta inser¢do o importante é ndo perder a
especificidade cientifica®.

Sobre estainsercéo daterapeuta ocupacional no
acompanhamento da paciente houvefalas que denotam
as suas dificuldades pessoais, que de diferentes
maneiras, interferem no tratamento proposto:

Minha infancia foi marcada pelo medo, uma certa
soliddo [...] as mudancas sempre foram dificeis para
mim. Quando fui estudar fora, outra fase marcante
para mim, as mudancas me assustaram [...] tinha
saudades de casa [ ...] me apego demais nas pessoas.

Em outro momento discorre sobre outros
episddiosdavidapessoal:

Tudo aos extremos, sentimentos, muito extremos,
sempre me doel e ndo recebi nada emtroca [...]. Tive
anorexia nervosa [...] medo de machucar as pessoas.

As falas mostram uma tragjetéria de vida com
determinantes que perfazem aconstrugdo socio-histérica
cultural da paciente, e que necessitou ser conhecida
para compreender suas atitudes e comportamentos de
enfrentamento dadoencaeassimindividualizar asactes
em terapia ocupacional, para propiciar condicoes
concretas e favoréveis a autonomia.

A importancia concedidaaindividuaidade e a
independéncia emocional tem exposto 0s
relacionamentos aumagamabem maior de exigéncias.
Tais exigéncias estdo relacionadas as configuractes
nas rel agdes de i dentidade masculinaefeminina, com
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o poder econdmico, com afuncéo paterna, com apos-
modernidade e novas configuragdes familiares*?.
Para esta categoria, a questdo que se
apresentou foi ade que o tratamento da paciente tomou
dimensdes que percorrem o entorno de suas inter-
relacdes, demandando do profissional uma visdo
holistica, paracompreender ere-direcionar agbes que
colaborassem damelhor maneira possivel paramaior
autonomia nas atividades didrias da paciente. Desta
maneira, compreende-se que naconcepcdo de homem,
cada cliente é um cliente, cada terapeuta € um
terapeuta, como também, é tnicaarel agdo terapéutica.

A doenca e seus significados

A paciente tem clarezado inicio e evolugéo da
doenca:

Senti fraqueza, dificuldade de escovar os dentes e
pentear o cabelo [...] pensava que era estresse
[...] fui internada em busca de diagndstico. Apos
dois meses os medicos ndo sabiam o que eu tinha.
O médico disse que eu tinha Esclerose Mdltipla,
mas ndo sabia o tipo. Passou um filme na minha
cabeca [...] isso vai me deixar de cadeira de roda.
N&o acreditava no que estava acontecendo. A
doenca € assustadora, estava me despedindo da
vida [...] minha vida ia mudar e muito.

A dificuldade de defini¢do do diagndstico traz a
tonaaimportanciae anecessidade de cadaprofissional
de salide compreender que o curar e o0 cuidar sdo
representagdes que enfatizam aindividualidade, além
dequalificagéo profissional etreinamento, paciéncia,
carinho, compreensdo, empatia, aceitacdo e amor, entre
outros.

Autores destacam aimportanciade reconhecer
sinaisesintomasde EM, poisumainterpretacéo pode
conduzir atratamentosinadequados, afetando o curso
da doenca. Alertam, entdo, sobre a necessidade de
avdiar cuidadosamente os casos de dor, afim de se
obter diagnostico diferencial adequado para conduta
terapéutica correta®>9,

Osreflexos de condutasterapéuticas em doenca
crénica permeiam a perplexidade dos doentes, pois
sugerem mudangas narotina, submissdo ao tratamento
e o temor do isolamento social. As falas da paciente
tratam deste processo:

Comecei a me adaptar a minha nova realidade,
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entender a dependéncia, pesquisei, li [...] depois
de 2 a 3 meses de pulsoterapia eu perdi minha
bexiga [...] uma coisa frustrante [...] depende de
outras pessoas [...] agora dependente.

Tal como descrito pela paciente, a doenca
crénica provoca preocupacdo, medo e revolta, com
avaliagdo negativade suasvidas. Asmudancas sentidas
com maior pesar estdo relacionadas as limitagdes
pessoais, dentre elas ao trabalho®.

Considerando que adoencgacrénicaéum evento
estressante, pois apresentahistérianatural prolongada,
multiplicidade de fatores derisco, interagdo de varios
fatores etiol 6gicos e biol 6gi cos, acimulo de eventose
restri¢cdes, ocorre significativa alteracdo no estilo de
vida, dentre elasmudancade energiafisicaeaparéncia
pessoal. Deve-se entdo incentivar o autocuidado,
respeito as caracteristicas de unicidade, autenticidade
eindividualidade, por meio deum olhar critico, reflexivo
e pro-ativo, ancorado em um referencial tedrico®®,

Para a paciente, a progressdo da doenca e a
continua percepgdo da cronicidade foram expressas
com aseguinte fala:

N&o parou a progressdo do caso, depois de um
ano cai na cadeira de rodas, onde me encontro
até hoje [...] sei que pode acontecer no futuro: eu
ficar tetraplégica [...] dependo de muitas pessoas
apesar das adaptacoes.

As constatacOes da paciente tratam da sua
qualidade de vida apo6s o diagnostico, 0 medo, a
ansiedade, o estigma da dependéncia, a convivéncia
com afamiliacriando aoportunidade e ambiente para
a paciente refletir sobre sua propria historia e agdes
frente ao processo dadoenca. H4, no entanto, questes
concernentes ao conhecimento dadoencae ao impacto
que o seu diagndstico produz no &mbito do cotidiano e
nas relacdes familiares, com sentimentos de
ambivaléncia e impoténcia que permeiam as rel agoes
que podem serevelar ou ocultar umapossivel estrutura
familiar conflituosa

O acompanhamento terapéutico

A expansdo da reabilitacdo esta acontecendo
timidamente e dois importantes fatores sdo
responsaveis por esta mudancga: a gradativa
consideracdo da dimensdo social das incapacidades
do paciente e o reconhecimento da contribui¢do do

trabalho em conjunto entre profissionais das éreas de
salde e psicossociais®.

Para o autor esta nova dindmicatem permitido
aos profissionais da reabilitacdo ver o paciente em
seus multiplos aspectos; aproximar-se mais
realisticamente de suas necessidades e de seus
familiares, propondo programas de reabilitacdo mais
objetivos, coerentes e integrados.

Halonga dataapaciente vem recebendo suporte
dafamiliae de umaequipe multiprofissional:

Convivo com uma equipe multiprofissional, faco
fisioterapia [...] terapia ocupacional que tem me
mostrado que existe vida apesar da esclerose,
acunpuntura que ajuda na analgesia, terapia que
me ajuda nas crises de depressdo e fonoaudiologia
gue tem me ajudado a ter mais perspectiva.

Destaca-se na relag@o da paciente com os
profissionais que ha vinculos, refor¢cando o
compromisso social e ético em relacdo de co-
responsabilidade, envolvimento, cooperaco, consenso,
didogo e espirito participativo. Nesta relacdo parece
ser possivel identificar aimportanciade perceber cada
paciente como um ser Unico, singular, apresentando a
sua maneira peculiar de conviver com a situacdo de
doenca crénica.

E evidente que apesar dosrecursostecnol 6gicos,
apréticaem salide exige maisque s mplesmente exames
€ eguipamentos para garantir a satisfacéo do paciente.
Os dados de pesguisa dos autores demonstram que o
avanco tecnol6gico da a salde parametros valiosos,
entretanto, esse fato por S sO ndo garante 0 sUCESSO
diagndstico eterapéutico e nem asatisfacdo do paciente.
Portanto, faz-se necessario a integracdo desses
elementos para melhor beneficiar e possibilitar um
resultado positivo paraoslados envolvidos®®.

O cenario ea intervencdo da terapia ocupacional

O inicio do acompanhamento da Terapia
Ocupacional foi em agosto de 2002. As agGesdaépoca
foram: plangjamento de adaptactes em suaresidéncia,
exercicios, atividades de manutencdo daamplitude de
movimento de membros superiores a ém de prescricéo
de tala para controle da espasticidade, decorrente da
citacdo descrita pela paciente:

Eu cai um tombo da cadeira de rodas e machuquei
0 brago esquerdo [...] foi colocado uma tala e
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depois gesso [...] como consequéncia fiquei com
a mdo em padréo que complicou o movimento do
braco, me deixando mais dependente. Esta sendo
feito tratamento com Terapia Ocupacional.

A Terapia Ocupacional no tratamento da EM
tem como meta a manutencdo dasAtividadesdaVida
Diaria - AVDS, da forga, movimento e coordenagdo
dos membros superiores, além de desenvolver
adaptacoes. A paciente reconhece o papel da terapia
daméo realizadapelaTO:

O médico sugeriu no primeiro ano da doenca a
importancia das adaptaces e 0 acompanhamento
de uma terapeuta ocupacional [...] até entdo ndo
havia consciéncia do que ela fazia [...] fui
percebendo a importéncia [...] o fortalecimento
do braco, as melhoras, impedindo que a doenca
tomasse conta das méaos. Com as adaptacdes feitas
retornou a alegria de entrar na Internet [...]
escovar os dentes [...] me deu o prazer de escrever
de novo [...]. Na minha casa foram feitas
adaptacOes para facilitar o dia a dia.

Com o avanco da doenca a intervencéo da
Terapia Ocupacional precisou de outros focos; o que
antes era priorizado, como a manutencdo das
habilidades motoras funcionais dos membros
superiores, no momento atual se foca na estimulagéo
cognitiva através de atividades que mantenham a
memdria, sequéncia do pensamento, aumento da
atencdo. Isto devido ao resultado da ltimaressonancia
magnética que acusou 0 aparecimento de placas na
estruturado corpo cal 0so. Contudo, aatrofiano corpo
caloso levaaumadesconexdo interhemisférica, aqual
poderia estar relacionada a ineficiéncia do
processamento mental, prejuizo em tarefasenvolvendo
lateralidade, atencéo sustentada e vigilancia®”.

Nos atendimentos, atividades como jogos de
“quebra-cabeca’, que estimulam organizacao espacial
e percepcdo visua, ouvir misicaelembrar dostrechos
em seguida, sdo algumas das estratégias utilizadae que
exercem resultado satisfatdrio no interesse da paciente.

A frustracdo pelo tratamento e a evolucdo da
doenca

A expectativa da paciente é que hgja alguma
forma de reversdo da doenca, busca assim com a sua
familiamanter rigoroso acompanhamento terapéutico,

201

incluindo poss bilidadesaternativasnovasdetratamento:

Eu tenho que internar a cada 40 dias para
tratamento hospitalar [...] € um sentimento de
impoténcia que vocé tem que se acostumar [...] ficar
a disposicao dos profissionais [...] no entanto, ndo
respondo ao tratamento, ndo consegui estacionar
a doenca, os sintomas estdo sempre piorando [...].
Foi tentado um medicamento [ ...] tudo experimental,
uma medicacdo que acabou comigo.

Sob a ética da bioética, 0 avango tecnol 6gico
assegura a0 homem o dominio sobre a revolugéo
terapéutica, que diz respeito a aplicagdo dos novos
implementos técnico-cientificos nas esferas do
tratamento e da pesquisa clinica. No entanto, h4
necessidade de reflex@o para o aperfeicoamento da
humanidade, a qual deveria consistir na reavaliagdo
do papel da ciéncia e da tecnologia na atualidade*.

Esta citagdo conduz a reflexdo sobre as
possihilidades daevolucéo dadoenca, masaesperanca
de algo novo renova, a0 mesmo tempo que frustra
expectativas de qualidade de vida. Enquanto isto val
ocorrendo, ao longo da doenca, a paciente prossegue
numa rotina de cuidados que Ihe séo prestados,
incluindo um cotidiano de dependéncia de pessoas e
de medicacéo:

Sinto-me cada vez mais dependente dos
medicamentos [...] trés para o coracao [...] dois
para o estdmago [...] medicamentos para dor [...]
para evitar convulsdes [...] antibiéticos [...]
antidepressivo.

A depressdo tem sido associada a Esclerose
Multipla e confirmam a necessidade de medicagédo
especificaparamudancade humor®?, Observou-se que
cerca de 40% dos pacientes com EM apresentavam
ateragbesde humor. Em outro estudo com 14 portadores,
realizado a partir de comparagéo de duas avaliacdes
neuropsi col gi cas feitas com um intervalo médio de 4
anos, observou-se que o declinio cognitivo pode ocorrer
deformalentaesutil, atingindo principa mentememoria;
processos de atencdo e de informagtes.

Em relacdo a evolugdo dadoenca, aEM é uma
doenca heterogénea. Apos estudo com amostra de 58
pacientes houve um indice entre 5% e 17% com um
possivel quadro de deméncia observado a partir de
defini¢des e critérios encontrados na literatura. As
alteragbes maisfrequentesforam de memoria, funcbes
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executivas e, em menor grau, habilidades visuo-
construtivas. N&o foram encontradas alteragfes do
pensamento, no juizo e nacritica®.

Ainda em relac@o a evolugdo é importante
destacar 0 quanto sdo visiveis as mudancgas que se
operam no corpo da paciente e como afetam a sua
gualidade devida, considerando que paulatinamente a
tornam mais dependente de cuidado e atencéo:

A espasticidade piora nos membros superiores e
inferiores e as vezes uma conquista que consegui
em 2 ou 3 meses, com a infecgao que vem, vai tudo
por agua abaixo. Comega quase tudo da estaca
zero, além de tratar da doenca h& o sentimento de
impoténcia [...] um eterno recomecar.

O apoio da familia

Em pesquisa sobre as condigOes terapéuticas de
paciente portadora de EM em internacdo domiciliar,
objetivou-se conhecer as condi¢bes do ambiente
terapéutico e a participacdo do familiar cuidador. Os
resultadosmogiram aimportanciado ambienteeo preparo
do cuidador familiar. Os autores concluiram que ambos
cumprem papel socid indispensivel paraofortalecimento
do atendimento®. Nesta pesquisafoi possivel perceber
tal suporte significativo, tanto de ambiente, como de
cuidador, que é principa mente suamae:

Eu tenho uma familia maravilhosa [...] um dos
motivos que me levam a lutar muito, meu pai e
minha mée procuram as melhores coisas, melhores
tratamentos [...] tudo para ndo me deixar cair em
desespero, eles me dao todo o suporte de
profissionais, todo amor e carinho que preciso.

No entanto, cabe destacar que se ha todo o
suporte & paciente do cuidador principal, neste caso a
mée, ela parece sobrecarregada com a rotina de
cuidados e a paciente reconhece esta realidade ao
narrar:

Com minha mée é uma relacdo extremamente
dependente, para ela que se desdobra durante o
dia e durante a noite. E ela que faz todos os
procedimentos, sonda, oxigénio [...]. Ela tem sido
fantastica, € uma amigona, confidente [...] me
acalma, ela é especial.

Este éum dilemaparaos profissionais de salide

gue atendem pacientes em domicilio. O ambiente
familiar tem inGmeros beneficios para pacientes e
familiares, mas acreditamos que se deva dar atencéo
também ao cuidador que, asvezes, ndo mede esforcos.
Esta € uma realidade que observamos, pois a longa
temporalidade e agravamento dadoenca, como no caso
gueaqui relatamos, podem resultar em agravos asatide
de até mais de um membro da familia. Assim sendo,
uma rede de cuidadores pode ser uma possibilidade
gue os profissionais podem ajudar a construir para
apoiar o cuidador de quem cuida. Uma fala da mée
trata desta questéo:

As vezes ela fica nervosa, nos também, queremos
fazer as coisas e muitas vezes ndo é do jeito dela,
mas a gente procura fazer do jeito que pede, que
ajuda na tranquilidade e calma dela [...] a vida
gira toda um pouquinho em fungéo dela, porque é
necessario viver assim[...] nés também precisamos
de ajuda, porque nossa idade j& ndo é mais jovem
[...] as vezes cansa.

Por outro lado, outro aspecto importante a
considerar sdo 0s sentimentos e as relacdes
estabel ecidasem domicilio apartir dadoenca, tal como
mostra o relato da mée:

Nossa vida em familia mudou totalmente tudo [...]
deixei de trabalhar para cuidar mais dela. Sabe-
se que ndo tem cura, mas tem que fazer pelo menos
para ter uma boa qualidade de vida [...] com
esperanca que algum dia surja alguma coisa |[...]
se vive um dia de cada vez [...] mas eu tenho fé.
Eu ndo penso que eu possa morrer e ela ficar, eu
Nao penso nisso.

Em doenca crénica, tanto os pais quanto os
pacientes sdo muito ansiosos e suas vidas sdo
organizadas em torno da doenga. O constante
tratamento e cuidados desencadeiam estresse e medo
do agravamento do quadro. A rotinadiariaaumentaa
ansiedade, tristeza e comportamento depressivo. A
morte aparece COMo uma ameaga constante, apesar
de, nasfases mais amenas dadoenca, surgirem planos
futuros. Os pacientes apresentam duplo vinculo, pois
a0 mesmo tempo em gue al mejam autonomiapessoal,
s8o0 dependentes, enquanto os pai s utilizam anegacéo
com frequéncia, apesar de serem superprotetores. A
gravidade da doenga e sua terminalidade s&o as
varidveis independentes mais relevantes para esses
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pacientes e seus pais®.
CONCLUSAO

A interacdo vividajunto acliente propiciou unir o
saber técnico (raciondidadeinstrumental) asubjetividade
(intuicdo e afeto), desenvolvendo, desse modo, uma
assisténcia diferenciada, com maior apoio e presenca,
orientacdo e reflexdo, seguranca e conforto ao cliente
assistido. A pesguisa mostrou que compreensao e
respeito aindividualidade daportadorade EM, incluindo
preocupacdo com seus sentimentos, desgjos e direitos
contribuiu no cuidado paraaassisténcia.

Ao lidar com as limitagcdes da paciente
decorrentes do processo da doenca, o terapeuta se
tornou incumbido detornar suavidamelhor ao sugerir
adaptaces paraahigiene, alimentacéo, lazer eoutras.
Assim, a Terapia Ocupacional e a terapia da méo no
tratamento da esclerose maltipla possuem juntas,
técni cas que realmente auxiliam nabuscadaconquista
da qualidade de vida do paciente, pois sao
fundamentadas navis&o bio-psico-social doindividuo,
focando-se na intimidade e a0 mesmo tempo nas
relacOes sociais, possibilitando a manutencdo deste
individuo o maisdigno quetodo ser humano temdireito.
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