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Coélho, Ana Flavia Viana Campello de Melo Bandeira. “Anélise bioética do uso
de artes expressivas no cuidado oncolégico infantil em hospital publico de
Pernambuco”. Dissertacdo de Mestrado. Programa de Pds-graduacdo em

Bioética; Universidade de Brasilia, Distrito Federal; 2015.

A ética do cuidado a crianga com cancer traz uma reflexdo importante para a
bioética e a saude publica, em razédo da necessidade de uma atencao voltada para a
integralidade e a humanizacéao, levando instituicdes de salude a buscarem a adocao
de técnicas e condutas na perspectiva do cuidado ampliado, onde sé&o integradas as
técnicas de cuidado convencional, praticas médicas humanisticas, a exemplo das
Artes Expressivas (AEs), como dispositivo terapéutico, e merecem ser investigadas
pelos fundamentados da bioética latino-americana. Este estudo de natureza quanti-
gualitativo descritivo exploratério, teve por objetivo analisar a luz da bioética a
percepcao dos profissionais de saude que atuam na oncologia pediatrica do Hospital
Universitario Oswaldo Cruz de Pernambuco (HUOC) sobre o uso de Artes
Expressivas como dispositivo ético de cuidado a crianca com cancer. A pesquisa
constou de duas etapas, a primeira consistiu na aplicacdo de um questionario
estruturado eletrébnico e a segunda de entrevistas em profundidade, com
profissionais de saude que atendem a crianca oncologica no HUOC. Os dados
guantitativos foram descritos pela estatistica descritiva simples e os dados
gualitativos submetidos a analise de contetdo. Os resultados foram organizados em
trés eixos tematicos: 1) Conhecendo os Participantes e o Uso das Artes Expressivas
no HUOC; 2) Um Olhar Bioético sobre o Uso das Artes Expressivas no Cuidado a
Crianca com Cancer: O Hospital como Um Espaco de Resgate e Valorizagdo do
Mundo Infantil; 3) DimensBes Bioéticas no Discurso dos Participantes sobre o Uso
das AEs. Os resultados evidenciaram que os profissionais utilizam as AEs de forma
significativa e as consideram um potente recurso terapéutico e bioético. Os
profissionais percebem que AEs potencializam o processo terapéutico ao favorecer
a resignificacao resiliente da experiéncia de adoecimento tanto pela crianga com
cancer, como pelos familiares, a melhora da comunicacdo e das relacdes
envolvendo profissional-paciente pediatrico-familia, da ambiéncia hospitalar que
mantém a criancga inserida social e culturalmente, e consequentemente, uma melhor

adesdo ao processo de tratamento e de hospitalizacdo. Como dispositivo Bioético,



eles ressaltam que as AEs influenciam na melhor resolucao de possiveis problemas,
dilemas e conflitos éticos e morais associadas a vivéncia da doenca, das
vulnerabilidades sociais e da hospitalizagdo e das condi¢des institucionais, ao
ampliar a participagdo e a autonomia da crianca nas atividades e na tomada de
decisdes, propiciadas e estimuladas pela oferta de diferentes AEs, que impactam na
dignidade e no bem-estar da crianga com céancer. Identificou-se que em situacoes
mais complexas, sem perspectivas terapéuticas ou que envolvem decisdes dificeis
na conducado terapéutica, discursos de alguns profissionais que se aproximam de
heteronomia e paternalismo médico. Os profissionais ressaltam que o uso de AEs
potencializa os principios propostos pelas bioéticas da Intervencéo e da Protecéo,
como a Dignidade Humana, o Cuidado, a Solidariedade e o Respeito & Autonomia.
Pode-se concluir, que o uso das AEs na producéo do cuidado pelos profissionais na
atencdo a crianga com cancer, se revelam um importante dispositivo ético e de
humanizacéo a luz dos principios bioéticos da Intervencéo e Protecao, e que podem

ser incorporados em diferentes campos da saude publica.

Palavras-Chave: Bioética; Crianca; Artes; Terapia pela Arte; Humanizacao.



Coélho, Ana Flavia Viana Campello de Melo Bandeira. “Bioethical analysis of the
expressive arts of Use in cancer child care in public hospitals in Pernambuco”.
Master's Thesis. Postgraduate Bioethics Program; University of Brasilia, Distrito
Federal; 2015.

The ethics of caring for child cancer patients brings with it important reflections for
bioethics and public health because of the necessity of paying attention to integrality
and humanization. This leads health institutions to look to adopt behaviors and
techniques of more wide-ranging care, in which these conventional techniques are
integrated with of caregiving (humanistic medical practices) as a therapeutic tool.
Expressive Arts (EAs) are examples of these types of behaviors and techniques,
which deserve to be researched through the lens of the principles of Latin American
bioethics. This study, which is explorative, descriptive, and quantitative-qualitative,
seeks to analyze, in light of bioethics, the perceptions of pediatric oncology health
professionals at the Oswaldo Cruz University Hospital of Pernambuco (HUOC in
Portuguese) of the use of Expressive Arts as an ethical tool for caring for children
with cancer. This study was carried out in two stages with professionals from different
specialties who attend to children with cancer in the HUOC: the first consisted of a
structured electronic questionnaire and the second of in-depth interviews. Qualitative
data was described with simple descriptive statistics and quantitative data was
analyzed with content analysis. Results were organized around three central themes:
1) Getting to know the participants and the uses of Expressive Arts in the HUOC; 2)
A bioethical look at the use of Expressive Arts and caring for children with cancer: the
hospital as a space for saving and valuing children’s worlds; 3) Bioethical dimensions
of participant discourses on the use of EAs. The results revealed that the
professionals use EAs in a significant way and consider them powerful therapeutic
and bioethical resources. The professionals believe that EAs help make the
therapeutic process conducive to a resilient redefinition of the experience of getting
sick, as much for the children as for their families. They also improve communication
and relationships between professionals and patients, and pediatricians and families,
in addition to the atmosphere in hospitals. This maintains children’s social and
cultural engagement, which consequently leads to better adherence to the treatment

and hospitalization process. The professionals emphasize that, as a bioethical tool,



EAs influence the best solutions for possible problems, dilemmas, and ethical and
moral conflicts associated with social vulnerabilities, hospitalization, institutional
conditions, and living with disease. They also influence decision-making that affects
the dignity and well-being of children with cancer and broaden their participation and
autonomy in activities. In more complex situations that lack therapeutic perspectives
or involve difficult therapeutic decisions, one can notice that the discourse of some
professionals approached heteronomy and medical paternalism. The professionals
emphasized that using EAs strengthens the principles proposed by the bioethics of
Intervention and Protection, such as Human Dignity, Caregiving, Solidarity and
Respect for Autonomy. One can conclude that using EAs in professional caregiving
processes for children with cancer reveals an important ethical tool of humanization
in light of the bioethical principles of Intervention and Protection, and that EAs can be
incorporated into different fields of public health.

Keywords: Bioethics; Children; Art; Art Therapy; Humanization.
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1 INTRODUCAO

A gquestdo da ética do cuidado ao paciente oncoldgico infantil € um tema que
traz uma reflexdo importante para o campo da bioética e da salde publica. Em um
cenario onde imperarm o sofrimento e a dor a préatica assistencial pode determinar a
gualidade de vida dessa populacdo no sentido de ajudar na resolugéo de dilemas e
conflitos que permeiam a relagdo de cuidado. Portanto é importante, sobretudo, o
respeito pela dignidade da pessoa doente por meio do cuidado solidario que una a
competéncia técnico-cientifica aos valores éticos e humanisticos.

A area da assisténcia oncolégica infantil exige do profissional de saide um
preparo adequado no que tange ao atendimento das necessidades globais da
crianga com cancer em razdo da sua condicdo de vulnerabilidade e de
suscetibilidade provocadas pela doenca. Esta compreensdo permite que o
profissional possa melhor lidar com situagdes conflituosas e divergentes vivenciadas
na rotina hospitalar, que incluem o processo de adoecimento, do tratamento e da
internacao, e que podem gerar efeitos nocivos a qualidade de vida da crianga com
cancer, como: ansiedade, depressdo, perda da auto-estima, angustia, estresse,
incerteza e medo da morte.

Os avancos tecnolégicos e cientificos embora tenham ajudando muito na
recuperacdo da saude dos individuos criaram novas possibilidades de interferéncia
na vida humana, tendo em vista que qualquer intevencdo sobre a pessoa humana
esta vinculada aos preceitos éticos (1). A partir do reconhecimento da vida como um
valor humano e social houve a necessidade de se refletir sobre essas inovacoes a
luz de uma ética relacionada as novas praticas de atencdo em saude.

A assisténcia oncolégica infantii vem adotando técnicas e condutas de
cuidado ampliado e acolhedor para a compreensdo e solucdo de questdes
relacionadas ao respeito a autonomia, a dignidade e o direito da crianca, a
gualidade, a finitude da vida e a vulnerabilidade. Essas questbes permeiam a
relacdo entre os profissionais, os pacientes pediatricos e as familias e precisam ser
melhor observadas e orientadas por meio do conhecimento de principios e
fundamentos (bio)éticos a serem aplicados a esse contexto.

Com a necessidade de incorporar uma concepcdo integral na atencdo a

crianga com cancer um novo campo de agfes abre espacgo para a possibilidade de
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profissionais de salde associarem praticas integrativas e complementares no
tratamento oncoldgico infantil as técnicas convencionais.

A integralidade na atencdo a crianca € prioridade nas politicas publicas de
salde. Em 2006, o Sistema Unico de Satde (SUS), criado pela Constituicdo Federal
de 1988 avancou nos servicos de atencdo ao implementar praticas integrativas e
complementares atravées da Politica Nacional de Praticas Integrativas e
Complementares (PNPIC) com énfase na escuta acolhedora no desenvolvimento do
vinculo terapéutico e na integracdo do ser humano com o0 meio ambiente e a
sociedade (2). As praticas integrativas e complementares visam atender 0s campos
da Homeopatia, Plantas Medicinais e Fitoterapia, Medicina Tradicional
Chinesa/Acupuntura, Medicina Antroposéfica e Termalismo Social — Crenoterapia
(3). Dentre as praticas integrativas e complementares a literatura sugere a utilizacao
de Terapias Expressivas (TES) ou Artes Expressivas (AES) - arteterapia, ludoterapia,
musicoterapia, etc, no ambiente hospitalar. Embora as Terapias Expressivas néo
constem no hall das préticas integrativas da PNPIC, sdo também vistas pelos
estudiosos como um veiculo para o cuidado integral, por serem potentes recursos
terapéuticos empregados no diagdstico e tratamento, a exemplo da arteterapia,
utilizada em diversas areas como a psicologia, psicanalise, saude mental e
psicopedagogia. Estudiosos como Madel Luz (4) propdem uma aproximacao da
Terapia Expressiva como uma pratica integrativa e complementar, uma vez que
nessas praticas a restauracdo do paciente em todos os aspectos (fisicos,
psicologicos e sociais) € o centro da relacdo de cuidado. As Artes Expressivas (AES)
estdo presentes como uma das ferramentas dessas acbes para ser utilizada na
atencao global ao paciente. Elas podem auxiliar na resolucdo de conflitos internos,
melhoria da autoimagem, diminuicdo de traumas, superacdo de obstaculos,
desenvolvimento de competéncias pessoais, entre muitas outras situacdes. Além
disso, contribuem para elevar o potencial e a forca criativa propiciando o
autoconhecimento, o equilibrio e a superacao de dificuldades emocionais (5).

Encontra-se fundamentacdo teérica em varios estudos que demonstram a
influéncia da inclusdo de Artes Expressivas no cuidado oncoldgico pediatrico, como:
Creative Arts Therapy Improves Quality of Life for Pediatric Brain Tumor Patients
Receiving Outpatient Chemotherapy, de Madem Jr et al (6); Art Therapy
with Pediatric Oncology Patients and Their Siblings, de Sourkes (7), Pediatric
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Oncologists Views Toward the Use of Complementary and Alternative Medicine in
Children With Cancer, de Roth et al (8 e Use ofArtand Play
Therapy in Pediatric Oncology, de Walker (9), além de outros citados ao longo desse
trabalho. No Brasil, convém citar alguns estudos, tais como: A Arte Significando
Vivéncias de Médicos que Cuidam de Criancas com Céancer, de Amaral MTC (10);
as pesquisas em arteterapia com criangas hospitalizadas, de Valladares (11); o
trabalho sobre a bioética e a autonomia da crianca, de Madeira (12); os estudos de
Mitjans (13) sobre a criatividade e o subjetivo na infancia; a pesquisa antropoldgica
sobre a analise de producdes literarias de criangcas com cancer e seus familiares, de
Farias (14) e o estudo de Melo (15) intitulado A Terapia Artistica ha Promocéo da
Saude na InstituicAo Hospitalar. Esta dissertacdo, portanto, utiliza alguns desses
trabalhos como fontes tedrica e conceitual para avancar no entendimento do tema
proposto.

As Artes Expressivas tém chamado a atencdo com relacdo a sua influéncia
mente-corpo, especialmente nas areas das perturbacdes do humor, tensbes e
doenca fisica. Consistem no uso da arte, musica, teatro, poesia, entre outras
modalidades nas areas da psicoterapia, reabilitacdo ou cuidados de saude (5). Esse
campo tem se expandido desde a década de 70 e ganha notoriedade como um
tratamento complementar reconhecido na medicina (5).

A bioética e as Artes Expressivas fazem uma interface ao conceberem a
doenca e a saude como elementos dinamicos da totalidade do sujeito (mente-corpo)
inserido em seu contexto social. Ambas se ocupam com a perspectiva global dos
sujeitos para ajudar em questdes e problemas na area da saude publica.

Alguns estudiosos apontam diversas designacfes sobre o tema das terapias
complementares que utilizam materiais e técnicas expressivas para o cuidado em
saude, tais como: terapias expressivas (16), arteterapia (17), arte-psicoterapia (18) e
arteterapias criativas (19). Malchiodi (5) utiliza o termo terapias expressivas para
generalizar essas denominacfes, jA que envolve os campos da arteterapia,
musicoterapia, dramaterapia, terapia pelo movimento, entre outros. Riley (20) explica

que, apesar do termo “arte” abranger as diversas linguagens expressivas, quando se
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utiliza para referenciar as demais linguagens artisticas (danca, canto, dramatizacéo,
poesia e outras) denomina-se Terapia Expressiva (TE) ou Arte Expressiva (AE)".

Do ponto de vista ético, a agenda da bioética contemporanea vem refletindo
sobre o conceito da integralidade e humanizagdo no campo da saude publica. Os
principios estabelecidos pelas legislacées bio(éticas) contemplam a construcédo de
novos conhecimentos, conceitos e valores morais (21) e (22) com o intuito de
proteger os valores humanos e preservar a vida (23).

A partir da Declaragao Universal dos Direitos Humanos em 1948, a sociedade
incorporou uma nova percepgao de convivéncia social voltada para a solidariedade e
gue hoje se traduz como os direitos humanos fundamentais. A Declaracdo deu
notoriedade aos principios basilares da dignidade da pessoa humana e da protecao
pelos quais os individuos podem satisfazer as suas necessidades e terem o pleno
uso e desenvolvimento de suas possibilidades fisicas e intelectuais.

A bioética ancora-se nos Direitos Humanos para fundamentar os principios e
elementos éticos e morais envolvidos, e, portanto, configura-se, como uma
ferramenta capaz de nortear dilemas da crianga com cancer e seus
familiares/acompanhantes e problemas e conflitos da pratica médica profissional.

O presente estudo, de natureza quanti-qualitativo, de carater descritivo e
exploratorio, apoia-se nas seguintes abordagens: a arte na medicina; o modelo
biopsicossocial; a humanizacdo em saude; o paradigma da Complexidade; os
fundamentos bioéticos da dignidade humana, respeito a autonomia, heteronomia,
beneficéncia, paternalismo e vulnerabilidade; a Bioética da Intervencdo e da
Protecéo e a linguagem metaforica do cancer.

A evolucao historica da arte nas praticas de saude demonstra como as artes
em geral sempre estiveram presentes desde a antiguidade até os dias atuais
humanizando a relacdo de cuidado com foco no atendimento da pessoa humana na
sua totalidade e ndo unicamente em sua doenca. Esta abordagem ajudara a

responder se o0 contato com as artes pode favorecer uma assisténcia a crianca com

! Esta dissertacdo adotou os termos TE e AE para englobar o conjunto de todas as atividades
artisticas e ladicas, buscando contemplar as vérias denominagfes encontradas na literatura.
Empregou-se ainda outros termos mais conhecidos por se tratar de uma pesquisa qualitativa, tendo
em vista a populagdo investigada, a saber: 'artes', 'atividades expressivas', ‘atividades artisticas',
'técnicas expressivas', 'terapias artisticas expressivas', 'atividades ludicas e artisticas' e 'recursos
ludicos e artisticos'.
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cancer mais humanizada, estabelecendo vinculos na relacéo profissional-paciente
pediatrico-familia no ambiente hospitalar.

O paradigma biopsicossocial em oposicdo ao modelo biomédico
predominante na &rea da saude prioriza a integralidade e a humaniza¢éo do cuidado
a partir da visao global do paciente, considerando além dos aspectos biolégicos da
doenca, os valores morais/sociais, crencas e sentimentos da pessoa enferma. A
investigacdo dessas praticas na instituicdo pesquisada possibilitard caracterizar
como a assisténcia oncolégica infantil se enquadra nos modelos de saude.

Considerando o objeto de estudo, a abordagem da humanizacdo em saude
explora a questdo da retomada deste tema nas praticas de atencdo na atualidade.
Dessa forma, este referencial ajudard a entender se as artes propiciam relacbes
mais humanas na atencao a crianga com cancer.

A concepcdo da Complexidade possibilita uma melhor leitura dos dilemas de
vida e conflitos pessoais da criangca com cancer, como a finitude da vida, pois
propde a ideia do acaso, da probalidade e da incerteza, gerados em funcéo da
doenca, possibilitando entender se séo percebidos pelo paciente infantii numa
perspectiva dialdgica, hologramatica e recursiva (24).

Em relacdo aos fundamentos bioéticos, esse estudo faz uma reflexao tedrica
focalizada na dignidade humana, heteronomia, autonomia, beneficéncia,
paternalismo e vulnerabilidade, observando-se a percepcdo profissional acerca
destes principios, uma vez que permeiam as relacfes de cuidado neste contexto e
se aplicam as situacdes de problemas, dilemas e conflitos bioéticos.

Com relacao aos referenciais da bioética da Intervencéo e da Protecéo, estas
concepcdes ajudam a olhar situacdes persistentes da oncologia pediatrica com uma
linguagem mais clara por meio da proposicdo de principios e categorias éticas e
morais que podem humanizar a tomada de decisdo para uma assisténcia adequada
a crianca com cancer. Esses referenciais ajudam a entender se o uso das Artes
Expressivas influenciam a pratica das dimensdes bioéticas apresentadas por estas
duas vertentes no hospital pesquisado e se promovem uma relacdo terapéutica
baseda na ética.

Por fim, a interpretacdo metaférica do cancer pode resultar na criacdo de
mitos em torno do significado da doenca e conflitos de vida no imaginario infantil do

paciente oncolégico pediatrico. Tal referencial norteia o entendimento sobre os
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efeitos do processo de hospitalizagdo na crianga com cancer e a sua conducgéao pela
equipe de saude.

Em face de toda a subjetividade que envolve o adoecer do paciente com
cancer infantil, questiona-se como os profissionais de saude que atuam em
oncologia pediatrica percebem o cuidado a crianga no contexto de enfrentamento da
doenca com a incluséo de terapias expressivas. Apesar de as discussdes sobre a
necessidade de adotar técnicas artisticas expressivas com fins terapéuticos na
atencdo pediatrica jA ocorrer ha algum tempo, 0s seguintes questionamentos
emergem: H& entre os profissionais a percepcdo sobre 0 seu usO cCOmo um
contributo ético de cuidado a crianca com cancer? Em que situacfes essas praticas
contribuem para a resolugdo de problemas, dilemas e conflitos vivenciados na
oncologia infantil? As artes influenciam dimensdes bioéticas no contexto estudado?

Diante das inquietacbes provenientes da pratica assistencial a crianga com
cancer, esse trabalho objetiva investigar em uma instituicdo de saude publica que
adota praticas inovadoras de humanizacdo se o uso de Artes Expressivas no
cuidado a crianca com cancer influencia na resolucdo de problemas, dilemas e
conflitos éticos e morais que impactam no bem-estar do paciente oncoldgico infantil
a luz dos principios bioéticos das correntes da Intervencéo e da Protecéo.

Considerando os desafios que essas questfes persistentes representam na
atencao a criangca com cancer, o presente estudo pretende contribuir com o debate
académico sobre oncologia pediatrica a partir de uma reflexado bioética da visdo dos
profissionais de saude da rede publica sobre 0 uso de terapias expressivas como
dispositivo ético ao tratamento hospitalar.

Deve-se esclarecer que ndo ha pretensdo em analisar os beneficios
terapéuticos de cada uma das modalidades de terapia expressiva que venha a ser
apropriada para cada tipo de cancer infantil, mas sim investigar em um sentido
amplo se 0 seu uso no tratamento de criancas com cancer podem ajudar nas
situacles persistentes e cotidianas em oncologia pediatrica.

Nesse estudo, sdo analisados aspectos (bio)éticos relevantes ao cuidado
ampliado a crianga com cancer, observando a necessidade de uma maior
participacdo da crianca no atendimento e na tomada de decisdo através do uso das
Artes Expressivas. Para tanto, foi realizado um estudo de caso no Hospital

Universitario Oswaldo Cruz da Universidade de Pernambuco (HUOC-UPE) com o0s
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profissionais de saude da area da Oncologia Pediatrica.

Do ponto de vista da contribuicAo ao debate académico, esse trabalho
pretende preencher uma lacuna da literatura que tradicionalmente foca andlises
sobre a bioética e a autonomia da crian¢ca ou temas relacionados a humanizagéo
das préticas de atencdo. E, no que se refere aos temas envolvendo as artes e a
saude, estudos que se centram no uso de Artes Expressivas e seus efeitos no
suporte as criancas hospitalizadas ou com cancer, bem como 0 seu uso na
promocdo da saude ao paciente pediatrico. Embora essas pesquisas sejam
relevantes porque demonstram uma preocupacdo com o0 cuidado integral e
humanizado ao publico infantil, sdo ainda raros os estudos que investigam o
problema das situacfes sociais persistentes considerando a dinamica da prestacéo
de servico publico de saude com o uso de praticas ndo convencionais direcionadas
ao tratamento de patologias como o céancer infantil a luz da bioética. Portanto,
mediante tais limitacbes o0 presente estudo visa analisar a interface entre oncologia
pediatrica, bioética e Artes Expressivas. Pretende-se gerar conhecimento cientifico a
partir de um estudo original que se insere numa linha de pesquisa a qual
problematiza questbes tedricas tradicionais e que procura investigar a persisténcia
dos problemas éticos e morais da saude publica no referido contexto.

Pela sua experiéncia no HUOC-UPE, assessorando e acompanhando o0s
projetos do Programa de Humanizacdo 'Arte na Medicina' com as criancas com
cancer hospitalizadas a pesquisadora despertou interesse em compartilhar por meio
desse estudo académico os valores terapéuticos, humanisticos e, sobretudo, ético
das Artes Expressivas no cuidado oncoldégico infantil. Em uma primeira aproximacao
com as Artes Expressivas, a pesquisadora organizou o livro a "Receita da Vida: a
arte na medicina" com o professor e médico Dr. Paulo Barreto Campelo de Melo,
gue apresenta todas as nuances dos programas de humanizacdo desenvolvidos
pelo Hospital. Como mestranda em bioética pela Universidade de Brasilia, aliou sua
visdo de Jornalista formada pela Universidade Universidade Federal de Pernambuco
e especializacdo em Jornalismo Online e Midia Brasileira e Cultura Popular pela
Universidade do Texas, em Austin, com a sua atuacdo como pesquisadora social em
estudos nas areas de vulnerabilidade, pobreza e saude publica. A partir do didlogo
com os profissionais de saude, a pesquisadora observou a necessidade em divulgar

essas acles pela sua importancia e contribuicdo para a interface entre oncologia
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pediatrica, artes e bioética em um contexto hospitalar onde a dor e o sofrimento sao
prevalecentes, mas que podem ser aliviados pelo cuidado humanizado e integral a
criangca com cancer nas suas varias dimensdes, ou seja, fisica, social, psiquica,
emocional e espiritual.

O texto desta dissertacdo se compde do Capitulo 1, a Introducdo para uma
contextualizacdo deste estudo. O capitulo 2 onde sdo apresentados os referenciais
tedricos que dao sustentacdo ao estudo com os temas: a histéria da arte na
medicina; os modelos de saude biomédico e biopsicossocial; humanizagdo em
saude; o conceito da Complexidade; fundamentos bioéticos relevantes no cuidado
ao paciente oncolégico pediatrico; contribuicbes da Bioética da Intervencdo e da
Protecdo na assisténcia em saude e o cancer infantil e a crianca hospitalizada. No
capitulo 3, temos a declaracdo dos objetivos geral e especificos propostos para o
estudo a serem alcancados a partir da analise do objeto de estudo. Na sequéncia,
segue materiais e métodos utilizados na pesquisa de campo com os profissionais de
saude. O capitulo 5 traz os resultados mais relevantes a partir dos eixos adotados
Conhecendo os Participantes e 0 Uso das Artes Expressivas no HUOC; Um Olhar
Bioético sobre o Uso das Artes Expressivas no Cuidado a Criangca com Céancer: O
Hospital como Um Espaco de Resgate e Valorizacdo do Mundo Infantil e Dimensdes
Bioéticas no Discurso dos Participantes sobre o Uso das AEs. No capitulo 6 é feita a
discussdo dos resultados mais expressivos dos uso da artes e a relacdo das
dimensdes bioéticas percebidas pelos profissionais no cuidado a crianca oncoldgica
dialogando com alguns dos referencias tedricos. Finalmente, o capitulo 7 € dedicado
a recuperar as dimensdes teodricas, 0 percurso metodolégico que orientou este
estudo, articulando com os objetivos da pesquisa, bem como apontar as possiveis
contribuicdes do estudo, alguns limites e a possibilidade de uma agenda de

pesquisa futura.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 HISTORIA DA ARTE NA MEDICINA

Esta secdo discorre sobre a evolucdo histérica das artes na medicina com
enfoque na abordagem da humanizacdo na relacdo de cuidado. A literatura
especializada concebe as artes nas suas mais variadas expressées como um
mecanismo para a humanizacao da relacdo profissional de saude e paciente em
razdo de seus beneficios terapéuticos. Muitos estudiosos apontam o0s VAarios
caminhos percorridos pela interface arte e medicina, humanizando os contextos de
saude. Esta abordagem teorica apoiara o presente estudo com vistas a responder se
0 contato com as artes pode favorecer uma assisténcia mais humanizada a crianga
com cancer, estabelecendo vinculos na relacdo profissional-paciente pediatrico-
familia no ambiente hospitalar

Antigamente as  praticas humanisticas de cuidado em saude
eram desenvolvidas por precurssores da Medicina que utilizavam as artes com fins
terapéuticos para tratar diversos tipos de doencas com a percepcado do doente na
sua totalidade - corpo e espirito (25).

E na mitologia que vém os primeiros indicios da ligacdo entre as artes e as
praticas em saude. Apolo € conhecido na mitologia como protetor da musica, dos
poetas e da medicina e, segundo alguns historiadores, foi o inventor da Lira.
Esculapio considerado o deus da medicina e da cirurgia possuia habilidades par a
musica e a poesia. Ele fundou uma escola de medicina em Epidauro com métodos
voltados para magias sendo o responsavel por preparar o caminho para a medicina
cientifica pela qual seu maior representante foi Hipocrates. Contam que Orfeu,
musico e médico ao descer aos infernos para buscar Euridice tocou a sua lira (25).

Os primeiros registros da interacdo Artes e Medicina advém com maior
profundidade da antiga Grécia onde os templos locais considerados sagrados e de
rituais de curas localizavam-se préximos dos teatros. Na Acropole da cidade de
Atenas o teatro e o templo eram integrados por uma rampa (26). E na cidade de
Epidaurus, um centro médico de referéncia, o teatro e o templo estdo situados um

de frente para o outro (27).
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A histéria ainda documenta que Thaletas libertou da praga o povo de
Lacadaemon, através de suas cancfes. Asclepiades (124-60 a.C) usou o efeito
excitante do “aulos”, um instrumento de palheta semelhante ao oboé€, para recuperar
pessoas sofrendo de depressao, trazendo-as do seu estado de melancolia (25).

As primeiras referéncias sobre a influéncia da musica no organismo humano
foram encontradas em Papiro médico egipcio no ano de 2500 a.C, descoberto em
Kahum no Egito em 1889 (28). Os arabes do século XIII construiam salas de musica
em seus hospitais. Os médicos da Idade Média utilizavam um instrumento chamado
menestréis, e tocavam para 0s pacientes em convalescenca. Havia um
entendimento de que a musica era capaz de curar o corpo através da alma (29).

Na era do Illuminismo os efeitos da musica sobre a alma alcancaram uma
posicdo mais concreta. Esta crenca pode ser atribuida a Johann Peter Frank (1745-
1821), visto como o fundador da saude publica, e que na sua publicagao “A Plan for
a Comprehensive Public Policy”, de 1779 demonstra a importancia da musica para a
manutencdo da saude. Na Europa dos séculos XVI e XVII, os hospitais eram
construidos com pinturas de quadros e murais feitos por artistas (25). Os hospitais
europeus mais antigos eram uma espécie de templo onde se utilizavam as artes
com propositos espirituais para retratar a passagem entre a vida e a morte, visando
ressaltar a caridade pelos enfermos e as virtudes cristas, especialmente aqueles em
fase terminal Finlay apud Souza®. No século VIII o foco era despertar a compaixdo
pelos doentes e sensibilizar possiveis doadores de 6rgaos.

A associacao entre a arte e a ciéncia médica também originou descobertas
gue foram fundamentais na atividade préatica do cotidiano do profissional da saude
com seus pacientes. Alguns instrumentos utilizados nos dias atuais para 0 exame
fisico e recursos semioticos tiveram provavelmente a influéncia e inspiracdo na
experiéncia dos seus meédicos criadores por meio de manifestacbes artisticas. O
inventor da percusséo toracica, Leopold Joseph Auenbruger, (1722-1809), de Viena,
Austria, era médico e musico (flautista), compositor da épera comica The Chimney
Sweep. Sua invencao resultou da simples analogia entre a caixa toracica e o

tambor. Demonstrou que qualquer achado anormal na caixa toracica provocado por

% Ver, a propésito do tema, a publicacéo: Finlay A. The royal group of hospital arts ans environment
project. The Ulster Medical Journal, 1993, 63(2):153-161.
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liquidos, secrecdes ou tumores entre outros, traria alteragdo ao som na ausculta
pulmonar. O estetoscopio um dos instrumentos fundamentais e preciosos no
exercicio de algumas especialidades médicas foi inventado pelo médico e musico
Rene-Theophle-Hyacinthe Laennec (1781-1826) e provavelmente foi inspirado na
flauta, instrumento que dominava com perfei¢éao (25).

Na area da saude mental ha muitos registros da inclusdo da arte como
processo terapéutico, com o criador da psicandlise o austriaco Sigmund Freud, e
com o psiquiatra suico Carl G. Jung. Eles demonstraram que com os poderes
criativos dos pacientes sendo estimulados através da arte, poderiam contribuir na
liberacdo de suas emocdes e assim ser um coadjuvante fundamental na terapia.
Experiéncias em clinicas cardiolégicas demonstram que a musicoterapia
potencializa e aprofunda o autoconhecimento, construindo uma ponte com o
paciente. Observa-se ainda um crescente namero de equipes cirdrgicas e de
intencivistas que vém adotando a musica durante os procedimentos medicos,
criando no ambiente hospitalar u7m mecanismo de relaxamento da mente. O efeito
da musica sobre pacientes hospitalizados demonstra a diminuicdo da ansiedade,
promovendo o relaxamento e bem-estar tanto do paciente como do profissional de
saude (30).

Nos dias atuais, a inclusdo das artes nas instituicbes de salude ndo tem mais
o foco espiritual, mas sim humanistico. Ou seja, proporcionar aos pacientes e
familiares/acompanhantes um ambiente mais saudavel e com relagcbes mais
humanizadas. IniUmeras instituicbes de saude, no mundo, valorizam os efeitos das
terapias artisticas no ambiente hospitalar como sendo importantes para o cuidado
em saude (25). A exemplo de modelos de hospitais voltados para utilizacdo das
artes tém-se o The Medical Clinic lll, em Munique, na Alemanha, voltado para
pacientes oncologicos; Hospital Arts Programi, da Universidade Utah, Estados
Unidos; Shands Hospital, em Gainesville, EUA, que tem como proposta humanizar a
atmosfera hospitalar; o Royal Alexandra Hospital for Children, da Australia, que
possui, em todas as suas dependéncias as mais variadas manifestacfes artisticas.
No Brasil, o projeto Arte no Prédio dos Ambulatorios, desde 1997, desenvolve
apresentacdes musicais e de danca no Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de S&o Paulo. O Instituto de Infectologia Emilio Ribas, Hospital da Crianca

e os institutos da Crianca, Psiquiatria e Central do Hospital das Clinicas séo
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institituicdbes de salde que promovem aos pacientes aulas de pintura, desenho e
histéria da arte, através do Projetio Carmim. Uma instituicAo n&do-governamental
reconhecida internacionalmente e que atua em varios hospitais da rede publica séo
Os Doutores da Alegria. Criada em 1991 utiliza a arte circense e teatro Clown como
proposta humanizadora por meio da visita continua de palhagos profissionais
especialmente treinados em S&o Paulo e no Recife. A Escola dos Doutores da
Alegria, com base nesta experiéncia € pautada no jogo, no olhar, na escuta, no
aprendizado muatuo para atuar na formagéo de publicos diversos em todo o territério
nacional. Doutores da Alegria é a Unica entidade no mundo que evoluiu do trabalho
no hospital para atividades voltadas para a formagcdo, a pesquisa e a geracao de
conteudo para a sociedade (25).

Com relagdo as iniciativas de humanizagdo em saude observa-se o
surgimento das redes de protecdo na area da saude no Brasil com a criacdo das
casas de apoio no inicio na década de 40. Essas instituicbes de apoio atuam
geralmente na causa do cancer infanto-juvenil e completam o trabalho das unidades
de saude de referéncia facilitando o acesso e a adesdo ao tratamento além de
prestarem suporte psicossocial para a superacao da doenca por meio de atividades
artisticas expressivas desenvolvidas com criancas e adolescentes em tratamento.

O interesse pelas artes levou os profissionais de saude a fundarem véarias
instituicbes nao governamentais que divulgam, promovem e trabalham na
implantacdo e valorizacdo das terapias expressivas na area de saude, tais como:
American Phisician Art Association (Califérnia, EUA), Associacdo Dinamarqueza dos
Médicos-Artistas, International Arts Medicine Association (Pensilvania, EUA), entre
outras. No Brasil foram criadas a Sociedade Brasileira de Médicos Escritores, a
Associacédo Brasileira de Medicina e Arte-ABMA, a Unido Brasileira das Associacfes
de Arteterapia-UBAAT; o Conselho Federal de Medicina-CFM, a Sociedade
Brasileira de Musicoterapia, e muitas outras (25).

Algumas universidades publicas brasileiras tém implantado projetos com
inclusdes de terapias artisticas expressivas como proposta pedagogica com a
finalidade de desenvolver principios humanisticos na formacédo dos estudantes da
area de saude. A Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade de Pernambuco
(FCM-UPE) com a disciplina especifica de arteterapia; a Universidade Federal do

Rio Grande do Norte (UFRN) com a disciplina Medicina e Arte; a Universidade
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Estadual de Londrina com o projeto Sensibilizarte; a Universidade Federal de
Pernambuco (UFPE) com o Manifestac6es de Arte Integradas a Saude-MAIS e O
Saudarte, da Universidade Federal Fluminense (UFF). Outra instituicdo de ensino de
ambito privado é o Instituto de Medicina Integrada de Pernambuco-IMIP, com
atuacdo na esfera publica através da Faculdade Pernambucana de Saude oferece a
disciplina Humanizacéo, Etica, Satde e Arte e o projeto Satide com Arte.

Pelos exemplos acima descritos uma pergunta surge: historicamente e
mediante as exigéncias técnicas e mercadoldgicas o que motiva um grande numero
de profissionais de saude a desenvolver junto a seus pacientes atividades artisticas
de saude? A explicacao talvez esteja ligada as tensdes vivenciadas na sua rotina de
trabalho tendo que confrontar junto aos seus colegas, pacientes e seus familiares
problemas, conflitos e dilemas como vida e morte e que levam o profissional a
"buscar o belo, o ludico, a criatividade, a fantasia [visando minimizar ou superar
essas situacgdes]” (p.18) (31).

A partir da evolugao historica da arte na medicina uma questéo € central para
0 debate: o contato com as artes pode favorecer efetivamente uma pratica meédica
mais humanizada quanto ao atendimento e as decisdes?

A inclusdo de expressdes artisticas nas instituicbes de saude € uma
tendéncia da medicina moderna em face aos inumeros beneficios que seu uso gera
no individuo e na comunidade. Na atualidade se observa que as praticas de
humanizacdo sdo desenvolvidas no interior das instituicbes de saude através da
implementacdo de programas e iniciativas inovadoras, publicas ou privadas, por
meio da inclusdo das artes como um mecanismo para complementar o tratamento
convencional. Os efeitos provocados pela hospitalizacdo podem ser minimizados
pelo convivio com as artes (25). Seja em hospitais publicos ou privados as diversas
formas de expressao artistica tém atuado humanizando as pessoas. Ja existe um
reconhecimento das instituicbes de saude em todo o mundo sobre o poder social da
arte aplicada a medicina. Souza (25) defende que as artes propiciam um ambiente
terapéutico e, portanto vém sendo utilizadas desde os primérdios como um
instrumento de trabalho no cuidado com pacientes, inclusive com aqgueles internados
em Unidades de Terapia Intensiva (UTI) (32).

Com muita frequéncia é exigido dos profissionais de salde mais sensibilidade

na relacdo com seus pacientes. Busca-se, entre muitos caminhos possiveis uma
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maior interacdo profissional-paciente-familia, em detrimento ao atendimento
mecéanico e com a equidistancia profissional. Nesse sentido, esse é apenas um dos
aspectos de um conceito maior, 0 da humanizacdo do atendimento. Na concepcéo
de Lippin (33) ao humanizar o profissional de saude as artes também humanizam a
relacdo de cuidado entre os parceiros envolvidos, tornando o ser humano mais
completo, aliviando o estresse do dia a dia e promovendo a socializacdo, o
enriguecimento intelectual, a empatia e o exercicio da imaginacdo. Desse modo, na
sua visdo, o envolvimento dos profissisonais com atividades artisticas em ambiente
hospitalar projeta a imagem humanistica na profissdo médica, amplia a sensibilidade
de ver, ouvir, escutar e o poder de observacao, além de promover a acuria e atitudes
mais 'nobres' com 0s pacientes. Sob a Otica dos profissionais, o mesmo autor
ressalta que o uso das artes favorece o seu equilibrio psicolégico, social e
fisiologico. Para ele, o médico tem a responsabilidade ética de complementar sua
cultura mediante a formac&o extracurricular a fim de cumprir melhor sua funcéo
social.

Face ao exposto, as instituicbes de saude (casas de saude, clinicas,
hospitais, etc) com as iniciativas médicas de inclusdo de atividades artisticas em
plena era tecnolégica promovem a humanizacado do cuidado em saude na medida

em que " 'humanizam' o ambiente, estreitam as relacdes, quebram o excesso de
hierarquia nas relacdes, criam elos de confianca, [além de catalisar a comunicacao
entre profissionais de salde e entre estes e pacientes e familiares] e projetar
positivamente a imagem da instituicdo (p.18) (25). Nesse sentido, se as artes podem
humanizar as relacbes nas praticas de saude pelas razGes acima descritas
pressupde-se que também podem contribuir para solucionar dilemas e conflitos
relacionados as situacdes persistentes em oncologia pediatrica relacionadas a
autonomia, a dignidade e o direito da crianca, qualidade e finitude de vida e
vulnerabilidade.

Entretanto, embora as praticas médicas na antiguidade tenham sido

humanisticas as relacées que se estabeleciam eram paternalistas® como reflexo da

® A acdo paternalista tem origem na medicina hipocratica com o pensamento de que somente o
médico poderia realizar o cuidado no corpo do paciente, pois detinha o saber e o poder na relagdo
com o doente para agir de tal maneira. Cabe ressaltar que o poder técnico é diferente do poder moral
e ambos os poderes ndo devem ser confundidos pelos profissionais de salude para nédo caracterizar
uma agédo paternalista. Coélho, Almeida e Lima, 2013, p.239-253.
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medicina hipocratica sendo pautadas sobre um modelo hierarquico do profissional
em relacdo ao seu paciente. Por um lado pode se dizer que a partir da
institucionalizagcédo das acdes de humanizacdo e o reconhecimento das legislacbes
bioéticas com seus principios éticos e morais as rela¢des paternalistas tenderiam a
se reduzir. Por outro lado, isso ndo quer dizer que em contextos de humanizacdo em
saude onde se utilizam atividades como as artisticas e ludicas ndo ocorra o
paternalismo na relagéo profissional-paciente-familia. De um modo geral, a mudanca
na abordagem terapéutica pode ser explicada pelo fato de, nos ultimos anos, a
pratica médica ser mais voltada para o homem na sua totalidade e ndo unicamente
para a sua doenca considerando que o meio ambiente pode influenciar o processo
de tratamento e de hospitalizagao.

A bioética se preocupa com a cultura tecnocientifica das ciéncias naturais e
com a cultura humanistica para a resolucdo de questdes e conflitos éticos e morais
resultantes da praxis humana, que afetam a qualidade de vida e o bem-estar dos
individuos e dos outros seres vivos e a qualidade dos seus ambientes, ajudando a
conduzir decisbes baseadas nestas analises, pois a disciplina rege eticamente o0s
atos humanos (34). A bioética pode atuar como um instrumento contributivo para a
reflexdo de tais questdes e para o aprimoramento da relacdo profissional-paciente-
familia no sentido de sugerir metodologias éticas mais racionais e solidarias de
convivéncia e bem-estar do paciente com a enfermidade (35).

Na proxima secao faremos uma reflexdo acerca das perspectivas biologicista

e biopsicossocial dos processos de saude-doenca.

2.2 OS MODELOS DE SAUDE BIOMEDICO E BIOPSICOSSOCIAL

Essa secdo apresenta os paradigmas da saude biomédico e biopsicossocial a
partir de uma uma visdo historico-conceitual dos modelos de atencdo e sua
relevancia para o objeto de estudo. Inicalmente faz-se necessaria uma breve
decricdo sobre algumas concepcdes em torno da evolucdo histérica da nocédo de
doenca afim de se compreender a atual percepcdo desse conceito enquanto
fendbmeno biopsicossocial, plural, histérico e socialmente construido (36). Tais

pressupostos irdo apoiar na descricdo da assisténcia oncoldgica pediatrica no
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hospital pesquisado, quanto ao modelo de saude utilizado no cuidado a crianga com
cancer. A bioética se insere nesta discussdo por ampliar seu campo de atuacéo
para a mudanca de paradigma nas praticas de atencdo em saude, pois reconhece
0S sujeitos inseridos em contextos sécio-culturais distintos com suas crencgas e seus
valores morais. O campo da bioética aponta para a superacao do olhar centrado na
doenca e na assisténcia médica curativa. Defende a abordagem biopsicossocial nas
praticas de atencdo em saude para uma melhor leitura do paciente e, assim, auxilia

condutas médicas adequadas nos processos de tomadas de decisao.

2.2.1 Concepcdes Acerca do Conceito de Doenca

Desde o surgimento da medicina hipocratica a cura da doenca e o alivio do
sofrimento sdo considerados um dos objetivos da medicina. A doenca destréi a
integridade do corpo e pode vir a despersonalizar a pessoa humana. A dor e o
sofrimento s&o elementos de desintegracdo da unidade da pessoa (37).

Callahan (38) faz uma distincdo importante entre os conceitos de dor e
sofrimento que ajudam a compreender a dimensdo de uma situacao caracterizada
como doenca. Na sua visédo a dor é empregada para designar um estimulo doloroso
na periferia ou no sistema nervoso central associada a uma resposta imediata. O
sofrimento € uma sensacao de impoténcia diante de um quadro de dor n&o aliviada.
Nos casos doencgas terminais como o cancer o sofrimento ndo € apenas fisico, mas
sim psicossocioespiritual, podendo ser interpretado como uma ameaca para O
paciente que pode também afetar o seu lado emocional, comportamental, espiritual,
social. Essa percepcédo do sofrimento decorre pelo proprio processo do morrer que
acentua as sensacdes de impoténcia, desesperanca e isolamento.

Muitas concepc¢les sobre a nocdo de doenca surgiram desde as sociedades
primitivas até os tempos atuais para explicar a sua origem. A doenca era associada
a algo misterioso que dominava o corpo do individuo ou era vista como o resultado
de magias usadas por deuses ou feiticeiros. As pessoas acreditavam em varias
representacdes sociais para explicar a causa de doencas, tais como: perda da alma,
a invasao do corpo por deménios, espiritos ou almas, os castigos, a bruxaria e as

fatalidades, por vontade divina (39).
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Na antiguidade, a pratica da medicina grega imperava em todo mundo.
Hipocrates considerado o pai da Medicina, foi o precurssor da doutrina da patologia
humoral pela sua capacidade de descrever varias doencas a partir da associacdo
dos quatro elementos da natureza: terra, 4gua, ar e fogo aos humores do corpo
humano. A definicdo de humor (khymés, em grego) na escola hipocratica consiste
em uma substancia do organismo humano fundamental para a manutencéo da vida
e da saude. A cura do doente dependia da restauracdo do equilibrio do doente
sendo apenas alcancada com a eliminagcdo do humor em excesso ou alterado por
um médico (40).

Com o surgimento da era moderna, entre os séculos XIV e XV, cientistas
como Paracelso observaram a importancia da composicao quimica dos liquidos do
corpo humano, o que ajudou a definir a origem das doencas pelos desequilibrios
guimicos dos sucos digestivos ao entrarem em contato com o sangue, resultando na
percepcdo da acidez ou mau sabor. O século XIX é marcado pela concepgéo
biologicista da doenca relacionada as pestes com a descoberta de Koch, ao isolar o
bacilo da tuberculose e a bactéria do colera. A ideia de doenca era atribuida a
invasdo do organismo humano por agentes estranhos que podem causar infeccdes
aos orgaos e tecidos. No final do século passado, no periodo industrial, ha uma
percepcdo da doenca decorrente da ligacdo entre as condicdes de vida e de
trabalho do homem.

Em relacdo as concepcdes recentes da doenca, Berlinguer (41) apresenta
sua visdo biopsicossocial ao defini-la como "um processo vital continuo, um
movimento de acdo-reacdo que ocorre tanto no interior do organismo, como entre
este e o ambiente natural e social". Na sua obra 'A Doenca’ Berlinguer enfatiza que a
doenca nao é apenas o resultado de sinais e sintomas do corpo ou apenas de uma
relacdo do homem com o contexto social em que vive. Na sua visdo a sociedade
atual tem a tendéncia de atribuir responsabilidades aos individuos pelos processos
de adoecimento, através da culpabilizacdo do adoecer ou ainda introduzindo um

estilo de vida patogénico.
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2.2.2 Visdo Histérica-Conceitual dos Paradigmas da Saude Biomédico e

Biopsicossocial

Desde os tempos de Galeno o modelo cientifico hegemdnico vem
estabelecendo paradigmas cartesianos, que se refletem até os dias atuais na
concepcao médica centrada no dualismo corpo e mente (25). Nos séculos XVI e
XVII, a partir da criacdo empirica indutiva de Bacon®, a mecanica de Newton e a
filosofia de Descarte®, surge a ciéncia moderna. A partir de entdo, o homem passou
a ser 'coisificado’ (42), isto é, a ser analisado como um objeto dividido em partes
guantificaveis e cientificas.

Como um resultado destas novas concepcgdes, a modernidade introduziu a
priorizacdo da razao; a objetividade do saber e o conhecimento posto a servico do
homem, visando alcangar o dominio sobre a natureza. De acordo com Sotolongo
(42), o conhecimento cientifico passou "a transitar da observacéo (...) para a criacao
do mundo; da descricdo de formas de vida para a criacdo da vida; do
desenvolvimento e aproveitamento de tecnologias para a criagcdo de capacidades
intelectuais em sistemas integrados homem-tecnologia cada vez mais autdbnomos".

(p.93).
Esse paradigma influenciou as praticas de atencdo sendo um fator

* Francis Bacon criou o método empirico indutivo com o pensamento de que este capacitaria o
homem a subjugar a natureza. Este método concebe leis conforme a observacéo de fatos, segundo
um determinado comportamento observado e sua generalizacdo. Bacon usava o raciocinio indutivo
como forma de pesquisa. O empirismo prioriza o papel da experiéncia e da evidéncia, a partir da
experiéncia sensorial, especialmente, na formacéo de ideias. Ver, a propdsito do tema, a publicagéo:
Baird FE e Walter K. From Plato to Derrida. Upper Saddle River, Nova Jérsei: Pearson Prentice Hall,
2008 e Hume D. Inquiry Concerning Human Understanding, 1748.

® Decartes introduziu o racionalismo cartesiano, através de suas obras o “Discurso do Método” (1637)
e “Meditagbes Metafisicas” (1641). O pensamento cartesiano baseia-se no método da deducéo pura.
Coloca o conhecimento em duavida e exclui a opinido tradicional e as experiéncias da humanidade
pelo fato de serem duvidosas. Dessa forma, afirma que tudo é duvidoso e questionavel e nada é certo
e, por isso, converte sua duvida em método para se guiar pela razdo e procurar a verdade nas
Ciéncias. O paradigma cartesiano propde uma visdo mecanicista e simplificadora do conhecimento,
composta de vérias partes menores que se unem e que para se conhecer o todo € necessario dividi-
lo nas vérias partes que o compfem e analisar cada uma dessas partes separadamente. Morin,
2006, p.120. Na histéria da medicina ocidental, antes de Descartes, o tratamento dado aos pacientes
considerava a unido corpo e alma e o contexto de seu meio ambiente social e espiritual. O
pensamento de Descartes introduziu a separacdo entre corpo e mente, o que implicou na leitura
organicista do doente visto como uma maquina corporal, negligenciando a interacdo entre o0s
aspectos psicoldgicos, sociais e ambientais da doenca. No século XVI as escolas médicas recusavam
as relagbes qualitativas no lidar com os pacientes. Sotolongo, 2006, pp.93-113.
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determinante na constru¢do do chamado modelo biomédico. O modelo biomédico
tornou-se um alicerce consensual nas préticas de atencdo a saude, na qual o
atendimento do profissional centra-se na doenca e nao no cuidado ao doente (43),
tornado-se um 'tratador de doenca' ao invés de um cuidador (44). A saude nesse
modelo é entendida como a auséncia da doenca. Ou seja, pelas falhas no
funcionamento bioldgico do corpo do individuo. Esse modelo rejeita os elementos
subjetivos do individuo na analise dos processos saude-doenca, pois considera
apenas os sinais organicos da doenga (45).

Para Fortes (46) esse modelo fundamenta-se na abordagem positivista que
defende a "aplicacdo do método cientifico baseado no pensamento de que a ética
representaria um obstaculo as descobertas cientificas" (p.319)°. Na visdo do autor
isso resultou em "um afastamento da ciéncia e da tecnologia com relacdo a ética e
aos valores humanos” (p.319).

Pessine (47) compactua das criticas ao paradigma biomédico e pontua
algumas consideracdes que demonstram a sua insuficiéncia apontando para a

necessidade de uma abordagem mais humanistica:

1) muitas doencas tém causas ambientais e sociais, ndo por patologias
bioldgicas; 2) patogenes bioldgicos ndo se expressam da mesma maneira
em todos os organismos, pois existem grandes diferencas nas respostas
individuais a doenca; 3) esforcos para reduzir a biologia & quimica e a fisica
ignoram completamente a complexidade 6bvia da vida humana, uma
complexidade que merece uma pesquisa muito mais rica e sutil. (p.181).

A partir do século XX, a ciéncia necessitou de uma mudanca de paradigma
para um acompanhamento e atendimento integral do ser humano por meio da
implementacéo de iniciativas inovadoras nas instituicdes de saude, o que implicou a
mudanca do paradigma biomédico para o biopsicossocial.

O paradigma biopsicossocial foi inspirado pelo campo da psicossomatica.
Melo (48) explica que a psicossomatica é uma ciéncia interdisciplinar que abrange

diferentes especialidades médicas e da psicologia para analisar a influéncia de

® Os positivistas rejeitam nas suas analises quaisquer conhecimentos que sejam ligados as crencas,
supersticdes, culturas, preceitos, valores éticos e morais, entre outros que ndo possam ser
comprovados cientificamente. Portanto, esta corrente acredita que o progresso da humanidade
depende exclusivamente dos avancos cientificos e, por isso, acredita unicamente nos métodos
cientifico e dualista (separacado corpo e mente) como sendo verdadeiros.

Ver, a propésito do tema, a publicagcdo Trindade H (org.). O Positivismo: teoria e préatica. 3% ed. Porto
Alegre: UFRGS, 2007.



39

aspectos sociais e psicologicos sobre processos organicos do corpo sobre o bem-
estar das pessoas e sua saude. O modelo biopsicossocial foi idealizado em 1977,
por Engel’. Ele preconiza que a psicossomatica deve ser utilizada para qualificar
uma acdo, uma postura e uma abordagem bio-psico-social do processo saude-
doenca (49). Engel identificou as insuficiéncias e limitacdes do modelo biomédico de
salude e apresentou uma abordagem centrada na integralidade e humanizacdo do
cuidado para orientar as praticas de atencéo.

Remen (50) chama atencédo para o fato de que na resolucdo dos problemas
de saude ignorar a esfera subjetiva faz com que determinados recursos e
informacdes muito importantes se tornem inacessiveis. Para ela é recorrente na
cultura contemporénea o individuo valorizar mais aquilo que é mais racional e
objetivo em detrimento do que € intuitivo e subjetivo. Na sua visdo a concepc¢éo da
saude como isencdo da doenca ndo atende as reais necessidades exigidas pela
saude humana. Nesse sentido, o conceito de saude deve abarcar a nocédo de
gualidade de vida. Essa dimenséao, por sua vez, depende do bem-estar do individuo.
A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) apresenta uma definicdo integral e
humanistica do conceito de saude condizentes com o novo paradigma. "Saude é o
total bem estar biopsicossocial da pessoa e ndo somente, auséncia de doenca”
(p.149) (51).

No campo da oncologia pediatrica no sistema publico de saude ja se observa
esta mudanca de paradigma com a visdo contemporanea de saude ao considerar
um conjunto de dimensdes da pessoa humana como 0s sentimentos, as crencas, as
forcas, os valores, aspiracfes e objetivos. A dimensdo da subjetiviade, segundo
Gonzalez (52), esta ligada aos fatores afetivos, psicologicos, sociais, historicos,
politicos que interagem entre si e que sao inerentes ao individuo dando um maior
sentido a historia de vida do paciente. Para o autor tal dimenséo possibilita "o
acesso a uma complexidade de momentos culturais e histdricos, tais quais a razéo
nao nos permite perceber. (p.26) (52).

Considerando o grau de complexidade do processo de adoecimento da
crianca acometida pelo cancer, as artes podem propiciar a assisténcia

biopsicossocial pois ajuda a perceber o individuo na sua totalidade contribuindo para

’ George Libman Engel foi um importante médico, da University of Rochester School of Medicine do
Instituto Psicanalitico de Chicago.
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o cuidado humanizado. O enfoque psicossocial da crianca acometida pelo cancer
inclui entendé-la na sua totalidade quanto as suas crengas e sentimentos em relacao
a doenca (53). As Artes Expressivas sdo um recurso favorecedor do dialogo e da
humanizacéo da relacdo terapéutica, e, portanto podem ajudar na investigacédo das
reais causas da doencas, considerando a biografia da crianca e o0 seu contexto
social. Segundo Engel (54) a avaliacdo médica e o "processamento cientifico de
dados do paciente" [devem ser pautadas por trés componentes]: a observacéo
(visdo externa), a introspeccdo (visdo interna), e o didlogo (entrevista) [entre o

profissional e o paciente]". (p.59).

2.3 A HUMANIZACAO EM SAUDE

Os avancos da Medicina contemporanea evoluiram com o tecnicismo voltado
para o saber e a pratica médica centrada na cura da doenca. Tal evolugéo, por um
lado resultou num conjunto de aspectos positivos, como, por exemplo, o0
conhecimento especializado em algumas éareas. Contudo, por outro lado, com o
avanco desse processo mecanicista tornou-se necessario retomar a tematica da
humanizacédo do cuidado em saude. Esta abordagem ajudara a entender como as
artes propiciam relacfes mais humanas na atencéo a criangca com cancer.

A humanizacdo em saude abrange um conjunto de dimensdes (bio)éticas
baseadas nos direitos humanos e no respeito a dignidade humana como principio
maximo, com enfoque nas pessoas em condicdo de vulnerabilidade. Segundo

Pessini e Bertachini (55):

a humanizacgéo dos cuidados em saude pressupde considerar a esséncia do

ser, 0 respeito a individualidade e a necessidade da construcdo de um
espaco concreto nas instituicdbes de salde que legitime o humano das
pessoas envolvidas.(p.3).

No século XX, a abordagem dos cuidados paliativos resgatou a possibilidade
de (re)humanizacdo da concepcao do "morrer”, sendo percebido como parte do
processo de vida, assim como a percecdo de que no adoecimento os tratamentos
devem priorizar a qualidade de vida e o bem-estar da pessoa, mesmo nos casos em
gue a cura nao é possivel (56).

N&o ha um unico conceito e definitivo de qualidade de vida. Segundo Minayo,
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Hartz e Buss (57) o conceito de qualidade de vida refere-se a véarios
parametros do ser humano, tanto subjetivos como objetivos integrados dentro de
uma cultura e que nao se restringem apenas aos fatores intrinsecos ou biolégicos.

Para Goncalves e Vilarta (58) essa abordagem pelo modo como as pessoas
experimentam o seu dia a dia, o que inclui, saude, educacéo, transporte, moradia,
trabalho e participagédo nas decisdes que lhes dizem respeito.

Para Fleck et al (59) ter qualidade de vida significa valorizar dimensfes mais amplas
do que o controle de sintomas, diminuicdo da mortalidade ou o aumento da
expectativa de vida. A Organizacdo Mundial da Saude (60) define qualidade de vida

como:

a percepcao do individuo de sua posi¢cdo na vida, no contexto da cultura e
do sistema de valores nos quais ele vive considerando seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacao

Nesses termos, pensando a saude sob diferentes prismas, tal conceito
constitui ndo unicamente a auséncia de doencas e ao completo bem-estar fisico-
psiquico-social do individuo, mas também a capacidade de superacdo de
dificuldades fisicas, psiquicas, sociais, culturais e simbolicas (61). Isso significa que
a saude nao é apenas um processo de intervencdo na doencga, mas um processo
em que o individuo e a coletividade utilizem-se de meios para a melhoria ou
recuperacdo do seu estado de saude.

No Brasil o processo de humanizacdo da saude tem suas origens nos
movimentos de reformas sanitarias®, nas conferéncias de saide e nos grupos
militantes voltados para defender a construcdo da cidadania. Na verdade, a
redefinicdo do conceito de saude, marco do movimento de reforma sanitaria, passou
a abranger as condi¢cGes de vida do sujeito e a assisténcia médico-hospitalar como
diretriz da atencéo a saude.

Com a Constituicdo Federal de 1988 e a criacdo do SUS ocorre a
institucionalizacédo desse processo, 0 que implicou a mudanca de paradigma o qual

tem como objetivo a producdo de saude. Desde entdo, a nocdo do conceito de

® Um movimento protagonizado por atores do sistema de satide que contribuiu para a construcdo do
SUS e para enriquecer a compreensdo sobre os determinantes do processo salde e doenca
modificando dessa forma o paradigma da saude coletiva. Alguns autores romperam com 0 conceito
tradicional da saude publica e investiram na construcdo da teoria e das préaticas da saude como um
novo paradigma.
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Humanizagdo passa a ser entendida como a valorizacdo dos diferentes sujeitos
implicados no processo de producéo de saude.

A humanizacdo passou a integrar a agenda das priorizacdes da politica
governamental e em 2003 consolidou-se como uma politica nacional, sendo
denominada Politica Nacional de Humanizacdo (PNH), criada pelo Ministério da
Saude, cujo enfoque busca colocar em préatica os principios e diretrizes da Lei
Orgéanica da Saude n° 8.080, de 19 de setembro de 1990 que dispde sobre as
condicdes para a promocgao, protecao e recuperacao da saude, a organizacdo e o
funcionamento dos servi¢os correspondentes e d& outras providéncias (62). A PNH
propde um conjunto de principios e diretrizes que se refletem em a¢fes nas diversas
praticas de saude e esferas do SUS a partir de uma construcéo coletiva e opera no
conjunto das relagdes entre os profissionais, usuarios e as unidades de servigos de
saude entre as instancias que constituem o sistema. Esta politica visa também
produzir mudancas no modo de organizar, gerir e cuidar de forma solidaria
objetivando a assisténcia integral para uma melhor qualidade de vida (63). Nesse
sentido, a PNH se afirma como uma politica publica de saude que visa estabelecer
diretrizes para o setor e se apresenta em oposicdo aos modelos de atencdo e
gestdo fundamentados na racionalidade biomédica (fragmentados, hierarquizados,
centrados na doenca e no atendimento hospitalar) (64).

A Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude, do Ministério da Saude (p.12)
(65) assegura, no art 4°, paragrafo anico, o direito ao atendimento humanizado e
acolhedor a todas as pessoas, realizado por profissionais qualificados, em ambiente
limpo, confortavel e acessivel. E, no paragrafo Il discorre sobre o respeito a
integridade fisica, os valores éticos, culturais e religiosos e o bem-estar psiquico e
emocional, além de outras questbes. O documento prevé ainda, no paragrafo VIII "a
continuidade das atividades escolares, bem como o estimulo a recreacédo, em casos
de internacdo de crianca ou adolescente” (p.14). Entendendo-se o 'estimulo a
recreacdo’ como o desenvolvimento de atividades ludicas e artisticas com o paciente
infanto-juvenil em espacos fisicos no ambiente hospitalar.

Minayo (66) esclarece trés aspectos fundamentais que devem ser levados em

consideracao quando se discute humanizacdo em saude:

1) A centralidade do sujeito em intersubjetividade. (...) O profissional de
saude deve reconhecer o outro em sua humanidade, ou seja, individuo com
capacidade de pensar, agir, interagir, ter l6gica, manifestar-se e expressar


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%208.080-1990?OpenDocument
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intencionalidade; 2) O ser humano como sintese de seus atos. Observa que
0 processo de humanizacdo transcende os esquemas funcionalista e
mecanicista, que sédo tracados para racionalizar sua implantacdo e 3) O
modelo médico continua sendo de formacao tecnicista e instrumental. Nele,
a formacgdo dos profissionais da saude supervaloriza o positivismo e as
teorias mecanicistas que tratam o ser doente como organismo formado por
um dispositivo bioquimico e funcional.

No contexto da oncologia no Brasil, as propostas de humanizacdo e
integralidade do cuidado sdo atendidas através da Politica Nacional de Atencao
Oncoldgica, de promocédo, prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e
cuidados paliativos, instituida pela portaria N° 2.439/GM de 8 de Dezembro de 2005
0 qual estabelece no artigo 2° paragrafo IX, a qualificacdo da assisténcia e
promocao da educacao permanente dos profissionais de saude envolvidos com a
a implementacao da politica (67).

O conceito de humanizacdo ainda é um desafio, pois muitas vezes é
associado "ao assistencialismo, ao voluntarismo, ao paternalismo e a caridade”
(p.255) (68). No contexto em saude esse conceito esta associado a um conjunto de

principios, dentre os quais destaca-se:

valorizacdo da dimensao subjetiva e social em todas as préaticas de atencdo
e gestdo no SUS; fortalecimento de trabalho em equipe multiprofissional,
fomentando a transversalidade e a grupalidade; apoio a construcdo de
redes cooperativas, solidarias e comprometidas com a producéo de saude e
com a producéo de sujeitos; construcdo de autonomia e protagonismo dos
sujeitos coletivos e co-responsabilidade desses sujeitos nos processo de
gestdo e atencgédo (p.15) (69).

Basaglia (70) advoga que nao existe um "enfermo genérico”, mas um sujeito
"concreto, social e subjetivamente constituido”. Na visdo do autor, a percepcao de
fortalecimento dos sujeitos se sobrepfe a visao positivista da medicina em que olhar
unicamente para a doenca ignora a responsabilidade com a histéria dos sujeitos
concretos.

Berlinguer (71) questiona a prépria mudanca da ciéncia médica nos fins do
século XIX para uma "ciéncia de controle do homem" somada a progressiva
mercantilizacdo da relacdo profissional-paciente que "desumaniza" as relacdes. O
autor ressalta que, a despeito da prevencdo e dos tratamentos curativos, a
reinsercdo social dos pacientes é um mecanismo importante, mas muitas vezes
neglicenciada, sendo necessario uma “circularidade" entre a preveng¢do, o

tratamento e a reabilitacdo do doente.
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De acordo com Testa (72) podemos pensar no resgate da humanizacao
como um movimento que questiona a relacdo entre o profissional e o0 paciente na
medicina tradicional que valoriza a doenca e n&o o ser enfermo. Para Testa esta
concepcao denomina-se de "objetualizagdo do paciente".

Martins (73) menciona duas razdes da "reumanizagéo” nas relagbes humanas
no campo da saude publica. A primeira refere-se ao retorno do sistema da dadiva e
da reciprocidade nas relacbes entre o cuidador (0 médico ou um familiar) e o
paciente. Nessa relacéo o cuidador oferece ao doente os bens de cura, que mais do
gue remédios, compreendem a reciprocidade, o acolhimento e a confianca. A
segunda razdo envolve as influéncias das medicinas humanistas como a psicanalise
e a homeopatia daquelas com menos visibilidade cientifica como florais e
acupuntura. Segundo o ator, resgata-se a dimenséo relacional e reciproca da acao
de cuidado na perspectica da integralidade.

A nocdo da integralidade esta intrinsicamente ligada ao conceito de
humanizacédo em saude. A atencao integral requer a superacao do olhar centrado na
doenca em que, nas praticas de atencdo, o profissional, além de tentar reduzir o
sofrimento do paciente, interessa-se por seu contexto de vida (74). A integralidade
como um dos principios do SUS®, prioriza a efetivacdo dos "valores de justica,
democracia e efetividade do acesso a saude para a intimidade do nucleo tecnologico
das praticas de saude" (pp.11-23) (75). O principio se reporta ao conjunto de acdes
€ Servicos necessarios para o tratamento integral da saude, voltado para as medidas
preventivas, em detrimento as medidas assistenciais. A nocdo de integralidade

representa mais do que um principio doutrinario, sendo definida como:

um conjunto de valores pelos quais vale lutar, pois se relaciona a um ideal
de uma sociedade mais justa e mais solidaria (p.43) (76).
A perspectiva da integralidade chama atencéo para uma reflexdo ética acerca
das possibilidades de praticas de saude mais efetivas, que visem relacionar o
cuidado a ideia da corresponsabilidade pela vida humana. Essa dimenséo abarca a

nocdo de cuidar, que exige nao apenas habilidades técnicas do profissional, mas

° A integralidade em satide é um principio da Constituicao brasileira de 1988 para o SUS (art. 198, II),
sendo também previsto na Lei Organica de Saude de 1990 (art. 7°, Il). A instituicdo do SUS, além de
universalizar a saude, diversificou os servi¢os prestados a populagéo, passando a abranger aspectos
de salde como o atendimento psicolégico e a pratica da medicina tradicional e complementar.
Constituicao da Republica Federativa do Brasil de 1988, 2011.


http://pt.wikipedia.org/wiki/Constitui%C3%A7%C3%A3o_brasileira_de_1988
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também de responsabilizacdo, preocupacgédo e envolvimento com o outro. Para Boff
(77), "é uma atitude de ocupacdo, preocupacdo, de responsabilizacdo e de
envolvimento afetivo com o outro". (p.95). A nocédo de cuidar significa acolher,

integrar, humanizar, por meio de acdes e servigos direcionadas ao sujeito.

2.4 O CONCEITO DA COMPLEXIDADE

Adota-se neste trabalho a epistemologia da Complexidade para favorecer a
compreensao dos principais conflitos pessoais de criangcas acometidas pelo cancer a
partir de um olhar intersubjetivo, transdisciplinar e integral para uma melhor
intervencédo no cuidado em oncologia infantil.

A bioética, como ética aplicada, baseia-se no referencial do Pensamento
Complexo para mostrar que o homem deve ser visto como um todo e no contexto
em que vive, seguindo um conjunto de principios éticos, conforme veremos na sec¢ao
a sequir.

No cotidiano do centro de oncologia pediatrica os profissionais de saude
convivem com conflitos pessoais vivenciados pelo paciente oncoldgico infantil
vulnerabilizado e que precisam ser compreendidos e trabalhados. Essas questdes
podem ser melhor conduzidas apoiando-se no Pensamento Complexo, tendo em
vista que esta abordagem possibilita a integralidade na relacdo de cuidado a partir
da compreensdo da dimensao de "totalidade" (visdo global) do sujeito e de sua
realidade, bem como resgata o sentido da humanizacdo. Sendo assim, o tema da
complexidade € importante para o presente estudo, pois nos reporta a nocdo de
construcdo global da realidade e da transdisciplinaridade dos diferentes saberes
para a interpretacdo de um fendmeno e/ou problema.

Para melhor entender a Teoria da Complexidade faz-se necessario descrever
em que contexto surgiu tal abordagem. Na segunda metade do século XX em razéo
de um novo ideal “classico” moderno de racionalidade, mudancas significativas no
modo da ciéncia conceber e produzir conhecimento impactaram a sociedade. "A
modernidade introduziu a priorizagcdo da razdo; a objetividade do saber e o
conhecimento posto a servico do homem" para alcancar o dominio sobre a natureza.
(pp.93-97) (42). O ideal de racionalidade moderna resultou na relacdo de

dependéncia do homem em relacdo ao conhecimento e seus “artefatos,
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[estabelecendo] um Unico modo material de realizagdo da vida cotidiana" (pp.93-97)
(42).

E nesse contexto que surge o Pensamento Complexo ou paradigma da
complexidade. A abordagem da complexidade apresenta uma leitura transdisciplinar,
ao questionar o reducionismo do conhecimento unilateral, dogmético, quantitativo ou
instrumental, linear, ordenado e previsivel, que tem balisado a investigacéo cientifica
em todos os campos do saber. Ou seja, a Complexidade é critica ao sentido da
fragmentacdo, da reducdo e da busca da certeza para onde caminha a ciéncia e
revela outra maneira de perceber o mundo, 0s sujeitos, as culturas, através de

trocas dinamicas com o ecossistema. Edgar Morin (24) define a complexidade como:

(... um tecido de constituintes heterogéneos inseparavelmente
associados: coloca o paradoxo do uno e do multiplo. Na segunda
abordagem, a complexidade € efetivamente o tecido de
acontecimentos, acles, interacBes, retroacdes, determinacoes,
acasos, que constituem o nosso mundo fenomenal. Mas entdo a
complexidade apresenta-se com os tragos inquietantes da confuséo,
do inextricavel, da desordem no caos,da ambigliidade, da incerteza
(...) Dai a necessidade, para o conhecimento, de p6r ordem nos
fendbmenos ao rejeitar a desordem, de afastar o incerto, isto €, de
selecionar os elementos de ordem e de certeza, de retirar a
ambiguidade, de clarificar, de distinguir, de hierarquizar(...) Mas tais
operacdes, necessarias a inteligibilidade correm o risco de a tornar
cega se eliminarem o0s outros caracteres do complexus; e
efetivamente, como o indiquei, elas tornam-nos cegos. (pp.17-19).

O reducionismo nos varios campos do saber decorrente do avanco cientifico e
tecnolégico promoveu uma ruptura entre o conhecimento especializado e o dado do
senso comum, privilegiando a utilizacdo do método para a compreensdo da
realidade por meio da fragmentacdo do conhecimento em disciplinas, em
especialidades, o que levou ao distanciamento entre o sujeito do objeto, tornando-as
impessoais e desvinculadas do contexto cultural e social. A compreensdo da
realidade pode ser explicada a partir do conceito de "totalidade concreta”. Este
conceito fundamenta-se na Teoria da Complexidade e a sua compreensao abarca

"aspectos fenoménicos" da realidade, bem como a sua esséncia (101):

ndo s6 as partes, mas também o todo... ndo s6 a doenga (quadro clinico,
forma de ocorréncia, causas biologicas, tratamento) como as razdes
intimamente relacionadas com sua deflagracédo (sociais, econémicas, etc).
(pp.77-80)

Souza e Gomes (78) abordam a visdo do ser humano integral ao afirmarem:


http://pt.wikipedia.org/wiki/Tecido
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o ser humano [quando] é visto em partes, ndo é possivel observar sua
totalidade, chegando a conceitos contraditorios. Somente quando a pessoa
€ integra, bio-psico-social-espiritual, entdo, se autotranscende, torna-se
verdadeiramente humana. Ao reduzir o homem apenas a uma dimensao,
qguer seja ela, bioldgica, psicolégica, social ou mesmo espiritual, as
diferencas ficam camufladas e ha risco de (...) uma visdo reducionista do
homem. (p.50).

A leitura da realidade na sua totalidade, isto €, interpretar o real a partir de
uma visdo global do homem e da realidade ao seu redor, tornou-se mais dificil por
diversas razoes. A divisdo do homem em partes resultou na fragmentacao do real.
Com a setorizacdo das areas biomédicas e o excesso de especializacdes das
disciplinas o ser humano deixou de ser visto como um todo, ou seja sem considerar
a sua relacdo com o contexto social onde ele esta inserido. Para entender a
dimensdo da totalidade concreta faz-se necessario conceituar 0 que vem a ser a
realidade. A realidade pode ser definida como um conjunto "dinamico, integral e
estruturado” e, portanto constitui "um processo de concretizagcdo que vai do todo as
partes e vice versa, e da totalidade as contradigdes e vice versa" (p.83) (42).

Garrafa (79) argumenta que o conhecimento da realidade ndo pode ser
alcancado por meio de uma simples investigacao descritiva de alguns casos, mas
sim a partir da analise das "explicacdes e relacdes dos porqués de uma determinada
ocorréncia”. O Pensamento Complexo ao interpretar a realidade rejeita a ideia
reducionista do conhecimento de um objeto pelo conhecimento de suas partes (80).
Para o autor, a limitacdo do conhecimento sem que haja o didlogo entre os diversos
saberes pode resultar na criacdo de teorias baseadas em regras padronizadas,
como € o caso do Modelo Principialista (81). Essa teoria negligencia o pluralismo
moral (cultura, crencas, preceitos, valores, costumes, religido, etc), os diferentes
contextos culturais e 0s macroproblemas sociais na resolucdo de situacbes
persistentes em saude (42).

A Complexidade constitui a forma mais realistica de entender a vida e o
homem, com suas contradicdes, incertezas, acasos, (in)determinacdes e desordens
frente as diversas realidades. A Complexidade reconhece a parte da desordem e do
imprevisto em todas as coisas, assim como reconhece a possibilidade de incerteza
no conhecimento. Ao idealizar essa teoria Morin preconiza que tudo que é humano
pode ser visto a partir de um pensamento complexo, devendo-se para tanto

"conhecer as partes para conhecer o todo" (p.495). Ou seja, todos esses elementos
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gue compdem a realidade séo inseparaveis e constituem o todo. Para o autor isso
também se aplica a ciéncia (p.495) (82). Por tais razfes, assinala a necessidade de
incorporar outros elementos para a compreensdo da realidade na sua totalidade
como o acaso, a probabilidade e a incerteza. O autor defende a ideia de que o saber
ndo é total e absoluto, e sim complexo.

Sotolongo (42) explica que a humanidade vive uma crise do paradigma da
simplificacdo. As ciéncias da simplificacdo passaram a ser excessivamente
especializadas e rejeitam a explicagdo do fendmeno a partir da nocédo de
transdisciplinaridade e da integracdo entre os saberes sob o ponto de vista global . A
superacao do paradigma da simplificacéo pode ser comprovada nas situagdes onde
a ciéncia confronta fenbmenos inexplicaveis em que ndo se pode separar a acédo do
sujeito (subjetivo) da producdo do conhecimento (objeto), mediante a complexidade
da realidade. Conforme este autor:

(...) [A complexidade ndo pode ser entendida como] uma resposta acabada.
[Ela] aponta para um desafio cognitivo, que estimula o pensamento na sua
esséncia e totalidade (...) [ela] rompe com o determinismo e a simplificacao.

(p.78).

E uma teoria que legitima a combinagdo de conceitos como tempo e espago e
permite uma leitura da realidade considerando a juncéao de elementos distintos como
0 subjetivo e 0 objetivo, a razdo e a emocao. Estas ideias contribuiram para a
criacdo da Teoria dos Sistemas, na qual Morin apresenta a importancia da
apreensdo do todo e de suas partes e a utilizacdo da desordem como o outro lado
da ordem como uma situacdo propicia a mudancas; a quebra de certezas, a
instauracdo da duvida e a negacgédo da autonomia absoluta dos fendmenos (42).

Para Morin (83) os seres humanos sdo seres complexos inseridos "numa
ordem biolégica e ao mesmo tempo produtos de cultura”; em um determinado
contexto sécio-cultural.(p.23). Na visdo do autor autor o conhecimento complexo da
realidade nao se limita apenas ao campo das ciéncias. Para o autor o homem é um

ser vulneravel a realidade ao seu redor.

A realidade é cruel pra o ser humano. Langado sobre a terra, ignorante do
seu destino, submetido & morte, ndo podendo escapar aos lutos, penas,
serviddes, maldades propriamente humanas, ela é tanto mais cruel quanto o
ser humano, seja plenamente consciente e plenamente sensivel. Sua
extrema emotividade, excitabilidade, irritabilidade o tornam vulneravel a
todos os golpes do destino. Sua aptiddo ao sofrimento é comparavel a sua
aptiddo ao prazer, sua aptiddo a tristeza é inseparavel de sua aptiddo a
alegria, e toda perda de felicidade determina sua infelicidade. (p.23.)
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Morin (84) sugere trés principios basilares do Pensamento Complexo,
imbricados um no outro e em dire¢cdo a nocdo de 'totalidade’ para compreender a
realidade:

1) Principio dialégico, no qual realca que os elementos antagbnicos ou opostos
também se completam, contribuindo para a compreensdo da dualidade como: a
razdo e a emocgao, a ciéncia e a arte, o sensivel e o inteligivel, o real e o imaginario
2) Principio da recursividade, em que um elemento contribuiu & formagédo do outro
sendo ainda constituido por ele, isto €, refere-se a compreensséo de que efeitos de
um processo sdo também seus coprodutores, demonstrando que a causa produz um
efeito que por sua vez produz uma causa.

3) Principio hologramatico, que traz a percep¢ao de que a parte esta no todo, e o
todo esta na parte. As partes possivelmente sado capazes de regenerar o todo e
podem ter autonomia relativa, estabelecer comunicagdes entre elas e realizar trocas

organizadoras.

2.4.1 O Pensamento Complexo no Cuidado Oncoldgico Infantil

A perspectiva da Complexidade permite uma melhor leitura do contexto
oncoldgico infantii na medida em que reconhece e legitima o ser humano em
contraposicdo ao sujeito racionalista. A abordagem busca a compreensdo da
esséncia e totalidade do individuo a partir de situacdes conflituosas e problemas que
permeiam a ideia do acaso, a probalidade e a incerteza, rompendo com o
ordenamento bioldgico da realidade. Em Oncologia Pediatrica, o adoecer de cancer
denota para a crianca um sentido de caos, de desordem, do incerto, conforme
explica Morin na sua teoria, e, portanto, nos alerta para que tais fenbmenos sejam
compreendidos sob um ponto de vista global da realidade concreta (14).

A Teoria da Complexidade é um pressuposto relevante para o referido estudo
na medida que norteia o entendimento de questdes relacionadas a vida e a morte, a
saude e a doenca, as quais sao recorrentes no contexto estudado. Para explicar
estas questdes, o Pensamento Complexo utiliza-se do principio do direito a vida,

numa perspectiva dialégica. Este principio estd relacionado ao principio da
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dignidade da pessoa humana, sendo uma bussola norteadora de solucdo para
inimeras questdes bioéticas no campo da saude.

Referenciando os principios do Pensamento da Complexidade observa-se
sua aplicabilidade para as nocbes de saude e doencga, conforme vimos na se¢ao
anterior. Saude e doenca sdo aspectos de um mesmo movimento (ordem e
desordem) e representam o equilibrio (satde) e o desequilibrio (doencga). E a partir
do desequilibrio que atingimos um novo equilibrio. Desse modo, a doenca nao é
considerada como algo estranho ao ser humano, mas sim, o resultado de um
conjunto de fatores que se desarmonizam (o caos), pois é através da doenca que
alcancamos a saude. Do mesmo modo, para a interpretacdo do fenébmeno estudado
serdo utilizadas as concepcdes desenvolvidas pelo autor acerca da interpretacao da
morte como parte da vida. Segundo Morin (85) a compreenséo individual sobre a
morte e a vida implica diversas interpretacbes sobre estes elementos. Segundo o
autor a morte e a vida sdo elementos "eco-organizadores” inerentes aos seres
humanos. A morte ndo é inimiga da vida, uma vez que é parte dela. O Pensamento
Complexo explica que o mundo atual é organizado por separacdoes e
especializacfes e afastou o pensamento hologramatico e recursivo. Nesse sentido,
a inclusdo da morte na vida e vice versa sado percebidos pelo homem
separadamente e ndo de maneira hologramatica e recursiva. Logo, os individuos
nao percebem a realidade concreta na sua totalidade mas sim de forma
fragmentada. Esse argumento se aplica a oncologia infantil quanto a questdo da
finitude da vida nas situacbes em que a crianca tem um entendimento da morte
como algo separado do seu contexto atual de vida.

Segundo Kovacs (86), as criancas com cancer “[percebem] os riscos e a
deteriorizacdo [que a] doenca provoca (p.50). Esta percepcdo da morte por criancas
com doencas graves ou em estado terminal varia conforme a sua maturidade
cognitivo-afetiva, pois os elementos se configuram com varias representacdes no
seu imginario, com base nos estagios do seu desenvolvimento estabelecidos pela
Teoria Piagetiana (14).

a. Periodo pré-operacional - As criangas ndo fazem distingdo entre seres
inanimados e animados (...). As criangas ndo negam a morte, mas é dificil
separa-la da vida (...). Nao percebem a morte como definitiva e irreversivel.
b. Periodo das operacdes concretas - As criangas distinguem entre seres
animados e inanimados, mas ndo dado respostas ldgico-categoriais da
causalidade da morte, buscam aspectos perceptivos, como a imobilidade
para defini-la, mas ela ja é percebida como irreversivel.
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c. Periodo das operagfes formais - As criangas reconhecem a morte como
um processo interno, implicando em paradas de atividades do corpo.
Precebem-na como universal, podendo dar explicagbes logico-categoriais e
de causalidade. A morte é definida como parte da vida. (pp.51-52) (14).

Com base nos argumentos do autor a criangca pode perceber as
consequéncias da doenca em sua vida na medida de suas capacidades. Diante
disso, € necessario que os profissionais de saude e familiares aproximem a crianga
da realidade em sua volta, e, através do dialogo e da troca de saberes, tenham uma
visdo global da doenca, respeitando os principios éticos, seus valores morais e sua
maturidade para que ela possa elaborar uma leitura mais real do seu estado de
saude sem perder de vista o seu mundo imaginério e simbdlico (14).

A concepcéo da Complexidade pode ajudar profissionais e familiares a melhor
perceber a dimensdo da doenca e suas implicacdes para a realidade da crianca.
Farias (14) defende, com base na Teoria da Complexidade, que a partir da
percepcao profissional de uma "consciéncia real" da doengca numa perspectiva
global é possivel o conhecimento da realidade bio-psico-socio-cultural da crianca
acometida de cancer.

Tomando como base 0s pressupostos acima apresentados, o Pensamento da
Complexidade ajudara a responder se 0 uso de terapias expressivas no cuidado
oncoldgico infantil favorece a compreenséao da realidade da criangca com cancer, os

seus dilemas e conflitos internos, na sua totalidade.

2.5 FUNDAMENTOS BIOETICOS RELEVANTES NO CUIDADO AO PACIENTE
ONCOLOGICO PEDIATRICO

Esta secdo faz uma reflexdo acerca dos fundamentos bioéticos da dignidade
humana, heteronomia, autonomia, beneficéncia versus paternalismo e
vulnerabilidade no contexto oncoldgico infantil com foco na necessidade de uma
maior participacdo da crianca no processo de decisdo sobre seu tratamento e
hospitalizacdo. Outras categorias bioéticas importantes serdo analisadas na secao
'‘Discussdo’. Tais fundamentos sdo relevantes para o presente trabalho, pois se

pretende avaliar a percepcao profissional sobre estas dimensdes. Este topico traz
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ainda uma discussao sobre a abordagem da ética do cuidado apresentando algumas
concepc¢des importantes para o relacionamento entre profissional e paciente.

O campo da bioética se ocupa com as discussdes relativas a visdo moral, as
decisBes, a conduta e as politicas que norteiam as ciéncias da vida e as praticas de
atencdo a saude, de maneira transdisciplinar (87). Para um melhor conhecimento
dos postulados da bioética é importante compreender a diferenca entre ética e
moral. Do ponto de vista filoséfico, ética e moral possuem diferentes significados,
pois possuem origem etimoldgica distinta. A palavra “ética” vem do
Grego “ethos” que significa “modo de ser” e “moral” tem sua origem no latim, que
vem de “mores” relativo aos "costumes”. A ética estd relacionada ao estudo
fundamentado dos valores morais que orientam o comportamento humano em
sociedade. Ou seja, € 0 modo que o0 homem deve se comportar no seu meio social.
Ja a moral refere-se aos costumes, regras, tabus e convencdes estabelecidas por
cada sociedade (88). Essas regras norteiam as acfes de cada individuo, os seus
julgamentos sobre o que € moral ou imoral, certo ou errado, bom ou mau.

Para Olivé (89) "ética é conjunto de valores e normas racionalmente aceitos
por comunidades”. (p.122). A Moral diz respeito ao conjunto de normas e valores
morais de fato aceito por uma comunidade para regular as relacbes entre seus
membros. Segundo Vasquez (90), "a ética € a teoria ou ciéncia do comportamento
moral dos homens em sociedade”. (p.12). Com relacdo a moral o mesmo autor

define como:

um sistema de normas, principios e valores, segundo o qual sao
regulamentadas as relacGes mutuas entre os individuos ou entre estes e a
comunidade, de tal maneira que estas normas, dotadas de um carater
histérico e social, sejam acatadas livres e conscientemente por uma
convicgao intima e ndo de uma maneira mecanica, externa ou impessoal.

Na visdo de Frankena (91) "a ética € a parte da Filosofia que se preocupa
com a moralidade". (p.18). Peter Singer (92) acrescenta que se o0 sujeito ira defender
sua postura em bases éticas, ele ndo pode mostrar apenas os beneficios para si
mesmo, mas sim deve-se reportar-se "a um publico maior, [pois] num certo sentido,
a ética é universal. Por esse motivo, a ética se fundamenta num ponto de vista
universal, o que nao significa que um juizo ético particular deva ser universalmente
aceito". (pp.18-20)

Nesse sentido a bioética se ocupa das questbes éticas e morais para nortear
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as andlises acerca da conduta humana, dos diferentes contextos sociais. E definida

pela Encyclopedia of Bioethics (111), como:

0 estudo sistematico das dimensdes morais - incluindo visdo moral,
decisbes, conduta e politicas - das ciéncias da vida e atencdo a salde,
utilizando uma variedade de metodologias éticas em um cenario
interdisciplinar.

Garrafa (93) define a bioética como sendo "a ética aplicada a qualidade de
vida, que ndo se baseia em proibicbes, vetos, limitacbes, normatizacées ou
mandamentos, mas sim no respeito ao pluralismo moral, [considerando] a liberdade
e a consciéncia da pessoa humana com o compromisso e responsabilidade de que
as decisbes ndo invadam a liberdade e os direitos de outros individuos e outras
sociedades (p.28). Para Kottov a bioética (94) "é o conjunto de conceitos,
argumentos e normas que valorizam e justificam eticamente os atos humanos que
podem ter efeitos irreversiveis sobre os fendmenos vitais". (p.53).

A disciplina fundamenta-se nos direitos humanos para atuar sobre as acoes e
condutas dos individuos, no sentido de garantir os valores e principios, visando
proteger e respeitar a dignidade humana (95).

O enfoque bioético na oncologia infantil ajuda a nortear a qualidade da
atencdo ao paciente pediatrico na perspectiva da integralidade e humanizacdo. A
bioética possui ferramentas que podem ajudar a compreender problemas, dilemas e
guestdes conflituosas, tendo como referéncia os principios bioéticos que norteiam a

relacéo de cuidado e influenciam a tomada de decisfes.

2.5.1 A Etica do Cuidado

A palavra 'cuidado' vem do latim cura (cura), que é considerado um sinénimo
erudito de 'cuidado’. Na escrita mais antiga do latim, a palavra cura (coera) é
empregada, num contexto de relacbes de amor e amizade para manifetar uma
atitude de cuidado, de desvelo, de preocupacao e de inquietacdo por uma pessoa ou
por um objeto de estimacdo. Alguns estudos apontam uma outra origem para a
palavra 'cuidado’ como derivada de cogitare-cogitatus, que quer dizer cogitar,
pensar, colocar atencdo, mostrar interesse, expressar uma atitude de desvelo e de

preocupacao.
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Na area da saude, o cuidado tem diversas interpretacdes que podem ser
consideradas para uma proposta ética. O primeiro sentido se refere as no¢fes de
curar e cuidar. Ou seja a ideia de que cuidamos sempre e curamos sempre em
detrimento da finitude da vida. Uma outra compreensao do cuidado é ser percebido
como uma atencdo biologica. Neste sentido pode ser interpretado pelos resultados
fisiolégicos alcangcados. Uma terceira compreensdo é o cuidado como acao
terapéutica: refere-se ao trato humano de praticas profissionais orientadoras para
suprir a necessidade da pessoa enferma. Em uma outra concepcao, € um modo de
agir que envolve os conhecimentos e habilidades profissionais como um meio de
humanizar os servicos de saude (96).

Diante de tais definicbes, Beachamp e Childress (97) assinalam que as
decisdes morais centradas no cuidado e na preocupacéo "[pode ser aplicada] a ética
da saude de um modo construtivo e equilibrado” (p.113), especialmente em
situagdes complexas da pratica méedica profissional. Nesses casos, 0s autores
afirmam que elementos morais essenciais aos relacionamentos humanos, como
simpatia, amizade, compaixdo e confiangca ndo se integram aos principios ou as
regras do comportamento; ao campo da razdo, mas sim ao campo das reacdes
emocionais, pois sao considerados qualidades morais da pessoa humana. Nessa
perspectiva, uma concepc¢ao importante no campo da moral que dara suporte tedrico
ao presente estudo € a noc¢ao da 'ética do cuidado’, tendo em vista que as decisdes
na atencdo oncologica pediatrica devem contemplar, além dos principios éticos e
morais estas categorias para uma relacdo ética adequada. Os mesmos autores
assinalam que a ética do cuidado origina-se da abordagem feminista da ética, a
partir da nocdo da mulher como cuidadora e protetora do lar e da familia e tem como
foco as relacdes humanas de cuidado.

Beauchamp e Childress (98) tecem importantes consideracfes sobre a ética
do cuidado nos contextos de saude onde ocorrem conflitos morais, envolvendo os
profissionais de saude, o paciente e a familia. Os autores referenciam estudiosos no
tema e atestam que a noc¢éo do "cuidar" abarca as dimensdes morais do cuidado, da
responsabilizacdo, da confianca, da fidelidade e da sensibilidade para com o outro.
Na visdo dos autores esta perspectiva se depara com os "conflitos entre
responsabilidades" (p.106) e, por isso se ocupa com o modo como as acdes sao

executadas, abarcando elementos importantes para as relagbes, tais como: a
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confiabilidade do profissisonal, a qualidade do seu cuidado e sua sensibilidade frente
aos possiveis conflitos. Eles argumentam que o profissional possui um conjunto de
"responsabilidades morais" em relagdo ao paciente, que sao diferentes para cada
caso. (p.106). Ou seja, disitintas para cada paciente. Dessa forma, suas
responsabilidades ndo podem ser passiveis de generalizacdes e direcionadas para
um outro paciente, uma vez que, para cada contexto, existem reacdes emocionais
envolvidas no relacionamento entre as partes.

BN

Os autores mencionam duas categorias inerentes a ética do cuidado: o
relacionamento e a emocao. A primeira diz respeito a "interdependéncia muta dos
relacionamentos humanos" e aplica-se as pessoas em condi¢do de vulnerabilidade,
dependentes, doentes e frageis que precisam de atencdo e de terem suas
necessidades compreendidas (p.110). Assim, com base nas consideracdes dos
autores, nesses casos a compaixdo e a identificacdo constituem componentes
essenciais para a construcdo dos relacionamentos morais. A segunda sdo as
reacdes emocionais. Historicamente, a teoria ética tinha uma propensao cognitivista,
pois concebia a teoria e o julgamento moral como temas de ordem da razdo. Para
pensadores como Platdo e Kant as acdes baseadas no desejo, impulso e
inclinacbes apesar de serem corretas ndo sao consideradas como "moralmente
boas", tendo em vista que pertencem ao campo da emocdo. No entanto, 0s
defensores da abordagem da ética do cuidado atribuem um papel moral as acdes
baseadas nas emocbes. Desse modo, nos relacionamentos humanos o individuo
gue age apenas pautado por regras e obrigacoes em detrimento dos sentimentos
apresenta, possivelmente, uma caréncia do aspecto moral na sua conduta. Os
autores acreditam que as pessoas devem levar em conta 0s sentimentos e
compreender as necessidades umas das outras para assim terem um adequado

“relacionamento moral”. (p.111) (98).

2.5.2 Dignidade Humana

O conceito da dignidade da pessoa humana € uma das questdes mais
presentes nos debates bioéticos e nasce no seio social do respeito de um para com
0 outro. A bioética nas suas origens pottereanas busca proteger os mais vulnerados

com uma proposta de desenvolver uma ‘'ética das relagbes vitais' dos seres
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humanos entre si e dos seres humanos com o meio ambiente (98). A disciplina se
ocupa com aspectos fundamentais relativos a existéncia do ser humano, incluindo
posturas a serem tomadas em relacdo a vida e a morte, tendo em mente o
dinamismo da sociedade sem perder de vista o cumprimento do principio da
dignidade da pessoa humana. Tal principio assegura que todo ser humano deve ser
respeitado em sua identidade psiquica e genética, em sua integridade soméatica e
em sua autonomia pessoal (99). Andorno apud Tinant'® assinala que a Organizacao
das Nacobes Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO) estabelece a
protecdo ao ser humano "em sua humanidade". Para o autor a bioética fundamenta-
se nos direitos humanos e preconiza que os direitos inalienaveis e imprescritiveis da
pessoa independem de suas caracteristicas fisicas, idade, género, raca, condicao
social ou religiosa. E um valor absoluto tendo por bem maior proteger o ser humano
contra qualquer forma de desprezo (100). E um valor moral e espiritual inerente a
esséncia humana pois todo ser humano ¢é dotado desse preceito
independentemente de sua origem, raca, género, idade, estado civil ou condicao
social e econdmica. "E o valor supremo da humanidade" (p.212) (101). Na

concepcao de Sarlet (102):

Onde néo houver respeito pela vida e pela integridade fisica e moral do ser
humano, onde as condicBes minimas para uma existéncia digna ndo forem
asseguradas, onde ndo houver limitacdo do poder, enfim, onde a liberdade
e autonomia, a igualdade e os direitos fundamentais ndo forem
reconhecidos e minimamente assegurados, ndo havera espaco para a
dignidade da pessoa humana e esta, por sua vez, poderd ndo passar de
mero objeto de arbitrio e injusticas. (p.65).

Kant foi o primeiro a elucidar uma definicdo para o principio da dignidade da
pessoa humana (103) ao anunciar que todas as pessoas tém o direito de serem
tratadas de forma igual e fraterna e um direito legitimo ao respeito de seus
semelhantes. Ao definir o fundamento da dignidade da pessoa humana, Kant
expressa que o homem € um fim em si mesmo e ndo um meio ou um instrumento
para a satisfacdo de interesses de outros. Ou seja, como algo que nao pode ser
usado somente como meio devendo ser respeitado em seus direitos e deveres.

No pensamento kantiano a dignidade parte da autonomia do sujeito e

representa o valor de tudo aquilo que ndo tem preco, sendo inerente ao ser humano

%ver, a propésito do tema, a publicacdo: Tinant EL. Bioética juridica, dignidad de la persona y
derechos humanos. Editorial Dunken. Buenos Aires, 2007, p. 160.
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e insubstitivel. Observamos com muita frequéncia nas praticas de atencéo
instituicbes de saude com ambientes desumanizados e pautados prioritariamente
pela técnica. A pessoa humana vulnerabilizada pela doenca passa a ser um
instrumento em funcdo de um determinado fim, sendo envolvida em situacbes que
comprometem a verdade ética.

O respeito a dignidade humana significa reconhecer a capacidade e o0s
direitos de todas as pessoas de fazerem suas proprias escolhas e tomarem suas
préprias decisdes. Portanto, esse principio esta relacionado ao principio do respeito
pela autonomia individual e a auto determinacéo do ser humano.

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Hmanos (DUBDH) (104)
versa no artigo 3° respeito pela dignidade humana, os direitos humanos e as
liberdades fundamentais em sua totalidade, bem como versa que 0s interesses e o
bem-estar do individuo devem ter prioridade sobre o interesse exclusivo da ciéncia
ou da sociedade.

Outro ponto a ser considerado € o reconhecimento da dignidade da pessoa

humana como principio ou direito fundamental. Sarlet (p.94) (126) assinala que:

0 que se pretende sustentar de modo mais enfético € que a dignidade da
pessoa humana na condicdo de valor (e principio normativo) fundamental
que ‘atrai o conteudo de todos os direitos fundamentais’, exige e pressupde
0 reconhecimento e protecdo dos direitos fundamentais de todas as
dimensbes (ou geracbes, se assim preferirmos). Assim, sem que
reconhecam a pessoa humana os direitos fundamentais que lhe séo
inerentes, em verdade, estar-se-4 negando-lhe a prépria dignidade.

No caso de criangas e adolescentes, as legislacdes brasileiars regulamentam
sua protecdo integral para garantia de uma vida e futuro saudavel, e por serem
também titulares do direito a dignidade humana.

A Constituicdo Federal de 1988 (105), no artigo 5° confere a dignidade da
crianca por meio da prescricdo de direitos, igualando sua condicdo com as demais
pessoas humanas, ndo permitindo distincdo relativa a idade. Complementando a
protecdo a crianca e ao adolescente, a Lei n°® 8069/90, Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) (106), reafirma esses direitos constitucionais fundamentais, bem
como confere a garantia de protecao integral e desenvolvimento saudavel, conforme

versa o artigo 3°:

A crianga e 0 adolescente gozam de todos os direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana, sem prejuizo de protecéo integral de que trata
esta Lei, assegurando-se-lhes, por lei ou por outros meios, todas as
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oportunidade e facilidades, a fim de Ihes facultar o desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social, em condi¢cdes de liberdade e de dignidade.

Face ao exposto, observa-se que o0 respeito pela dignidade da pessoa
humana também inclui a protecdo deste direito a crianca e ao adolescente, pois sao
seres humanos em processo de formagao e desenvolvimento. O ECA estabelece,
em seu artigo 15, o resguardo pela integridade fisica, moral e psiquica, preservando
a protecdo a dignidade humana aos menores. Nos termos do ECA (artigo 2°)

considera-se crianca, para os efeitos desta Lei, a pessoa até 12 anos de idade

incompletos [grifo meu], e adolescente aquela entre 12 e 18 anos de idade.

A crianca e o adolescente tém direito a liberdade, ao respeito e a dignidade
como pessoas humanas em processo de desenvolvimento e como sujeitos
de direitos civis, humanos e sociais garantidos na Constituicdo e nas leis.

Ressalta-se que a Lei Federal n° 8.069/90 também aponta as diretrizes para a
protecdo ao respeito e a dignidade da crianca e do adolescente, determinando na
primeira parte do artigo 17 esse direito em trés subtipos: direito a integridade fisica,
direito a psiquica e direito a moral.

No contexto da saude, o novo Cédigo de Etica (107), no capitulo |, prescreve

os principios fundamentais, dentre os quais, no artigo VI, a garantia da dignidade

humana e o respeito pelo ser humano.

2.5.3 Heteronomia, Autonomia e Beneficéncia versus Paternalismo

Heteronomia significa dependéncia, submissdo, obediéncia. Na definicdo
kantiana, heteronomia (do grego heteros, "diversos" + nomos, 'regras") ¢é
um conceito relacionado ao Estado de Direito e refere-se a submissao de valores e
tradicdes do individuo a vontade de normas de conduta impostas por terceiros ou
por uma coletividade as quais sdo reconhecidas como sendo validas (104).

O conceito de autonomia é oposto ao de heteronomia e relaciona-se com o
conceito legal de ‘competéncia’. Uma pessoa considerada ndo autbnoma € vista
como incompetente para decidir o que € melhor para si proprio. Porém, todos as
pessoas devem ser consideradas capazes até prova de sua incompeténcia, de que
sua autonomia estd reduzida (108). Segundo a etimologia grega autonomia € a

capacidade de se governar por si mesmo [autos (proprio) + nomos (governo)].
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Significa autogoverno, autodeterminacédo da pessoa de tomar decisdes que afetem
sua vida, sua integridade fisico-psiquica e suas relacBes sociais. Refere-se a
capacidade de o ser humano decidir o que é melhor para o seu bem-estar (109). Ou
seja, é a capacidade de pensar, de decidir e agir de modo livre e independente, sem
gualquer impedimento.

Ser autbnomo pressupde um sujeito capaz de entender e responder sobre si
mesmo, com liberdade de pensamento e livre de coagdes internas e externas para
decidir entre as alternativas que Ihe s&o apresentadas (110).

O principio do respeito a autonomia € distinto do conceito de autonomia.
Respeitar a autonomia das pessoas "é um dever moral". Significa reconhecer os
valores, o pluralismo ético-social, crencas, aspiracdes e pontos de vistas de cada
individuo e ainda propiciar as condi¢cbes para que as a¢fes autbnomas possam ser
realizadas (111). Para Sgreccia (112) significa preservar os direitos fundamentais do
homem, aceitando o pluralismo ético-social que existe na atualidade. O principio de
respeito a autonomia incorpora o direito da pessoa ter opinides e de agir segundo
seus valores e conviccdes, de possuir um projeto de vida e felicidade baseado em
escolhas proprias (113).

Beauchamp e Childress (98) assinalam que as acdes autbnomas nao devem
ser sujeitas ao controle exercido por outras pessoas. Segundo os autores, a
autonomia tem diferentes significados, como auto-determinacéo, direito de liberdade,
privacidade, escolha individual, livre vontade, comportamento gerado pelo préprio
individuo e ser propriamente uma pessoa

A beneficéncia significa fazer o bem (a saude fisica, emocional e mental). Ou
seja, agir em beneficio do outro, de seu bem-estar e de seus interesses. Na area da
saude, refere-se a conduta médica de agir eticamente buscando o melhor
procedimento para o paciente, na tomada de deciséo, considerando a minimizacéo
dos riscos e a maximizacdo dos beneficios (98) e (114). A origem deste principio
advém da medicina grega e estad expressa no juramento de Hipécrates, que diz:
"usarei o tratamento para ajudar os doentes, de acordo com minha habilidade e

julgamento e nunca o utilizarei para prejudica-los" (115).
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O principio da ndo-maleficéncia propde a obrigacdo de nao infligir mal ou
dano intencional ao outro (115), podendo ser encontrado no juramento hipocratico™*
da ética médica, que diz: Primum non nocere. Esta classica expressao significa em
primeiro lugar, ndo cause dano (116). Esta maxima é o dever ético basico da pratica
medica, embora os principios ndo possuam carater absoluto e hierarquico (115).

Beauchamp e Childress séo os idealizadores da Teoria Principialista que
determina um sistema de principios baseados no Relatério de Belmont'?, com a
proposicdo de trés principios: o principio do respeito a pessoa, 0 principio da
beneficéncia e o principio da justica. Aos trés principios apresentados no Relatério
Belmont, os autores acrescentaram o principio da ndo-maleficéncia. Diante disso, os
quatro principios passaram a ser: principio do respeito a autonomia, beneficéncia,
nao-maleficéncia e justica (117). O Principialismo é definido como "um conjunto de
postulados basicos que, mesmo ndo possuindo um carater de principios absolutos,
podem nortear as discussdes bioéticas e expressam obrigagdes prima facie". (pp.12-
19) (118). Os deveres prima facie sédo "obrigacbes que devem ser cumpridas a
menos que conflitem com outra obrigacao igual ou mais forte"™. (pp.12-19) (118).

A DUBDH (105) menciona, no seu artigo 4° sobre os efeitos benéficos e
efeitos nocivos™ ao paciente. E, no artigo 3°, paragrafo 2° preconiza: os interesses e
0 bem-estar do individuo devem prevalecer sobre o interesse exclusivo da ciéncia ou
da sociedade.

O respeito a autonomia do paciente constitui no reconhecimento dos seus

valores morais, crencas e preceitos que devem ser respeitados pelo profissional de

1O Juramento Hipocrético insere obrigac6es de ndo-maleficéncia e beneficéncia: "Usarei meu poder
para ajudar os doentes com o melhor de minha habilidade e julgamento; abster-me-ei de causar
danos ou de enganar a qualquer homem com ele". Costa, Oselka e Garrafa, 1998, p.15-44.

20 Relatério propunha que a autonomia teria como objetivo duas convicgbes éticas: 1) “os individuos
devem ser tratados como agentes autbnomos e 2) as pessoas com autonomia diminuida devem ser
protegidas”. Garrafa V. Introducéo a Bioética, 2001.

B william David Ross no livro “The Right and the Good”, de 1930, discorre a respeito da nogédo de que
a vida moral estd baseada em alguns principios basicos, evidentes e incontestaveis, pelos quais
todas as pessoas consideram obrigatorios e denominou-os de deveres prima facie.

Na aplicacéo e no avanco dos conhecimentos cientificos, da pratica médica e das tecnologias que
Ilhes estdo associadas, devem ser maximizados os efeitos benéficos diretos e indiretos para os
doentes, os participantes em investigacdes e os outros individuos envolvidos, e deve ser minimizado
qualquer efeito nocivo susceptivel de afetar esses individuos. Unesco, 2006.
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saude. Contudo, a aplicabilidade do principio da beneficéncia tem suas limitacfes
podendo entrar em choque com o principio da autonomia. Nas situa¢des de conflito,
a conduta profissional de tomar decisbes pelo paciente, ignorando sua autonomia
sob a justificativa de agir beneficamente, estabelece uma relagcdo de dominacéo, de
autoridade e de poder, resultando, assim, em uma agéo paternalista.

O paternalismo €é exercido quando uma pessoa pratica uma acgéo, com intuito
de atender ao melhor interesse de outra, porém sem 0 consentimento desta.

Beauchamp e Childress (98) assinalam que quando uma acdo médica
norteada pelo principio da beneficéncia ndo se preocupar com a autonomia do
individuo implicara acbBes paternalistas. Na visdo dos autores, uma postura
paternalista € aquela que determina limites a autonomia do individuo nas situacdes
de conflitos éticos, sendo justificada a sua aplicacéo pelos principios da beneficéncia
e nao-maleficéncia (119). Portanto, as acfes paternalistas ocorrem quando a pratica
do principio da beneficéncia ndo atenta para a autonomia das pessoas.

De acordo com Silva (120), a postura paternalista ainda é adotada na atencao
a saude, nas situacdes onde o meédico ndo respeita as opinides e vontades do
paciente tomando decisbes sem consulta-los. Para este autor, o paternalismo seria
algo como beneficéncia exagerada e a conduta paternalista estaria associada ao
modo como o profissional de salde entende e vivencia a relacdo com o paciente. O
autor também afirma que nas relacées humanas é dificil haver a reciprocidade entre
as pessoas, havendo uma dominacdo por parte de quem detém o poder, a
sabedoria, que o leva o profissional a agir unilateralmente. Nas suas palavras: "(...)
[a] postura [médica] ultrapassa a beneficéncia e passa a ser paternalista, e, como
consequéncia, a dominacdo, o poder e a autoridade determinam a relagéo
profissional de saude/paciente”. (pp.8-9) (120).

A acdo paternalista causa a assimetria da relacdo entre 0s parceiros
envolvidos, sendo determinada pela relacdo sujeito-coisa determinando uma
condicdo de completa desigualdade e sujei¢cdo, o que infringi 0 principio do respeito
a pessoa.

O principio diretor dessa relacdo é a igualdade dos parceiros na diferenca
das competéncias. A competéncia do médico remete & decisdo médica (...)
a competéncia do paciente remete a avaliacdo de sua situacédo pessoal em
relac@o a decisdo médica. (p.185) (121).
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O respeito pela autonomia incorpora o principio da protecdo as pessoas e
grupos em condicao de vulnerabilidade com a convicgdo ética de que “as pessoas
com autonomia diminuida sejam protegidas” (p.571) (122).

O Artigo 7° da DUBDH trata da protecdo especial aos individuos sem a
capacidade para fornecer consentimento. No entanto, alguns individuos sdo ou
estdo incapacitados de exercer a sua autonomia de forma plena e livre. Essa
condicéo limita sua capacidade na tomada de decisdo. Esses individuos devem ter a
sua limitagdo reconhecida e os seus interesses protegidos de acOes paternalistas
prejudiciais ao seu bem-estar fisico, psicolégico e social, e terem também a sua
vulnerabilidade reconhecida e dignidade protegida.

Para Schramm (123), a capacitacdo limitada sobre as questbes éticas na
formacéo dos profissionais de saude dificulta sua aplicacdo na pratica assistencial.
Além disso, alguns profissionais podem acreditar que o conhecimento técnico que
possuem, os capacitam a decidir pelo outro, especialmente quando se deparam com
situacdes de conflito na pratica profissional.

Engelhardt (124) assinala que o0 respeito a autonomia do paciente nao
significa apenas nao interferir nas decisbes deste, mas também propiciar um
ambiente acolhedor onde informacdes devem ser partilhadas e esclarecidas para
gue ele e sua familia possam exercer a autonomia. O ambiente acolhedor pode
promover uma boa relacdo de cuidado ajudando a minimizar o medo, angustia e
mitos relacionados a doenca. O autor explica que a Medicina e os profissionais de
saude devem respeitar os desejos das pessoas e devem estar orientados pelo
objetivo de Ihes fazer o bem.

Mundz e Fortes (110) assinalam que a informacédo é a base das decisdes
autbnomas do paciente, uma vez que a maioria ndo compreende as informacdes
técnicas transmitidas pelos profissionais de saude em razdo do seu baixo nivel
intelectual e condi¢cBes socioculturais. Holm (125) lembra que o principio do respeito
a autonomia deve ser adaptado aos diferentes contextos culturais, de acordo com 0s
valores, preceitos e crencas de cada comunidade onde se inserem as diferentes
morais humanas.

Pellegrino (126) chama a atencdo quanto a aplicabilidade do principio da
autonomia na atencdo a saude. O autor afirma que apesar das mudancas ocorridas

na ética médica tradicional, o principio da autonomia ndo garante o respeito a
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pessoa humana na prética médica. Para este autor, a capacitagdo limitada dos
profissionais de saude sobre os principios e valores éticos e morais dificulta a
aplicabilidade deste principio, o que pode levar a ado¢éo de condutas paternalistas.

A grande dificuldade dos profissionais de saude é saber o limite entre os
principios da beneficéncia e do paternalismo, conforme assinala Pellegrino:

El paternalismo no podria equipararse a la beneficencia, como proponen
algunos autores. El paternalismo implica la usurpacién por parte del médico
del derecho moral que tiene el paciente como ser humano de decidir lo que
es mejor para sus propios intereses. Esa accion viola la integridad de la
persona y en ningln caso podria considerar-se con un acto de beneficencia,
ya que para ello es esencial respetar los valores y la facultad de eleccion del
paciente. (p.387) (126).

Para Beauchamp e Childress (98) a autonomia ndo se aplica as pessoas com
capacidade reduzida ou incapazes de compreender, processar as informacdes,
decidir e agir com base na suas escolhas e perceber as consequéncias de seus
préprios atos, seja por motivo de doenca, imaturidade, ignorancia, coer¢cdo ou por
condicBes que restringem as op¢des ou até mesmo por restricbes temporarias como
no caso de criangas, suicidas irracionais e dependentes de drogas. Na visdo dos
autores a definicdo de ‘autonomia’ esta relacionada com o conceito legal de
‘competéncia’. Uma pessoa que ndo tem autonomia € considerada incompetente
para decidir o que € melhor para si proprio. Porém, todos os pacientes devem ser
considerados capazes até que seja provada a sua incompeténcia, sendo sua
autonomia reduzida. Os autores sugerem que as decisdes devem ser checadas e, se
necessario, representadas por um representante legal. Esse modelo defende que,
nos casos de pacientes com autonomia incerta ou restrita, devem existir decisores
substitutos para solucionar questdes relacionadas a tomada de deciséo.

Os autores apresentam trés modelos relacionadas ao principio do respeito e
autonomia, os chamados modelos de decisdo substituta: o do julgamento substituto;
o da pura autonomia e o dos melhores interesses. O modelo do julgamento
substituto baseia-se no fato de que as decis6es sobre tratamentos pertencem ao
paciente incapaz ou nao-autbnomo em razao dos seus direitos a autonomia e a
privacidade. Esta abordagem é usada nos casos de pacientes que ja foram capazes
e um decisor substituto tenha intimidade o suficiente para tomar a decisdo que o
incapaz teria tomado, tendo que deliberar conforme as preferéncias anteriores deste,

com o intuito de refletir e alcangar os seus desejos e opinides. Os autores defendem
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gue "um julgamento substituto, mais do que substituir, veicula o julgamento
autbnomo de outra pessoa” (p.201) (98). Isto ocorreria porque as preferéncias dos
pacientes seriam passiveis de serem discernidas. Entretanto, os proprios autores
sdo criticos a esta abordagem, uma vez que apontam situacdes em que 0S
pacientes julgados ndo demonstram claramente suas opinides acerca de eventuais
tratamentos médicos de alta complexidade. Assim, a capacidade da tomada de
decisdo do decisor substituto é por um lado limitada, mas por outro lado pelo fato de
se basear em escolhas autbnomas prévias se aproxima da nocdo de pura
autonomia.

O modelo da pura autonomia possibilita um comprometimento maior de
respeito a autonomia dos pacientes que tornaram-se incapazes, sendo possivel
respeitar as suas decisdes prévias, quando [estes eram] anteriormente capazes. Isto
seria possivel porque os pacientes em questdo demonstraram suas preferéncias de
forma inequivoca e exercem seu direito civil que lhes garante fazer escolhas
autbnomas para casos médicos especificos. Em circunstancias onde n&do ha
evidéncias seguras sobre a autonomia do paciente, como por exemplo, auséncia de
declaracbes verbais aos membros da familia ou documentos assinados que
descrevem uma dada situac&o/conjuntura, o modelo de pura autonomia falha devido
a incapacidade dos tribunais julgarem situacdes de conflito ético entre familiares e
equipes de saude. Nesse contexto, conforme argumentam os autores, na falta de
uma diretriz de acéo deixada pelo paciente a estratégia a ser adotada seria tentar
garantir o melhor resultado possivel entre varias alternativas possiveis onde o
melhor interesse prevaleca. O modelo de analise dos melhores interesses visa
proteger o bem-estar do paciente maximizando os beneficios a partir de uma
avaliacdo comparativa na qual o decisor substituto deve estabelecer o maior
beneficio entre as alternativas possiveis referentes as preferéncias ja conhecidas do
paciente, e ndo inferéncias sobre este relativas ao tratamento, considerando 0s

custos e riscos que afetam a sua qualidade de vida.

Quando a pessoa capaz ndo deixou tracos confidveis acerca de seus
desejos, os decisores substitutos devem aderir apenas aos melhores
interesses do paciente. (p.204) (98).

Os dois primeiros modelos de julgamento ndo se adequam a realidade do

paciente infantil, uma vez que por se tratar de criancas, estas nunca foram
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consideradas capazes. Nesse caso, de acordo com 0S mesmos autores, o terceiro
modelo parece ser o que melhor se adequa para as situacbes de tomada de
decisbes, uma vez que que considera indispenséavel o critério de qualidade de vida
dessa populacdo, maximizando os melhores beneficios e minimizando os custos e
riscos. Beauchamp e Childress (98) argumentam que, no caso da crianga, 0S pais ou
representantes legais devem deliberar pelas criancas, até que atinjam a maioridade
e se tornem capazes seguindo um consenso nacional e internacional de que o
direito dos pais em consentir deve estar limitado as decisbes que melhor atendam
aos interesses da crianga.

Segundo alguns autores, o modelo dos melhores interesses é questionavel
porque em determinadas situacOes a atitude e decisdo dos pais pode nao
corresponder ao melhor interesse da crianca, mesmo que de forma néo intencional,
(127), implicando o paternalismo familiar.

Beachamp e Childress apresentam duas formas de paternalismo relacionadas
a capacidade de autonomia das pessoas: 0 "paternalismo fraco” e o "paternalismo
forte". O "paternalismo fraco" se refere as pessoas com restricdo de capacidade para
decidir, temporaria ou definitiva, como exemplo, criancas, recém-nascidos e pessoas
comatosas. Neste caso os autores tém davidas se o paternalismo fraco € uma forma
de paternalismo, uma vez que € justificAvel quando envolve pacientes sem
capacidade de tomar decisdes em face ao principio da beneficéncia sob a
argumentacao de que as "pessoas devem ser protegidas de danos causados a elas
mesmas por condicbes que estdo além de seu controle” (p.302) (98). O
"paternalismo forte" é uma conduta tomada com relacdo as pessoas plenamente
capazes. Os autores assinalam que o paternalismo forte é justificavel quando quatro
critérios sdo atendidos: "1) paciente em risco, com dano previnivel, 2) acao
paternalistica previnira o dano; 3) beneficio maior que os danos e 4) a agcdo com
menor restricdo de autonomia serd a que deve ser adotada". Os argumentos
sugerem que estes autores defendam a postura paternalista nessas situacoes.

Alguns autores sdo a favor do paternalismo em situacdes de autonomia
limitada. Engelhardt (124) afirma que o paternalismo apenas € aceitavel quando
existirem razdes para supor uma falta ou diminuicéo clara do exercicio da autonomia
do sujeito, quando se tratar de criancas ou de adultos que ndo tenham autonomia

mental.
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Marchi e Sztajn (128) sdo a favor de uma pratica assistencial independente da
condicdo de heteronomia do sujeito, considerando, na relacdo profissional-familia-
paciente, outros elementos éticos, tais como: a confianca e a sensibilidade e o

respeito a autonomia da pessoa.

2.5.3.1 O Principio da Autonomia e o Paciente Pediétrico

Retomando a perspectiva da moralidade comentada no inicio desta secéo,
em relacdo a formacdo do juizo moral da crianca esta se d4 em um primeiro
momento pela aprendizagem de diversos valores e regras impostas pelos familiares
e por outros adultos em geral. Piaget apud La Taille (129) assinala que toda a moral
€ buscada no respeito que o individuo adquire as regras que constituem um
determinado contexto social. As regras sdo de suma importancia para o
desenvolvimento do juizo moral da crianca pela sua compreensao de que existem
direitos e deveres, que ajudam a colocar em pratica a disciplina e o respeito mutuo
entre as relacbes humanas.

Segundo o autor, a percepcao do universo moral da crianca se divide em trés
fases: a anomia, em que a crianca entre 5 anos e 6 anos de idade ndo seguem as
regras coletivas, a segunda é a heterbnoma, vivenciada por criancas com idade
entre 9 e 10 anos, em que ela desperta um interesse em participar das acodes
coletivas, mas ainda € submissa as regras dos adultos, e a terceira fase que se
inicia a partir dos 10 anos, que € a autonomia. Os valores e 0s deveres sao vistos
pela crianca ndo mais como uma lei exterior, sagrada e determinada pelos adultos,
mas sim como o resultado de uma livre deciséo, e dignha de respeito tendo em vista
gue passa a ser consentida pelos adultos.

Em seus estudos sobre bioética e pediatria, Coutinho (130) preconiza que a
autonomia da crianca deve ser considerada de acordo com sua capacidade de
compartilhar decisdes, seu desenvolvimento global e sua percepcao dos fatos e nao
apenas medida em funcdo da sua idade cronoldgica. Apesar da autonomia limitada
da crianca, o autor defende a importancia de se considerar a capacidade de opinido
da crianca na relacdo entre profissional e paciente nas situacdes em que haja um
determinado grau de discernimento, comparando com o que Ihe é permitido devido a

idade, sendo recomendado obter o assentimento da crianca na realizacdo de
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procedimentos ou tratamentos (131). O assentimento diferencia-se de
consentimento, sendo este fornecido por pessoas adultas e totalmente capazes para
tomar decisdes, segundo o Cédigo Civil Brasileiro de 2002*°.

A Teoria Civilista determina parametros de idade dos sujeitos incapazes. Até
16 anos as pessoas sdo consideradas incapazes, os maiores de 16 anos e menores
de 18 relativamente incapazes, e os maiores de 18 anos plenamente capazes (132).

Francoso e Oselka (133) explicam que o paciente pediatrico € considerado
até os 16 anos absolutamente incapaz ou dos 16 aos 18 anos relativamente incapaz
de exercer pessoalmente os atos da vida civil, e, portanto, sua autonomia, deve ser
incluida pela equipe médica nos processos de tomada de decisdes a medida que ele
se desenvolve e que for identificado como capaz de avaliar seu problema.

As interacdes comunicativas em contexto pediatrico evidenciam uma maior
participacao e envolvimento da crianga no processo de compreensao do diagnostico
e do tratamento. Os estudos de Kohlsdorf e Seidl (134) indicam que pacientes a
partir de quatro anos de idade sdo capazes de perceber e nomear sintomas, apontar
orgaos atingidos, procurar causas para a enfermidade, perceber alteracbes no
cotidiano em decorréncia do tratamento (como mudancas na rotina escolar e
familiar). E a partir dos seis anos de idade que a crianca desenvolve a capacidade
de compreender as consequéncias de seus atos. A crianca nesta idade tem direito a
fazer opcOes ou opinar sobre procedimentos diagndsticos e terapéuticos, mesmo em
situacOes consideradas de risco e mediante a realizacdo de procedimentos mais
complexos, sendo sempre necessarios, além do seu assentimento, desde que o
menor seja considerado pela equipe multiprofissional como capaz de avaliar seu
problema, bem como sua participacdo e o consentimento dos seus responsaveis
legais (134).

Estudiosos como Dias et al (135) defendem que as criancas em idade escolar

(7 aos 12 anos completos) sdo plenamente capazes de entender varios conceitos

> Algumas legislacdes vigentes no Brasil defendem o respeito & autonomia de criancas e
adolescentes, considerando sua participacdo nas decisdes relacionadas a sua vida. O Estatuto da
Crianca e do Adolescente expresso na Lei n° 8069 de 1990 ndo estabelece como devem ser tomadas
as decisbes, mas ressalta a importancia do respeito & liberdade, a dignidade humana e a autonomia
da crianga. O Estatuto, no seu artigo 16, prevé o direito a liberdade, que compreende dentre outros
aspectos a opinido e expressdo. Contudo, esta Lei ndo especifica os limites da aplicabilidade do
principio da autonomia na tomada de decis@o envolvendo a participacdo da crianca e do adolescente.
O novo codigo de Etica Médica destaca, em sua primeira parte, a importancia do profissional buscar
um melhor relacionamento com o paciente e a garantia de maior autonomia a sua vontade.
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relacionados a sua saude, tendo a compreensdo do seu estado fisico e de todo o
processo de hospitalizagdo. A crianga em idade escolar é capaz de construir
conceitos paradoxais que se desencadeiam em seu inconsciente - a nocao de vida e
morte; cura e sofrimento; alegria e tristeza, salude e doencga, entre outros, sendo
capazes de buscar informacdes sobre a doenca e expressar a dor.

E questionavel a atitude paternalista que ndo considera a crianga como um
ser em desenvolvimento, em constante evolucdo a medida que habilidades se
aperfeicoam e novas capacidades séo adquiridas. Piaget (136) explica que por volta
dos seis aos onze anos de idade a crianca é capaz de operar o pensamento
concreto no que diz respeito a compreensao do outro e a consequéncia de muitos
dos seus atos. Nessa etapa, a crianca é capaz de participar e até assentir acerca de
um determinado procedimento ou cuidado relacionado ao seu tratamento.

De acordo com Pessoa (137), em pediatria, € comum a ocorréncia de choque
entre o principio da beneficéncia (critérios da equipe de saude) e o da autonomia
(critérios do paciente e de seus responsaveis legais) nos casos onde nao ha risco
imediato de morte. Para o autor, a comunicacdo deve ser com outros membros da
equipe multiprofissional e familiares afim de construir uma melhor deciséo,
respeitando a opinido do paciente infantil.

Santos (138) elabora um questionamento para avaliar a capacidde de
autonomia do individuo. Para o autor se é verdade que a consciéncia fundamenta a
dignidade, a autonomia e a liberdade como classificar aqueles mentalmente
incompetentes, como a crianga ou as pessoas com problemas de saude? Estas séo
considerados incapazes de exercer sua autonomia? Deixam de ser vistos como
humanos pelo fato de estarem privados do pleno uso de sua consciéncia e, assim,
nao podem ser vistos como humanamente dignos?

Este autor defende que mesmo nos casos de pessoas mentalmente
incompetentes ou de autonomia reduzida, todos devem ter sua dignidade
respeitada. Porém, o autor assinala que nem todas as pessoas sdo plenamente
capazes de se autodeterminar na mesma proporcao.

O julgamento da capacidade ou ndo de uma pessoa tomar decisbes é
relativo. Isto é, deve ser direcionado a cada situacdo particular (110). Culver apud
Mundz e Fortes advoga que todos os pacientes devem ser julgados capazes, até a

prova de sua incompeténcia, de que sua autonomia esteja reduzida.
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De acordo com Clotet (139) o principio da autonomia deve ser visto como "um
principio de liberdade moral, e necessita de uma reformulagdo" (p.58). O autor
concorda com o argumento de Gracia (112) de que todo ser humano € um "agente
moral autbnomo" (p.70) e, portanto precisa ser respeitado por todos aqueles que
permanecem com posi¢cdes morais distintas, pois "nenhuma moral pode determinar
0s seres humanos contra os preceitos de sua consciéncia" (p.70).

Avaliar a competéncia ou a possibilidade de tomar decisbes implica em
avaliar a capacidade do paciente entender e valorizar a informacéo relacionada a
decisdo, através do didlogo entre parceiros (140), ainda que tenha sua autonomia
reduzida, como no caso de criancas, € nao deixar de ouvi-los, tendo em vista que
tém interesse no tratamento e em sua saude (141).

A condicdo de vulnerabilidade pode implicar situacdes de heteronomia e de
privagéo de liberdade. Acima de tudo, respeitar a autonomia de pessoas no contexto
de vulnerabilidade significa perceber suas vontades, anseios e interesses e inclui-las
na tomada de decisdes (142). A proxima secao descreve a condicdo de
vulnerabilidade humana, seus significados e sua representacdo no contexto

oncoldgico pediatrico.

2.5.4 Vulnerabilidade

A vulnerabilidade humana deve ser levada em consideragéo na aplicacdo e
no avango do conhecimento cientifico, das praticas médicas e de
tecnologias associadas. Individuos e grupos de vulnerabilidade especifica
devem ser protegidos e a integridade individual de cada um deve ser
respeitada (Art°8) (105).

A vulnerabilidade é um termo de origem latina que se origina do verbo
vulnerare, que significa provocar um dano; uma injuria. Este termo é utilizado na
literatura no sentido de desastre ou perigo (143). O conceito de vulnerabilidade se
refere & qualidade de vulneravel, que quer dizer a suscetibilidade da pessoa ou
grupos de ser exposto a danos fisicos ou morais devido a sua fragilidade.
Considera-se vulneravel a pessoa que ndo tem capacidade ou tem capacidade
limitada de se proteger (144). As criancas, as mulheres e o0s idosos sao
considerados pessoas em situacdo de vulnerabilidade, pois ndo estdo preparadas

para enfrentar determinadas ameacas e possiveis riscos.
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De acordo com Kottow (145) ser vulnerdvel é o mesmo que estar sujeito a
alguma coisa, a algum perigo ou a algum dano e desprotegido em caso de conflitos
em razdo da sua fragilidade. As pessoas sdo vulneraveis porque estao vulneraveis
sempre a algo (146). Ou seja, a vulnerabilidade € intrinseca a espécie humana, mas
pode se tornar extrinsica pelas circunstancias (147). Segundo Ribeiro, a questdo da
vulnerabilidade faz parte da agenda da bioética que se ocupa em refletir sobre as
condicbes de humanidade proporcionadas para essas pessoas ou grupos da
populacéo (148).

De acordo com Ayres et al (146) a vulnerabilidade é a possibilidade de
exposicdo das pessoas ao adoecimento e, também, decorre de um conjunto de
aspectos individuais, coletivos e contextuais que estdo relacionados com o0s
diferentes graus de susceptibilidade (147).

No campo pessoal ou individual a vulnerabilidade é de ordem cognitiva e se
refere ao acesso ou ndo dos individuos a informacéo, seja de forma qualitativa ou
guantitativa, assim como a capacidade de adequar as informacbes as suas
particularidades e singularidades ref ayres igual anterior. Essa dimensédo também
inclui o aspecto comportamental, que compreende a capacidade dos individuos para
consentir colocando em prética suas preocupacdes (149). A dimensao social da
vulnerabilidade diz respeito aos grupos ou individuos fragilizados, juridica ou
politicamente, na promoc¢éo, protecdo ou garantia de seu direito a cidadania.
Segundo Ayres a vulnerabilidade social depende de aspectos sociopoliticos e
culturais, assim como do acesso as informacdes, disponibilidade de recursos
materiais, da possibilidade de influéncia nas decisbes politicas e de enfrentar
barreiras culturais (150).

A reflexdo do significado de vulnerabilidade € um conceito importante para a
area da saude, tendo em vista a necessidade de compreensédo dos aspectos socio-
culturais dos sujeitos, além de suas dimensdes bioldgicas.

Ser vulneravel implica estar em situacdo de desigualdade, mediante a
formacdo de relacbes assimétricas. O principio da vulnerabilidade questiona o
profissional de saude no que concerne sua responsabilidade em desenvolver
relaces iguais com o paciente respeitando sua dignidade e buscando uma atencao
solidaria. Significa estar do lado mais fraco, predisposto a sofrer danos. Dessa

forma, os sujeitos vulneraveis devem ser protegidos e 0s mais susceptiveis a
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situacOes de vulnerabilidade precisam de suporte para superar a causa de sua
fragilidade.

A nocao de vulnerabilidade se apresenta como condicdo da realidade
constitutiva humana; inalienavel e irredutivel (151). Essa concepcao, elaborada
pelos autores Emmanuel Livinas e Hans Jonas, inclui o conceito de 'subjetividade’
como exposi¢do de um sujeito a outro, e de 'responsabilidade’, como dever de
resposta solidaria ao outro que se expoe.

Nos termos estabelecidos pelo Comité Internacional de Bioética (CIB) da
UNESCO a protecdo a condicdo de vulnerabilidade esta contemplada em duas
dimensbes: a social, que ressalta os determinantes politicos e ambientes e a
especial, que é temporaria ou permanente por motivo de doenca ou limitacées dos
estagios de vida. Com relacdo a vulnerabilidade especial, nos casos de adoecimento
guando a pessoa nao é capaz de agir normalmente no seu dia a dia em funcéo de
uma patologia de ordem somatica, social ou psicolégica, o individuo também
encontra-se em uma condi¢&o de vulnerabilidade (152).

A vulnerabilidade também se aproxima da nocédo de integridade pessoal, que
por sua vez significa a percecao do paciente sobre sua vida e doenca, e como busca
seus interesses de acordo com sua livre vontade (153). Como principio, a
vulnerabilidade relaciona-se ao principio da dignidade da pessoa humana, que
preconiza o respeito a vontade do individuo, ou seja sua autonomia (154). Para
Anjos (155) a ligacdo entre os principios da autonomia e da vulnerabilidade nas
relacbes da area da saude reside no fato destes contemplarem o componente da
subjetividade do paciente.

Correa (156) propde duas conviccbes para a compreensdo da nocédo de
vulnerabilidade: a primeira refere-se a ideia de fragilidade, que limita a liberdade e
pode implicar no surgimento de doencas e até mesmo da finitude da vida. E a
segunda, relativa a falta de atendimento as necessidades basicas humanas, que
predispde o individuo a condicdo de vulnerabilidade. Atendo-se a primeira, este
autor coaduna com o pensamento de Kant (103) e ambos apresentam o
componente da 'liberdade” e sua relacdo com a vulnerabilidade e a autonomia do
individuo. Para Correa, a falta de liberdade fragiliza o sujeito, colocando-o em um
estado de vulnerabilidade e, como consequéncia, € uma condicdo que limita sua

autonomia. Para Kant, a falta de liberdade também implica a vulnerabilidade do
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sujeito. Mas, o que diferencia seu pensamento para o de Correa é que Kant acredita
gue nao ter liberdade significa ndo ter autonomia.

O principio da vulneralidade constitui um componente ético essencial para
entender o universo do paciente infantil. Em Pediatria, a condi¢&do de vulnerabilidade
€ caracterizada pelo sentimento de desprotecao e fragilidade impostos pela doenca.
A nocéo de vulnerabilidade da crianga com doencgas graves como o cancer confere a
necessidade de um cuidado integral que seja voltado para atender os aspectos
biol6gicos, comportamentais e emocionais da doenga assim como 0s aspectos
culturais e socias. Na area da saude, a ética do cuidado deve considerar uma
atencao que inclua (157) a individualidade e a subjetividade do sujeito, com o intuito
de minorar sua condi¢cao de vulnerabilidade (158).

Diante do exposto, no contexto oncologico infantil, a condicdo de
vulnerabilidade da crianga com céancer envolve os desafios e dificuldades impostos
pela doenca com a experiéncia traumatica do tratamento e as limitagdes pelas quais
elas sdo submetidas. Mediante a situacéao de vulnerabilidade do paciente oncolégico
infantil, Coelho e Rodrigues (159) atestam que a conduta ética profissional
pressupde uma relacdo de cuidado reciproca entre 0s parceiros envolvidos,
incluindo a participacdo da crianca e garantindo o respeito pela sua dignidade e
protecdo de seus direitos. Desse modo, Fisher apud Martins (160) revela que a
inclusdo de terapias artisticas expressivas pode "capacitar sujeitos vulnerados a
expressarem suas habilidades, sentimentos, desejos e opinides, apesar de suas
limitacBes, como qualquer outra pessoa, [e, assim, compreender] melhor a realidade

ao seu redor" (p.13).

2.5.5 ConsideracOes Bioéticas sobre Terminalidade da Vida na Oncologia

Infantil

A assisténcia ao paciente com doencas graves e terminais como o0 cancer
exige uma abordagem transdisciplinar e integral, que corresponda as necessidades
da pessoa enferma, de seus familiares e da equipe de saude. A percepcao
profissional deve ser baseada em uma escuta terapéutica por meio de uma
comunicacdo de facil compreensdo, assim como o0 estimulo a expressdo dos

sentimentos e a elaboracao do sofrimento.
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Weisman (161) aponta que o paciente em estado grave deve ser
acompanhao por cuidados voltados para o alivio, o conforto e o bem-estar. Para ele,
ndo se estd tratando da doenca, mas de uma pessoa doente. Segundo o autor,
existe um mito de que o paciente nesse estagio s6 teme a morte. Na verdade, ele
explica que conforme as caracteristicas de personalidade e histéria de vida da
pessoa enferma, o medo da morte € menor do que o de se sentir sozinho e
abandonado. O autor chama esta sensac¢ao de sofrimento secundério caracterizado
por um quadro de ansiedade e até mesmo alienacdo, como uma espécie de morte
em vida. Esse pensamento se justifica em detrimento do fenbmeno salude e doenca
gue estdo intimamente ligados a vida e a morte e sdo projetados em seus espacos
sociais pelas representacdes culturais, sociais, religiosas, e ndo apenas bioldgica.

No campo da ética e da moral ao abordar o tema da finitude da vida, a
bioética se ocupa em direcionar as acbes humanas para que os diferentes
segmentos sociais possam melhor lidar com a no¢gdo da morte como parte integrante
ao ciclo natural da vida, tal como preconiza o principio da recursividade da Teoria da
Complexidade. Para compreender melhor tal fenbmeno, a bioética traz seus
fundamentos para nortear questdes ligadas a vida e a morte que vao servir de
referencial na tomada de decisdo em situacdes de dificuldades, dilemas e conflitos
da atencao oncoldgica.

Considerando o respeito a pessoa humana como um fundamento basilar, pois
0 ser humano é o foco da reflexéo bioética, sob o principio de que cada pessoa deve
ser vista como um fim em si mesmo, esta ciéncia tem como um dos objetivos
apontar os limites e as finalidades de intervencdo do homem sobre a vida. Nessa
perspectiva, os problemas éticos relativos as pessoas em condi¢do de fim de vida
fazem parte da agenda atual da bioética. A disciplina é uma ferramenta conceitual
pratica que permite abordar com bastante amplitude dilemas e conflitos persistentes.
E nesse contexto que a reflexdio bioética se fortalece frente a uma série de
incertezas e davidas que se instalam no limiar das relacées humanas de cuidado.

Carvalho (162) explica que os profissionais de saude lidam em seu cotidiano
com a dor, o sofrimento, o agravamento e a perda do paciente, uma vez que passam
a criar vinculos fortes com o enfermo e sua familia. Além das dificuldades em
realizar suas funcbes e estresse diario é importante que o profissional receba

orientacao e tratamento adequado da equipe multiprofissional.
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Na area da oncologia pediatrica, muitas incertezas e indecisfes permeiam a
assisténcia no ambito da relacdo entre profissional de saude, paciente e familia
sendo preciso distinguir entre o que pode ser curado e o que pode ser cuidado,
seguindo os principios bioéticos. Em outras palavras, o cuidar pode fazer a diferenca
para o caso de criangas com cancer, especialmente para aqueles sem a
possibilidade de cura.

A atencao oncoldgica pediatrica requer, hoje, uma mudanca na concepcéo do
cuidar. Cada vez mais o cuidar transcende uma aplicacdo técnica e normativa. O
cuidar significa "potencializar a capacidade individual e coletiva para conducéo da
vida para intervir de forma mais efetiva, principalmente nos contextos de [maior]
vulnerabilidade” (p.741) (163). Nesse sentido, a inclusao das artes ao contribuir para
uma assisténcia humanizada e integral pode minimizar os dilemas e conflitos
persistentes. Varios estudos tém comprovado que os fatores emocionais podem
interferir no sistema imunolégico do paciente, uma vez que os efeitos nocivos de
doencas como o cancer podem provocar o aumento de células anormais quando o
corpo estd sem defesa (164). Portanto, considerando os beneficios das terapias
expressivas no individuo, tratar o fator emocional também significa tratar a doenca.

Hennezel (165) assinala que o paciente terminal além dos medos e da
sensacao de inseguranca, tem suas defesas mais frageis e sistema de protecao
menos ativos e, portanto, sua condicdo de vulnerabilidade se acentua. Para a autora
€ recomendado a inclusdo desse paciente em um ambiente acolhedor e seguro. Na
sua visdo é importante o uso de recursos e técnicas complementares que visem o
relaxamento e a reducdo da ansiedade do paciente e de seus familiares e
acompanhantes, bem como para o enfrentamento de situacbes de conflito
emocionais.

No campo da bioética maior atencdo vem sendo dada a questdo da
vulnerabilidade humana mediante a possibilidade do individuo passar da condicao
de ser vulneravel para o de estar vulneravel, conforme preconiza a Bioética da
Protecdo. A partir do momento em que a vulnerabilidade atinge o limite da
terminalidade, suscita uma forma de interacdo que permite o envolvimento da
crianca acometida pelo cancer nas situacdes de dilemas e conflitos éticos e morais.
Nesse sentido, as artes, ao serem introduzidas no tratamento do paciente

oncoldgico infantil sdo um recurso que reforcam ou instituem os principios bioéticos



75

e, assim potencialmente conduzem os caminhos para uma melhor deciséo,
considerando a inclusdo da criangca nos processos saude-doenca. Tal processo
envolve condi¢cdes objetivas e subjetivas relacionadas a qualidade de vida do
individuo (166).

2.6 CONTRIBUICOES DA BIOETICA DA INTERVENCAO E DA PROTECAO NA
ASSISTENCIA EM SAUDE

Os avancos da ciéncia e da tecnologia e as notaveis transformacfes sécio-
culturais resultantes dessas conquistas impdem uma grande reflexdo no campo da
salde dada as implicacdes na tomada de decisdo frente a defesa da vida, ao
enfrentamento das desigualdades sociais e a sustentabilidade natureza/sociedade,
baseada nos Direitos Humanos e na defesa da dignidade da pessoa humana. A
bioética € um importante instrumento para subsidiar a pratica dos profissionais e 0s
debates frente aos dilemas e conflitos sociais persistentes, suas consequéncias e
aplicacdes, fornecendo uma variedade de metodologias éticas num contexto
transdisciplinar.

Nesta secao serdo apresentados os pressupostos da Bioética da Intervencao
e da Protecdo implicadas no cuidado oncolégico pediatrico. O conhecimento do
avanco da bioética em suas concepcbes tedricas pode ajudar melhor os
profissionais de saude na tomada de decisdo frente aos problemas, dilemas e
conflitos bioéticos para além da bioética principialista, ainda hegemdnica no campo
da saude. Estes referenciais ajudam a entender se 0 uso de praticas artisticas
influenciam as dimensfes bioéticas apresentadas por estas duas vertentes, de
maneira a favorecer uma relacao terapéutica pautada na ética.

Pela sua praticidade o Principialismo é um modelo ainda hegeménico no meio
médico sendo aplicado frequentemente na tomada de decis&o (117). E inegavel que
a Teoria Principialista contribui para a solucao de conflitos e tomadas de decisdo no
cotidiano da pratica médico-assistencial e pesquisa biomédica. A abordagem
principialista, como os proprios autores colocam ndo € um modelo pronto e acabado
para a moralidade, mas funciona como um guia de acéo voltado para nortear uma
ética biomédica. Pessine e Barchifontaine (167) argumentam que a concepcao

principialista da bioética e seus quatro principios (beneficéncia, ndo-maleficéncia,
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respeito a autonomia e justica), ainda é predominante na pratica assistencial e no
campo da biomedicina.

O caréter plural, transdisciplinar e social dado a bioética convergem com uma
perspectiva que se aproxima da concepcao global proposta por Potter (168). A
bioética latino-americana se apresenta com esta caracteristica sendo 0s seus
defensores criticos ao modelo principialista anglo-sax6nico em razéo do seu carater
universal, uma vez que € uma teoria voltada para um contexto moral
(estadunidense) distinto dos paises periféricos. A justificativa é que o0s quatro
principios s&o insuficientes para a andlise dos macro-problemas bioéticos,
persistentes e emergentes enfrentados por estes paises. Costa et al (117) afirmam
gue o Principialismo ignora os objetivos primarios da bioética de proteger os sujeitos
e populacdes em condicdo de vulnerabilidade pelo fato de supervalorizar o principio
da autonomia em detrimento do principio da justica’®, que abarca a nocdo de
equidade e os direitos humanos fundamentais.

De acordo com Clouser e Gert (169), mediante a pluralidade de valores e
culturas ndo ha como impor um consenso sobre uma teoria moral universal, tendo
em vista que esta envolve um conjunto de caracteristicas complexas, tais como:

1) um interesse pelas consequéncias; 2) um interesse pela maneira de
repartir essas consequéncias; 3) um conhecimento da importancia

individual; e 4) a centralidade das proibicbes em causar dano aos
individuos.

Além disso, uma teoria moral deve mostrar como essas caracteristicas estao
interligadas e interagindo uma com a outra em um sistema claro e compreenssivo,

de modo que possibilite a resolucdo de problemas morais reais que surgem na area

'® Beachamp e Childress sugerem dois tipos de principios que podem definir as condig¢bes de justica
dos atos: principio de justica formal e principio de justica material. O principio de justica formal foi
proposto por Aristételes, quando afirmou que os iguais devem ser tratados igualmente e os desiguais
devem ser tratados desigualmente. Para os autores, quaisquer que sejam as circunstancias
relevantes em questdo, as pessoas que forem iguais, com respeito a elas, deveriam ser tratadas de
modo igual. O principio de justica material justifica a distribui¢cdo igual entre as pessoas, oferecendo
critérios ou caracteristicas que permitam distinguir o que seria um tratamento igual de um tratamento
desigual. Estes critérios consideram a distribuicdo baseada nas necessidades fundamentais. Dizer
gue uma pessoa tem necessidade fundamental de algo é dizer que sem isso, isto &, caso essa
necessidade ndo seja satisfeita, ela serd lesada ou prejudicada de maneira fundamental. Como
exemplo destes principios materiais de justica tem-se: a) Para cada um, uma igual propor¢éo; b) Para
cada um, de acordo com a sua necessidade; c) Para cada um, de acordo com o seu esfor¢o; d) Para
cada um, de acordo com a sua contribuicdo & sociedade; e) Para cada um, de acordo com o0 seu
meérito; f) Para cada um, de acordo com as regras de livre mercado. Beauchamp e e Childress, 1994.
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da saude. Desse modo, segundo o pensamento de Figueiredo e Franca (170) o
cuidado profissional baseado em postulados éticos deve se pautar pela preocupacao
com questdes morais que incluem os valores sociais e culturais de uma determinada
sociedade.

Diante das criticas ao positivismo centrado na fragmentacdo e reducionismo
do conhecimento e a saude publica tradicional baseada no modelo biomédico,
somado as criticas ao Principialismo, novos conceitos (bio) éticos vem sendo
incorporados na andlise de dilemas e conflitos morais e do enfrentamento de
macroproblemas persistentes ou emergentes. Os conflitos e dilemas bioéticos
exigem um grau de envolvimento dos agentes em questédo (profissionais de saude,
médicos, pacientes, familiares) e que, portanto outros elementos além dos quatro
principios vigentes, como por exemplo, 0s aspectos historicos, socio-culturais,
psicossociais, emocionais e econdmicos, devem ser incorporados nos processos de
tomada de decisdo como sendo relevantes para uma ética biomedica (119).

O contexto latino-americano requer uma abordagem ética de estudo laica e
plural, voltada para a protecdo dos mais frageis e vulneraveis. Em oposicdo ao
principialismo duas novas correntes bioéticas se propdem a pensar uma abordagem
ética de estudo laica e plural, voltada para atender os sujeitos e populacbes mais
vulneraveis: a Bioética da Intervencéo e a Bioética da Protecdo. O conhecimento do
avanco da bioética em suas concepcbes tedricas pode ajudar melhor os
profissionais de saude na tomada de decisao frente aos conflitos bioéticos para além
da Bioética Principialista, ainda hegemonica no campo da saude (119).

A Bioética de Intervencdo (BIl), concebida, nos anos 90, como proposta
epistemoldgica anti-hegeménica ao modelo principialista pelo bioeticista Volnei
Garrafa, tem por finalidade preencher a lacuna do Principialismo e relacionar o
discurso da bioética com as condicBes sociais, econdmicas, educacionais e de
saude publica. As reflexdes da Bioética da Intervencdo se fundamentam em uma
abordagem global, plural e transdisciplinar em que as discussfes éticas em saude
sdo voltadas para o atendimento humanizado, integral, considerado adequado para
atender as necessidades fundamentais do individuo, possibilitando o exercicio da
cidadania e promovendo os direitos humanos (171). A Bioética da Intervencéo
incorpora no seu discursso o pluralismo moral, a multiintertransdisciplinaridade, o

didlogo e a argumentacdo com base nos direitos humanos (172). Esta corrente
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propbe com base do hall de direitos humanos fundamentais um conjunto de
categorias éticas e morais que ajudam a nortear questdes e problemas da saude
publica.

A Bl aponta para um novo conceito que se aproxima da perspectiva
biopsicossocial, a nocdo da ‘corporeidade’. Esta vertente pauta-se no
reconhecimento de que o corpo fisico € "elementar na existéncia e substrato da
identidade" (p.119) (173). A nogéo da 'corporeidade’ defende que o corpo individual
(sujeito) visto na sua totalidade somatica, esta ligado a um corpo social (contexto
sociocultural). Ou seja, as inter-relagfes sociais e nas relacdes com o ambiente. A
corporeidade esta intimamente relacionada "a percepcao do eu e a construcdo
da persona" e estdo articuladas as dimensdes fisica e psiquica do individuo. Isso
significa que "a existéncia concreta da pessoa” € o0 ponto principal para uma
intervencdo bioética. Assim sendo, 0 corpo como paramatro de intervencao é
importante para os estudos da Bl em raz&o de que, por meio dele - "da experiéncia
corpoérea” sao definidas e vivenciadas pelos sujeitos as categorias 'dor' e 'prazer.
Estes dois elementos representam indicadores fundamentais para mensurar a
gualidade de vida do individuo e expressam a satisfacdo (ou nédo) das necessidades
dos sujeitos concretos inseridos em um determinado contexto sociocultural (p.117),
(174).

A BI reconhece as necessidades diferentes de sujeitos também diferentes
para atingir objetivos iguais, sendo, portanto, um dos caminhos da ética pratica,
tendo como referéncia os direitos humanos universais, entre eles o direito a uma
vida digna (175).

Ao apoiar-se nos direitos humanos, a Bl propde que a intervencdo deva
ocorrer para preservar para todos os seres humanos os direitos de primeira geracgao,
relacionados ao reconhecimento da condicdo de pessoa como requisito Unico,
universal e exclusivo para a titularidade de direitos, considerando-se "direito
inalienavel a sobrevivéncia fisica e social dos seres humanos” (p.118) (175). O rol de
direitos de segunda geracdo (econdémicos e sociais) também sdo considerados
critérios norteadores para estratégias de intervencdo que se referem a diferenca
entre "o simples existir e o viver" e que se relacionam a qualidade de vida. Portanto,
a Bl reconhece a importancia em assegurar as necessidades especificas dos grupos

e segmentos historicamente mais vulneraveis, bem como "o respeito absoluto as
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garantias fundamentais e inalienaveis da pessoa humana" (p.119) (175).

A Bl aponta para a necessidade de incorporar, na pratica profissional, novos
requisitos para toda e qualquer escolha de carater bio(ético), tais como:
“‘Responsabilidade”, “Cuidado”, “Solidariedade”, “Comprometimento”, “Alteridade” e
“Tolerancia” (176), além dos 4Ps: Prudéncia (diante dos avancos), Prevencao (de
possiveis danos e iatrogenias), Precaucao (frente ao desconhecido) e Protecao (dos
excluidos sociais, dos mais frageis e desassistidos) (p.119) (177).

Portanto, a concepcao da Intervencéo se insere no fendmeno estudado, uma
vez que pauta-se nos direitos humanos universais para defender o pluralismo
cultural e o relativismo ético. Preocupa-se em discutir os conflitos éticos e
macroproblemas persistentes, respeitando a vulnerabilidade dos grupos e
populacdes moralmente distintos, como no caso estudado de criangas com cancer.

A Bioética da Protecéo (BP), proposta apresentada por Roland Schramm, em
meados da década de 90 e apresentada pela primeira vez por Miguel Kottow, em
1995 também se opde a praticas biomédicas pautadas no modelo Principialista.
Schramm e Kottow (178) assinalam que a BP valoriza a integridade fisica, psiquica,
social e patrimonial do individuo, com vistas a promover uma melhoria da sua saude
e qualidade de vida, priorizando os mais necessitados. Ou seja, € voltada para
nortear solugdes que visem atender individuos em condi¢cdo de vulnerabilidade ou
susceptiveis a alguma incapacidade — debilidade, enfermidade, deficiéncias fisicas
incapacitantes. O Principio da Protecédo se aplica especificamente a estas pessoas
gue se situam numa condicdo de suscetiveis até vulnerados, e que, por causa desta
situacao existencial particular desfavoravel ndo sao plenamente capazes de exercer
sua autonomia nas tomadas de decisao que dizem respeito a sua saude e bem-estar
(179).

Para Schramm et al (180), grupos vulnerados sofrem limitacbes da sua
liberdade decorrentes de "privacdes, falta de empoderamento e predisposicdo ao
aumento de suscetibilidades humanas" e, assim, podem “potencializar as suas
capacidades” e “fazer escolhas” relacionadas a sua saude e a sua vida (p.256). A
Bioética de Protecdo ndo se refere a pessoas e populagdes 'vulneraveis', mas sim
concretamente “vulneradas”. No sentido strictu sensu, a BP pensa em possiveis
solucdes para dar amparo aos mais vulnerados que ndo sao capacitados para

enfrentar a adversidade com seus préprios meios. Ou seja, proteger no sentido de
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dar condicbes de vida [a cada individuo afim de que possa se capacitar para aj
tomada de suas proprias decisdes enquanto ser racional e razoavel. (p.17) (181).

O Principio da Protecdo é um dos fundamentos da intervencdo do Estado,
gue assume o papel de cuidar da integridade fisica e patrimonial de seus cidadédos e
pode ser considerado como um fundamento moral da legitimidade do Estado de
bem-estar contemporaneo. Rego (182) pontua que, no campo da saude publica,
tém-se defendido a protecdo como principio norteador das andlises e decisGes a
serem tomadas. Pautada neste principio, a Bioética de Protecdo € entendida como
uma ética da responsabilidade social em que o Estado deve assegurar obrigactes
com vistas a atender populacdes humanas para prevenir suas enfermidades e
promover um ambiente mais saudavel por meio de acbes necessarias para o
exercicio da cidadania.

Para Schramm e Kottow (178) a tomada de decisdo envolve conflitos de
interesses, que resultam nos chamados conflitos morais, e que s6 podem ser
resolvidos “dando suporte” aos afetados reais ou potenciais. Schramm e Kottow
(117) defendem que para a pratica da protecdo social e estado de bem-estar é
necessario além da seguridade contra os riscos sociais (doenca, acidentes,
desemprego) uma adequada assisténcia a individuos e populacbes que por
problemas "[fisicos ou psiquicos], uma incapacidade devido a idade, ou ainda uma
situacdo social desastrosa (...) sdo incapazes de responder a suas necessidades”
(p.901).

A BP é uma importante ferramenta conceitual que se aplica pertinentemente
na area da oncologia infantil, na medida que questiona modelos centrados no
individualismo, tal como o biomédico, tendo também como foco questdes relativas
ao campo da saude publica nos diferentes contextos socio-culturais e se estende
para a resolucdo de conflitos e problemas éticos e morais enfrentados por grupos
em situacdo de vulnerabilidade. Essa vertente traz fundamentos que podem nortear
as acdes em oncologia pediatrica no sistema publico de salude na perspectiva da
integralidade, como as praticas humanisticas por meio das AEs, e com isso ampliar
a capacidade da crianca com cancer na participacdo e decisdo em assuntos que lhe
digam respeito.

Percebe-se, que o campo de aplicacéo do “principio de protecado” se aproxima

do campo do“principio de vulnerabilidade”, uma vez que este: "prescreve, como
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fundamento da ética, o respeito, a preocupacgdo e a protecdo (...) da vida (...) com
base na verificacdo universal da fragilidade, da finitude e da mortalidade dos seres”
(p.687) (183).

Tomando como base 0s pressupostos apresentados, é inegavel que a Teoria
Principialista contribui para a solucdo de conflitos e tomadas de decisées no
cotidiano da pratica médico-assistencial e da pesquisa biomédica. Apesar de nao
serem absolutos e ndo terem uma hierarquia, dado que todos tém valor prima facie,
0s principios constituem a ferramenta mais utilizada pelos bioeticistas pelo fato de
ser operacional, possibilitando a andlise e resolu¢do dos conflitos morais do debate
bioético (119). Todavia, considerando o objeto de estudo podemos pressupor que a
vertente Principialista n&o abarca elementos suficientemente aplicaveis a
complexidade dos dilemas de vida infantis e conflitos éticos e morais existentes na
relacéo de cuidado ao paciente oncoldgico.

A bioética contemporanea pensa os dilemas e conflitos bioéticos envolvendo
0s agentes em questdo (profissionais de saude, médicos, pacientes e familiares),
com uma visdo além dos quatro principios vigentes, enfocando 0s aspectos
historicos, socioculturais, psicossociais, emocionais e econémicos, e, incorporando -
0S nos processos de tomada de deciséo.

Os fundamentos da Bl e da BP sdo usados neste estudo como ancoragens
para nortear as praticas de atencdo em oncologia pediatrica, considerando o0s
dilemas e conflitos éticos e morais impostos pelo cancer na infancia. Desta maneira,
ao investigar o uso de atividades expressivas no tratamento oncoldgico infantil sera
possivel analisar se estas praticas tém se constituido como um dispositivo de
cuidado ético a crianca com cancer de maneira a favorecer o respeito a sua
dignidade humana, sua autonomia e a protecdo dos seus direitos humanos,
considerando a vulnerabilidade da crianca com cancer.

Os pressupostos da Bioética da Intervecdo e da Protecdo resgatam o
objetivos iniciais e historicos da bioética global Potterianna e sdo U(teis para
responder as seguintes questdes: a inclusdo de terapias artisticas expressivas no
cuidado a crianca com cancer em hospital publico pode influenciar as dimensdes
bioéticas propostas por estas duas vertentes? Se sim, em quais situacdes?

Considerando as abordagens apresentadas na secéo referencial tedrico

observa-se uma mudanca de paradigma a partir da retomada do sentido de
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humanizacédo do cuidado em saude e da percepcao profissional biopsicossocial no
processo saude-doenca. Pressupde-se que na instituicdo estudada a implementacao
de acdes inovadoras em institucbes publicas de saude, por meio das Artes
Expressivas aliado ao reconhecimento das praticas integrativas e complementares
podem ser incentivos para promover o cuidado a crianca com cancer pautado na
ética, por meio da aplicacdo de principios bioéticos na pratica assistencial. No
desenvolvimento deste estudo investigou-se, com base nos fundamentos propostos
pelas bioéticas da Intervencdo e Protecdo a visdo dos profissionais da oncologia
pediatrica quanto ao uso das terapias artisticas expressivas como um dispositivo
ético de cuidado, tendo em vista que pode favorecer a resolu¢do ou minimizacéao de
situacdes sociais persistentes que geram problemas, dilemas e conflitos éticos e
morais na relacao entre o profissional, o paciente oncologico pediatrico e a familia.

Para melhor compreender os resultados do presente trabalho faz-se
necessario uma explanacdo do tema estudado. Nesse sentido, a proxima secao
discorre sobre a tematica do cancer infantil e a crianca hospitalizada, apresentando
0s aspectos gerais da doenca, além de uma abordagem sobre o céncer como
metafora e uma descriacdo acerca do cuidado oncolégico pediatrico em contexto

hospitalar por meio de terapias expressivas como um dispositivo biopsicossocial.

2.7 O CANCER INFANTIL E A CRIANCA HOSPITALIZADA

2.7.1 Aspectos Gerais do Cancer

Considerando a descricdo de algumas das principais caracteristicas do
cancer para uma melhor compreensdo de como esta patologia pode atingir a rotina
do paciente pediatrico, e principalmente, como pode dificultar 0 seu processo de
desenvolvimento natural na infancia, destacamos, incialmente, nesta secao, alguns
elementos clinicos e epidemioldlogicos da doenca e, em seguida, abordamos o
impacto da doenca na vida do paciente infantil. Por fim, apresentamos uma reflexao
sobre a importancia das terapias expressivas.

O cancer corresponde a um conjunto de varias doencgas neoplasicas malignas
gue tém em comum o0 crescimento acelerado de células anormais e que pode

ocorrer em qualquer local do organismo (184). Os sintomas, o quadro clinico, o
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tratamento e o prognostico variam de acordo com cada paciente e dependem do tipo
de célula afetada e variaveis clinicas. Embora os mecanismos de origem dos
tumores nas criancas e adultos sdo possivelmente semelhantes algumas
caracteristicas dos tecidos vao produzir comportamentos biolégicos diferentes (185).

O céancer infanto-juvenil esta em terceiro lugar entre as maiores causas de
morte de criangas acima de 4 anos no Brasil, atrds apenas da violéncia urbana e dos
acidentes. No Brasil, anualmente, entre 12 a 13 mil criangas menores de 14 anos
sdo acometidas por algum tipo de cancer e, destas, em torno de 70% podem ser
curadas dependendo do diagnéstico precoce da doenca (186). A incidéncia do
cancer, por ano, € de cerca de 3%, o que corresponde a 9.890 casos de tumores
pediatricos (187). A doenca € responsavel pelo maior nimero de mortes em criancas
acima de 4 anos no pais. Em 2012 esse numero aumentou para 11.530 casos em
criancas e adolescentes (188).

Os tumores malignos na infancia apesar de representarem apenas 2% de
todos os canceres diagnosticados do ponto de vista epidemiolégico sdo uma das
principais causas de 6bito apos 1 ano de idade e a segunda maior causa de perda
de potenciais de vida (189). Aproximadamente metade dos casos de cancer infantil
ocorre em criancas do nascimento aos 5 anos e pouco mais de 25%, entre criancas
de 6 a 10 anos, no pais (190).

Segundo Petrilli e colaboradores (191) a ocorréncia de cancer infantojuvenil
apresentou um aumento em torno de 12% nos ultimos 15 anos. Um estudo do
Instituto Nacional do Cancer dos Estados Unidos verificou, no periodo de 1973 a
1995, um aumento de 10% na incidéncia da doenca entre criancas. A organizacao
do sistema de saude, a facilidade de diagnostico, referéncia para tratamento,
gualidade do tratamento e suporte social também impactam na sobrevida do
paciente pediatrico (192). Na Europa e nos Estados Unidos, o indice de cura do
cancer em criancas é de 77% e no Brasil € entre 50% a 60% (193).

Na faixa etaria pediatrica ainda n&o existe um fator Unico responsavel por este
mecanismo de producdo de células neoplasicas, mas algumas condi¢cdes que de
maneira conjunta ou ndo podem ser atribuidas como carcinogénicas, como causas
genéticas, a exposicdo a determinados fatores ambientais e ainda podem ser
implicados na etiologia do cancer infanto-juvenil, as condicfes gestacionais da mae

(uso de drogas na gravidez, irradiacdo, certas infec¢des virais, excessivo consumo
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de alimentos industrializados principalmente os embutido e os diets e lights) (193).

Os tumores mais frequentes na infancia e na adolescéncia séo as leucemias
(que afetam os glébulos brancos), os do sistema nervoso central e linfomas (sistema
linfatico). Também acometem criancas e adolescentes o neuroblastoma (tumor de
células do sistema nervoso periférico, frequentemente de localizagdo abdominal),
tumor de Wilms (tipo de tumor renal), retinoblastoma (afeta a retina, fundo do olho),
tumor germinativo (das células que ddo origem aos ovarios ou aos testiculos),
osteossarcoma (tumor O6sseo) e sarcomas (tumores de partes moles) (194). O
tratamento do céncer infantil deve ser realizado em centro especializado e por uma
equipe interdisciplinar envolvendo um planejamento terapéutico extenso,
procedimentos médicos invasivos, internacdes hospitalares, radioterapia, cirurgia,
transplante de meédula ¢6ssea, entre outras terapéuticas, de acordo com o tipo
histolégico e com o estadiamento clinico da doenca, o que requer a necessidade de
cuidados especificos relativos aos efeitos colaterais que a doenca provoca no
paciente pediatrico (195) e (196).

Estudos recentes tém investigado formas de melhor conduzir intervencdes
clinicas mais eficazes, e também desmistificar as crencas impostas pela sociedade
com relacdo a doenca. Tais crencas dizem respeito as varias conotacdes negativas
da doenca. Esse estigma aumenta o impacto do diagndstico, especialmente no
paciente infantil e seus familiares, o que dificulta a adaptacdo ao tratamento e o
ajuste emocional do paciente (197), conforme veremos mais adiante. Em geral o
paciente oncoldgico pediatrico expressa seus sentimentos de forma simbdlica e
metaforica, revelando emocfes que nem sempre sao percebidas pelos profissionais

e pela prépria familia. A proxima secao aborda esse tema.

2.7.2 O Cancer Como Metafora

Esta secdo apresenta uma abordagem acerca do tema da linguagem
simbolica da doenca, que sera explorado sob o ponto de vista ético com vistas a
compreender os seus desdobramentos no imaginario infantil. Para tanto, faz se
necessario uma breve explicacao historico-conceitual com base nos pressupostos
de duas autoras importantes da atualidade, Susan Sontag e Rachel Remen e outros

autores.
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A palavra cancer origina-se do grego karkinos, que quer dizer caranguejo, e
foi mencionada pela primeira vez por Hipdcrates, o pai da medicina, que viveu entre
460 e 377 a.C.(198). O Oxford English Dictionary apresenta uma definicao figurada
do céancer como "algo que desgasta, corrdi, corrompe Ou consome vagarosa e
secretamente". Thomas Paynell em 1528 definiu o cancer como "um melancdlico
apostema que come partes do corpo”. (p.8) (199).

Nos dias atuais, quando se pensa has possiveis representacdes do cancer,
apesar do avanco das técnicas de diagnéstico e de tratamento da medicina ainda
existe na maioria dos segmentos sociais uma mitologizacdo do cancer que conserva
ainda o sentido metaférico da doenca. Essa percepcdo do cancer decorre pela
dificuldade do individuo em aceitar a doenca no seu consciente, levando-o0 a
interpreta-la e expressa-la com uma linguagem simbdlica e de forma mitica quase
sempre com uma conotacao de doenca incuravel, mutilante, de grande sofrimento e
gue representa a morte. Aplica-se aqui os estudos sobre a tematica da morte e o
morrer de Kublerross (200) e deTelis (201) com relacdo a negacao da doenca.

Segundo essas autoras, a negacao de uma doenca como O cancer esta
associada as reacbes do doente no momento do diagnostico, em razdo dos
preconceitos instaurados pelas representacées sociais sobre a enfermidade. A
negacdao do diagndstico se reflete na negacéo da possibilidade da morte.

Para Rasia (202):

Ao negar o diagnéstico, mesmo se submetendo ao tratamento prescrito,
como cirurgia, quimioterapia e radioterapia, o doente se sente poupado
psicologicamente dos sofrimentos impostos pelos preconceitos contidos nas
representacdes sociais sobre o cancer. No limite, porém, a negac¢do do
diagndstico leva o doente a negar a possibilidade da morte.(p.10).

A linguagem usada sobre o cancer € carregada de mistificacdo e da fantasia
de fatalidade impostas pelas diferentes culturas. A doenca vista como metafora pode
criar esteredtipos por meio de fantasias punitivas que podem produzir preconceitos
em torno da enfermidade. A melhor maneira de enfrenta-la € ndo associa-la aos
pensamentos metaféricos, pois sdo dotados de significacfes negativas (199).

As metaforas em torno do céancer revelam muito sobre a idéia do morbido. O
tabu criado com a etiologia do cancer, considerado como uma anomalia, fraqueza,
enfermidade cruel, maligna e misteriosa, vista moralmente, como contagiosa. De

acordo com Sontag, o cancer continua a ser a mais radical das metaforas
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construidas com a doenca. A situacdo de uma pessoa acometida por uma doenca
grave como O cancer representa-se como uma trangresséo, ou como uma violacao
de um tabu. Assim, as sociedades consideram que o cancer "destréi a vitalidade",
"transforma o ato de comer em um suplicio", "embota o desejo", "dessexualiza".
Tais fantasias surgem pelo fato do cancer ser visto muito mais do que uma doenca,
como uma fatalidade, uma trajédia e até mesmo identificado com a prépria morte. E
recorrente uma enfermidade cuja causa € indecifravel e o tratamento ineficaz ser
dotada de adjetivacéo e, assim, ser usada como metafora. Simbolicamente o cancer
é visto como um flagelo, "a barbarie dentro do organismo”. (p.10) (199).

Na visdo de Farias (14) essas associagfes ocorrem porque a crianga se
baseia naquilo que ela sente, e portanto, faz a representacdo da doenca de acordo
com a sua seriedade e gravidade, buscando explicagbes para as causas e
convivendo com a perspectiva da morte. Ao referir-se sobre o cancer, a crianca
incorpora os significados que conhece sobre a doenca com as fantasias imaginarias
do seu préprio mundo usando a sua criatividade.

Na oncologia infantil, a nocdo de vida e morte sdo temas recorrentes para
criancas hospitalizadas acometidas por cancer e, portanto, representam diferentes
interpretacbes no imaginario infantil. As criangcas com céancer ndo tém o
discernimento claro da realidade ao seu redor com seus paradoxos - a doenca e a
saude, a miséria e a riqueza, a bondade e a crueldade - e, associam tais temas a
pensamentos negativos e simbolicos sobre a doenca. Ela faz uso da linguagem
metaforica para interpretar seus sentimentos e sensacdes, associando a ideia de
fatalidade, maldicdo e morte. O cancer visto como metafora pelo imaginario infantil
pode levar a criacdo de mitos e dilemas sobre a doenca, afetando o bem-estar da
crianca.

Farias (14) enfatiza que devido as mudancas fisicas, neuroldgicas e sociais
decorrentes da internacao hospitalar interferem no modo de pensar, sentir e agir da
crianca é importante apresentar a crianca o significado real da doenca e suas
implicacdes, respeitando os seus limites e sua condi¢cao de vulnerabilidade para uma
melhor conducédo do tratamento e, consequentemente para a melhoria do seu bem-
estar.

A interpretacdo simbdlica do cancer leva, muitas vezes, a equipe de

profissionais compartilhar informacbes apenas com os familiares/acompanhantes,



87

como forma de evitar o sofrimento da crianca e garantir a manutencdo do
tratamento. Essa conduta tanto dos profissionais como dos familiares, € considerada
paternalista, pois a crianca é alijada do processo de escuta e participacdo nas
decisBes que lhe digam respeito (199). Para autora a recomendacao é nao aflingir o
paciente, mas dizer sempre a verdade no sentido de retificar a concepcao da
doenca; "em dismistificA-la da ideia de uma sentenca de morte". Ao dismistificar o
cancer pode-se "evitar a tendéncia ao segredo e ao paternalismo médico e familiar "
(pp-6-7) (199). Sendo assim, € importante renunciar a rotulos e nomes que possam
mistificar a palavra cancer, tendo em vista que o doente ao projetar fantasias e
simbolos negativos pode levar a rejeicao do tratamento.

Renem (50) sugere que o ideal é as familias buscarem as causas reais da
doenca e ajudar o paciente. Na sua visdo, na atencdo a crianca devem ser incluidas
técnicas alternativas para ajudar a desmistificar a doenca e descobrir as causas da
enfermidade. A autora sugere uma técnica que consiste na exploragéo do imaginario
por meio do uso de imagens mentais 0s pacientes sdo estimulados a relatarem suas
experiéncias. Por meio do uso da linguagem da fala, os pacientes constroem frases
afirmativas diretas na primeira pessoa do singular com o intuito de se aproximarem e
se apropriarem da sua condicdo de pessoa enferma. Dessa forma, eles tém a
possibilidade de aceitar e reagir a doenca, entender suas necessidades e limitacdes
e manifesta-las. Essa técnica expressiva do uso da linguagem permite ainda que o
paciente sinta apoio e conforto, libertando os mitos e conflitos em torno da doenca.
Como exemplo, podemos citar frases do tipo: "meu corpo, minha dor, minha doenca;
preciso de algo para minha dor; estou aprendendo a cuidar da minha doenca”
(p.113) (50).

Alguns estudos apontam teorias psicolégicas para explicar o surgimento de
doencas. Essas teorias atribuem a causa da doenca ao estado mental do individuo e
defendem que este pode ser curado pela sua vontade. Alguns autores como Sontag
advogam que estas abordagens da doenca sdo uma forma punitiva de culpar o
paciente pelo seu adoecimento. Estudiosos como Georg Groddeck e Wilhelm Reich
apoiam as teorias psicolégicas da doenca. Groddeck investigou a linguagem das
doencas buscando a origem das suas causas. Ele estudou a influéncia da mente

humana a partir da linguagem simbdlica do inconsciente, sobre os sintomas
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organicos das doencas (203)'’. Para Groddeck, ambos, psique e corpo se
enfermariam ao mesmo tempo, 0 que permitiria que o adoecimento pudesse ser lido
simbolicamente. Segundo ele, a doenca seja ela psiquica, como uma neurose
obsessiva, ou organica, como um cancer, brota de uma mesma fonte, e que o autor
denominou de Isso (em alemao: “das Es”), que quer dizer "a substancia Unica
individual que somos" ; uma for¢a contida no interior da pessoa.

Avila (204) na sua obra "Isso é Groddeck" afirma que esta forga (o Isso) pode
ser capaz de gerar uma doenga, como o cancer. O autor acredita que a enfermidade
também pode ser concebida no inconsciente por meio de uma forca que leva o
individuo a pensar, crescer, sentir-se bem ou doente. Dessa forma, qualquer palavra
pode ser utilizada pelo Isso para provocar e alimentar uma determinada doencga, o
gue pode provocar conflitos internos no individuo. O mesmo autor defende que
guanto mais profundo for o conflito intimo mais graves podem ser as doencas, pois
estas representam simbolicamente um conflito. Nas palavras do autor: "a doenca,
toda doenca, (...), e a morte, estdo carregadas de significacao" (p.92). "O Isso se
expressa organica e psicologicamente, [sendo dotado de] intencionalidades, de
desejos, de propositos (204).

Goddreck acredita que certos termos e conceitos podem criar diferentes
interpretacdes e, possivelmente causar conflitos existenciais no sujeito, uma vez que
sao fontes dos dissensos morais de cada pessoa situados no plano da linguagem e
nao sdo elementos Unicos da ciéncia. O autor faz referéncia a etiologia da palavra
cancer, que pode levar a um conjunto de associacdes simbdlicas a depender do
significado moral que esta representa para cada individuo e sociedade. O autor é
conhecido pela célebre interpretacdo do cancer associado a morte (cancer = morte).
Goddreck considera que ao expressar 0 que nele habita, o individuo pode reduzir o
seu estado de adoecimento. A posicdo de Groddeck € a de que os sintomas nao
representam apenas a possibilidade de constituicdo de uma doenca, mas também
linguagens que o Isso utiliza para se expressar — a linguagem como expressao.

Reich, ao estudar a linguagem da doenca, propagou a teoria psicolégica do

cancer utilizando uma linguagem metaférica para designar a enfermidade como

' Seus estudos tinham por objetivo investigar as finalidades das doencas e seus pacientes, por meio
do método de leitura simbdlica dos sintomas do doente estando atento para perceber as relacdes
entre suas queixas e sua histdria subjetivaAs suas pesquisas demonstraram que os sintomas de seus
pacientes podiam ser lidos e interpretados como simbolos numa dindmica subjetiva.
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"uma doenca cosmica, o simbolo de todos os poderes alienigenas e destrutivos de
que o corpo € hospedeiro" (p.44). O autor faz uma analogia do cancer a uma
invasdo de "células mutantes, mais resistentes do que as células normais, ocupando
0 espago exterior ou mutagdes acidentais entre os humanos" (p.44) (199).

O perigo de valorizar teorias sobre as causas emocionais do cancer reside no
fato de que, ao se atribuir o 6nus da doenca ao paciente, pode-se enfraquecer a sua
capacidade de compreeensdo da realidade concreta, e, possivelmente afasta-lo do
tratamento. Remen explica que € comum a criangca sentir-se culpada em ter
determinada doenca por ter praticado uma ma acdo. A autora acrescenta que esse
conflito interior € muito comum entre as criancas que atribuem o fato de estarem
hospitalizadas a uma punic¢ao (199).

Diante do exposto, em oncologia pediatrica, o contato da criangca com as artes
pode ajudar a melhor elaborar a questdo da finitude da vida e o significado do
adoecer, que geralmente representa diferentes interpretacées no imaginario infantil.
As técnicas expressivas favorecem a comunicagao e o entendimento da realidade,
envolvendo a participacdo da crianca nesse processo, evitando sentimentos de

culpa e criacdo de mitos.

2.7.3 O Cuidado Oncolégico Pediatrico em Contexto Hospitalar Por Meio de

Terapias Expressivas - Um Dispositivo Biopsicossocial

Nos ultimos anos, apesar do progresso tecnoldgico, a arte vem confirmar
cada vez mais o seu papel no tratamento de inUmeras doencas, especialmente as
cronicas, como o cancer infantil. A literatura indica intervencdes psicossociais que
visem conduzir praticas humanisticas de atencao cujo enfoque € a dignidade do ser
cuidado, e que podem ser adaptadas ao contexto da crian¢ca acometida pelo cancer.

O cancer é uma doenca estigmatizada e por ser frequentemente relacionada
a possibilidade de morte desperta nos familiares sentimentos de culpabilizagéo,
incerteza, desesperanca, tristeza, impoténcia e revolta (205).

O diagndstico do cancer causa efeitos traumaticos sobre a crianca e sua
familia sendo visto como uma ameaca iminente a idéia de perdas e separacbes. A
enfermidade fisica pode limitar "o desenvolvimento cognitivo, motor e emocional da

crianga” (p.35) (206). Além disso, a crianca geralmente enfrenta periodos
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prolongados e frequentes de hospitalizacdo o que pode privad-las da sua rotina
familiar e social (207) e (208). Para Camon (207) a possibilidade da rotina de vida da
crianca internada ser modificada pelas seguintes razdes: "perda da autonomia, da
independéncia e privacidade; afastamento de pessoas proximas como pais, irmaos,
avés e do ambiente familiar; rompimento da integridade fisica, com procedimentos
invasivos e cirargicos; dor, gerando desconforto fisico e medo da morte" (p.2).

A doencga atinge, além do convivio social, a relagdo da crianca doente com a
familia, o que pode implicar na quebra de confianca da relagdo e sentimento de
desprotecdo. A criangca pode nao reconhecer o ambiente familiar como um lugar
seguro e estavel e deixar de se sentir protegida, pois as pessoas mais importantes
para ela estdo inseguras pela possibilidade de morte. Na concepc¢éo de Aradujo et al
(207) a familia da crianga deve ter sua importéancia reconhecida durante o processo
de enfrentamento de doengas como o cancer e ser inserida no planejamento e nas
préaticas de cuidados de forma consciente e autbnoma.

Hart et al (206) explicam que a mesma enfermidade evolui de forma diferente
nas pessoas. Camon (207) expde o mesmo ponto de vista ao ressaltar que a doenca
traz implicagbes singulares para cada pessoa. Cada paciente reage de maneira
distinta diante da doenca, pois suas sensac¢des e sofrimentos estdo ligados as suas
caracteristicas e ao meio social onde estéo inseridos (209).

O processo de hospitalizacdo pode implicar o desenvolvimento de ameacas
reais ou imaginarias, que pode implicar a criacdo de mitos e dilemas, como medo da
morte, medo dos meédicos, angustia, perda da auto-estima, perda da individualidade
(despersonalizacédo) ansiedade, agressividade, dependéncia, dor e distarbios do
sono, podendo despertar sentimentos de culpabilziacdo em razdo da doenca.
Portanto, a hospitalizacdo representa um conjunto de reac¢des nocivas a qualidade
de vida da crianca com cancer (210).

O hospital configura-se para a crianca com cancer um local de limitacdes
determinadas pela presenca de tecnologia hospitalar, restricdo dos espacos para
brincar e afastamento da familia e amigos. Ademais, o impacto da doenca na
imagem corporal pode colocar a vida do paciente infantii em risco, levando ao

abandono ou recusa do tratamento (14).
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7

No caso de criancas hospitalizadas é importante levar em conta dois
aspectos: 1) sua historia de vida e a ndo-familiaridade com o ambiente hospitalar e
2) o tempo de internacdo, que pode gerar manifetacbes comportamentais (211).

8 sobre transtornos

O estudo de Fongaro e Sebastiani apud Valladares *
psiquicos e comportamentais recorrentes em pessoas hospitalizadas aponta que,
pelo menos, um ou mais efeitos nocivos podem se manifestar, tais como: culpa,
negacao, raiva, hostilidade, fantasia, frustagdes, impoténcia, inseguranca, fracasso,
regressédo, dependéncia, conformismo, projecdo, isolamento, desamparo, panico,
desconfianca, despessoalizacdo, esperanca, ambiguidade, hospitalismo positivo e
negativo, estresse, psicorganico, agitacao psicomotora, agressividade, medo real e
fantasmatico, comportamento fébico, sensacdo de punicdo e abandono e limitacédo
de atividades. Foram identificados ainda no estudo dilemas em funcéo da perda da
liberdade e autonomia.

O ambiente hospitalar integra uma intersubjetividade de natureza e cultura
variadas (212) resultante das relacbes entre as pessoas. A instituicdo hospitalar
possibilita as criangcas submetidas ao tratamento de cancer a viverem sob uma ética
de relacdes, que envolve a solidariedade, o respeito e a generosidade pelo préximo,
tendo em vista que elas buscam a compreensao de uma ética da cumplicidade, da
complexidade e da compaix&o pelo outro®. Todavia, a crianca apresenta geralmente
dificuldades de interagir e se comunicar com pessoas estranhas ao seu convivio
normal em um ambiente desconhecido para ela e seu familiar ou acompanhante.

O convivio e o cuidado com o paciente com cancer infantil significa vivenciar
cotidianamente uma experiéncia dolorosa para a crianca e sua familia, e, por isso,
eles necessitam de apoio para saberem lidar com a uma nova situagao imposta pela
doenca (213). Mas, algumas vezes, 0 que se observa nesses contextos é a familia
ou o principal cuidador serem excluidos do contexto da assisténcia hospitalar sob a
justificativa de que podem gerar conflitos com a equipe de saude. Isso ocorre em

razdo de nem sempre a equipe de salde esta preparada para enfrentar o desafio de

'® Fongaro MLH; Sebastiani RW. Roteiro de avaliacdo psicoldgica aplicada ao hospital geral. In:
Angerami-Calmon VA (org). E a psicologia entrou no hospital. Sdo Paulo: Pioneira, 1996.

19 Ver, a propésito do tema, a publicacdo: Almeida MC de. Biologia social das emocdes. In: Revista
Complejudad. 2(6), 1999.
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uma internagao, o que pode comprometer o planejamento do cuidado ampliado que
envolve as diferentes necessidades da familia e da crianca doente (206).

A crianga acometida por uma doenga grave como O cancer necessita de
outros cuidados que assistam, além do atendimento médico, a sua saude fisica,
mental e emocional. As intervencfes referem-se a preparacdo de técnicas de
cuidado dirigidas aos profissionais de saude para melhor lidar com o paciente (214)
e (215). Barreto e Keramoto (216) ressaltam que o cuidado interativo e relacional
deve ser experimentado na rotina dos profissionais de saude. Pratt apud
Valladares ®® (217) enfatiza a necessidade da pratica médica tradicional ser
associada a novos métodos diagnésticos e terapéuticos aliados ao desenvolvimento
de outras atividades, como as artisticas expressivas. Na sua obra Hospital Arts
relata a importancia do uso do ludico nos hospitais para potencializar a sensibilidade
e 0 humor nas relagdes.

A arte é um instrumento de cuidado humano cuja funcao além de promover a
expressdo livre e criativa da pessoa, a aproxima do mundo social, favorece a
comunicacdo entre o profissional e o usuario, permitindo sua participagdo no
atendimento. O profissional deve ter a compreenséo global do paciente ou seja, do
ponto de vista mais humano, além do puramente técnico. O profissional é parte
integrante do processo de cuidado e precisa desenvolver na sua rotina de trabalho
tais habilidades por meio do uso de terapias expressivas (218). Muitos estudiosos
como Souza (25) demonstram que a inclusdo das artes no ambiente hospitalar pode
promover a estabilidade psico-emocional e fisica refletindo em uma série de
beneficios, como: o bem-estar, o relaxamento, a distracdo e alivio da dor,
autonomia, criatividade, auto-valoracdo, autoconsciéncia, a autoexpressao,
exteriorizacdo dos sentimentos e emocodes (219), (220), (221), (222). Para o referido
autor a insercao das artes no ambiente hospitalar pode auxiliar para um melhor
enfrentamento dos conflitos e problemas éticos impostos pela doenca. Segundo o
autor a presenca do elemento artistico na atmosfera hospitalar € uma forma de
estabelecer um maior vinculo entre profissional de salude e paciente, favorecendo

uma maior adesao ao tratamento e participacdo no atendimento clinico.

20 pratt, 1997.
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O campo das Terapias Expressivas ou Artes Expressivas oferece a pessoa
em processo de adoecimento, caracteristicas especificas, como: a auto-expressao,
a participacdo ativa, a imaginacdo e a conexao corpo-mente. A auto-expressao,
principalmente, € usada para dar “suporte” aos sentimentos e sensacgdes, o que
possibilita uma maior auto-compreensao de conflitos ou emocdes (5).

De acordo com Ferreira (223) na area da pediatria o ludico contribui
positivamente para o bem-estar da crianga e para um melhor cuidado realizado pela
equipe profissional, além de ajudar na percepcédo da crianca com relacdo a doenca,
tornando mais ameno o trauma da internagdo. Ajuriaguerra e Marcelli (224)
acrescentam que a crianca amplia a socializacdo e a objetivacdo do pensamento
desenvolvendo a capacidade de coordenar varios pontos de vista e deles tirar
conclusdes. Ao mesmo tempo, a criangca passa a tomar consciéncia do seu préprio
pensamento e do outro, o que aflora suas relagdes sociais.

Especificamente em oncologia pediatrica observa-se a necessidade de rever
dindmicas assistenciais e praticas no cuidar humanizadas a partir de uma visao
global da crianca com cancer (225) e pautadas por principios bioéticos.

Estudos na area da pediatria indicam que para a crianca adaptar-se ao
processo de saude-doenca € necessario a utilizacdo de acdes direcionadas ao
cuidado integral. Os transtornos e privacfes vivenciadas pela crianca e sua familia
durante o periodo de internacdo hospitalar podem ser minimizadas por meio da
elaboracdo conjunta de um projeto terapéutico baseado no principio da atencéo
integral e no respeito a autonomia da crianca e seus familiares (226).

Os estudos de Valladares (227) revelam que o uso de recursos ludicos no
ambiente hospitalar ajudam na superacdo e minimizacdo de conflitos internos
infantis. Para Maranhao apud Valladares®* a inclusdo do Itdico na rotina hospitalar é
um elemento motivador para o enfrentamento da doenca pela crian¢ca e ajuda na
solucdo de varios conflitos internos e de suas ansiedades, assim como favorece a
liberdade de expressdo. Valladares referencia Sans® com relagéo a importancia do

lidico como uma linguagem e um meio de expressdo para a crianga, simbolizando

* Ver, a propésito do tema, a publicacdo: Maranhao D. Ensinar brincando: a arendizagem pode ser
uma grande brincadeira. 2ed. Rio de Janeiro: WAK, 2003.

22 Ver, a propésito do tema, a publicacdo: Sans PTC. Fundamentos para o ensino das artes plasticas.
Campinas, Sao Paulo: Alinea, 2005.
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suas experiéncias, seus desejos, fantasias, potencialidades e autonomia. Para a
autora a inclusdo de técnicas artisticas expressivas traz inumeros beneficios a
gualidade de vida da crianca dentre os mais importantes:

A continuidade ao processo de desenvolvimento global da crianca, através
da estimulacdo fisica, social e sensorial; a exteriorizagdo de sentimentos, de
tensdes e angustias, trabalhando com a reorganizacdo do meio interno da
crianga; a socializagdo, ajustamento e integracdo com o0 ambiente;
reconquista da autonomia perdida; diminuicdo da dor e o desconforto fisico

(p.3) (227).
No presente estudo buscou-se investigar em uma instituicdo de saude da
rede publica referenciada por desenvolver praticas médicas humanisticas, a
influéncia de Artes Expressivas no cuidado oncoldgico pediatrico como um
mecanismo para a minoracdo ou solucdo de dilemas da crianca com cancer e de
situacOes conflituosas persistentes da pratica assistencial envolvendo o respeito a
autonomia, a dignidade e direitos da crianca, a qualidade e finitude da vida e
vulnerabilidade, assim como um disposito importante para uma atencédo oncolégica

pediatrica adequada pautada nos principios bioéticos.
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3 OBJETIVOS DA PESQUISA

3.1 OBJETIVO GERAL

Analisar a luz da bioética a percepcédo dos profissionais de saude sobre o0 uso
de Artes Expressivas como dispositivo ético de cuidado a crianga com cancer na
resolucdo de problemas, dilemas e conflitos em um hospital publico de Pernambuco.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Caracterizar o perfil dos profissionais de nivel superior que atuam junto ao
paciente oncoldgico pediatrico.

2. Identificar como os profissionais de saude do HUOC fazem uso de Artes
Expressivas no cuidado oncolégico infantil e os motivos associados.

3. Analisar a percepcéao profissional sobre o envolvimento e resposta da crianca
com o uso de Artes Expressivas.

4, Analisar se 0 uso de Artes Expressivas no cuidado oncolégico infantil ajudam
nas situacoes de dificuldades, dilemas e conflitos éticos e morais, que
incluem a tomada de decisdes da pratica profissisonal e descrever a(s)
razao(oes).

5. Identificar a percepcao dos profissionais sobre o uso de AEs e a relacao de
influéncia em dimensdes bioéticas pautadas nos principios da Bl e BP, e

possiveis situacdes implicadas.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 TIPOLOGIA

Esta pesquisa é quanti-qualitativa de natureza descritiva e exploratoria, na
modalidade de estudo de caso, ao priorizar a compreensao do cuidado humanizado
na area da oncologia pediatrica, através da inclusdo de terapias expressivas no
tratamento de criangcas com cancer em um hospital publico de Pernambuco,
investigando os aspectos bioéticos envolvidos na relacao de cuidado.

Para Richardson (228) essa abordagem é empregada quando a intencdo da
pesquisa é entender a natureza de um fen6meno social. A pesquisa qualitativa
envolve a coleta de dados descritivos sobre pessoas, lugares e processos interativos
por meio do contato direto do pesquisador com 0 contexto estudado visando
compreender os fendmenos segundo as percepcdes e impressbes dos sujeitos
envolvidos. Na visdo de Sanches e Minayo (229) a abordagem qualitativa trabalha
com valores, crencas, habitos, atitudes, representacées e opinides, permitindo o
aprofundamento na complexidade de fatos e processos particulares e especificos de
individuos e grupos.

Para Selltiz et al (230), a pesquisa descritiva tem como objetivo principal a
descricdo das caracteristicas de uma determinada populacdo por meio da geracao
de dados primarios A partir dos dados e informacfes coletadas no campo analisou-
se qual é a percepcdo dos profissionais da area da oncologia pediatrica sobre
conflitos éticos e morais vivenciados com pacientes e familias em atendimento
hospitalar. Hair Jr et al (231) acrescentam que as pesquisas descritivas sédo estudo
estruturados para medir as caracteristicas descritas em torno de uma questdo de
pesquisa através da coleta de dados com a aplicacdo de uma entrevista estruturada
ou entrevista

A pesquisa exploratoria, segundo Richardson, configura-se como a fase inical
do estudo, sendo realizada antes do planejamento formal do trabalho, visando
proporcionar maior familiaridade com o problema. De acordo com Gil (232)
"pesquisas exploratérias sdo desenvolvidas com o objetivo de proporcionar uma
visdo geral, de tipo aproximativo, acerca de determinado fato" (p.43), principalmente

se o tema escolhido é pouco explorado e torna-se dificil sobre ele formular hipéteses
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precisas e operacionais. Nesse sentido esse método justifica-se por buscar entender
uma situacdo social persistente em que se dispbe de poucas informacdes na
literatura sobre a interface Bioética, Artes e Oncologia Pediatrica. Segundo Mattar
(233) "a pesquisa exploratdria visa prover o pesquisador de um maior conhecimento
sobre o tema ou problema de pesquisa em perspectiva, sendo adotada quando o
pesquisador ndo conhece de modo suficiente o tema investigado” (p.86).

Face ao exposto a pesquisa proposta caracteriza-se como exploratéria por
buscar analisar as percepcdes da equipe de saude sobre o cuidado a criangca com
cancer por meio do uso das Artes Expressivas em contexto hospitalar nas situacdes
de dilemas de vida infantis e conflitos bioéticos, o que n&o foi encontrado em
estudos semelhantes. Observa-se na oncologia pediatrica problemas e obstaculos
na relacdo profissional de saude, paciente e familia/acompanhante e dilemas
vivenciados pela crianca com cancer dada a complexidade da doenca e suas
implicagbes na vida da crianca e da sua familia, e portanto merecem ser
investigados do ponto de vista ético. Dessa forma, a partir deste método foi possivel
constatar em que circunstancias as artes potencializam dimensdes éticas na relacao
de cuidado.

Gil (232) explica que o método descritivo exploratério permite a descricao das
caracteristicas de uma populacdo ou fendmeno ou a definicdo de relacdo entre as
variaveis. Sendo assim, 0 uso de questionario e entrevista em profundidade
possibilitou o conhecimento do perfii e das percepcdes dos profissionais
pesquisados, além de testar variaveis importantes sobre o objeto de estudo.

Por se tratar de uma pesquisa pouco explorada na literatura este trabalho
utilizou o método de estudo de caso em uma instituicdo de saude publica, tendo
como objeto de andlise o Hospital Universitario Oswaldo Cruz de Pernambuco. De
acordo com Yin (234), estudo de caso é uma investigacdo empirica, um método que
inclui o planejamento, técnicas de coleta e analise de dados. Um caso pode ser
definido como um fenbmeno de certa natureza ocorrendo num dado contexto (235).
A pesquisa que investiga um unico caso € adequada quando se pretende determinar
se 0s pressupostos de uma teoria sdo corretas; quando o caso sob estudo é raro ou
extremo, ou seja, ndo existem muitas situacdes semelhantes para que sejam feitos
estudos comparativos; ou quando o caso € revelador, permitindo "o acesso a

informacdes ndo facilmente disponiveis" (p.135) (236).
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4.2 LOCAL

O local da pesquisa € o Hospital Universitario Oswaldo Cruz de Pernambuco,
da Universidade de Pernambuco (HUOC-UPE). O HUOC foi fundado em 1884, com
o nome de Hospital Santa Agueda e esta situado em Recife, inicialmente com
atendimento a pessoas com doencas infecto contagiosas. Foi o primeiro hospital do
Norte e Nordeste a realizar cirurgia cardiaca em 1954. A partir de 1994, tornou-se
hospital universitario. Atualmente, o HUOC possui 384 leitos e presta atendimento
meédico hospitalar com assisténcia ambulatorial, internamento, procedimentos
diagnésticos e terapéuticos, além de urgéncia/emergéncia referenciada. O hospital
mobiliza unidades e equipes nas areas de medicina, enfermagem, farmécia,
odontologia, nutricdo, assisténcia social e psicologia, fisioterapia e terapia
ocupacional. E referéncia regional para procedimentos de média e alta
complexidade clinica. Em 2008 por meio de Convénio com o Instituto Nacional do
Cancer (INCA), com o aval da Secretaria Estadual de Saude (SES), HUOC ampliou
o servico de Oncologia, se qualificando, dessa forma, como maior referéncia para
diagnostico e tratamento de cancer em Pernambuco. Na area de pediatria, o Centro
de Onco-Hematologia (CEONHPE) realiza atendimento desde 1979, com em média
200 casos novos de cancer por ano aproximadamente. No relatorio gerencial (237),
do HUOC demonstra que no periodo de janeiro a junho de 2009, com relacdo a
ocupacdo de leito/dia atendeu a 8474 sessdes de quimioterapia em adultos e 771
em criancgas; em pacientes internados foram realizadas cerca de 1800 sessfes no
mesmo periodo.

O Centro de Oncologia Pediatrico (CEON) atende o publico infanto-juvenil em
tratamento de cancer, desde marco de 2005. A faixa etaria atendida é de 0 a 19
anos, sendo 4 a 10 anos a idade predominante de criangcas residentes em
Pernambuco. De um modo geral a equipe Oncologia Pediatrica € composta por 101
funcionérios, dos quais 17 sdo médicos, 57 técnicos de enfermagem, 16
enfermeiros, 3 pessoal administrativo, 6 técnicos de laboratoério, 1 nutricionista, 2
psicélogos, 1 assistente social e 1 dentista, além de mensageiros e brinquedistas. O
CEON possui 36 leitos no total. A Unidade conta com ambulatério multidisciplinar,
dez enfermarias com 3 leitos cada, 2 isolamentos reversos, uma central de

guimioterapia, além da Unidade de Terapia Intensiva (UTI) com 4 leitos, totalizando
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capacidade de atendimento de 42 pacientes internados e até 1490 pacientes (1000
no ambulatério, 90 internagBes, 400 quimioterapia) na média mensal. A tabela
abaixo expressa o numero de atendimento ao paciente oncoldgico infantil de 2007,
dois anos apoOs a inauguracdo deste setor a 2014. O atendimento se refere a
consulta médica e procedimentos terapéuticos, assim como a assisténcia por meio

da participacao da crianca em atividades artisticas expressivas.

Tabela 1 - Evolugdo do numero de atendimentos a crianga com cancer (2006-2014)

Ano 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 Total

Criancas 9589 9817 9371 10434 11135 10807 10181 10636 83718
atendidas

Pacientes 98 87 95 113 110 128 - 101 827
novos

Pacientes 789 839 864 933 941 812 759 870 7193
internados

Fonte: Balanco Social do GAC. Elaboracéo da autora.

De acordo com os indicadores observa-se que entre 2007 e 2014 a taxa de
atendimento a criangca com cancer apresentou um crescimento de cerca de 85%. Em
média o paciente oncolégico permanece cerca de 3 meses em tratamento no
hospital, para os casos de leucemia. No que se refere ao diagndstico das patologias
observadas ao longo do tempo, quando séo levados em conta apenas os dados de
2013 a maior incidéncia de patologias é de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)
(24%), Linfoma (13%), tumores (13%) e osteossarcoma (10%). O recorte do periodo
de 2007 a 2014 se justifica, uma vez que a instituicdo Grupo de Ajuda a Crianca
Carente com Cancer (GAC) nao havia informatizado o registro de informacdes para
0s anos anteriores de maneira a permitir uma cronologia dos dados desde o ano de
sua fundacéo em 1997.

O HUOC é o primeiro hospital de Pernambuco a implementar o Programa de
Humanizacdo em Saude, o Programa foi implementado no ano de 1999, quando a
instituicdo passou a implementar pratiacas médicas humanisticas. O HUOC
expandiu suas ac¢des de humanizacdo no Pavilhdo Ovidio Montenegro em parceria
com o Instituto VivaLendo, desenvolvendo atividades ludicas, através de contacao
de histérias as criangas e adolescentes hospitalizados nas suas instalacdes fisicas.

Os profissionais de saude que atuam na area da Oncologia Pediatrica



100

realizam e/ou acompanham o0s projetos artisticos voltados para o tratamento de
criangas com cancer em tratamento no hospital.

O atendimento a crianga com cancer é realizado no CEON, na Escolinha de
Iniciacdo Musical e Artes (Castelinho) que integra o programa 'Arte na Medicina as
Vezes Cura de vez em quando Alivia, mas Sempre Consola" do HUOC e no GAC,
onde séo oferecidas aos infanto-juvenis com cancer atividades artisticas e ladicas. O
programa Arte na Medicina foi criado em 1996 e tem como finalidade a humanizagéo
da medicina e contribuicdo com o processo terapéutico. Integra as acdes da
Coordenadoria de Pesquisa e Extensdo da Faculdade de Ciéncias Médicas da
Universidade de Pernambuco.

O programa Arte na Medicina desenvolve terapias expressivas com criangas
e adolescentes com cancer, cardiopatas, hepatopatas, adolescentes psicoticos,
adolescentes usuarios de drogas, gestantes e recém nascidos, pacientes em geral,
além de médicos, estudantes de medicina, funcionarios e profissionais da area de
saude. Dos pacientes a maioria € de baixa renda, que procuram 0s servigcos dos
hospitais publicos. Sdo cerca de 10 mil beneficiados anualmente com as atividades
dos projetos artisticos. As acdes em saude do Programa séo realizadas através de
projetos como: Encontro Médico-Cultural de Pernambuco; Musica é Vida; Oficina de
Contos de Fadas; Aprendendo com Arte; Arte na Cabeca para adolescentes
usuarios de drogas e pacientes portadores de distarbios mentais; O Som da Vida
para gestantes; Humanizacdo da Saude pela Linguagem nas acfes de prevencéo e
divulgacdo na saude, nos ambientes internos e externos dos hospitais e instituicoes
publicas; Disciplina de Arteterapia; Audiovisuarte; Reabilitar com Arte; Nucleo de
Pesquisa de Humanizacéo e Arte na Saude com estudos na area da humanizacéo e
da utilizacdo da arte na saude; PoOs-Graduacdo Latu-Sensu Especializacdo em
Humanizacdo na Saude; Cirurgia Musical e Escolinha de Iniciacdo Musical e Artes
(Castelinho), onde sdo desenvolvidas terapias expressivas com criancas
oncoldgicas (oficinas de percusséo, reciclagem, modelagem com massinha, flauta,
violino, violdo, teclado, canto, desenho, artes plasticas, fotografia, danca, literatura,
teatro, capoeira, grafitagem e producéo de videos).

O GAC foi criado em marco de 1997 por um grupo de pessoas; profissionais,
voluntarios, e estudantes da UPE, além de pais de pacientes com o intuito de

organizar um grupo de ajuda para dar suporte as criancas e adolescentes, de forma
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a garantir a esse grupo o direito a um tratamento humanizado. Essa populacéo
atendida, em sua grande maioria sdo de familias em situacdo de vulnerabilidade
social. O GAC possui uma brinquedoteca e uma sala com livros e brinquedos
educativos, além de brinquedoteca mével para os pacientes que ndo podem sair dos
leitos.

O GAC dispde de vérios projetos para acbes de prevencdo do céancer
trabalhar a continuidade do desenvolvimento e a formagéo do publico infanto-juvenil,
quais sejam: "Projeto Diagnostico Precoce do Cancer Infantojuvenil”; “Projeto
Vencer’ que busca acbes que promovam a insercdo e o reconhecimento das
potencialidades de adolescentes que passaram pelo tratamento do céancer no
hospital; "Projeto Girassol" que oferta a continuidade da escolarizagdo e
recentemente, o HUOC, o GAC e a Prefeitura do Recife implementaram a primeira
classe hospitalar de Pernambuco que proporciona atendimento educacional
especializado a cerca de 25 criancas e adolescentes, e o "Projeto Gralha Azul que
utiliza da musica como instrumento de concentracdo, criatividade, disciplina e de
integracdo social, atraves da formacdo de um coral composto por funcionarios,
voluntarios, acompanhantes e adolescentes acometidos por cancer e em tratamento

no hospital.

4.3 AMOSTRA

A populacéo pesquisada séo profissionais de saude em efetivo exercicio que
atuam diretamente no cuidado oncolégico pediatico no Hospital. Esses profissionais
trabalham como docentes ou técnicos assistenciais e a grande maioria integram o0s
programas de humanizacdo da instituicdo atendendo a crianca acometida pelo
cancer no CEONHPE, GAC e Castelinho. Para mensurar o potencial efeito das Artes
Expressivas no cuidado oncolégico infantil foram selecionados profissionais que
realizam o atendimento em termos de assiténcia médica e nas atividades em terapia
artistica expressiva. Nas duas etapas do estudo, procurou-se definir de modo
apropriado as caracteristicas do publico-alvo a fim de assegurar intencionalmente a
maior representatividade possivel da populacdo. Desse modo, foi utlizado o método
de amostragem intencional, de um determinado universo que reune tipos de sujeitos

0S quais representam as caracteristicas de todos os profissionais. (p.161) (228).
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Neste estudo a partir dos critérios de inclusdo e exclusédo pré-definidos, respeitada a
representatividade do universo pesquisado, a partir do banco de dados dos recursos
humanos da instituicdo foram selecionados 30 dentre os 50 profissionais de saude.
Dos 30 participantes obteve-se o retorno de 22 respondentes, ou seja, 0 equivalente
a 70,4% das respostas. O grupo dos 22 respondentes é formado por médicos,
enfermeiros e outros profissionais de saude. Dentre os profissionais todos s&o
docentes e técnicos assistenciais do HUOC que se predispdem na sua rotina
profissional a desenvolver técnicas expressivas com as criangas com cancer e
outros publicos, como parte complementar ao tratamento. Para a pesquisa de
campo foram identificadas as seguintes categorias profissionais de acordo com a
funcdo nos programas de humanizagdo em saude do hospital: médicos da area de
oncologia e onco-hematologia pediatrica; enfermeiros; psicologos; arteterapeutas e
preceptores (instrutores) de artes.
Os médicos arteterapeutas e instrutores de artes foram incluidos por atuarem
exclusivamente nos programas de humanizagdo realizando atividades de terapias
artisticas expressivas no Castelinho, nos ambulatérios, enfermarias e leitos do
centro oncoldgico infantil, sendo destacados como um grupo especifico na
composicao dos resultados.
Dessa forma, o recorte se justifica em razdo da amostra atender aos objetivos do
estudo de mensurar a percepcdo dos profissionais de saude sobre a influéncia de
praticas artisticas como dispositivo de cuidado a crianga com cancer, sob a luz da
bioética.

Optou-se por ndo incluir os pacientes oncoldgicos pediatricos e seus
familiares/acompanhantes, em funcdo da nao viabilidade nesse tempo do estudo,
mas a pesquisadora tem o interesse em dar continuidade a investigacdo desse tema

contemplando esses segmentos, em um segundo momento da investigacao.

4.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Como critério de inclusdo dos participantes optou-se por Profissionais de
saude de nivel superior do HUOC que atuam no cuidado oncoldgico pediatrico, em
efetivo exercicio e que trabalham, no minimo, h4 um ano no CEONHPE, GAC e

Castelinho - instituicbes do Hospital Universitario Oswaldo Cruz - oncologistas
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pediatricos, onco-hematologistas pediatricos, enfermeiros, técnicos de enfermagem,
psicologos, nutricionistas, assistentes sociais, fisioterapeutas, neurologistas,
arteterapeutas e instrutores de artes.

Em relacdo aos critérios de exclusdo ndo foram incluidos na amostra os
profissionais de saude do HUOC que nao realizam atendimento médico ao paciente
oncoldgico pediatrico, como técnicos de laboratério, brinquedista, pessoal
administrativo e mensageiros. Considerou-se também como critério de exclusdo
profissionais de salude em atividade a menos de um ano na &rea da oncologia
pediatrica, em razdo do estudo objetivar testar questdes de pesquisa com individuos

gue possuem maior experiéncia profissional.

4.5 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

A coleta de dados da pesquisa utilizou como procedimentos:

1) A coleta de dados secundarios fornecidos pela Unidade de Oncologia Pediatrica
do Hospital que permitiram caracterizar o HUOC e o servico de atendimento
oncoldgico a crianca em tratamento, respeitando o seu anonimato.

2) aplicacdo de questionarios com perguntas fechadas e abertas e

3) realizacéo de entrevistas em profundidade com profissionais de saude.

A participacdo dos entrevistados se deu em duas etapas, sendo feita a
primeira etapa com a aplicacdo de questionarios a 22 participantes. Os resultados
dessa etapa foram validados em um segunda etapa, com a realizacdo de entrevistas
em profundidade com cinco profissionais de saude de diferentes segmentos que
participaram da primeira etapa, onde se buscou maior aprofundamento do objeto

deste estudo. Os resultados de cada etapa foram apresentados separadamente.

4.5.1 Aplicacédo do Questionéario

A escolha do questionario foi pela modalidade semiestruturado, com questées
abertas e fechadas aplicado on-line (Apéndice C) e elaborado na plataforma
GoogleDocs, na opcdo formulario, com a finalidade de explorar o uso de terapias
expressivas na pratica dos profissionais de salude no cuidado oncoldgico infantil em

ambiente hospitalar e os sentidos éticos percebidos por eles.
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Segundo Richardson (228) o questionario € um instrumento de coleta de
dados utilizado para obter caracteristicas e medir determinadas variaveis de um
determinado publico. Ele pode ser enviado através de fax, internet, correio, etc. O
questiondrio € um instrumento de pesquisa composto por um conjunto de perguntas
ordenadas seguindo um critério predeterminado, que é respondido sem a presenca
do entrevistador (238).

Apbs a aprovacdo do projeto pelos Comités de Etica (Anexos A e B) a
pesquisa de campo foi iniciada. O questionario foi organizando por questdes
conforme os objetivos da pesquisa. Buscou-se seguir uma sequéncia lbégica
iniciando com perguntas simples e gerais e terminando com as mais dificeis e mais
especificas, segundo propde Mattar (233). As perguntas iniciais sdo sobre as
caracteristicas do perfil do profissional e as demais consistem em perguntas
direcionadas a assisténcia oncoldgica pediatrica por meio de terapias expressivas
(atendimento profissional, beneficios, grau de satisfacdo) seguidas por perguntas
sobre a influéncia das artes na relacdo de cuidado entre profissional de saude-
paciente-familia considerando a participacédo da crianga com cancer nas decisdes e
a resolucéo de dilemas e conflitos, e por fim, questdes sobre a influéncia das artes
em dimensdes bioéticas, além de uma questdo sobre as principais dificuldades
identificadas no cuidado a criangca com cancer. No inicio de novembro de 2014 os
profissionais foram convidados para participar da pesquisa por e-mail, através de
uma carta de apresentacdo. Antes do inicio da pesquisa foi realizado um pré-teste
no dia 17/11/2015 com 3 profissionais escolhidos para responder ao questionario
aleatoriamente e nao incluidos na amostra final. Houve um ajuste de forma e
contetdo do questionario e o link de acesso ao formuléario foi disponibilizado por e-
mail para os 30 profissionais selecionados na amostra. O questionario foi disparado
no dia 21/11/2014 pela pesquisadora responsavel. Apos 20 dias de envio foram
recebidas apenas 7 respostas de profissionais das instituicbes GAC e Castelinho do
HUOC. Diante do reduzido numero de respostas foi solicitada a coordenacédo do
Setor de Oncologia Pediatrica o reenvio do link do formulario para o corpo de
profissionais. O tempo estabelecido para o recebimento dos formularios era até
dezembro, mas foi estendido para 14/02/2015, tendo um total de 22 respondentes.
Os formularios dos questionarios respondidos foram migrados para uma planilha do

googledocs. A partir das respostas organizou-se o perfil socio-profissional em quatro
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grupos, conforme j& mencionado: médicos, enfermeiros, arteterapeutas e intrutores

de artes.

4.5.2 Entrevistas em Profundidade Com Profissionais Participantes da Primeira
Etapa

Ap6s a consolidacdo dos resultados da primeira etapa, foram realizadas
entrevistas em profundidade do tipo dirigida, o uso de um roteiro de entrevistas
(Apéndice D). A finalidade de realizar entrevistas em profundidade foi validar e
aprofundar ou explorar novos sentidos que ndo emergiram nos resultados iniciais.

De acordo com Richardson (228) a entrevista em profundidade ou entrevista
nao-estruturada é uma técnica qualitativa que explora um assunto a partir da busca
de informacdes, percepcdes e experiéncias dos participantes da pesquisa para
analisa-las e apresenta-las de forma estruturada. O objetivo desta modalidade de
entrevista é obter do entrevistado informagdes que ele considera mais importantes
acerca de certo problema e possibilita conhecer como e porqué algo ocorre, ao inves
de estabelecer "a frequéncia de certas ocorréncias, nas quais 0 pesquisador
acredita”. (p.161) (228). Dessa forma, segundo o0 mesmo autor entrevista € o ato de
perceber entre as pessoas. "A validez de um instrumento de mediacdo é a
caracteristica de maior importancia para avaliar sua efetividade" (p.127) (228). Os
principais objetivos da entrevista em profundidade s&o extrair um conjunto de
informacdes sobre determinados acontecimentos, entender a sua opinido, "explorar
suas atividades e motivacdes, modificar opinides ou atitudes" (p.163) (228), dentre
outros.

As técnicas de entrevistas devem ser escolhidas segundo os objetivos que o
entrevistador pretende atingir. Silverman (239) diz que "as entrevistas compartilham
com qualquer conversa um envolvimento nas realidades morais" (p.139). Para o
autor o essencial € a capacidade de se ter uma "escuta ativa" dando espaco para o
entrevistado se expressar e atribuir significados. Optou-se pela técnica de entrevista

semiestruturada que combina perguntas abertas e fechadas sobre o tema.

Considerando o objeto de estudo, a escolha da entrevista em profundidade se

deveu pelo seu caracter exploratorio sendo Uteis na investigacdo de temas sensiveis
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e em temas onde existe pouco conhecimento como a temética da humanizacdo do
cuidado oncologico infantil por meio das artes do ponto de vista bioético. Essa
afirmacéo fundamenta-se no pensamento de Reason e Rowan apud Silverman® de
que as abordagens humanisticas favorecem "entrevistas profundas", em que o
entrevistado e o entrevistador tornam-se "pares” ou (...) companheiros (p.205). Para
estes atores esta modalidade de entrevista pode aproximar as pessoas, uma vez
gue envolve a dimenséo subjetiva do entrevistador e do entrevistado, "porque a
estrutura humanistica apdia o entendimento significativo da pessoa (...) e a
integralidade na investigagdo humana" (p.206) .

O roteiro de entrevista foi organizado em trés blocos contendo questdes mais
precisas a serem validadas e melhor esclarecidas junto aos entrevistados. A
entrevista foi realizada com cinco profissionais de saude participantes da primeira
etapa, um oncologista pediatrico, um enfermeiro, um psicélogo, um médico
arteterapeuta e um médico instrutor de artes, sendo trés do género feminino e dois
do género masculino. Dos cinco, quatro possuem poés-graduacdo e um
especializacédo. A faixa etaria dos entrevistados variou de 35 a 60 anos. Todos 0s
profissionais atuam ha mais de 5 anos na area da oncologia pediatrica, no HUOC. O
contato foi realizado em marco de 2015 com os entrevistados para explicar o
objetivo da entrevista e informar ao entrevistado como ele foi selecionado,
assegurando o seu anonimato e mediante solicitacdo da assinatura do TCLE e do
termo de uso de imagem e som. As entrevistas aconteceram entre os dias
30/04/2015 a 07/05/2015 na modalidade online (webconferéncia) por meio do
programa Skype, devido a impossibilidade da pesquisadora com deslocamento e
pelo curto prazo para elaboracdo deste trabalho. As entrevistas ocorreram com
duracéo de cerca de 1 hora, sendo possivel aplicar os roteiros de entrevistas e ao
mesmo tempo fazer a devolutiva dos resultados obtivos na primeira etapa.

Apesar de haver dificuldade para adequar uma agenda de pesquisa neste
segundo momento, 0s entrevistados demonstraram-se interessados e a vontade
para responder aos questionamentos, esclarecer duvidar e descrever situacdes
vividas na sua rotina de trabalho. Mesmo sendo na modalidade de videoconferéncia

foi possivel observar os sentidos da comunicacdo nao verbal (gestos, movimentos

3 Ver, a proposito do tema, a publicacdo: Reason P, Rowan J. Human inquirity: a ourcebook of of
new paradigm research. Chichester:Wiley, 1981.
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corporais, expressoes faciais), assim como a comunicagdo verbal, entonacdo da
voz, e vocabuléarios utilizados. Dessa forma, os relatos foram gravados e transcritos
em sua integra para preservar a originalidade das narrativas. As narrativas foram
digitadas no programa word a fim de que constituissem um conjunto de documentos
para ser realizado procedimentos andliticos.

Campos (240) ressalta que a atividade narrativa cria condi¢des de 'inter-acao’
e reflexdo entre sujeito/participante e pesquisador na medida que compartilha
guestionamentos e conceitos acerca da tematica, no ambito do contexto social da
sua producdo. Elementos de analise foram definidos com base nas principais
abordagens apresentadas no referencial teérico, com foco nos aspectos bioéticos

envolvidos.

4.6 ANALISE DOS DADOS

A andlise de dados € um processo continuado que possibilita a reflexdo
acerca dos dados coletados dando-lhes um carater emergente e indutivo (241).
Segundo Gil (232) este processo visa organizar e sumarizar de maneira a gerar
respostas ao problema proposto na investigacao.

Os dados quantitativos obtidos com as respostas do questionario foram
sistematizados e analisados por meio de operacdes e descricdes analiticas simples
da estatistica, e organizadas em graficos e tabelas, seguindo a ordem das questdes
do instrumento de pesquisa.

A andlise descritiva simples representa um ramo da estatistica que permite
descrever e sistematizar um conjunto de dados usando o percentual. A
apresentacdo dos dados pode ser efetuada de duas formas: 1) "uma descricdo
algebra”, [que utiliza niumeros podendo ser completa ou parcial]. "A descricdo é
completa se ela apresenta todos os dados individuais da pesquisa, e parcial se
apresenta apenas os sumarios dos dados" e 2) "Uma descricdo geométrica com uso
de graficos ou figuras" (p.42) (242). Segundo Paternelli, esse método permite
descrever e analisar uma determinada populacdo, sem que sejam feitas inferéncias
ou conclusdes sobre um grupo maior (243). Para Kmenta (p.14) (244), a finalidade
da estatistica descritiva € "sumariar varias caracteristicas de dados (...) trata da

coleta, organizacéo e apresentacao dos dados".
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No presente estudo a andlise dos dados qualitativos seguiu a abordagem
hermenéutica passo a passo de andlise de conteddo apoiada nos referenciais
propostos por Minayo (245) que trabalha qualitativamente a analise de sentidos,
priorizando, assim, a subjetividade do conteldo das mensagens. Desse modo, a
autora propde a categorizacdo dos elementos semanticos identificados no corpus
das mensagens para posteriormente fazer a interpretacdo dos dados. Na sua viséo
0 mais importante ndo € seguir regras de quantificacdo pela contagem de
elementos, mas sim identificar por meio dessas unidades de contexto o que 0 grupo
pesquisado pensa. Segundo Minayo essa metodologia "constitui-se na andlise de
informacdes sobre o comportamento humano, e tem duas funcdes: verificar
hipéteses e/ou questdes e descobrir o que esta por tras do conteddo manifesto”
(p.74). Essas funcbes sao aplicaveis em pesquisas qualitativas ou quantitativas e
podem ser complementares. Na concepcao de Minayo a analise de conteudo numa
abordagem qualitativa baseia-se em varios pressupostos que ajudam o investigador

a captar o sentido simbdélico do texto.

(...) 0 que esté escrito, falado, mapeado, figurativamente desenhado e/ou
simbolicamente explicitado sempre sera o ponto de partida para a
identificacdo do conteldo manifesto (seja ele explicito e/ou latente). (p.74)

A autora correlaciona as estruturas semanticas (significantes) com estruturas
socioldgicas (significados) dos enunciados e articula a superficie dos textos com 0s
fatores que determinam suas caracteristicas, quais sejam, variaveis psicossociais,
contexto cultural, contexto e processo de producdo da mensagem. Minayo baseia-se
na categorizacdo sugerida por Bardin (246), no que se refere ao critério de
categorizacdo semantico. Ja o enfoque analistico de Bardin € a quantificacdo dos
elementos, através dos significantes e dos significados para se obter diferentes
significados de natureza psicoldgica, socioldgica, politica, histérica, dentre outros.

De acordo com Bardin a analise de conteludo é usada para descrever e
interpretar o conteudo de toda classe de documentos e textos. A autora define

andalise de conteldo como:

Um conjunto de técnicas de andlise das comunicacdes visando obter,

por procedimentos, sistematicos e objetivos de descri¢do do contetdo

das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de producao/recepcao
(variaveis inferidas) destas mensagens. (p.7-27) (246)..
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A mesma autora assinala que esse método compreende as iniciativas de
explicitacdo, sistematizacdo e expressdo do conteludo de mensagens visando
produzir deducdes ldgicas e justificadas sobre a origem de uma determinada
mensagem (quem as emitiu, em que contexto e/ou quais efeitos se pretende causar
por meio delas). Ela afirma que embora a maioria dos procedimentos de anélise
sejam organizados realizando-se um processo de categorizacdo das mensagens
ndo é obrigatdria "a divisdo das componentes das mensagens analisadas em
rubricas ou categorias" na andlise de conteudo (p.111). Richardson compactua da
mesma ideia ao enfatizar que ndo € uma etapa obrigatéria de toda e qualquer
andlise de contetudo. Este autor referencia Bardin citando os critérios de
categorizacao: "semanticos (o sentido dos elementos); sintaticos (verbos, adjetivos,
advérbios, etc); Iéxicos (ordenamento interno das oragdes) e expressivos (categorias
gue classificam os problemas de linguagem)”. (p.118).

Moraes (247) acrescenta a possibilidade de haver varios significados
contidos em uma mensagem e nas diversas formas de analise. O autor assinala que
a analise de conteudo utilizada na pesquisa qualitativa interliga texto com os
aspectos psicossocial e cultural dos atores envolvidos. Portanto, em geral, a
percepcdo que pesquisador tem dos dados com seus valores social e cutural
embutidos influenciam na interpretacéo dos dados coletados.

Olabuenaga e Ispizia (248) ressaltam que o conteudo de uma determinada

mensagem pode ser percebido a partir de diferentes interpretacoes:

(a) o sentido que o autor pretende expressar pode coincidir com o sentido
percebido pelo leitor do mesmo;

(b) o sentido do texto podera ser diferente de acordo com cada leitor;

(c) um mesmo autor podera emitir uma mensagem, sendo que diferentes
leitores poderdo capta-la com sentidos diferentes;

(d) um texto pode expressar um sentido do qual o proprio autor ndo esteja
consciente. (p.185).

Diante do exposto, apés uma leitura flutuante do material transcrito, os relatos
verbais foram codificados e categorizados, seguindo cada questdo abordada nos
instrumentos de pesquisa e por eixo tematico. A categorizacdo das unidades de
contexto (palavras, idéias, frases) do discurso dos profissionais pesquisados foi
realizada a partir do agrupamento dos elementos convergentes e divergentes,
recorrentes, prevalentes e singulares. A partir das narrativas foram selecionados o0s

principais fragmentos considerados ilustrativos das categorias e subcategorias.
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Estes resultados foram discutidas em seu conjunto, tomando como norte 0s

objetivos do estudo e apoiados na literatura sobre o tema , na sec¢éo 'Discussao’.

4.7 ASPECTOS ETICOS

Inicialmente foi realizado contato com a direcdo do Hospital Universitario
Oswaldo Cruz da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade de Pernambuco
(HUOC-UPE) e com a direcéo do Centro de Oncologia (CEON-HUOC) para verificar
a possibilidade de realizacdo do estudo no referido local. Ap6s a concordancia
institucional da direcdo do hospital e do setor responséavel e aprovacgéo do projeto no
Comité de Etica da Faculdade da Saude da Universidade de Brasilia (CEP FS/UNB)
(Anexo A) e no Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario Oswaldo Cruz
da Universidade de Pernambuco (CEP HUOC-UPE), (Anexo B), passou-se a
execucao do estudo. Os participantes das entrevistas assinaram o termo de uso de
som (Apéndice B ) e o TCLE (Anexo C), conforme j& mencionado anteriormente, de
acordo com a Resolucdo 466 de 12 de dezembro de 2012, com linguagem clara e
acessivel, abordando os seguintes pontos: quem iria receber o referido termo;
descricdo dos riscos e da confiabilidade da pesquisa; previsdo de ressarcimento de
gastos, desconfortos e riscos; justificativa, objetivos, metodologia e procedimentos;
beneficios esperados; formas de assisténcia; liberdade de retirar ou recusar o
consentimento sem penalizacdes e garantia de sigilo e privacidade, através da

codificacao de letras.
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5 RESULTADOS

Nesta secdo sdo apresentados os resultados das duas etapas de pesquisa de
campo realizada com os profissionais de saude da oncologia pediatrica do HUOC
que participaram do estudo (questionarios e entrevistas aplicadas com o0s
participantes). O principal objetivo do exercicio foi compreender a partir da
percepcgdo dos profissionais de saude como o uso de terapias expressivas auxilia a
relacdo de cuidado a crianca com cancer do ponto de vista ético. Um dos
pressupostos do estudo é que devido a complexidade do tratamento, em geral,
dificuldades e conflitos éticos e morais podem surgir e gerar tensdes nos
participantes do processo e que 0 uso das Artes Expressivas podem contribuir para
minorar ou resolver estas questdes.

Optou-se por apresentar os resultados de cada etapa da pesquisa empirica
em separado, pois 0 encontro realizado entre o pesquisador e 0 entrevistado, por
meio da entrevista em profundidade, mesmo considerando o limite do contato virtual,
permitiu aprofundar elementos de analise frente ao objeto de estudo que néo se teve
com a aplicacdo do questionario.

Desta forma, os resultados séo apresentados em trés secfes: 1) Conhecendo
os Participantes e a Percepcédo do uso das Artes expressivas e suas dimensdes
bioéticas no HUOC; 2) Um Olhar Bioético sobre o Uso das Artes Expressivas no
Cuidado a Crianca com Cancer: O Hospital Como Um Espaco de Resgate e
Valorizacdo do Mundo Infantil, 3) Dimensdes Bioéticas no Discurso dos Participantes
Sobre o Uso das AEs.

5.1 CONHECENDO OS PARTICIPANTES E O USO DAS ARTES EXPRESSIVAS
NO HUOC

Os resultados obtidos com a aplicacdo do questionario estruturado norteou 0s
temas abordados no presente estudo permitindo a investigacdo de quatro eixos
tematicos, assim definidos: 1) Caracterizacdo do perfil sécio-profissional dos
participantes do estudo; 2) Humanizacdo do cuidado a crianca com cancer; 3) A

tomada de decisdes em oncologia pediatrica com uso das artes e 4) A Percepcéo
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dos Profissionais no HUOC sobre o uso das terapias expressivas e a sua influéncia

em dimens6es bioéticas no atendimento a saude do infanto juvenil oncdlogico.

5.1.1 Caracterizagao do Perfil S6cio-Profissional dos Participantes do Estudo

Conforme demonstra a figura 1 o universo da pesquisa foi composto
majoritariamente por médicos (45%) e enfermeiros (27%) além de instrutores de arte
(14%), arteterapeutas (9%) e psicélogos (5%). O grupo € formado em sua grande

maioria por pessoas do género feminino (85%).

B Médicos
Enfermeiros

Arteterapeutas

9% 5'
\ 27%

H Instrutores de Artes

M Psicdélogos

Figura 1 - Tipos de profissionais de salde dos programas de humanizacao
em oncologia infantil do HUOC

Do ponto de vista do vinculo institucional todos os participantes sdo do setor
publico. Apenas 2 médicos e 1 instrutor de arte atuam também no setor privado e
nenhum deles tem atuacdo em ONGs. Com relacdo ao grau de formacéao
educacional conforme ilustrado na figura 2, aproximadamente 50% possuem
especializacdo na forma de uma pdés-graduacédo, 38% mestrado académico e 14%

graduacao.



113

Figura 2 - Grau de formacao educacional dos profissionais de salde dos programas de humanizacgdo
em oncologia infantil do HUOC (em%).

Com relacdo a especializacdo na formagdo do curso de medicina, 43% sao
oncologistas pediatricos e 19% sdao hematologistas. Dentre os hematologistas
constam alguns médicos onco-hematologistas e enfermeiros graduados. O restante
do grupo possui especialidade bastante variada como clinica médica, homeopatia e
nefrologia dentre outras formacdes. A figura 3 ilustra as especializagdes.
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Figura 3 - Especializagdo em salde dos profissionais dos programas de humananizacao
em oncologia infantil do HUOC

No que se refere a funcdo em que atuam no HUOC, 2 meédicos, 1

arteterapeuta e 1 enfermeiro ocupam cargos de direcdo e geréncia no programa de
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humanizacdo de salde enquanto os demais ocupam fun¢Bes relacionadas a
assisténcia no tratamento oncoldogico infantil. Um importante aspecto a considerar é
o tempo de atuacdo dos entrevistados concernente a sua formacdo, atuacdo
profissional e a prestagao de servicos no HUOC. 76% dos respondentes possuem
um tempo médio de formacdo superior a 10 anos. Quando observamos de forma
especifica o tempo de trabalho no HUOC e nas atividades de cuidado a crianga com
cancer, vemos que, conforme as figuras 4 e 5 revelam, a maioria atua no campo
entre 6 e 10 anos e/ou a mais de 10 anos. Se considerados conjuntamente esses
dois primeiros grupos respondem por 76% e por 81% do total de entrevistados
sendo que o indice de atuacdo nos estabelecimentos de 1 ano € de apenas 9% em

ambos 0s casos.
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Figura 4 - Tempo de trabalho no HUOC
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Figura 5 - Tempo de atuacdo na assisténcia a crianca com cancer

Considerando os dados apresentados constata-se que o perfil médio dos
entrevistados € caracterizado como um(a) profissional da saude do género feminino,
vinculado ao setor publico, possui pos-graduacdo, especializacdo em oncologia
pediatrica, formado ha mais de 10 anos e com atuacdo no HUOC e na atencéo ao

cuidado a criangca com cancer também ha mais de 10 anos.

5.1.2 Humanizacao do Cuidado a Crianca Com Cancer pela Arte

As respostas dos participantes sobre a Humanizacdo do Cuidado a Crianca
com Cancer pela Arte permitiu delinear 3 categorias: (1) uso de terapias expressivas
nos tratamentos do cancer; (2) percepcdes dos beneficios das Artes Expressivas as

criancas com cancer e (3) grau de satisfacdo das criancas quanto as terapias
expressivas.

Uso de terapias expressivas no tratamento do cancer infantil

Com relacdo a utilizacdo ou acompanhamento das terapias expressivas nos
tratamentos de salde a grande maioria dos entrevistados (71,5%) respondeu que
atua diretamente e indiretamente nesse tipo de acdo. Ou seja, atendem a crianca

com cancer utilizando ou acompanhando as Artes Expressivas. Foram citadas nas
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respostas a importancia de projetos como Doutores da Alegria, Anjos da
Enfermagem e a Escolinha de Iniciagdo e Artes. Deste grupo 62% utiliza artes no
atendimento oncoldgico infantil e 9,5% apenas acompanham. Embora 28,6% néao
tenham envolvimento em atividades artisticas e ludicas no atendimento a crianca,
todos os atores enfatizaram a importancia desse tipo de atividade no tratamento e
sua posicao favoravel ao desenvolvimento de mais acdes dessa natureza. Dentre 0s
que realizam atividades artisticas, os arteterapeutas, instrutores de artes e uma
enfermeira sdo os que possuem cursos de formacao e capacitacdo. Embora a maior
parte das respostas confirme tais a¢des, verifica-se uma relativa fragmentacao entre
os grupos de médicos e enfermeiros onde sdo apontadas explicagbes que variam
desde o envolvimento direto com as criangas na forma de técnicas expressivas até a
falta de tempo para o exercicio dessas atividades. Entretanto, € importante enfatizar
gue de um modo geral tais atividades sao objeto de interesse e acompanhamento

sistematico dos profissionais. A figura 6 a seguir apresenta esse resultado:

m Utiliza
H N3o utiliza
Acompanha

M N3o respondeu

Figura 6 - Uso de Artes Expressivas no tratamento do cancer infantil

De acordo com uma parcela maior dos entrevistados representada por 4
médicos oncologistas, 2 arteterapeutas, 2 instrutores de artes, 1 psicéloga, 1
enfermeira, as Artes Expressivas (musica, desenho, danca, contacdo de historias,

reciclagem, producao de videos, brincadeiras com fantoches, etc) sao utilizadas nos
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diferentes espacos do HUOC, de forma disseminada pela maioria dos profissionais
de saude, que integram estas acdes a sua rotina profissional. Alguns deles atendem
0s pacientes nos leitos e nas enfermarias do CEON, na brinquedoteca e na sala de
leitura do GAC, e outros praticam oficinas terapéuticas no Castelinho com o publico
infanto-juvenil. Menos da metade dos profissionais discorreu sobre quais as técnicas
expressivas que utilizam no cuidado oncolégico e o local onde as desenvolve,
evidenciadas nas respostas abaixo:

Trabalho com iniciagdo musical, nas é&reas de fotografia e artes dos
Programas de Humanizag&o do HUOC (P2).

Interagimos com as criangas [com cancer] e brincamos junto com os
doutores da alegria muitas vezes nos espagos do hospital (P3).

Um profissional destacou o motivo pelo qual utiliza as artes na sua rotina de

trabalho na atencéo a crianga com cancer.

E a forma mais facilitadora de expresséo de sentimentos, onde se permite a
crianga ao contar historias recontar, recriar e reelaborar sua propria vivéncia
[no tratamento hospitalar] (P22.)

Dos profissionais que responderam apenas acompanhar as AEsS no
tratamento do cancer infantil (3 médicos e 2 enfermeiros) justificaram de um modo
geral que consideram 0 seu uso importante para o0 processo de tratamento e,
assistem a execucdo das praticas realizadas por outros profissionais, nas

instalacdes do hospital. Os fragmentos a seguir refletem esse pensamento:

Sempre acompanho as atividades ludicas/artisticas, pois entendo que é
fator fundamental no processo de tratamento. (P7).

Acompanho os projetos [artisticos] na sala de quimioterapia. (P8).

Acompanho algumas atividades realizadas na enfermaria. (P9).

Este estudo ndo teve a pretencdo em comparar as percepgbes dos
participantes por categorias de profissionais. Pode-se perceber uma convergéncia,
de modo geral, nas respostas dos entrevistados que acompanham as Artes
Expressivas pelo objetivos e valores terapéuticos e humanisticos atribuidos a elas,

com alguma variacdo em termos de envolvimento.
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Percepcfes dos beneficios das Artes Expressivas as criangas com cancer

No que diz respeito a avaliagdo do uso de Artes Expressivas e como estas
proporcionam beneficios as criancas em tratamento, os individuos consultados
responderam na sua totalidade de forma positiva.

Na tabela 2, estdo demonstradas as respostas dos participantes quantos aos
beneficios do uso de atividades artisticas no tratamento das criancas. Verifica-se
gue os beneficios mais provaveis para a crianca foram a melhora da autoestima, a
socializagdo, a distracéo e alivio da dor e a qualidade de vida. E em menor escala,

foram a maior autonomia, destituicdo de crencas disfuncionais e auto-consciéncia.

Tabela 2 - Beneficios das Artes Expressivas as criangas com cancer em tratamento
no HUOC

Beneficios das Terapias Expressivas N %
Melhora da autoestima 20 97%
Socializacéo 20 97%
Distracao e alivio da dor 19 90%
Qualidade de vida 19 90%
Melhora comunicagao 19 90%
maior participacdo da crian¢a no tratamento 18 87%
Exteriorizacdo dos sentimentos e emocdes 18 87%
Colaborac¢do no tratamento 17 83%
Ganho de confianca 15 73%
Melhor relacionamento com a equipe profissional 15 73%
Maior criatividade 15 73%
Aceitacdo do diagnostico 14 67%
Melhora os dilemas de vida infantil 13 63%
Melhor adaptacéo a contextos aversivos 13 60%
Continuidade do tratamento 12 57%
Expressao da subjetividade 12 57%
Melhora na mediacg&o e resolucdo de conflitos 12 57%
Maior autonomia 11 53%
Destituicdo de crencas disfuncionais 11 53%
Auto-consciéncia 10 47%

Fonte: Pesquisa de Campo. Elaboracéo da autora.

As AEs sdo usadas no tratamento do cancer infantil porque sao capazes de
produzir sentidos, possibilitando a crianca acometida pela doenca experimentar
varias sensacfes. Um participante ressaltou: "como uma receita médica a arte € o

remédio prescrito”. Dessa forma, além de proporcionar inGmeros beneficios sdo um



119

instrumento de cuidado de facil uso e de tecnologia leve, que favorece a
comunicacdo, a autonomia, a ambiéncia, a solidariedade e o respeito entre as

pessoas.

Grau de satisfacdo das criangas quanto as terapias expressivas

A respeito da percepcdo sobre o grau de satisfacdo das criancas quanto as
terapias artisticas expressivas, todos 0s sujeitos responderam afirmativamente.
Destes, 85,7% responderam "satisfaz bastante" e 14,3% assinalaram "satisfaz". As
opcOes "Satisfaz pouco” e "Nao satisfaz" ndo foram consideradas pelo universo
pesquisado. A figura 7 a seguir expressa a percepcao dos entrevistados do grau de
satisfacdo das criancas com a participacdo nas atividades das AE realizada pelos

profissionais.

90,0% -
80,0% -
70,0% -
60,0% -
50,0% -
40,0% - B Grau de Satisfacdo
30,0% -
20,0% -

10,0% -

. 0,0% -

0,0% +- : : .
Satisfaz Satisfaz Satisfaz N3o satisfaz
bastante pouco

Figura 7 - Percepcao sobre o grau de satisfagdo das criangas com cancer nas atividades artisticas

Os sujeitos investigados percebem que as criancas demonstram sua
satisfacdo com a pratica da AE, em sua comunicacdo, comportamento e emocao. A
satisfacdo das criancas se revela pela possibilidade ludica da atividade em si,

levando-as a experimentarem sentimentos de alegria e tranquilidade, permitindo o
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deslocamento do problema da doenca, do seu estado de adoecimento e da
hospitalizagéo e a possibilidade de ressignificagéo da realidade vivida. Observa-se o
favorecimento da ambiéncia para o acolhimento e melhores respostas da crianca
para as intervencdes terapéuticas e a internacdo. As falas de dois participante
representam o pensamento dos profissionais consultados: as criangcas atendidas
pelas atividades ludicas/artisticas sentem-se felizes e muito a vontade no Castelinho
e ficam mais colaborativas, tranquilas e satisfeitas. (P2). As criangcas demonstram
aceitacdo e receptividade e solicitam sempre alguma atividade ludica em meus
atendimentos. (P22).

Os profissionais acrescentaram que essa satisfacdo também se revela pela
ansiedade e expectativa das criangas para 0 momento da realizacao das AE, pelas
solicitacdes e procura das atividades tanto por parte das criancas como também de
seus familiares para com as atividades praticadas. As criancas e seus familiares
estdo sempre a procura das oficinas e atividades, pois 0s espa¢cos humanizados do

hospital possibilitam que elas se sintam a vontade e mais calmas.

Elas ficam extremamente felizes com essas atividades e ansiosas pela
espera da repeticdo dessas atividades e perguntam quando virdo as visitas
de DR Pereba por ex. (P8).

As criancas ficam bastante satisfeitas principalmente por que nesses
espacos com essas atividades eles se afastam ou esquecem
momentaneamente um pouco do adoecimento e das dores constantes do
tratamento, [pois ajudam] a ressignificar a [sua] realidade. (P9).

A demanda pelas atividades é sempre grande. elas e os pais passam o dia
la, diariamente (...) depende do tratamento, mas 90% do publico que
frequenta a escolinha de artes tem doencgas oncoldgicas. (P3).

5.1.3 A Tomada de Decisdes em Oncologia Pediatrica Com Uso das Artes

Outro tema explorou "a tomada de decises em oncologia pediatrica com uso
das Artes Expressivas" a partir de trés aspectos: dilemas de vida da crianca com
cancer e seus familiares; situacdes de conflito/divergéncia e participacdo da crianca
com cancer nas decisdes quanto a intervencdo ou procedimentos. Buscou-se
averiguar se, na visdo dos profissionais, a utilizacdo das artes no tratamento do

cancer infantil influencia esses contextos.
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Neste eixo temdtico, as respostas dos participantes investigados
contemplaram as seguintes categorias: (1) influéncia de terapias expressivas na
participagcdo das criangcas com cancer nas decisdes; (2) comportamento dos
profissionais diante da crianca no atendimento; (3) Avaliacdo do uso de Artes
Expressivas na relacdo de cuidado a crianca com cancer e (4) Percecdes sobre o

uso de Artes Expressivas na resolucdo de conflitos éticos e morais.

Influéncia de terapias expressivas na participacdo das criangas com cancer

nas decisdes

Do ponto de vista da potencial influéncia das artes na participacdo das
criangas nas decisoes relacionadas ao tratamento, cerca de 81,8% dos profissionais
responderam que sim, dos quais 36,4% sao medicos, 4,5% arteterapeutas, 9,1%
instrutores de artes, 27,3% enfermeiros e 4,5% psicologos.

Alguns entrevistados justificaram suas respostas afirmando que as Artes
Expressivas influenciam a participacdo da crianca na tomada de decisdes por
avaliarem que as artes envolvem o paciente infantil favorecendo a adaptacdo da
crianca ao contexto da doenca. Eles também ressaltaram a importancia das artes,
de um modo geral, no tratamento da criangca com céancer, de forma a propiciar a
predisposicdo da crianga ao tratamento. Contudo, os dados desta etapa da pesquisa
nao revelaram que tipos de decisfes as criancas participam assim como Sseus

familiares ou acompanhantes. Os trechos seguintes ilustram este resultado:

Elas [participam porque] tornam-se mais abertas ao tratamento e seus
desafios. Sem contar que essas atividades também trazem conforto e
amenizam a dor tanto fisica quanto emocional. (P11).

Sim participam. As artes diminuem o estresse e as tensdes em relacdo aos
procedimentos realizados pela equipe multidisciplinar. (P12).

Elas participam das decisbes porque as artes tem a funcdo de ajudar a
superar traumas e, portanto elas ficam mais abertas para relacionar-se com
as adversidades da vida. (P13).

Elas sentem interesse em colaborar nas decisdes sobre o seu tratamento,
pois as atividades artisticas ajudam a aceitar melhor todo o processo [de
hospitalizagédo]. (P14).

Em menor escala dos respondentes (9,5%) o pensamento de um participante

€ bastante representativo ao destacar que por meio das artes a crianca torna-se
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mais participe [das decisdes] em razdo da dismistificagdo da doenca e do
atendimento. Este grupo de profissionais considera que os mitos negativos criados
em torno da doenca, dos procedimentos da equipe profissional sdo minimizados
e/ou superados, possibilitando uma melhor compreensdo do cuidado e
enfrentamento do processo de hospitalizagdo. A destituicdo dos mitos possibilita a
participacdo da crianca nas decisbes quanto aos procedimentos e intervencdes
realizadas de maneira a colaborar com a equipe na conducdo do tratamento. O
depoimento a seguir € bastante ilustrativo desses sentidos atribuidos:

Elas participam das decisbes quando percebem que as atividades ajudam a
desmistificar o atendimento, a doenca e o tratamento. (P12).

Entendo que as criancas sentem-se aprendizes de todo o processo do
tratamento oncolégico (...) O tempo passa e elas estdo super inteligentes.
Perguntam sobre sua doenca, medicacdo, taxas de defesa e outros. Com
isso vao percebendo que podem colaborar com a mée ou pai, com a equipe
de salde e demonstram satisfacdo em assim fazer. (P10).

Outra dimensao trazida por um participante da maior participagéo da crianga
nas decisdes decorrente da pratica das atividades artisticas, € por implicar em uma
melhor relacdo entre a criangca com a equipe de saude interdisciplinar bem como a

externalizacao dos seus sentimentos

Percebo que o brincar ao envolver a crian¢a e possibilitar ser mais ativa no
processo traz melhora na relacéo dos profissionais com o paciente e com a
familia. (Uma mae ja me citou: "Gosto mais daquela enfermeira, porque ela
brinca, conversa e assim minha filha aceita melhor e acaba conseguindo
achar a veia mais rapido. (P22).

Para os profissionais que afirmaram (18,2%) que nado ha influéncia da
utilizacao de atividades artisticas na participacdo do paciente oncolégico infantil nos
processos de tomada de decisGes, estes apresentaram como justificativa que a
crianca nao tem autonomia formada para decidir sobre problemas de saude que lhe
digam respeito. Para um entrevistado as decisdes relacionadas ao tratamento se
devem exclusivamente aos médicos. Outra opinido é que as decisfes sdo tomadas
unicamente pelos pais e responsaveis legais diante das possibilidades oferecidas

pela equipe médica. O comentério a seguir reflete essa posicao:

Realmente ndo. As definicdes de tratamento, mudangas de conduta ou
paliacdo estd muito centrada nos profissionais assistenciais imediatos como
médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicologas e é claro na familia
(...). (P12).
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Comportamento dos profissionais diante da crianga no atendimento

Ainda nesse eixo tematico, foi investigado como os profissionais se
comportam diante da crianga com cancer considerando as situacdes vivenciadas na
sua rotina de trabalho. A maior parte dos respondentes (83,3) afirmou que fornecem
informagbes sobre o tratamento proposto para os familiares ou acompanhantes e
para o paciente oncolégico de acordo com as limitacbes da crianca, considerando
sua condi¢cdo de vulnerabilidade, idade e maturidade. Em contraposi¢cdo ha uma
parcela menor (13,3%) dos participantes que néo fornecem informagdes sobre o
tratamento porque acreditam que a crianca oncoldgica € incapaz de entender o que
sera realizado. Para 3,3% dos entrevistados as informagbes sao comunicadas
unicamente para os familiares ou acompanhantes visto que consideram a crianca
também incapaz de entender as noticias que Ihe sao repassadas

O fato da crianca também receber informa¢cdes da equipe médica sugere que
este resultado se aproxima do resultado anterior em que a maioria dos profissionais
ao perceberem a participacdo da crianca oncoldgica na tomada de decisfes estao
respeitando sua autonomia e garantindo os seus direitos como cidada. Entretanto, a
nao percepcado da minoria dos profissionais consultados em relagdo a importancia
da crianca enquanto sujeito de direitos evidencia a presenca de paternalismo médico
nas relacdes de cuidado e a heteronomia no contexto estudado. A figura 8 a seguir

apresenta este resultado.
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M ndo fornego informagdes
sobre o tratamento, pois
acredito que a crianga
oncoldgica é incapaz de
entender o que sera
realizado.

B fornego informagdes
sobre o tratamento para
os familiaresou
acompanhantes, visto que
a crianga oncolégica é
incapaz de entender o
que serd realizado.

m fornego informagdes
sobre o tratamento
proposto para os
familiaresou
acompanhantes e para a
crianga oncoldgica,
respeitando as suas
limitagdes

Figura 8 - Comunicac¢éo de informacgdes na relagéo de cuidado

Avaliacdo do uso de Artes Expressivas na relacdo de cuidado a criangca com

cancer

A terceira categoria identificada € a avaliacdo do uso de atividades artisticas
expressivas na relacdo de cuidado a crianca com cancer no HUOC. Para esta
guestdo houve variacdo nas respostas. De acordo com a tabela 3 ha uma percepcéao
bastante diversificada entre os entrevistados sobre essa questdo com um maior
indice de respostas (62%) para a influéncia do uso de recursos ludicos e artisticos
na relacdo entre todos os atores envolvidos no processo de tratamento, ou seja,
entre os profissionais de saude com a crianga oncoldgica e com os familiares ou
acompanhantes e ainda entre os préprios profissionais de saude. A tabela 3

apresenta os resultados consolidados.
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Tabela 3 - Avaliacao do uso de terapias expressivas e sua influéncia na relagéao de

cuidado a crianga com cancer

Tipos de influéncia N %

Influéncia entre Profissionais de saude, criancas e familiares 14 62,0%
Influéncia entre Profissional de salde e criangas 5 24,0%
Influéncia entre Profissional de saude efamiliares 2 9,5%
Influéncia entre Profissionais de saude 1 4,5%

Fonte: Pesquisa de Campo. Elabora¢&o da autora.

As justificativas apresentadas nas respostas foram bastante variadas para
cada item e inclusive entre grupos de profissionais. As respostas permitiram
identificar quatro sub-categorias: (1) influéncia das artes entre todas as relagdes; (2)
influéncia das artes entre profissionais e criancas; (3) influéncia entre profissionais e
familiares/acompanhantes e (4) a influencia entre os profissionais.

A influéncia entre todas as relagcbes foi mencionada por 62% dos
participantes, sendo 4 meédicos, 2 enfermeiros, 2 arteterapeutas, 3 instrutores de
artes e 1 psicologo. A argumentacao apresentada é que como a crianca e a familia
sdo envolvidas de forma adequada no ambiente hospitalar por meio das terapias
expressivas o compartiihamento de acbes em torno do tratamento resulta na

sensibilizacdo do cuidar. As opinides de dois profissionais ilustram esta posicao:

o desenvolvimento destas atividades deixa o ambiente menos hostil, com
relagbes mais amenas, facilitando os procedimentos de saude com as
criancas e adolescentes. (P13).

Uma boa relacdo médico-paciente, principalmente [como] a nossa, voltada
para atividades ludicas, influencia a vida do paciente e a todos os do seu
convivio direto ou indireto. (P14).

O uso das artes possibilita a comunicacdo e promove vinculos na relacdo de
cuidado, pois um envolvimento maior facilita os procedimentos terapéuticos e o
tratamento com menos sofrimento e estresse durante o periodo de hospitalizacao,

de forma compartilhada e amparada. A opinido de P15 reflete esta afirmacéao:
A crianca [com cancer] inserida no seu contexto de forma adequada aceita

melhor o tratamento. (P15).

Para 24% dos entrevistados que véem a influéncia das artes entre os

profissionais de saude e as criancas a explicagdo € que, no primeiro plano, a
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interagdo da equipe médica com o publico infantil funciona como um instrumento
que resulta no envolvimento das familias em atividades artisticas e ludicas,
melhorando assim o relacionamento das mées/pais/acompanhantes tanto com seus

filhos como com os médicos. O pensamento de P4 exemplifica essa argumentacéo:

a principal relacdo que melhora é a do profissional com a crianga. Quando
as maes também participam das atividades ladicas também sentem-se mais
animadas e melhora também sua relagdo com o proéprio filho e com os
profissionais (P4).

Outra justificativa € semelhante ao grupo anterior, ou seja, a de que o
ambiente hospitalar passa a ser visto como um lugar acolhedor, uma vez que o0s
médicos e enfermeiros em geral interagem com pacientes mais alegres o que
implica um maior grau de aceitacao do tratamento.

A outra sub-categoria identificada foi a influéncia das artes entre os
profissionais e os familiares apontada por 9,5% dos participantes. As justificativas
informadas descreveram de um modo geral a importancia das artes no tratamento
de saude.

Quanto a influéncia entre profissionais, 4,5 % dos respondentes destacaram
gue as Artes Expressivas no ambiente hospitalar melhoram a convivéncia e o

estresse diario.

Percecfes sobre o uso de Artes Expressivas naresolucao de conflitos éticos e

morais

A quarta categoria de analise desse eixo-tematico explorou junto aos
profissionais investigados o0 uso de terapias expressivas como um possivel
mecanismo de resolucédo de conflitos éticos e morais, na sua rotina de trabalho no
HUOC, o que ampliou um melhor entendimento sobre a importancia das artes e
guais sdo os principais obstaculos e desafios impostos nesse tipo de tratamento.
Numa escala que mensurou a importancia das atividades ludico/artisticas na
resolucdo de conflitos éticos e morais, a grande maioria dos respondentes (85%)
avaliou como muito importante e importante e um menor nuamero (15%)
consideraram pouco importante e ndo importante, conforme ilustra a figura 9 a

sequir.
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B Muito importante
W Importante
Poucoimportante

H N3o é importante

Figura 9 - Importancia das atividades artisticas para a resolugcéo de conflitos éticos e morais em
oncologia pediatrica

Para os que responderam que a inclusdo das artes no ambiente hospitalar é
importante, trouxeram como justificativa que as Artes Expressivas podem implicar
mudancas comportamentais qualitativas e positivas no estado fisico, espiritual e
psicolégico das criancas favorecendo uma maior consciéncia de si e do outro.

Acrescentam nas suas narrativas, que essa influéncia também abarca os familiares.

Acredito que a arte pode modificar o estado fisico, espiritual e psicolégico
das pessoas e essas sensacdes poderdo criar momentos que as deixariam
com maior facilidade de trabalhar esses conflitos. (P2).

O ludico amadurece mais a crianca deixando-as deixando-a mais ciente de
si e do préximo, trazendo com isso mais respeito e comunicagao. (P3).

Os profissionais citaram a contribuicdo das artes para a solucdo de algumas
situacbes onde residem dilemas e conflitos, como por exemplo, nos casos de
cuidados paliativos, resisténcia religiosa a transfusdo de sangue ou de necessidade
de uma cirurgia mutiladora, que podem ser repensadas e aceitas a partir de uma
avaliacdo da ciéncia médica.

Algumas opinibes dao conta de que a aproximacdo entre profissional-
paciente-familia no tratamento resulta no estreitamento das relagbes gerando

vinculos de confianga no tempo, pressupondo assim que as artes favorecem a
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diminuicdo de possiveis dilemas e conflitos. Os relatos seguintes colaboram com

este achado:

As criangas, na sua maioria, sempre comentam com a gente a importancia
do Castelinho em sua estada no HUOC e isso ajuda na relagdo. A gente
passa a conhecer a historia da crianca. (P1).

Justamente pelo fato dessas atividades promoverem o estreitamento
dessas relacdes € que acaba por servir de elemento facilitador na resolucao
de dilemas e conflitos. (P7).

As atividades ludicas e artisticas possibilitam criar um ambiente de
acolhimento e de tranquilidade o que permite melhorar o dialogo do
profissional com a crianga e seus familiares. (P10).

Alguns respondentes embora afirmem a importancia das artes na resolugéo
de conflitos éticos, foram paradoxais ao ndo apresentaram justificativas ou alegarem

gue ainda nao vivenciaram episodios desse tipo.

6.1.4 A Percepcdo dos Profissionais no HUOC Sobre o Uso das Terapias
Expressivas e a Sua Influéncia em Dimensfes Bioéticas no Atendimento a

Saude do Infanto Juvenil Oncdlogico

O terceiro tema investigado, “influéncia de terapias expressivas em
dimensdes bioéticas”, focalizou nesta primeira etapa do estudo o0s seguintes
aspectos: se, na percepcao dos profissionais, 0 uso das artes influencia dimensdes
bioéticas; dificuldades em se aplicar dimensfes bioéticas na pratica profissional e
dificuldades encontradas em relagcéo ao tratamento oncologico pediatrico.

Trés categorias de analise foram identificadas nesse eixo tematico: (1) o uso
de terapias expressivas e sua influéncia em dimensdes bioéticas; 2) dificuldades em
se aplicar dimensdes bioéticas na pratica profissional e (3) dificuldades encontradas

em relacdo ao tratamento oncolégico pediatrico.
O uso de terapias expressivas e sua influéncia em dimensdes bioéticas
Esta questdo teve como principal objetivo dimensionar a percepcdo e o

conhecimento dos profissionais entrevistados no HUOC da area da oncologia infantil

sobre a influéncia das Artes Expressivas em elementos éticos mais recorrentes
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apontados pela literatura para a integralidade do cuidado a crianga com cancer em
situacdo de vulnerabilidade. Os respondentes destacaram as dimensdes bioéticas
mais influentes pelo uso das artes na pratica assistencial a criangca com cancer. A

tabela 4 a seguir permite visualizar esse achado de pesquisa:

Tabela 4 - Ranking da Influéncia das artes em dimensdes bioéticas na percepcdo
dos profissionais

Dimensdes Sempre Quase As Quase Nunca
bioéticas sempre | vezes Nunca
Dignidade humana 100,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Cuidado 90,3 9,7 0,0 0,0 0,0
Solidariedade 85,6 4,8 4,8 4,8 0,0
Comprometimento 81,0 19,0 0,0 0,0 0,0
Responsabilidade 81,0 19,0 0,0 0,0 0,0
Respeito a 66,8 23,8 4,7 4,7 0,0
autonomia

Protecao 66,8 23,6 4,8 4,8 0,0
Precaucéao 66,7 23,8 4,8 4,8 0,0
Alteridade 62,0 23,7 9,5 4,8 0,0
Prudéncia 62,0 28,6 4,7 4,7 0,0
Tolerancia 61,7 28,7 4,8 4,8 0,0
Prevencéao 52,4 28,6 14,3 4,7 0,0

Fonte: Pesquisa de campo. Elaboracéo da autora.

Foi possivel identificar o ranking das dimensfes que séo influenciadas pela
utilizacdo de terapias expressivas no referido contexto. Os resultados mostram que
as dimensfes bioéticas analisadas sdo influenciadas em alguma medida pela
utilizacdo das Artes Expressivas na atencdo a crianca com cancer. A grande maioria
dos participantes considera que as dimensdes analisadas sempre séo influenciadas
pelo uso das artes. A partir da avaliacdo dos profissionais, a Dignidade humana, o
Cuidado e a Solidariedade sédo as dimensdes bioéticas que mais tém influéncia pelo

uso das Artes Expressivas na pratica assistencial.
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E unanime entre os entrevistados que a utilizacdo de terapias expressivas
'sempre’ influencia a Dignidade humana.

O Cuidado ocupa a segunda posicado na visdo de 90,3% dos entrevistados
como a dimensédo mais influenciada pelo uso das artes e 9,7% deles consideram
‘quase sempre' influente.

A Solidariedade € a terceira dimensao avaliada por 85,6% dos entrevistados
como sempre influente, e para 9,7% como 'quase sempre' influente.

Com base na percepc¢ao dos entrevistados as dimensdes Responsabilidade e
Comprometimento aparecem na quarta posicdo e apresentam percentuais similares.
Cerca de 81% dos respondentes indicaram como 'sempre’ a influéncia das artes em
ambas as dimensdes, e 19% entenderam que as Artes Expressivas influenciam
‘quase sempre' estes principios.

O Respeito a autonomia ocupou a quinta posi¢ao no ranking. Para 66,8% dos
entrevistados este principio € 'sempre’ influenciado pelo uso das artes na pratica
assistencial. Ja para 23,8% dos respondentes é 'quase sempre' influenciado. Mas
visto por outro angulo, aproximadamente 4,7% dos respondentes ndo associam o
desenvolvimento de atividades ladicas e artisticas como um mecanismo que
'sempre’ gera maior respeito a autonomia da crianga com cancer.

A Protecdo é vista por 68,8% dos profissionais como 'sempre’ influenciada
pela pratica de atividades lusicas e artisticas e 23,6% apontam como quase sempre
influenciada pelo uso das artes.

Em seguida a Precaucao foi indicada por 66,7% dos profissionais como uma
dimensdo que 'sempre’ é influenciada pelas artes. Um percentual de 23,8% dos
entrevistados avaliaram que o uso de Artes Expressivas geram 'quase sempre' a
precaucdo na pratica assistencial. Uma parcela de 61,7% dos participantes
apontaram a tolerancia como a dimenséo que 'sempre’ € influenciada pelo uso das
artes. E um percentual de 23,8% consideraram que 'quase sempre' € influenciada.

A Alteridade e a Prudéncia foram avaliadas pelos participantes com
percentuais préoximos, na categoria 'sempre' da escala (62%). Para 23,7% dos
entrevistados a Alteridade € "quase sempre" influenciada, e 28,6% deles entendem
gue as artes tem 'quase sempre' uma influéncia na pratica desta dimensao.

Na avaliacdo dos entrevistados a Prudéncia é o principio que menos tém influéncia

guando sao utilizadas as Artes Expressivas. Este principio € visto por 52,4% dos
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entrevistados como 'sempre’ influenciado pelas artes e por 29,7% como 'quase
sempre’.

Nas entrevistas em profundidade, os participantes deste estudo ampliaram
suas respostas descrevendo 0s motivos pelos quais a inclusdo das Artes
Expressivas no cuidado a criangca com cancer podem potencializar ou ndo cada uma
das dimens6es bioéticas analisadas. Os entrevistados foram solicitados a explicar
como estas dimensdes séo praticadas na sua rotina de trabalho por meio de

exemplos. Veremos este resultado na proxima secao.

Dificuldades em se aplicar dimensd@es bioéticas na prética profissional

Numa correlacdo entre questdes de mesma natureza a pesquisa explorou
junto aos profissionais a segunda categoria, dificuldades em se aplicar as dimensdes
bioéticas, considerando o contexto onde sédo desenvolvidas praticas humanisticas
por meio das artes. A taxa de respondentes que afirmou haver obstaculos foi
relativamente baixa (14%). A justificativa das respostas novamente foi bastante
variada. Para quatro médicos oncologistas a principal explicacdo é que eles logram
éxito na interacdo com o0s pacientes em razdo das praticas humanisticas no
ambiente hospitalar e conseguem estabelecer elos de confianca que resultam em
maior seguranca para as criancas em tratamento e com isto adquiriram experiéncia
para mediar possiveis problemas. Os depoimentos a seguir revelam essa

constatacao:

Na minha percepcéo a atividade ladica dilui [qualquer problema relacionado]
a essas dimensdes no dia a dia. (P3).

Tenho um bom relacionamento com pacientes e acompanhantes. Consigo
estabelecer uma rela¢@o de confianga, compromisso que até hoje ndo tem
falhado e espero que continue assim. (P17).

Penso que devido ao tempo que trabalho com a crianga com céncer e a
experiéncia no uso da arte, me faz ter facilidade de trabalhar com essas
dimensbes éticas. (P21).

Quatro profissionais consultados apontaram outros requisitos que consideram
importantes para o cuidado a crianga com cancer que estariam ligados a dimenséao
da Dignidade humana, o respeito, a dedicagdo e 0 compromisso com a Mmissao

profissional. Na percepcdo da maior parte dos participantes estes elementos
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aparecem como uma preocupacdo da rotina profissional, mas ndo h& dificuldades
em pratici-los na relagdo de cuidado a crianga com cancer, o que pressupde que a
dignidade parece ser preservada. Os relatos abaixo ilustram essa argumentacao:

Sempre tento respeitar as circunstancias em que se encontra cada
paciente, suas limitagdes temporarias e ou permanentes, buscando sempre
deixa-lo o mais confortavel possivel. (P21).

Eu acredito que o respeito ao ser humano esta acima de [tudo]. Fagco com
amor e dedicacdo. Tornei parte do meu dia a dia atender com respeito e
cuidado. (P10).

Procuro sempre agir com respeito as criangas, familiares, mas também aos
meus conhecimentos como médica. (P5).

Contudo, contraditoriamente, um participante ressaltou a dimenséo bioética
'‘Autonomia’ como um dos problemas mais dificeis de ser enfrentado em oncologia
pediatrica:

Respeito a autonomia da crianca. Muitas vezes temos que realizar ou
orientar a realizacdo de procedimentos dolorosos que a crianca,
principalmente as menores, ndo aceitam. Tem situacBes estressantes que
ndo ha outra saida a ndo ser contrariar a crianga e fazer o procedimento.
(P5).

A opinido acima revela a existéncia de conflitos éticos inerentes a relacao
profissional-paciente na conducdo de tratamentos complexos como o de cancer
infantil e sugere por outro lado que a autonomia dos profissionais é prevalente em
situacOes de alta vulnerabilidade fisica e emocional das criangas.

As dimensfes bioéticas Comprometimento e Alteridade, foram mencionadas
como as mais dificeis de se aplicar na pratica por um profissional, com o argumento

gue as pessoas hao sao iguais, conforme podemos ver no seu comentario a seguir:

[As dificuldades sdo com o] comprometimento de todos os participantes do
processo [porque] todos ndo sdo iguais [e] alteridade(...) acredito que
muitos ndo praticam. (P17).

Dificuldades encontradas em relacédo ao tratamento oncoldgico pediatrico

A percepcao dos profissionais sobre as maiores dificuldades encontradas em

relacdo ao tratamento oncoldgico pediatrico pode ser percebida na tabela 5:
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Tabela 5 - Maiores dificuldades em relacdo ao tratamento oncoldgico pediatrico
no HUOC

Dificuldades no tratamento oncolégico N %

Terminalidade da Vida 16 76%
Estado clinico da crianca oncoldgica 14 66%
Dilemas de vida infantil (medo da morte, culpa, etc) 12 57%
Vulnerabilidade da crianca oncoldgica 12 57%
Riscos do tratamento 10 47%
Conflitos éticos com familiares ou acompanhantes 9 43%
Baixo interesse do familiar ou acompanhante 7 33%
Descontinuidade do tratamento 7 33%
LimitagcBes na compreensio 7 33%
Falta de profissionais habilitados 6 28%
Conflitos éticos entre os profissionais de salide 5 24%
Comunicacgédo do diagnostico 5 24%
Falta de participacéo da crian¢ca no atendimento 4 19%
Falta de comunicacao 3 14%
Conflitos éticos com a crianca 0 0%
Outros 0 0%

Fonte: Pesquisa de Campo. Elaboracéo da autora.

De um modo geral, foram apontados multiplos fatores dificultadores no
tratamento de cancer ofertado a criangas vulneraveis no HUOC. A maior taxa de
respostas foi para a dificuldade relacionada a terminalidade da vida. Assim, embora
o0 ambiente hospitalar seja caracterizado como um dos pilares para o sucesso dos
tratamentos, o momento critico relacionado ao fim da vida sugere que o0s
profissionais se deparam com fortes tensdes emocionais na relacdo com pacientes e
familiares. As maiores incidéncias de respostas subsequentes, quais sejam, estado
clinico da crianga oncologica, dilemas como medo da morte, vulnerabilidade infantil
e riscos do tratamento reforcam sobremaneira a percepcdo de dificuldades
relacionadas diretamente ao estado clinico e emocional do individuo. Dito de outra
forma, a percepcdo prevalente entre 0 universo pesquisado sugere um olhar
humanistico em detrimento de dificuldades de outra natureza. Problemas
relacionados com a relacdo profissionais de saude e familias aparecem como o
segundo bloco de questfes mais significativas. Os conflitos éticos com os familiares
representam um obstaculo importante para 43% dos entrevistados. Quando
considerados os itens seguintes vé-se uma preocupacdo dos profissionais com o
baixo interesse dos familiares, descontinuidade do tratamento e limitacdes na
compreensdo do tratamento, que aparecerem com indice de 33% de respostas.

Depreende-se, preliminarmente, que embora a taxa de respostas para esses itens
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nao represente a maioria das opinides a mesma deve ser considerada como uma
dificuldade importante, uma vez que os dados parecem apontar que o ator familia,
em parte, representa um obstaculo para o acompanhamento oncoldgico pediétrico.

O terceiro bloco de questdes vincula-se a capacidade institucional do HUOC.
Problemas quanto a falta de profissionais habilitados (28%) e conflitos éticos entre
os profissionais de saude (24%) sdo na percep¢do desses entrevistados Obices aos
cuidados na oncologia intantil da instituicAo. De certa forma a incidéncia dessas
respostas € surpreendente tendo em vista que a avaliacdo geral da prestacédo do
servico publico é bastante positiva na opinido dos entrevistados. A falta de
comunicacdo (entre setores no hospital) presente em 14% das respostas indica a
existéncia de mais um problema de natureza institucional. Considerando o
expressivo conjunto de atividades como a producdo de informacdes, relatorios,
interacdo com familiares e pacientes e eventos formais como o préprio atendimento
oncoldgico a comunicacao € um ponto crucial para o bom andamento dos processos
e, portanto, a auséncia deste elemento traz consequéncias diretas e indiretas as
qguais podem explicar alguns dos problemas anteriormente descritos como 0s
conflitos dos profissionais com familiares e/ou conflitos éticos entre os proprios
profissionais.

Nesse instrumento de pesquisa nao foi possivel fazer inferéncias sobre a
dimensédo dos problemas apontados. Em outras palavras o questionario nao filtrou,
por exemplo, quantos e quais profissionais ndo estdo habilitados ou se se trata
apenas de um déficit no quadro de recursos humanos. Esta e outras questdes foram
analisadas na segunda etapa da pesquisa. Mas, certamente, o resultado mais
relevante é o diagndstico da existéncia de conflitos éticos entre os profissionais que
cuidam das criancas. Ou seja, era esperado que tais conflitos ocorressem somente
com os familiares dado o aspecto emocional dos acompanhantes e a complexidade
do tratamento, mas ndo entre médicos e enfermeiros que sdo profissionais aptos a
lidar com essas questdes mediante o contexto em questdo onde se adotam praticas
humanisticas.

Outras dificuldades, mas com menor taxa de respostas, também foram
apontadas. A sub-categoria comunicacdo do diagnostico para os familiares (24%)
pode ser interpretada e adicionada ao bloco dos problemas relacionados com as

familias. A sub-categoria falta de participacdo das criangcas no momento do
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atendimento médico foi considerado como uma dificuldade para 19% do publico
entrevistado. O resultado sugere preliminarmente que provavelmente algumas
criangcas nao tem voz na relacdo profissional-paciente e que uma postura
paternalista pode ser adotada em alguns casos. Nas entrevistas em profundidade a
guestéo foi devidamente revisitada e uma analise desse quadro foi aplicada. Por fim,
deve-se enfatizar a inexisténcia de respostas com relagdo aos conflitos éticos com
as criancas. Tanto no pré-teste de campo quanto na verséao final do questionario nao
foram registrados respostas para esse item. Embora se possa avaliar a priori que se
trata de um resultado positivo, surgiram respostas que apontam a falta de
participacdo das criangas no momento do acompanhamento oncolégico e também
dificuldades quanto aos dilemas infantis vivenciados. A avaliagdo final dessa

guestao foi melhor explorada nas entrevistas em profundidade.

5.2 UM OLHAR BIOETICO SOBRE O USO DAS ARTES EXPRESSIVAS NO
CUIDADO A CRIANCA COM CANCER: O HOSPITAL COMO UM ESPACO DE
RESGATE E VALORIZACAO DO MUNDO INFANTIL

A hospitalizacdo € um processo que afasta a criangca da sua rotina social,
escolar e familiar e a descaracteriza como pessoa. A doenca é identificada com a
propria morte que aterroriza sentimentos e expressfées gerando angustia, estresse,
sofrimento e dor. Mas, quando a crianca tem a possibilidade de vivenciar esse
processo de forma mais ludica no ambiente hospitalar, este espaco antes visto como
um lécus de sofrimento pode se transformar em um espaco de alivio e consolo, de
criacdo e formacdo com uma atmosfera agradavel, capaz de promover seus sonhos
e fantasias contidos pela condicdo de adoecimento. Essas possibilidades tornam-se
reais para o universo infantil ao se experimentar as artes no tratamento do cancer e
ao se conhecer o seu valor terapéutico e humanistico. Quando introduzidas nas
instituicbes de saude, as artes favorecem relacdes mais humanas levando a crianca
a resgatar o seu mundo criativo e se projetar enquanto cidada e sujeito digno de
direitos. Nesse sentido, o uso das artes no cuidado a crianga com cancer tem ainda
um outro valor: o valor ético, ou seja, de potencializar principios bioéticos que
orientam as condutas assistenciais a pessoa com cancer, como a autonomia, 0

respeito, a solidariedade, a protecdo, a tolerancia, a alteridade, que sdo praticados
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nas relacdes de cuidado, considerando a condicdo de vunerabilidade do paciente
oncoldgico infantil.

Nessa parte do estudo buscou-se a partir dos resultados das entrevistas em
profundidade, o aprofundamento da interface entre a bioética, as Artes Expressivas
e a oncologia pediatrica. Os achados de pesquisa permitiram entender em que
medida o uso de artes expressivas sdo um dispositivo ético de cuidado a crianca
com cancer de maneira a ajudar na resolucao das dificuldades vivenciadas na rotina
profissional e nas situagdes de dilemas e conflitos morais da tomada de decisdes,
possibilitando uma relacdo mutua de confianca entre as partes envolvidas. Os
resultados estdo apresentados em trés eixos tematicos, a saber: 1) Humanizacao
como Diretriz da Missao Institucional no Cuidado a Criangca com Cancer no HUOC,;
2) As Artes como Dispositivo de Acolhimento, da Autonomia e da Participagdo na
Tomada de Decisdes da Crianca com Cancer No HUOC 3) Artes Expressivas como
Um Contributo da Humanizacdo para a Pratica de Dimensfes Bioéticas na

Assisténcia a Crianga Com Cancer.

5.2.1 Humanizacédo como Diretriz da Misséo institucional no cuidado a crianca

com cancer no HUOC

Nesse eixo tematico evidenciou-se 7 categorias: (1) O uso de Artes
Expressivas como fator para a humanizacao do cuidado e a dignidade a crianca com
cancer; (2) o cuidado aos familiares e acompanhantes; (3) influéncia das artes no
cuidado oncoldégico infantil; (4) dificuldades persistentes na assisténcia oncologica
pediatrica; (5) utilizacdo ou acompanhamento de terapias expressivas pelos
profissionais da oncologia infantil; (6) efeitos/respostas das artes na relacdo entre
profissional, paciente pediatrico e familia/acompanhante e (7) influéncia das terapias

artisticas expressivas no atendimento a crianca com cancer.

O uso de Artes Expressivas como fator para a humanizacédo do cuidado e a

dignidade da crian¢ca com cancer

Nesta categoria, identificada na primeira fase da pesquisa a partir das falas

dos entrevistados, a humanizacgao foi definida como sendo central ao explorar o uso
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das artes no cuidado a crianga oncoldgica sendo, entdo, um tema aprofundado nas
entrevistas. Foi possivel explorar a percep¢do dos profissionais sobre a
compreensdao da humanizacdo do cuidado oncologico pediatrico com uso de
terapias expressivas. A abordagem da humanizacdo do cuidado em oncologia
infantil emergiu em alguns comentarios dos participantes. Termos como praticas
humanisticas, espac¢os humanizados, sensibilizagdo e envolvimento maior pelo
cuidado foram considerados por eles como fundamentais para uma atencéo
adequada a crianca com cancer e seus familiares e acompanhantes. A nocao do
cuidar foi mencionada nos comentarios associada a varios termos destacados nas
entrevistas. "Cuidar", nas palavras de alguns dos entrevistados, representa
"acolhimento”, "é estar com", "assisténcia integral”, "tomar conta"; "permitir ser
tratada", "envolvimento por inteiro", "entender a crianca como um todo", ou seja, 0
cuidado, no seu sentido humanistico para atender a crianga com cancer e seus
familiares, sendo visto como a base principal da formacdo da pessoa (P2). Um
entrevistado destacou que o cancer € uma doenca que nao adoece apenas O
paciente, mas sim a familia. Entdo, todos necessitam do cuidado do ponto de vista
psicolégico e humano (P4).

A questdo do cuidado a criangca com cancer surgiu em todos os relatos
associado a abordagem da humanizacdo. Para a totalidade dos entrevistados, a
inclusdo do uso de Artes Expressivas vem potencializar a missdo e a politica da
instituicdo de prestar uma atencdo oncoldgica pediatrica de forma humanizada,
integral e biopsicosocial. A afirmacdo de um participante é a de que: o cuidado a
crianca com o0 uso das artes resgata essa esperanca e proporciona um espaco de
resgate desse mundo infantil, mesmo dentro da condi¢cdo de adoecimento. O hospital
busca dar continuidade ao processo de formacéo e desenvolvimento da crianca por
meio da implementacdo de programas de humanizagcédo, com a énfase no cuidado a
pessoa com cancer e aos seus familiares ou acompanhantes, na continuidade da
escolaridade, além da inclusdo de terapias artisticas expressivas no tratamento,

conforme ilustrado nos depoimentos a seguir:

A missdo do GAC j4 traz o foco na humanizacdo da assisténcia, do
tratamento & crianga ao adolescente no dia a dia. Os jovens continuam
sendo assistidos também. N6Os implantamos uma classe hospitalar. Isso faz
parte da humanizacéo, e o GAC foi a instituicdo interveniente nessa ac&o. E
uma parceria do HUOC com a Secretaria da Educac¢é@o do Recife. Hoje as
nossas criancas de cinco, de sete anos ou mais tém o direito a garantia da
sua escolaridade. (P1).
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A gente chama o paciente pelo nome (...) tiro um pouquinho dela daquele
estigma de ser uma doenca, que ela ndo € uma doenca, ela é uma crianca
gue estd acometida de uma doenga. Entao a gente tenta mostrar que existe
0 ser humano por tras daquilo tudo que esta sofrendo. (P5).

O cuidado aos familiares e acompanhantes

O suporte aos pais e acompanhantes também segue a mesma proposta de
humanizacédo e integralidade do cuidado, visando facilitar sua compreensdo em
relacdo as dificuldades em torno da doenca para enfrentar o processo de
hospitalizacdo junto aos seus filhos. Os profissionais informaram que a equipe de
saude oferece orientacdo psicolégica familiar individualmente e/ou em grupo; apoio
financeiro e logistico, aléem de entretenimento e projetos ludicos por meio do Grupo
de Ajuda a Crianca Carente com Cancer (GAC), bem como oficinas e atividades

artisticas e culturais no Castelinho. Os depoimentos ilustram estas consideracgoes.

E nés temos um projeto construido pelo GAC e CEONHPE, que chama-se
Projeto Saber Cuidar. Esse projeto visa uma organizacdo do ambiente
hospitalar. E é essa a assisténcia de acolhimento. E dentro desse Projeto
Saber Cuidar, onde a gente implanta normas de rotina, de funcionamento.
Nés também procedemos semanalmente uma reunido de acolhimento a
familia, porque eu ndo posso atender, assistir o paciente sem olhar para
essa familia. Quem participa € a equipe multiprofissional do CEONHPE.
(P1).

Ai a gente junta a equipe, acolhe essa familia, aciona o servigo social e eu
vejo quais sdo as pessoas de referéncia para essa crianca, tanto para
receber as informa¢des do tratamento, como para ter uma escuta e poder
minimizar o sofrimento desse familiar que esta |4 angustiado, ha dois meses
sem ver a crianca, sem ver a mée (...). E ai a gente atende essa familia,
onde cada profissional coloca o seu servico, faz o seu acolhimento. E o
objetivo maior é que eles falem, entdo eles sdo escutados, cada um traz
como é que esté sendo para ele, desde que essa crianga adoeceu. E depois
que termina, a gente faz uma reunido também em grupo com as maes das
enfermarias. (P5).

Influéncia das artes no cuidado oncolégico infantil
A influéncia das artes no cuidado oncologico infantii como fator de

humanizacdo foi outra categoria analisada. Com base nas narrativas dos

profissionais, esta categoria se dividiu em trés sub-categorias, quais sejam: (1)
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influéncia das artes na terapéutica e na humanizacéo; (2) melhoria da relagéo
profissional-paciente-familia e (3) melhoria da condig&o de vulnerabilidade.

Quanto a influéncia das artes junto a criangca com céancer, os entrevistados
consideram que a introducdo dos elementos artisticos favorecem a terapéutica e a
humanizagdo, o que proporciona a melhoria da qualidade de vida do paciente

oncoldgico infantil, conforme podemos constatar nos trechos a seguir.

A arte de uma maneira geral € uma das ferramentas mais poderosas para a
gente compartilhar outras formas de cuidar. As acdes que a gente utiliza la
no Castelinho, fazem parte de um grande projeto chamado "Arte na
Medicina, as vezes cura e de vez em quando alivia, mas sempre consola". A
gente procura utilizar a arte com dois fundamentos: o fundamento
humanistico e o fundamento terapéutico. Acreditando que quando a gente
utiliza a arte vocé pode ajudar na terapia especifica da doenca dessas
criangas. E eu acho que essas op¢des que as criangas e seus familiares
tem de participar, faz com que a arte se torne um companheiro importante,
eu diria até fundamental no momento para que se possa cuidar com bases
humanisticas. (P2).

A arte se entende como parte do processo do mundo. Se vocé comecar a
estudar trabalhos cientificos ligados a salde e a arte vocé vé que cada vez
mais isso sai do campo do achismo e passa a ser uma coisa de evidéncia
cientifica. Entdo, assim, principalmente a parte de musica (...) tem um
impacto [ humanistico e terapéutico] grande na vida das pessoas, dos
pacientes, e, principalmente, em algumas patologias mais especificas, como
0 cancer. Entdo, assim, como a musica consegue transformar essas
pessoas ou eu ndo sei se transformar, mas, pelo menos, despertam elas
para algumas coisas que estavam adormecidas. (P3).

Outro aspecto ressaltado pelos participantes para o motivo das artes
influenciar no cuidado é a melhoria da relacéo profissional-paciente-familia, de modo
a construir relacées mais humanas, com estabelecimento de vinculos fortes entre os
envolvidos, sendo possivel a troca de sentimentos, a escuta e o exercicio da

empatia. Veja o seguinte relato:

(...) os pais, as maes, as criangas com cancer [todos interagem muito bem].
O Castelinho é uma coisa muito aglutinadora, ela agrupa muito as pessoas,
a familia, os funcionérios. La todo mundo é todo mundo, todo mundo é
igual, ndo tem diferenca de médico, paciente, aluno, estudante de medicina,
estudante de enfermagem, estudante de educacdo fisica, estudante de
psicologia, 14, todos séo iguais, todo mundo é a mesma coisa.(P3).

A guestdo da vulnerabilidade associada ao uso das artes na atencdo a
crianca com cancer infantil esta relacionada a melhoria da vulnerabilidade fisica e
emocional. Para eles, a atencdo dos profissionais deve ser maior quando se lida

com criancas pelo fato de a infancia significar um periodo de vulnerabilidade pela
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propria fragilidade e desenvolvimento do infante, devendo ser ainda maior ao se

tratar de criangcas acometidas por doencas como 0 cancer.

A crianga com céancer esta mais vulneravel do que outras criangas. A
infancia ja € um periodo de vulnerabilidade grande em todos os aspectos,
no aspecto de formacéo da personalidade, no aspecto de entendimento do
gue esta acontecendo ao seu redor, entdo ela € muito vulneravel a opiniées,
a sentimentos, a atitudes. E a crianga com cancer, ela esta mais vulneravel
a essas questbes. Entdo ela precisa de um pouco mais de atencdo e as
artes promovem tudo isso. (P3).

Os profissionais afirmam que a participacdo de criangas com cancer e seus
pais ou acompanhantes nos projetos artisticos influenciam para um cuidado mais
humanizado e integral, pela possibilidade da melhoria da condicdo de
vulnerabilidade, seja ela fisica, emocional ou social da criangca e seus familiares.
Essa melhora da vulnerabilidade social com as experiéncia dos elementos artisticos,
como a musica, a dancga, as artes plasticas, das artes cénicas, da producédo de
imagens e som, etc, podem passar a integrar seu processo identitario, se traduzindo

em uma mudanga social, conforme ilustrado no depoimento:

No Castelinho a gente também acredita que quando essas criangas entram
em contato com a arte elas podem se servir da arte como ferramenta
poderosa de transformacéo social. Muitos desses pacientes, no contato com
a arte, conseguem futuramente ser profissionais. Nés temos exemplo de
pessoas que se tornaram profissionais da musica, profissionais na parte de
video, de cinema, de edicdo, de sonorizacdo, danca, artes plasticas
trabalhando com reciclagem, com pintura. Por isso eu digo que, atualmente
o Programa [de humanizacdo] Arte na Medicina consegue terapia,
consegue bases humanisticas e também a transformacéo social. (P2).

Dificuldades persistentes na assisténcia oncoldgica pediatrica

Ao investigar as possiveis dificuldades percebidas na assisténcia oncoldgica
pediatrica, os participantes descreveram dificuldades de interagcdo/comunicacao
entre profissional-paciente-familia; dificuldades enfrentadas pelas familias dos
pacientes; dificuldades institucionais e dificuldades da equipe profissional em lidar
com a doenca e o tratamento. Acrescentaram ainda quais sdo as medidas tomadas
para minimiza-las ou resolvé-las.

As dificuldades de interacdo/comunicacdo entre a equipe de saude e o
paciente pediatrico foram dimensionadas pela complexidade da doenca em criancas
e efeitos nocivos do tratamento, como a forma de lidar com a dor fisica, a

possibilidade de experienciar a morte de outras criangas na internacdo, pelo convivio
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no ambiente hospitalar podem afetar sobremaneira o comportamento da crianga, ora
sua capacidade de interagir com as pessoas, ora adaptar-se no ambiente, como
também se apresentar depressiva ou agressiva. Contudo, ao mesmo tempo em que
€ uma dificuldade, a arte pode ser um recurso para acolher esses sentimentos da
crianca, como também, contribuir para resignifica-los, como pode ser verificado nos

depoimentos a sequir:

percebemos dificuldade da crianca interagir ou quando ela estd com um
sofrimento maior fisico, ou porque esta nauseado, ou porque estd com dor
de cabeca, ou dores de maneiras gerais. A gente percebe quando as
maiores dificuldades de interacéo aparecem no momento em que eles estéo
la participando das atividades, Eles [pacientes] ficam um pouco mais
depressivos quando ocorreu um agravamento de amigos que foi pra UTI, ou
até o falecimento de amigos. (P2).

Alguns pacientes apresentam agressividade maior do que outros por causa
do tratamento. Eles querem chamar atencdo de varias maneiras e uma
delas é dando pancada nos outros, é quebrando as coisas. A gente precisa
ter um olhar mais atento e preciso tentar entender por que aquela crianca
esta sendo mais agressiva. Eu acho que isso é um cuidado. (P3).

Elas vao colocando meio que a culpa nos profissionais de certa forma por
tudo aquilo, mas no final das contas elas conseguem entender que a gente
esta fazendo realmente pelo melhor, e aquele efeito colateral embora ruim é
necessario para trazer a cura. (P4).

Com relacéo as dificuldades de interacdo/comunicacdo com as familias, os
participantes trouxeram questdes relativas a adaptacdo dos pais e responsaveis as
regras de rotina hospitalar e a compreensao do tratamento a ser instituido por falta
de acesso ou por desconhecer o processo da doenca. Segundo os participantes, a
equipe de saude, na rotina profissional, orienta por meio de reunifes e da utilizacéo
de recursos ludicos sobre a prevencdo de infeccbes, nocbes de higiene e
procedimentos a serem realizados, mas mesmo assim a falta de acesso quanto as
informacdes dessa natureza dificulta o atendimento.

O trecho a seguir expressa esse pensamento:

(...) eles ndo tem acesso a informagdo. Tem uns que ndo leem, ai a gente
passa para eles o que é infeccdo e eles dizem: "que danado é infec¢ao?” Ai
a gente vai explicar a partezinha, com uma linguagem bem acessivel para
gue elas entendam,falamos dos procedimentos que os filhos precisam
fazer, dosbre o cancer (...) fazemos desenhos explicativos. (...) O tratamento
exige muita coisa, e para que elas possam cumprir, elas precisam entender.
Ai a gente vai explicando, eles vdo acolhendo também a angustia de tanta
regra viver num ambiente que despersonaliza. (P5).
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Na concepcédo de dois participantes (P4 e P5) o olhar mais atento para as
dificuldades, na verdade, faz parte do cuidar. Para eles, a aproximacdo dos
pacientes com as artes, na maioria das vezes, minimiza ou ajuda a resolver estes
problemas porque as criancas interagem com o ludico e assim, facilita o seu
entendimento acerca do procedimento realizado. Foi identificada a sub-categoria
envolvimento do paciente com o ladico para facilitar a assisténcia. O exemplo de
participante ilustra essa colocagao:

Entdo a gente faz o agulhamento desse cateter no bonequinho na frente da
crianga e elas conseguem. O medo ndo sai. O medo fica la. Muitas vezes
eles choram muito ndo é nem pela dor em si, é pelo medo. Mas ai como
eles conseguem visualizar toda aquela historinha ali, como é que vai ser a
ida para o bloco (...) a gente coloca a mascarazinha de oxigénio no
bonequinho para ela mais ou menos se imaginar como € que vai ser la.
Entdo a gente consegue lancar mao de alguns artificios. Muitas vezes as
criancas pedem esparadrapo e coloca na veinha de alguma boneca ou de
algum boneco que estdo com eles na enfermaria, no berco e diz: “plha tia,

esta no soro também.” Assim que ela tenta dar uma minimizada nesse
sofrimento. (P4).

A arte é considerada como um recurso terapéutico valioso para melhorar o
estado emocional, na fala de um participante, porque na medida do possivel, eles
encaminham o paciente como responsavel por uma atividade, como por exemplo,
observar o andamento das oficinas ou verificar os cenarios das filmagens.
Entretanto, um participante revelou que em alguns momentos esses recursos nao

tém sucesso quando o estado emocional da crianca esta bastante afetado.

A gente tenta fazer com os meninos mais na pratica é colocar esses
meninos mais agressivos para ter mais responsabilidades. Entdo, vocé
coloca ele para tomar conta de alguma atividade, entdo, coloca ele para
tomar conta dos meninos que estao fazendo as modelagens, ou para tomar
conta do cenério, entdo dar um pouco mais de responsabilidade para essas
criancas, as vezes, funciona, as vezes nao. (P3).

Os participantes citaram perceber como dificuldades enfrentadas pelas
familias ou responsaveis da crianca com cancer, a condicdo de vulnerabilidade,
problemas como crises de relacionamento, culpabilizacdo pela doenca do filho,
alcoolismo e afastamento do tratamento da crianca. Para o manejo dessas
situacBes, os profissionais informaram que a equipe sempre procura manter o
equilibrio para tornar os problemas mais leves, por meio do didlogo ou da escuta,
colocando-se no lugar do paciente e do familiar/acompanhante, tendo em mente que

a carga de sofrimento pelo enfrentamento da doenca € muito maior para essas
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pessoas do que para a equipe de saude. Os depoimentos a seguir expressam essas
observagoes:

Uma das méaes mora em Pedra de Buique [no interior do estado], a familia é
pequena, o marido é falecido. Ela tem dois filhos e duas filhas. Ela tem um
segundo marido e também é separada desse marido, uma contextualizacéo
de familia muito grave. Essa mée ndo tem condi¢Bes de ir em casa. No
méaximo essa crianca teria dois dias de folga. E um dia para ir e um dia para
voltar. Entdo cabe a nés essa responsabilidade de tornar isso um pouco
mais leve, porque a gente sabe que é muito pesado. E pesado para a
equipe profissional, imagine para eles que estdo na linha de frente, como
essas mées. [no cuidado]. (P1).

Com os pais a gente tenta trabalhar separado, porque precisa desse espaco
para chorar, entrar em contato com essa dor. E possibilitar que eles possam
desenvolver os recursos necessarios para desmistificar, tanto a doenca,
quanto o proprio processo de culpa que eles veem devido a falta de
informac&o. E o pai que culpa a mée por nfo ter forcado a crianga a comer
feijdo. E a mae que culpa o pai de beber e isso também afeta o emocional.
Ela acha que porque a crianga vivia sofrendo esta doente. Entdo causa
conflitos na familia, desgaste. O pai fica ausente da méae as vezes porque é
uma viagem longa até o hospital. Entdo a auséncia faz com que desgaste o
casamento. O nosso cuidado é de estar aproximando esse casal. (P5).

Entre outras dificuldades experimentadas pela equipe profissional, destaca-se

a de lidar com a doenca e o tratamento, demonstrada na seguinte fala

Eu penso que a dificuldade representa o trabalho da equipe profissional em
lidar com a complexidade da doenca e com o tratamento. Entdo precisa de
um cuidado diario. Por isso, o perfil do profissional é diferente na assisténcia
oncolégica pediatrica. Todos sdo envolvidos. A leucemia, por exemplo, é
pelo menos trés meses de tratamento, que correspondem a mais de 35 %
dos nossos casos, agora mesmo a gente esta recebendo de rodo leucemia.
(P2).

No que tange a dificuldades institucionais 0s respondentes,
significativamente, apontaram situacfes persistentes como a falta de investimento
financeiro e de recursos humanos por parte do poder publico estadual ao Hospital,
de demanda maior que a capacidade do servico oncolégico pediatrico, nimero
insuficiente de recursos financeiros, materiais e humanos, e em especifico, de
profissionais especializados, terapeutas ocupacionais que possuem formacéo
especifica para trabalhar com recursos ludicos e artisticos, por meio da implantacao
de projetos artisticos voltados para o cuidado a crianca com cancer e aos seus
familiares/acompanhantes. Tais dificuldades se nao revertidas podem prejudicar a

gualidade da atencéo integral. Os comentérios ilustram essas observacoes.



144

A crianga com cancer e seus familiares e acompanhantes estdo muito
vulneraveis ndo so na parte fisica e emocional, mas social (...), e ai ndo tem
profissionais suficientes, o quadro é reduzido. Falta recursos. Tem poucas
verbas para gente oferecer um atentimento integral como gostariamos. (P1).

Falta de estrutura. Falta a parte de recursos humanos. Atualmente essa é
uma questao gritante aqui no hospital, quando uma equipe ela é muito mais
completa, quando o nimero de funcionarios ele é realmente adequado vocé
consegue dar aquela assisténcia de forma mais integral sem precisar estar
correndo, fazer realmente a sua visita no leito sem ser aquela coisa
mecanica por conta da falta de tempo. E a gente sempre procura dar esse
tempo que a crianga precisa. (P4).

Eu acho que a maioria das universidades publicas do Brasil estdo sofrendo
muito com contencdo de verbas, com dificuldades. etc. A gente também
sofre muito com isso, com a falta de recursos. Entdo, nds queriamos &
dispor de mais recursos para poder oferecer outras atividades do ponto de
vista artistico. (P2).

Na fala de um participante, ele se ressente da reducdo de recursos
financeiros pelo governo local, e aponta que 0s recursos sao priorizados em servi¢os
para maior densidade tecnolégica como hemodialise, trauma e de urgéncia em
detrimento das a¢des de humanizacdo em saude

O governo do Estado esta, praticamente, cortando gastos em todos 0s
locais. (...) No nosso servico estd havendo muitos cortes de gastos. E,
assim, parece, parece ndo, sem duvida, a questdo da humanizacdo nao é
prioridade, entdo se vocé tiver que escolher entre investir (...) na
hemodidlise ou na humanizacdo, vocé vai mexer na hemodialise, se vocé
tiver que investir no atendimento primério do trauma ou na humanizacéo,

vocé vai investir no atendimento primério de urgéncia. Entdo a gente esta
sofrendo um bocado com essas questdes de corte gastos. (P3).

Utilizacdo ou acompanhamento de terapias expressivas pelos profissionais da

oncologia infantil

Em relacdo a utilizacdo ou acompanhamento de terapias expressivas pelos
profissionais da oncologia infantil, todos os entrevistados confirmaram nas
entrevistas que a grande maioria dos profissionais utilizam técnicas artisticas
expressivas no tratamento oncoldgico em funcédo de sua finalidade terapéutica e da
humanizacdo do cuidado, sendo praticado mais pelos médicos arteterapeutas e
preceptores artes, equipes de enfermagem, psicologia e terapia ocupacional do
hospital. A minoria dos participantes que ndo utiliza técnicas expressivas ou apenas
acompanha sua execucdo € da categoria médica e do corpo de enfermagem do

CEONHPE. Essa parcela, visualiza a importancia das artes para o bem-estar da
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crianga com cancer e para uma boa relacdo humana de cuidado, conforme o relato a

seqguir:

Nao parte dos médicos. Eles ndo entram nisso. Entdo a gente tem, na
realidade, essa parte artistica, quem fica responsavel por isso € o GAC que
faz isso, porque tem o trabalho, tém os voluntarios, nds temos um servico
de voluntariado; nés temos duas brinquedistas, que elas quem fazem
exatamente essas atividades com as criancas; e a gente tem essa classe,
gue também tem essa parte lddica. Temos uma professora que € Rede
Municipal, que est4 em horario integral trabalhando com essas criancas

aqui. (P1).

Um entrevistado informou que nem todos os profissionais que atuam na

oncologia infantil desenvolvem atividades artisticas expressivas e 0s que mais

desenvolvem atuam no castelinho ou GAC.

Ndo sdo todos os profissionais envolvidos no tratamento da crianca que
estdo utilizando a arte. Eu diria praticamente sdo separados. Ttém aqueles
profissionais que trabalham I& no Castelinho e GAC utilizando a arte, e
levando para as criangcas também nas enfermarias e leitos, e, em outro
setor, a parte de quimioterapia, radioterapia, exames, cirurgias, enfermeiros
etc., nos outros setores [que ndo utilizam as artes no cuidado a crianga com
cancer]. (P2).

Dentro da mesma questao relativa ao atendimento a criangca com cancer, 0s

profissionais descreveram como as atividades artisticas e ludicas integram sua rotina

de trabalho. Alguns profissionais possuem habilidades pessoais artisticas, como a

musica e artes cénicas e as usam na pratica profissional, conforme os relatos:

Eu uso a musica todos os dias, seja como Professor, seja como Médico,
seja como Mdusico mesmo. Eu tenho trabalhos na Faculdade, a maioria dos
meus trabalhos na Faculdade, eles desenvolvem musica, mesmo quando é
aula especifica da minha area, (...) mas a musica diminui a sensacédo de
dor. Entéo, a pessoa esté prestando atencdo em uma musica, ela tem uma
sensacdo dolorosa menor do que a pessoa que nado estd ouvindo a
musica.Esta cada vez mais claro para mim. A musica estd na minha vida,
agui em casa. Eu vivo com musica, eu ndo consigo tirar a masica da minha
profissdo, assim, de nenhuma delas. (P3).

Eu tenho uma caixinha que é onde eu tenho varios tipos de jogos, jogo da
memoéria, tem o domind, tem o lapis, tem o papel, desenhos para eles
pintarem, tem um kitzinho, que é muito parecido com o de médico. S6 que
tudo de brinquedo, injecdo, termémetro, o estetoscopio. Ai eu levo para eles
e é a parte preferida deles. E ai eles querem simular ser médicos. A crianga,
ela elabora muitos sentimentos e brincando entéo (...) a gente ndo trabalha
com crianga perguntando: 0 que vocé estd sentindo para estar aqui no
hospital? Isso fica vazio, e em algum momento até cabe, porque eles devido
ao amadurecimento deles, eles até trazem de uma forma até madura, mas,
assim é algo muito que ndo é bom para eles, entende? (P5).
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Um participante ressaltou a importancia em valorizar na formacao profissional,

elementos artisticos para a promocao da saude.

Quando ha 10 anos atrds eu montei um encontro para que os médicos,
estudantes de Medicina mostrassem seus dons artisticos, comegou a
desenhar uma nova perspectiva profissional para mim dentro da prépria
Faculdade (...) onde a gente mostra a arte como proposta, e ferramenta de
utilizacé@o para promover e divulgar acdes em saude. (P2).

Efeitos/respostas das artes na relacdo entre profissional, paciente pediatrico e
familia/lacompanhante

No que se refere aos efeitos/respostas das artes na relacdo entre profissional,
paciente pediatrico e familia/acompanhante foram ressaltados apenas os efeitos
positivos do uso das artes na relacdo de cuidado. Os relatos permitiram mensurar
cinco efeitos: o ludico aproxima a criangca com cancer do profissional; melhora da
sociabilidade da crianga com céancer; as artes facilitam o trabalho do profissional de
saude; relacdo de confianca e melhora a comunicacdo com 0s
familiares/acompanhantes.

A afirmacéo dos participantes deste estudo é que o ludico aproxima a crianca
do profissional, e que a arte, ela liberta. Entéo, a arte € uma forma de libertar, € uma
forma de facilitar a comunicacédo, da pessoa se entender como sujeito, hdo como
objeto. Essa afirmacéo pressupde que as artes podem potencializar o principio da

dignidade humana no referido contexto. Veja os trechos a seguir:

Quando eles entram no Castelinho, eles ja estdo falando mesmo sem estar
se expressando através da palavra, s6 com o sorriso € o0 olhar. Quando a
gente entra em contato com eles diretamente, a gente também esta
transmitindo um sentimento de alegria, de tranquilidade e de paz para eles é
uma coisa muatua. A gente fala assim: como é que esta hoje? A Aula esta
boa? Vai ser bom? Quer aprender bateria? Quer fazer artes plasticas? Quer
dancar? O que € que vocé esti fazendo? Ai, eles respondem [d&o uma
resposta pra gente]. (P2).

E muito interessante, (...) inclusive com as criangas pequenas que embora
ndo entendam o que vocé estad verbalizando, mas ela consegue fazer
aquele contato, aquele feedback com vocé na hora em que vocé esti
falando para ela ou para a prépria mae. A gente prepara criangas e aquele
ilustrativo que a gente mostra do boneco, do cateter, pede para tocar, faz
com que a gente consiga trazer ela para aquela histéria ali, para aquele
momento. Eles sorriem, eles querem o boneco para ficar um tempo com
eles quando a gente sai da enfermaria. Agente consegue realmente fazer
com que aquele momento seja proveitoso independente da idade da
crianca. (P4).
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A melhora da sociabilidade da crianca com céancer foi apontada
significativamente como um efeito positivo das artes no relacionamento profissional-

paciente-familia, conforme os depoimentos a seguir:

As respostas que a gente tém de profissionais de salde que estdo
diretamente, e de familiares, sdo respostas positivas (...) a partir do
momento que eles comecaram a frequentar as atividades artisticas eles se
tornaram menos inquietos, eles conversam, eles se tornaram menos
ansiosos, eles aceitam melhor a quimioterapia, eles aceitam melhor ir para
0 hospital fazer os exames. Uma mde disse: “depois que o meu filho
comecou a frequentar o Castelinho, ele vem para o hospital com mais
felicidade, ele vem sabendo que vai praticar uma atividade artistica, se
socializar com 0s monitores e outras criangas, criar outras relagdes (...) ele
se entrega mais ao tratamento especifico”.(P2).

(...) a atividade com musica prende muito a atencéo. As criangas ficam mais
atentas, mais tranquilas. Atividades de artes plasticas e de reciclagem elas
conseguem colocar muita coisa para fora. A parte de filmes, os meninos
saem muito felizes, por terem participado de uma grande producdo. Essas
comprovacdes sdo ditas para a gente pelos médicos que estdo tratando a
doenca dele, que a partir do momento que essas criangas comecaram a
frequentar as atividades artisticas, melhoram no seu meio social, familiar e
escolar, como também aceitando o tratamento especifico. (P3).

Elas saem das salas de aula [da classe hospitalar do GAC] super
animadose muito comunicativas com o desenho ou com a arte que acabou
de construir.. As vezes, pendura la na cabeceira do préprio leito e quando a
gente entra diz: “Ah, que desenho lindo, quem fez e tal.” Com maior orgulho
eles dizem que foram eles que fizeram e tudo.Eles fazem questédo de falar
pra gente. E um sorriso diferente, € um momento em que o mais belo que
tem dentro deles eles conseguem externar. (P4).

Uma sub-categoria apontada por todos os participantes foi as artes facilitam o

trabalho do profissional de salde, ilustrada a seguir:

(...) a gente langa mao desses artificios [das artes e do ludico] para poder
facilitar também o nosso trabalho, mas principalmente fazer com que as
criancas e a proépria familia compreenda a importancia de tudo aquilo ali (...)
do nosso acolhimento, do nosso cuidado, do que a gente tenta passar para
eles de uma forma muito humanizadora (P2).

Na minha sala tem um fantoche, ai tem os livrinhos. A Dodoi Gigi, que ele
ver que a Gigi ficou boa e ele também pode ficar. E um cuidado todo
especial que a gente precisa fazer, usar para poder ter realmente ajuda do
doente, porque nos ajuda muito, facilita muito o nosso trabalho quando a
crianca, ela se permite também ser tratada (P4).

A gente ndo consegue realmente se chegar a crian¢a se nédo for pelo ludico.
Até consegue, mas demora muito e o ladico facilita. O lddico é esse
facilitador, porque eu estou trazendo a crianga para o mundo dela, no
mundo da magia, no mundo dotudo é possivel, no mundo onde tudo que
pode ser transformado. A gente percebe o quanto facilita. (P5).
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A relacao de confiangca como um efeito positivo das artes foi destacado pelos
entrevistados, ao possibilitar a escuta, o acolhimento, expressdes de sentimentos e
conteudos, lidar com a realidade e manter a esperanca do tratamento. Os

comentarios traduzem essas percepcoes:

O céancer é um diagnostico que choca muito, a fé fica abalada, o acreditar
na cura vem realmente com o tempo (..) chega um momento que elas dizem
para a gente: “olha, a ficha caiu.” E a gente acredita na equipe, na cura e
passa isso pra elas, porque tudo é uma questdo de conquista, a gente vai
conquistando realmente a confianga delas com o ludico. (P4).

Quando a gente se coloca no lugar do paciente a gente passa a ter aquela
relacdo de confianga, que a gente escuta o paciente, aquele momento dele,
ele percebe que a gente entendeu a sua angustia e sua tristeza (...) mesmo
que isso demore, mas depois de atender ele mais vezes usando todos os
nossos recursos [ludicos] a gente estabele uma relagéo. (P5).

A comunicacdo com os familiares/acompanhantes foi outro efeito positivo

percebido por trés profissionais consultados.

O objetivo maior é que os familiares falem. Ent&o, [por meio das préaticas
artisticas] eles falam e eles sédo escutados. sdo muitas maes, ai eu peco
para elas desenharem o0 que estdo sentindo. Elas desenham médicas,
carinhas feias e depois elas conseguem falar e se comunicar com as
demais pessoas e com a equipe Cada um [familiar] traz como é que esta
sendo para ele, desde que essa crianca adoeceu. A mde sempre muito
fragilizada, porque estava muito distante, se sente fortificada. Depois que
termina, a gente faz uma reunido também em grupo com as maes das
enfermarias. Entdo, a gente chama todos os acompanhantes e os pais e faz
e faz uma escuta individual e percebo a reciprocidade. (P4).

As mdes, as vezes, por cansaco, por comodidade, e até por resisténcia
mesmo ficam la [nos leitos], deitadas, ai a gente acorda: "vamos la, vamos
colocar seu filho para brincar". Ai eu explico a mae a importancia do brincar
como uma forma de elaborag&o do proprio sentimento. Ai ela pode falar, ela
pode acessar seu filho por uma fala muito mais rapida, porque a crianca tem
esse canal do brincar. E ai é ela aceita quando digo isso. Ai eu vejo que
melhora a comunicagéo e vou acompanhando esse brincar e levo a mée e
a crian¢a para a brinquedoteca. (P5).

Influéncia das Artes Expressivas no atendimento a criangca com cancer

A influéncia das terapias artisticas expressivas no atendimento a crianga com
cancer possibilitou identificar duas dimensGes para prover a humanizacdo do
cuidado: participagcdo da crianca com cancer nas atividades artisticas e a

participacdo da crianga com cancer no atendimento médico.
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A participagdo da criangca com cancer nas atividades artisticas indica que a
totalidade dos participantes considera que as terapias expressivas potencializam a
autoestima do paciente infantil com melhor adeséo ao tratamento. Na primeira etapa
do estudo 81,8% dos respondentes assinalaram esta influéncia. As criangcas em
tratamento desejam sair de seus leitos para participarem das aulas da classe
hospitalar e ainda desejam momentos de diversdo na brinquedoteca do GAC e nas
oficinas do Castelinho. Elas expressam felicidade pelo olhar, expressam a sua
vontade e interesse pelas atividades, o que leva a desenvolverem uma participacéo

ativa e produtiva, tanto as criangas como os familiares.

Na realidade, eles tém uma adesdo grande, eles ndo rejeitam, eles gostam
de fazer, eles estdo sempre, quando eles estdo bem, principalmente
ambulatoriamente, em uma fase mais leve do tratamento. Eles frequentam
la o Castelinho. Eles falam do Castelinho e eles se tornam mais leves. S&o
criancas felizes e leves. (P1).

Eu digo sempre que ndo existe uma resposta medida através de dosagem
de autoanticorpo, ou dosagem de serotoninas, ou dosagem de cortisol. Isso
€ mais uma coisa empirica, em que a gente observa, eu digo sempre até
um trocadilho que seria: “o0 brilho do sorriso e o sorriso do olhar dessas
criangas que a gente tem a resposta empirica.” A gente percebe que
quando eles estdo l& que entram na escolinha para praticar uma atividade
artistica, modifica ja o semblante, e quando eles estdo participando e que
eles saem, esse semblante é completamente outro. (P2).

E muito produtivo. E um momento descontracdo na enfermaria. E um
momento onde o que tem dentro deles é externado. Na classe hospitalar,
eles fazem desenhos, colagens, pinturas ou com a arte que acabou de
construir. (P4).

A percepcao da participacdo da crianca com cancer no atendimento médico
foi relatada por todos os entrevistados, que fazem uso de AEs. Para eles o contato
delas com as artes favorece a relacdo entre o profissional, o paciente e o
familiar/acompanhante, e a expressdo de sentimentos do paciente infantil sobre o
momento experimentado no atendimento/tratamento instituido. As falas de dois

participantes agregam este ponto de vista:

Normalmente eu diria que a relagdo sempre é muito boa, porque eles € que
dao esse retorno para a gente e eles é que estao levando, na maior parte,
os filhos e os parentes para praticar a arte. Vocé ver diariamente familiares
gue estdo com pacientes internados, ou entdo que estdo levando seus
filhos, seus parentes para o tratamento, eles ficam no Castelinho fazendo
um trabalho com sucatas e reciclagem que a com monitores. Entdo esse
também é um tipo de relacdo. (P2).

Além de ser um facilitador da relacéo terapéutica, o brincar € uma forma de
expressar (...) a gente entende cada passinho da brincadeira como uma
forma de expressdo. Para mim aquela crianca estd me falando tanto,
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entende? (...)E vocé esta aonde? Ah, eu estou aqui. Ai desenha ele bem
pequenininho no cantinho do papel. Aquela expressédo de abandono, de
estar perdido. Ela estid me falando de como ela esti. Ela me direciona, a
propria crianga, o proprio brincar que da o direcionamento do meu trabalho.
No proprio desenho mostra para a gente o quanto tem o vazio. (P5).

5.2.2 As Artes como Dispositivo de Acolhimento, de Autonomia e de
Participacdo na Tomada de Decisfes e dos Direitos da Criangca com Cancer no
HUOC

Por meio da andlise das narrativas evidenciou-se a influéncia das Artes
Expressivas nas decisfes ou situacdes que envolvem o respeito a autonomia, a
dignidade e aos direitos da criangca, bem como a terminalidade da vida e
vulnerabilidade, com foco na participacdo do paciente oncoldgico infantil nesses
contextos. Delineou-se, em um primeiro momento para este eixo de andlise a
categoria 'as artes como dispositivo ético de cuidado para a garantia do respeito a

autonomia, da dignidade e dos direitos da criangca com cancer nas decisdes'.

As artes como dispositivo ético de cuidado para a garantia do respeito a

autonomia, da dignidade e dos direitos da criangca com cancer nas decisdes

Essa categoria permitiu avaliar na percepcao profissional questdes relativas
ao respeito a autonomia, a dignidade e os direitos da crianca em condicdo de
vulnerabilidade tendo como foco sua participacdo na tomada de decisbes nas
intervencdes, procedimentos, atividades artisticas e ludicas, observando até que
ponto elas tém a livre expressao e opinido em assuntos que lhes diga respeito. A
partir da opinido dos entrevistados sobre a participacdo da crianca nas decisdes e
na resolucdo de conflitos infantis e possiveis conflitos éticos e morais entre
profissional-familia-paciente foi possivel analisar a influéncia das artes nestes
contextos enguanto um mecanismo para favorecer a ética do cuidado oncoldgico
infantil. Buscou-se verificar a priori se ha relacdes paternalistas e heteronomia no
ambiente hospitalar, considerando ser um lécus de praticas humanisticas atraves

das Artes Expressivas.
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Delineou-se seis sub-temas nesta categoria: (1) a comunicacdo de
informagBes a crianca com cancer e a familia/acompanhante; (2) qualificacdo da
equipe profissional para dar informac¢des a crianca e a familia/responsavel legal; (3)
participagcdo da crianca com cancer na tomada de decisdo; (4) percepgao
profissional sobre a autonomia da criangca com cancer; (5) conflitos internos da
criangca com cancer e (6) situacdes de conflito/divergéncia vivenciados na pratica
profissional.

A comunicacdo de informagbes a crianga com cancer e a

familia/lacompanhante

O primeiro subtema analisado foi a comunicagdo de informacgdes a criangca
com cancer e a familia/acompanhante. De acordo com os relatos dos participantes
as noticias sdo comunicadas pelos médicos com o apoio da equipe de psicologia
tanto para o paciente como para a familia, mesmo em se tratando de procedimentos
de alta complexidade. Os tipos de informacfes sao relativas ao diagndstico, a
terapéutica, procedimentos e intervencoes, riscos e chances de cura, assim como
sobre a possibilidade de as criancas praticarem as atividades ludicas e artisticas
desenvolvidas no hospital. Seis modalidades de comunicacdo de informacdes foram
destacadas pelos participantes: (1) informacgdes transmitidas as criancas pela equipe
de saude; (2) depende do tipo de informacbes; (3) informacdes transmitidas a
crianca e a familia/responséavel pela equipe de saude; (4) informacdes transmitidas
somente para a familia/responsavel; (5) a vulnerabilidade fisica e emocional da
crianca interfere na transmissao da informacao diretamente para a prépria crianca e
(6) resisténcia das maes na comunicac¢ao de informacdes as criangcas com cancer.

Em relacdo as informacgdes transmitidas as criancas pela equipe de saude,
em geral, a maioria das informacGes quando sdo repassadas pelos médicos para o
restante da equipe de saude, sdo também transmitidas para as criancas,
respeitando sua capacidade de compreensdo por meio de linguagem acessivel.
Observou-se pelas falas dos participantes que ao receber informacdes sobre sua
saude, a crianca é capaz de dar um feedback para os profissionais no sentido de
explicar sentimentos e sensacdes, sendo possivel ajudar na conducdo do seu

tratamento. Segundo um entrevistado, quando elas vado passando ddo um



152

direcionamento para os profissionais e, portanto € importante comunicar sempre,
[para a crianga]. Normalmente, os familiares e acompanhantes estdo ao lado
observando uma determinada intervencdo, procedimento ou atividade artistica,
muitas vezes néo, dependendo do setor onde se encontra a crianca. Na percepcao
de dois entrevistados a crianga passa a conhecer toda as etapas do processo de
hospitalizacdo, tendo, na medida do possivel, nocdo de varios procedimentos e
técnicas em funcdo da atencdo humanizada e integral da oncologia infantil. Um
participante ressaltou que a crianca apresenta capacidade para entender este tipo
de informacdes e, com o tempo, se adaptam a realidade da doenca e ao tratamento:
a crianca passa a falar a palavra leucemia, com muito mais tranquilidade a palavra
cancer, com muita naturalidade (...) € a transparéncia do trabalho que ajuda muito.

O relato a seguir também é um exemplo emblematico desse ponto:

Com crianca vocé ndo pode usar apenas a linguagem hospitalar. Vocé
precisa realmente sentar, conversar, trazer um pouco do lidico, buscar uma
palavra, um termo que seja mais facil para que eles possam entender.
Entdo, como eles passam muito tempo internados com o tempo do
tratamento eles acabam realmente conhecendo profundamente todo aquele
caminho que eles terdo que percorrer. Entdo muitas vezes eles ja: “Tia,
como é que estao as minhas taxinhas hoje?” Entdo eles ja sabem que a
importadncia de fazer aquela coleta do sangue Algumas vezes precisa
acorda-lo para coletar. Mas ai vai conversando, com carinho, vai dizendo
gque precisa para saber como é que esta a taxinha dele para ele poder ir
para casa. (P4).

Outro sub-tema relativo a comunicacao de informacdes (a depender do tipo
de informacéo) foi apontado por dois participantes, com destaque para o0 momento
das atividades artisticas nas quais as criancas manifestam vontade de falar sobre o
seu estado de saude ou sobre sua rotina no hospital. Nesse sentido, os participantes
comentaram que, quanto menos o envolvimento da crianga com a doenca melhor
para seu bem-estar e sua qualidade de vida. Geralmente, o tipo de informac&o que
os profissionais tratam com a crianca com cancer € sobre as atividades artisticas e
Iudicas desenvolvidas no GAC e Castelinho. Para P2 e P3, os profissionais e 0s
oficineiros escutam, mas evitam estimular a troca de informacdes desta natureza. A
partir de suas falas foi possivel perceber que nos espacos de desenvolvimento
destas atividades, as criancas e seus familiares e acompanhantes tém uma visao
diferente do ambiente hospitalar, antes visto como um locus de sofrimento, e apos
sua insercao nas praticas artisticas passou a ser visto como um lugar de alegria e

acolhimento. A explicagcdo de P2 esclarece essa posi¢do: o castelinho ndo € um
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I6cus de sofrimento, mas sim de recuperacao e de cura. J& tem um aviso na porta
que diz: "aqui crianca faz arte", para eles perceberam que ali é outro mundo.

Quando o didlogo entre a crianca e o profissional flui em torno do seu
desempenho, preferéncias e habilidades nas praticas Iudicas e artisticas, ela
passam a se expressar com mais tranquilidade e se sentem mais leves e felizes. Por
meio dos relatos se observou indicativos de que o respeito a autonomia, a dignidade
e os diretos da crianca tentam ser preservados dentro de uma politica efetiva de
humanizagéo do cuidado.

No que se refere ao sub-tema as informacdes transmitidas a crianca e a
familia/responsavel os relatos de trés entrevistados indicam que a familia e a crianca
conseguem absorver as informagdes repassadas, com o passar do tempo de
internacdo, como a necessidade de refazer a quimioterapia, um exame, uma
cirurgia. Os participantes revelaram que a equipe de saude atua com transparéncia
optando por dizer a verdade, tanto para as maes, 0s pais ou acompanhantes. Um

dos entrevistados comentou que: ninguém esconde a realidade. Tudo € muito
transparente, pois por pior que seja a verdade, ela deve ser dita. (P1). Por meio das

narrativas observou-se que na rotina profissional as informagbes sempre sao
transmitidas pelo médico com o apoio da equipe de psicologia aos pais e a crianca,
com uma linguagem de facil compreensédo. Conforme afirmou um dos profissionais
esse cuidado € necessario pois o0 impacto inicial € muito grande para ambos,
havendo a negacdo da doenca e rejeicdo ao tratamento. Os depoimentos a seguir

também refletem essa percepcéao:

na reunido de acolhimento nés perguntamos principalmente a mée, o que é
ela sabe da doenca do seu filho, o que é a médica passou com relacéo ao
tratamento do prognéstico. Nesse momento sempre existe um pouco de
emoc¢do, mas de uma forma mais leve, e elas saem dessa reunido se
sentindo leves. Seja para qualquer tipo de informacéo. Sempre trabalhamos
gue acredite na cura pra eles e pras criangas. E, elas, entdo, passam a
acreditar, e elas mesmas se ajudam entre si, porque existem maes que
estdo ha mais tempo. (P1).

A gente precisa, as vezes, conversar antes com a mae: “Olha méae, a
médica disse que sua crianga vai precisar passar por determinado
procedimento, a gente esta explicando primeiramente a vocé, mas ai vai ter
uma conversa que vai ser la na beira do leito com vocé e seu filho.” Explica
gue todas as duvidas vao ser retiradas, e a gente explica principalmente
gue nada é obrigado, que ela vai ouvir informacdes. E s6 a partir daquele
momento ela vai dizer se ela quer ou ndo, aquele procedimento. (P4).
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Um entrevistado enfatizou que no momento do diagnéstico o médico néo
utiliza recursos ladicos e artisticos com os familiares/acompanhantes e as criancas
para informar sobre a doenca e o tratamento. E nas reunides com 0S
familiares/acompanhantes que as orientacbes sao repassadas e retomadas e as
técnicas artistics expressivas sao utilizadas, como desenhos e material informativo
ilustrativo. Dessa forma, os familiares assimilam e passam a aceitar melhor as
noticias. JA4 as criancas, recebem as informacbes sobre seu tratamento dos
psicologos e médicos, e também de outras criancas-pacientes, e vao absorvendo
aos poucos por meio das técnicas expressivas praticadas nas enfermarias, tais
como: contagdo de histérias, desenhos, fantoches e brincadeiras com kits médicos
infantis. Ao longo do tratamento, as criancas também acessam as oficinas do
Castelinho dando continuidade ao seu tratamento por meio das artes.

Os trechos a seguir refletem esses sentidos:

A gente traz mesmo a interatividade. O resultado € muito bom para a
crianga porque forma relacdes entre eles também, eles se relacionam
melhor através do brincar, porque ai eles acabam se sentido melhores,
porque estdo sendo acompanhados de forma humanizada e integral, tem
outras criancas também I4 [e é melhor] do que cada um ficar no seu mundo.
(P4).

Fazemos uma escuta para minimizar o sofrimento desse familiar que esta la
angustiado, ha dois meses sem ver a crianca, ou a crianca ha dois meses
sem ver a mée. E ai a gente atende essa familia e cada profissional coloca
0 seu servico, faz o seu acolhimento. (P5).

Quanto as informacgBes transmitidas somente para a familia/responsavel
guatro entrevistados manifestaram opiniées semelhantes. Para alguns entrevistados
a comunicacao de noticias sobre situacdes mais graves e complexas necessitam da
mediacdo da familia ou do responsavel legal pela crianca, como em casos de
procedimento cirdrgico de risco e manutencdo da crianca em cuidados paliativos.
Estas questdes sdo discutidas e definidas nas reunides individuais da equipe de
saude entre os profissionais e os familiares ndo participam. Eles somente recebem
informacfes acerca das opc¢des de condutas ja estabelecidas para o caso do seu
filho. Os entrevistados comentram que muitas vezes, ao receberem as informacgdes
0s pais ndo contam ao filho como forma de poupéa-lo e protegé-lo de um sofrimento

maior. A opinido de um entrevistado representa esta posicao:

guando é um caso muito grave e muito dificil que requer uma cirurgia, por
exemplo,e que isso pode causar a morte da crianga, a gente se relne, olha
para aquele caso e cada profisisonal diz o que acha e ai a gente chega a
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um consenso e, depois a gente leva as op¢des para a familia sobre a
situagdo. E ai ela resolve o que vai fazer se opera ou nédo. (P1).

Estas situacdes sé&o geralmente conflituosas entre os profissionais e entre
estes com as familias conforme veremos mais adiante. Pelas falas, identificou-se a
ocorréncia de paternalismo médico e familiar sob a justificativa da beneficéncia e
nao-maleficéncia, assim como uma situacdo de heteronomia em fungdo da néo
percepcgdo profissional de que tal conduta fere os principios éticos do respeito a
autonomia e dignidade humana.

No tocante ao sub-tema a vulnerabilidade fisica e emocional da crianca
interferem na transmissao da informacao diretamente um entrevistado enfatizou que
h& casos pontuais em que ndo € possivel a comunicacdo de informacdes para a
crianca em razéo de seu alto grau de vulnerabilidade fisica e emocional provocado
pelos efeitos nocivos do tratamento, tendo que respeitar seu momento enquanto ser
humano. Conforme relatou, no Castelinho, jA houve casos em que foi dificil a
interacdo com o paciente havendo a necessidade de acionar o centro de oncologia
solicitando informacdes sobre o acompanhamento psicologico do paciente e, se
necessario, solicita a visita da equipe de psicologia. O comentario abaixo é ilustrativo
dessa posicao:

E, a maioria das vezes a gente consegue [estabelecer a escuta e trocar
informacdes]. S&o casos raros onde a gente precisa de uma intervencao de
um psicologo, de alguma coisa assim quando eles estdo debilitados e
deprimidos ou agressivos. Mas, normalmente, a gente consegue resolver.
(P3).

O sub-tema resisténcia das maes na comunicacdo de informacdes as
criancas com cancer emergiu associados aos cas0sS em que as criancas se
encontram em fases terminais ou em cuidados paliativos, as maes ndo permitem a
aproximacao da equipe com a crianca pelo fato de acharem que mesmo com 0 uso
de Artes Expressivas, 0s questionamentos e explicagdes dos procedimentos podem
piorar 0 estado de saude de seus filhos. Ressalta-se de forma preliminar que esta é
uma situacdo em que o paternalismo € legitimo dada a condicdo de completa
incapacidade do paciente e, assim, a protecao familiar se justifica. O depoimento a

seguir expressa esse argumento:

Eu encontrei alguma resisténcia propria de maes. Elas quererem proteger
os filhos, achando que, vamos dizer: "Ah, vao atender, vdo mexer no
assunto. Ele j4 esté sofrido". (...) Eu ja peguei ja em fase terminal (...) e essa



156

mae ndo queria que a psicologia falasse com ele: "ndo, ndo, ele ndo tem
tempo ndo, ele ndo esta muito bem n&o, ele estd com sono, ele ndo quer
ndo". Expliquei que aquele momento era um momento que realmente é
dele, mas que a gente estaria ali para acompanha-lo, ndo para causar
sofrimento a ele. (...) .(P5).

Qualificacdo da equipe profissional para dar informacdes a crianca e a
familia/responsavel legal

O segundo sub-tema se refere a qualificacdo da equipe profissional para dar
informacdes a crianca e a familia/responsavel legal. Para todos os entrevistados a
equipe multidisciplinar possui experiéncia no cuidado a crianca com cancer para
comunicar informacfes de qualquer natureza tanto nas reunides com os familiares
como na pratica da rotina profissional. Um participante (P4) acrescentou que 0sS
profissionais quando sao contratados para trabalhar no centro de oncologia
pediatrica inicialmente, demonstram um despreparo no lidar com a crianga com
cancer e seus familiares/acompanhantes, atuando com uma linguagem muito mais
técnica em detrimento de uma atencdo mais humanizada. O depoimento seguite

reflete essa posicao:

A grande maioria das pessoas que chega para trabalhar estdo
despreparados para lidar com toda essa complexidade que é trabalhar com
Oncologia Pediatrica. Mas ai o fato de vocé ter um interesse pela area faz
com que vocé estude, e com o dia a dia vocé percebe que ndo adianta s6
vocé estudar, vocé tem que entrar realmente naquele mundo, vocé tem que
se colocar realmente no lugar do outro [para um cuidao mais humanizado]
porque realmente sé com estudo, s6 com a literatura vocé nao vai conseguir
tratar esse paciente realmente da forma como ele precisa ser tratado. Com
o tempo os profissionais vao adquirindo essa carga de ter que lidar com o
outro de uma forma diferente do que vocé aprende l4 na faculdade. (P4).

A partir deste ponto de discussao foi possivel aprofundar dois aspectos: (1)
recursos/artificios utilizados para a comunicacdo de informacgdes e (2) reacdes dos
profissionais e da crianca com cancer ao transmitir informacées. Com relacdo aos
recursos/artificios utilizados para a comunicacdo de informacdes todos os
participantes mencionaram a utilizacdo de Artes Expressivas no tratamento como um
meio de ajudar na comunicacdo de informacdes para a crianca e a familia,
justificando que séo dispositivos potentes e fundamentais para promover a interacéo

e compreender as intervencdes ou procedimentos. A fala a seguir reflete este ponto:

A gente vai muito no brincar. Eu pergunto a eles: o que esta sendo mais
chato aqui nesse lugar? Ai eles: "Ah, a injecdo." Ai eu falo, assim: Ah, entao
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vamos desenhar uma injecdo?E cada um que desenha uma injecdo maior,
dependendo da dor (...). Eles estdo expressando a raiva deles, a dor. E eu
digo: para que serve essa inje¢cao? Ai um la diz: "Ah, para matar o dodéi. E
eu digo: quem quer desenhar esse dodoi? Ai cada um faz um bicho mais
feio (...) Al eles gritam: "vai, embora doddi, eu te odeio". Eu ndo estou
falando para eles falarem da dor deles, mas eles estédo falando de alguma
forma dessa dor. Eles ficam melhores, e, assim, conseguiram se expressar.
(P5).

Quanto as reacOes dos profissionais e da crianca com cancer ao transmitir
informacdes, ressaltam que quando estas se desenvolvem num clima de dialégo e
mais aberto e descontraido, ambos profissionais e as criancas saem satisfeitos,

realizados, experimentando sentimentos de alegria.

Eu acho que o tratamento mdtuo € um tratamento muito bom e que sempre
mostra um tratamento de alegria. Eu acho que eles entram felizes e eu
entro feliz, no Castelinho, eles saem felizes e nds saimos também felizes.
(P2).

A gente se sente realmente muito realizado quando a gente consegue
prender a atenc¢do, ndo s6 da mae, mas a da crianca para aquele momento.
Muitas vezes quando vocé esta preparando outra crianca que esta ao lado,
uma outra diz sua experiéncia: “Ah, eu ja vi esse bonequinho, eu tenho um
cateter aqui no peito olha”. (P4).

Participacao da criangca com cancer natomada de deciséo

O terceiro subtema abordado com os entrevistados foi a tomada de decisdes
em oncologia pediatrica para averiguar a participacdo da crianca e se as Artes
Expressivas tém alguma interferéncia nesse processo. Foram observadas a sua
atuacdo em 6 situacbes, quais sejam: (1) participacdo da crianca nas decisbes
ajudando na intervencdo ou procedimentos a serem realizados; (2) decisdes
relativas a intervencdo ou procedimento a serem realizados junto com seus
familiares; (3) os casos mais graves discutidos exclusivamente em uma reunido
restrita a equipe médica; (4) decisbes da crianca sobre a rotina hospitalar; (5)
participacdo da crianca em decisdes relativas as atividades artisticas e (6) familiares
ou acompanhantes com pouca participacdo na decisdo sobre a oferta de atividade
artistica expressiva para seus filhos.

Em relacdo a primeira situacdo, a partir das falas de dois entrevistados
constatou-se que as criancas, mesmo as menores, quando entram em contato com
as Artes Expressivas desenvolvem potencialidades de socializacdo, auto-estima e

seguranca sendo capazes de participar das decisdes, quanto a intervencdo ou
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procedimento. Os participantes relataram nas suas falas que a participacdo é no
sentido de que elas falam ou passam informacdes sobre dores e sentimentos, que
podem ajudar no processo de decisdo. Na opinido de P4 a crianga tem a percepcao
dos efeitos nocivos da doenca que podem provocar no seu corpo, e, mesmo assim,
segundo declarou, fazem valer a sua voz e participam das decisées. Segundo este
participante, ha uma ideia paternalista da sociedade de que a crianga nao tem poder
de deciséo, devendo os seus pais responderem pelos seus atos. O relato de de P4
reflete esta colocacao:

a gente acha que os pais podem decidir tudo pela crianca, que a crianca
esta sob-responsabilidade dos pais e que ele vai ser submetido ao que o pai
ou a mae acha que é correto. Na nossa cabeca é assim, mas la na hora a
gente sabe que eles tém vez e voz também no tratamento do céancer,
mesmo as bem pequenas. Tentamos construir todo um outro lado de trazer
essa crianga para um entendimento. E eles dizerem que quer sim passar
por tudo aquilo e se submeterem a determinados procedimentos dolorosos
ou nao, e que vai ser ponto de sucesso para o seu tratamento. (P4).

Na opinido de quatro entrevistados a crianga com cancer participa das
decisfes relativas a intervencdo ou procedimento a serem realizados junto com seus
familiares e com a equipe de saude, atuando da mesma maneira, ou seja ajudando
a equipe de saude na tomada de decisdo. Um participante lembrou que nos casos
de pacientes pediatricos debilitados ndo ha como atuarem nas decisbes, uma vez
gue agem de forma muito pacifica e demonstram limitacbes para exprimir seus
sentimentos e vontades, mas com a melhora do seu estado de saude eles se tornam
mais participativos e comunicativos. Evidenciou-se que nessa situacao se configura
o paternalismo legitimo ou seja justificado em razdo da auséncia de autonomia plena

do doente. O fragmento a seguir expressa essa percepcao:

nesses casos mais graves, assim, complexos, ai a crianga ndo tem como
decidir alguma coisa. Elas ndo falam “Ah, eu estou sentindo isso, estou
sentindo aquilo".Sé quando estdo melhorzinhas ai o que elas falam e se
expressam e ajuda a conduzir o tratamento. (P1).

A terceira sub-categoria refere-se as decisdes relativas as situacfes de alta
complexidade. Todos os participantes afirmaram que 0s casos mais graves Sao
discutidos exclusivamente em uma reunido restrita a equipe médica e,
posteriormente comunicados a familia. Em geral, nesses contextos, a familia ou
responsavel tomam a deciséo final dentre as possibilidades apresentadas. A familia

também decide se comunica ou ndo a decisdo a criangca. Um entrevistado explicou
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como sdo tomadas as decisdes mais graves: cada um informa o estado clinico da
crianga, o estagio da doenca, as quimioterapias realizadas,seus efeitos e o préximo
passo, o mais dificil a conversa com a familia. Um profissional enfatizou que a
decisdo é procedida de forma humanizada levando em consideracdo a histéria da
criancga, seus valores morais e culturais, além dos aspectos clinicos. Na sua viséo: a
equipe é um grupo de acolhimento e é formada por pessoas muito humanas que
conhecem bem o paciente. O ponto de vista de outro profissional € a preocupacao
em preservar o principio da dignidade da crianca, especialmente as que se

encontram em situacao de fim de vida, conforme o comentario:

toda essa questdo legal e ética envolvida, e também naquele momento em
gue a equipe decide que a crianga esta entrando em cuidados paliativos
tem que respeitar a integridade, a dignidade do outro (P4).

Embora as decisbes sejam humanizadas em razdo da politica de
humanizacéo intitucional, pressupde-se a partir dos relatos que decisbes centradas
unicamente na equipe de saude implica a heteronomia, isto é, a submissédo ou
dependéncia da familia e da crianca as vontades dos profissionais, assim como o
estabelecimento de relacdes paternalistas. A partir do depoimento de P1 é possivel

entender esta colocacao:

Nés temos uma reunido clinica toda quinta-feira. Entdo os casos dificeis nés
decidimos nessa reunido para definir, vai investir ou ndo nesse caso? E
existe um apoio muito grande de todos os profissionais. Mas eu confesso a
vocé que a maioria é médicos mesmo, mas nds nos ajudamos, e tomamos
essa decisdo e batemos o martelo. E levamos essa decisdo para a familia,
I6gico. (...) N6s tivemos um tumor de tronco cerebral, (...) ndo tem cura. A
crianca estava em coma e existia uma obstrucdo da valvula (...) mexe nessa
derivac@o ou ndo mexe. E nds decidimos que néo (...) que deixasse ela em
paz. Cabia a méae se ela queria ficar aqui até o final ou se ela queria levar a
filhinha para casa. Logico que ninguém vai dizer: “pegue ela e leve”. N6s
iriamos fazer uma articulagcdo com o o hospital do municio para receber
essa crianca (...) a mée nao quis fazer mais nada mesmo. (P1).

Pelas falas da grande maioria dos entrevistados evidenciou-se decisdes da
crianca sobre a rotina hospitalar. Eles descreveram situacdes em que a participacao
das criancas foram efetivas promovendo a melhora do seu bem-estar e qualidade de
vida mesmo diante do seu quadro de adoecimento e medo recorrente da morte.
Destacou-se também que estas criangas participam de praticas ludicas e artisticas
realizadas pelos profissionais nos ambulatérios, enfermarias e leitos do centro de

oncologia pediatrica e na brinquedoteca do GAC. Em funcéo do estagio avancado
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da doenca ou do seu estado clinico elas ndo tém condi¢cbes de se deslocarem para
as oficinas terapéuticas no Castelinho, mas mesmo assim mantém contato com as
artes durante todo o seu tratamento, uma vez que a equipe de saude considera
importante para que elas participem das decisGes. Os profissionais ressaltaram que
independente de sua faixa etaria e seu estado de saude, na medida de suas
possibilidades, as criancas sempre sao consultadas sobre suas necessidades e
normalmente manifestam suas opinides e vontades, com excecédo das decisdes de
alta complexidade, como informado anteriormente.

Este resultado sugere a garantia do respeito a autonomia da crianca e o pleno
exercicio da sua autonomia, e a preservacdo da sua dignidade enquanto sujeito
participe e cidaddo. O relato de P5 demonstrou que a crianca hospitalizada tem
restricbes quanto a alimentacdo em funcdo da quimioterapia ou radioterapia e
também néo podem trazer alimentos por causa da infecdo hospitalar. No entanto, o
comentario de um entrevistado revelou que: elas manifestaram sua vontade junto a
equipe de nutricdo de que s&o criangcas e necessitavam lanchar apds passar 0s
efeitos dos procedimentos. A vontade do grupo de criancas foi atendida e a equipe
de nutricdo providencou uma alimentacdo para suprir essa demanda. Um
profissional explicou que: foi confeccionado o "carrinho da alegria”, que € um
carrinho alegérico que entrega um lanche especial para as criangas - pipoca, bolo,
guarana e sorvete, as quintas-feiras. (P4). Essa iniciativa proporcionou a melhoria do
estado emocional e comportamental de varias criancas hospitalizadas.

O mesmo entrevistado explicou que outra restricdo se refere as visitas em
razao dos efeitos nocivos do tratamento no paciente oncoldgico pediatrico. Segundo
relatou, uma das criangas internadas, aplasiada, com baixa imunidade e sem comer
h& dias, solicitou a visita de sua irméa e sugeriu ao médico vé-la através da janela do
guarto informando que assim poderia melhorar o seu estado de satude e minimizar o
seu mal estar. Os profissionais a principio ndo compactuavam da mesma ideia pois
tal situacéo poderia causar um maior sofrimento. Sua sugestéo foi atendida e, assim,
ela teve a sua vontade respeitada decidindo em beneficio préprio. Como resultado
dessa visita a crianca recebeu alta hospitalar em trés dias pois suas taxas
melhoraram significativamente..

Observou-se também a sub-categoria, participacdo da crianca em decisdes

relativas as atividades artisticas a partir de um dos relatos. Estas decisfes séo
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relacionadas a vontade da crianga se envolver nas atividades. Um participante
afirmou que esse tipo de decisdo é tomada preferencialmente com a crianga com

cancer. A narrativa a seguir exemplifica este contexto:

E assim, [no Castelinho] nas atividades, primeiro passo é tentar resolver
com a crianga, € respeitar a autonomia dela. Quando a gente nao
consegue, a gente parte para 0s pais ou responsaveis, mas 0 primeiro
passo é com a crianga mesmo. (P2).

Uma outra dimenséo evidenciada na fala de um profissional foi familiares ou
acompanhantes com pouca participacdo na decisdo sobre a oferta de atividade
artistica expressiva para seus filhos. Observou-se por meio das narrativas de P2 e
P3 que as familias acompanham seus filhos constantemente nas oficinas de artes e
de outras modalidades expressivas no castelinho e no GAC, e participam da
confeccdo de materiais de sucata, de colares e lengos. Contudo, apesar de terem
liberdade para manifestar opinides sobre cursos, oficinas e atividades, pois estes
complementam o tratamento dos seus filhos, como o hospital jA oferece muitas
acdes humanisticas nesse sentido as sugestbes sdo ouvidas, mas nao Ssao

executadas. O relato abaixo ilustra essa posicao.

Eles podem patrticipar, eles tém a liberdade de participar, alguns perguntam
assim: “Por que nao tem essa atividade?” Mas nao ¢é habitual, porque (...) é

tanto material a ser oferecido que € muito pouco os familiares fazerem
algumas sugestoées: “Por que é que vocés nao fazem isso?” Ou entdo, eles
tém toda a liberdade, mas é muito pouca essa participacdo, assim, deles
chegarem, talvez pela amplitude do que a gente j& oferece e a qualidade
gue a gente oferece. (P2).

Percepcao profissional sobre a autonomia da crian¢ca com cancer

O quarto subtema abordado nas entrevistas foi a percepcao profissional
acerca da autonomia da crianca com cancer e da influéncia das Artes Expressivas
na pratica desse principio bioético. Este ponto de discussdo aprofundou as questdes
relativas a comunicacdo de informacdes e participacdo da crianca na tomada de
decisdo. Os participantes demonstraram entender a diferenca conceitual entre
'respeito a autonomia' e 'autonomia’. A totalidade dos participantes enfatizou a
importancia de garantir o respeito a autonomia da crianga com cancer, no que se
refere ao seu direito de tomar conhecimento de informacfes, saber a verdade e de

manifestar opinides e duvidas relativas a doenca, ao tratamento e ao seu estado de
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saude tendo em vista que, assim, podem ajudar, na maioria dos casos, os médicos
no processo de decisao.
O relato de P2 expressa essa posigéo:

Eu acho que autonomia é uma palavra muito especifica, quando se trata na
parte de salde, principalmente quando se trata em crianca e quando se
trata em crianca com céncer. Entdo 0 que eu penso como autonomia em
relacio a essas criancas especificamente? Essas criangas, tém
possibilidade de saber uma verdade, para que ele tenha o conhecimento do
gue esta ocorrendo com ela. De como € que vai ser feito o tratamento, quais
s80 0s processos que eles vao fazer, o tempo que isso pode demorar, a
resposta que pode acontecer com alguns procedimentos, respostas
dolorosas, da resposta de uma quimioterapia, em que cai cabelo, essas
nauseas, essas coisa todas, mostrar com a maior clareza possivel. (P2).

Em relacdo a percepcdo profissional sobre o principio da autonomia da
crianca apontaram trés aspectos relativos a este principio, a saber: (1) criangca com
cancer nao tem autonomia nas situacdes dificies; (2) autonomia limitada para
participar de algumas atividades artisticas do hospital e (3) influéncia das terapias
expressivas na autonomia da crianga com cancer. Quanto ao primeiro aspecto um
profissional acredita na autonomia da crianca, exceto nos casos mais complexos em
gue a familia deve assumir a decisdo no lugar da crianca em razdo da sua
autonomia limitada. O pensamento de um profissional pressupde uma situacao de

heteronomia, 0 que se observa no trecho a seguir:

Algumas situacbes a crianca pode ter autonomia e deve ter essa
possibilidade de se manifestar colocando as inquietacdes dela sobre a
doenga, o tratamento e as pessoas. Outras situacBes eu acho que a
autonomia vem muito mais dos pais e responsaveis. Um exemplo muito
bésico: de repente vocé tem uma crianca que tem um tumor no cérebro, que
se colocar na cirurgia ela tem 90% de morrer, porque 0 acesso € uma coisa
que pode trazer problema para a morte e que essa pessoa, se sobreviver,
tem o risco também de 10% de sobreviver, mas pode ficar cega. E ndo tem
tratamento. Quem é que vai decidir isso? E autonomia da familia. Mas vocé
ndo pode colocar isso para uma crianca para que ela tenha autonomia de
decidir, porque isso esta muito além de uma crianga, principalmente nas
faixas etarias que possam ser trabalhadas de dois, de trés, de quatro, de
sete, oito anos de idade. Entdo, o principio da autonomia para essas
criangcas se torna um principio é limitado, mas que deve sempre o
profissional de salde ser o maximo, o maximo possivel de trazer a
beneficéncia para ela e ndo a maleficéncia (P2).

No que se refere ao segundo aspecto, autonomia limitada para participar de
algumas atividades artisticas do hospital, a declaracdo de P3 agrega o pensamento
do grupo dos profissionais entrevistados ao enfatizar que ha situacbes em que as

criancas precisam do consentimento dos familiares ou responsaveis para atuarem,
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por exemplo, em filmes. Nestes casos, 0s profissionais questionam primeiro a
crianca se desejam participar da atividade e depois procuram os pais e responsaveis
para assinarem o termo de consentimento. Esse resultado demonstra que eles n&o
decidem por seus filhos, mas sim em nome deles, o que evidencia o respeito a
autonomia da crianca e sua inclusdo na decisdo. O comentario abaixo representa o

pensamento deste participante:

A gente respeita muito a autonomia da crianga. A gente também respeita
muito a questdo do direito a imagem [nas atividades desenvolvidas]. Entéo
assim, a crianc¢a, ela ndo tem, quando ela vai participar de um filme, por
exemplo, ela ndo tem autonomia para decidir isso sozinha, entdo a gente
precisa ter o aval dos pais, mas a decisdo é da crianga. A gente pergunta se
ela quer patrticipar, se ela quer participar a gente estimula, conversa com 0s
pais, se 0s pais autorizarem, ela participa, e se 0s pais assinarem 0
documento também de direito de imagem, mas, em primeiro lugar, vem a

autonomia da crianca. (P3).

O terceiro aspecto, influéncia de terapias expressivas na autonomia da
crianca com cancer foi apontado por quatro participantes. Eles revelaram que as
Artes Expressivas sd0 um recurso potente para transportar crianga de um contexto
de adoencimento repleto de limitacdes gerados pela doenca e pelo tratamento para
um universo menos doloroso, onde ela pode resgatar sua autonomia e fortalecer sua
auto-estima da crianca, melhorar o seu bem-estar, o humor, a seguranca, o conforto
e sua adaptacdo ao ambiente hospitalar. Essa percepcao foi mencionada por um
entrevistado que afirmou: as artes possibilitam que ela sinta vontade de sair do leito
guando estdo bem para compartilhar com outros daquele ambiente e pedem pra ir a
brinquedoteca e ao Castelinho. Elas se sentem livres diante de tantas coisas que
nao podem. Os comentarios de trés participantes sdo bastante ilustrativos desses
sentidos:

Eu acho que a arte pode trabalhar a autonomia da crianca. A partir do
momento que a gente estd mais fortalecido, com a autoestima mais
estimulada, com postura, com menos sofrimento (...) o sentimento da
alegria e do conforto esta dentro da gente. Eu vejo a arte como ferramenta
importante dentro de um hospital e, principalmente dentro de um quadro em
gue o publico alvo é criangas com cancer (...) elas precisam muito que
sejam oferecidas situagdes que fortalegam, ou que dé autoestima, que ela
se sinta mais alegre, amparada, sintam que existe amor na relacédo deles. A

arte € uma ferramenta poderosissima para que todos esses sentimentos
possam ser aflorados. (P2).

Eu acredito realmente que a arte ela pode sim potencializar essa autonomia
na crianga, acredito bastante. Até com o proprio trabalho dos Doutores da
Alegria que a gente vé aqui no hospital, que eles trabalham com essa parte
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lidica e de atuar e de fazer caras e bocas, as proprias criangas, elas
também despertam esse lado. Entédo eu acredito que as artes potencializam
a autonomia que cada um ja tem, mas ai que com o tempo ela vai sendo
despertada e ai isso vai sendo construido. (P4).

O brincar resgata esse momento que elas tém a prépria autonomia em
pratica, onde elas podem fazer o uso do que elas gostam e do que esta ali
realmente a disposi¢do delas para elas poderem criar aquele mundo, aquele
universo que é tao importante para o desenvolvimento delas (...). Elas sao
colocadas nesse concreto muito doloroso. Elas ndo tém estrutura para
aguentar isso. No meu ponto de vista elas passam a ser criadoras da
producao do sentido da vida delas, através do brincar. (P5.).

Todos os participantes consideram que as artes ampliam a autonomia da
crianga para participar do atendimento médico e das atividades assim como das
decisbes sobre sua saude. Porém entendem que a crianga tem uma autonomia
limitada pela sua condicéo de vulnerabilidade, o que exige ter empatia, alteridade e
um cuidado ampliado ao pequeno ser fragil e enfermo, buscando sempre o apoio

dos familiares.

a gente decide como opc¢do um projeto de artes que trabalha junto com
criancas, a gente precisa entender, saber se ela quer participar, entender
gue a crianca tem limitacdes por ser uma crian¢a que esti passando por um
processo de tratamento, mais vulneravel do que outros. Entdo a gente
precisa ter um cuidado maior, se colocar no lugar dela, respeitar a sua
autonomia, respeitar de forma holistica, englobando toda essa questdo
ética. (P3).

Conflitos internos da crianga com cancer

O quinto subtema se refere aos dilemas e conflitos de vida da crian¢ca com
cancer. Nas entrevistas buscou-se entender melhor como os conflitos sé&o
percebidos e trabalhados pela equipe de saude, assim como qual a influéncia das
Artes Expressivas na minoracdo e solucdo destas situacdes. Evidenciou-se a
percepcao profissional quanto ao fundamento do respeito a pessoa humana na
condicdo de vulnerabilidade fisica, emocional e social gerada pela doenca. Quatro
aspectos foram definidos baseados nas falas dos participantes: (1) o medo do
abandono associado ao medo da morte; (2) como os conflitos da crianca séo
percebidos pelos profissionais; (3) influéncia das terapias expressivas nas situacdes
de conflitos da crianca e (4) ndo influéncia das Artes Expressivas em situacfes de

sofrimento extremo.
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De acordo com as falas o maior conflito pessoal é o medo da morte que é

associado ao medo do abando. O fragmento abaixo manifesta este tipo de conflito.

o0 medo da morte que as vezes ndo € o da morte em si, a morte para elas é
0 abandono, entende? A morte ndo existe para crianca em si, ela aprende,
ela amadurece e conhece a morte, mas, assim, la no fundo, no fundo, na
minha experiéncia, eu fiz até um trabalho (...) e o sentido da morte para
crianga e eu percebi que elas tém medo é do abandono, o vazio, o medo de
ser abandonadas. (P5).

O segundo aspecto, como os conflitos da crianca sao percebidos pelos
profissionais, foi ressaltado no sentido de que as criancas podem apresentar
guadros de isolamento, depressao e tristeza. Para um entrevistado isso decorre
devido ao enfrentamento de uma nova realidade sujeita aos procedimentos, a
intervengbes com pessoas estranhas em um lugar estranho, com risco de nunca
mais ter a sua vida de volta. Na opinido de outro entrevistado os conflitos séo
percebidos pela expressao apatica da crianca, pela rejeicdo as atividades artisticas
e ludicas e pela auséncia de comunicacdo com outros pacientes e com 0S
profissionais. Nesses momentos 0s profissionais perguntam a crianca sobre o seu
estado de saude, tentando ajuda-la a sair daquele momento de profunda tristeza por
meio do dialogo e do uso de recursos ludicos e também sdo percebidos por outras
criancas que informam o quadro de salde uma das outras. Na maioria das vezes,
eles conseguem minorar ou resolver o conflito, mas quando ndo é possivel acionam
a equipe de psicologia do centro de oncologia pediatrica do hospital. O depoimento

seguinte ilustra esse contexto:

Normalmente percebemos, porque elas ficam mais tristes, elas ficam em um
canto, sentadas 14 fora do Castelinho; ndo participam das oficinas.
Geralmente, os outros pacientes ja sabem o que aconteceu e dizem (...)
aquilo que podemos contribuir fazemos e entramos em contato,
diretamente, com os médicos, os enfermeiros, 0s psicélogos que tratam
dele (...) a gente apenas procura saber se a criancga ja esta fazendo esse
tipo de assisténcia, se ndo esta tendo a gente vai e encaminha, se assim
achar necessario. (P2).

Outro participante destacou que os conflitos sdo percebidos quando a crianca
tem um agravamento em razdo de alguma patologia que a acomete ou de um
determinado procedimento que exige uma reposta esperada. O relato a seguir

focaliza essa colocacéo:

Esses momentos, eles existem realmente e, infelizmente, com muita
frequéncia no nosso meio. As vezes é uma recaida, as vezes é uma doenca
gue nao esté respondendo a quimioterapia. (P4).
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Os participantes ressaltaram que os conflitos da crianca s&o trabalhados
pelos profissionais da psicologia e psiquiatria por meio da escuta individual no
momento do atendimento médico ou no momento de realizagdo das atividades no
Castelinho ou GAC e, também na reunido de acolhimento as familias com os pais e
responsaveis, visando orienta-los durante o processo de hospitalizagdo. Para um
dos entrevistados, a equipe multiprofissional pode esclarecer as duvidas ja que os
conflitos sé@o diversos e isso também vai depender muito do apoio da familia. (P5).

O terceiro aspecto referente a este ponto € a influéncia das terapias
expressivas nas situacdes de conflitos da crianca. Os relatos evidenciaram que as
artes colaboram significativamente para o0 atendimento humanizado nesses
momentos que é realizado tanto pelos profissionais do Castelinho e GAC como pela
equipe de psicologia. Por meio das narrativas constatou-se que os conflitos pessoais
da crianca sédo semelhantes aos vividos por seus familiares como a terminalidade da
vida, gerando o medo da morte e de ficar sozinho. Foi possivel identificar pelas falas
de trés profissisonais como as atividades ajudam nesse sentido. Esses profissionais
revelaram que tanto a equipe de saude como os familiares e as criancas acreditam
gue se frequentarem as oficinas terapéuticas ou terem algum contato com o0s
recursos ludicos podem ter uma melhora, mesmo que esta seja minima.

Um dos entrevistados apontou que ha pacientes que vém com orientacao
especifica para trabalhar uma determinada atividade, como o trabalho em sucatas
em que confeccionam robés, quadros, caixinhas, brinquedos ou atividades de
musica ou pintura, e outros pacientes que participam porque sabem que o
Castelinho pode lhe oferecer uma possibilidade de melhorar seu bem-estar e
gualidade de vida. Os comentarios de dois entrevistados ilustram essa colocacéo:

Os conflitos internos sao trabalhados por meio de trabalhos manuais em
argila ou modelagem em massinha em que as criangas fazem personagens
representando a sua autoimagem, com caracteristica propria, como a

escultura de um bonequinho careca ou com uma das perna amputada. O
Castelinho é um local de acolhimento, que torna eles mais felizes. (P3).

A psicéloga faz uso de alguns livros, inclusive, um proprio diariozinho no
gual elas dao para as criangas, para que as criangas possam escrever ou
desenhar o0 que estd sentindo naquele dia. E ai, as vezes, a fala é mais
triste, mas, as vezes, a fala esta sendo de que esta se recuperando daguele
guadro, as vezes, até que recuperou. (P4).

O depoimento a seguir faz referéncia ao uso das Artes Expressivas aos
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familiares e acompanhantes como forma de ajudar a expressar seus conflitos

internos relacionados a experiéncia de adoecimento os seus filhos:

eu trabalho em grupo e na hora do meu atendimento eu uso 0S recursos
ludicos. (...) a gente usa aquela folhinha de papel, onde a mée as vezes vai
se expressar (...) as vezes, € um luto familiar para a gente trabalhar (...)
como a demanda € grande e o0 tempo é pouco, o recurso da arte, sempre €
bem-vindo. e ai aquele desenho passa alguma coisa (...) elas choram
bastante e depois cada um vai falar sobre o que desenhou, que espacar
para o papel e eu acho muito importante, a arte em si, ela tem um poder
muito grande de expresséo. Elas entendem a proposta eu acho muito legal,
inclusive de expressar as dificuldades. Eu acredito que a arte, ela é muito
importante no trabalho (...) elas conseguem expressar, serem escutadas.
(P5).

O quatro subtema apontou a nao influéncia das Artes Expressivas nas
situacdes de sofrimento extremo. Na visdo de um profissional os momentos de maior
conflito pessoal se configuram pelo medo da morte, ou pelo sentimento de culpa,
agravamento da doenca. Para este entrevistado, sdo situacbes que ela necessita
externalizar uma emoc¢ao muito forte, através do choro ou do grito, e ai 0s recursos
artisticos e ludicos ndo geram efeitos. O trecho a seguir deixa latente o sentido

humanistico e a empatia do profissional ao compreender o sentimento da crianca:

vocé ndo pode forcar nada se aquele dia é dia de chorar e de falar e de
colocar para fora. Um procedimento médico, por exemplo, uma furadinha
nas costas. (...) Uma vez a psicéloga chegou e a crianca estava gritando
muito e todo mundo dizendo: “mas cale a boca, mas cale a boca”. Ai, a
psicéloga disse: “nédo! Grite, vocé quer gritar? Grite, grite 0 que vocé quiser
gritar”. E ela disse que voltou com 10 minutos e o procedimento tinha sido
realizado e a crianca estava rindo e conversando dentro da enfermaria. Ela
precisava gritar naquele momento. Nao adiantava ninguém trazer uma
revistinha, nem trazer um livrinho ou uma bijuteria para ela fazer, porque é o
que elas precisam para eles naguele momento. (P4).

Situacdes de conflito/divergéncia vivenciados na pratica profissional

Na primeira etapa da pesquisa a maioria dos respondentes informou haver
conflitos éticos e morais entre os profissionais da saude, entre estes e os familiares
e acompanhantes, mas nao apontaram a ocorréncia de conflitos recorrentes com o
paciente infantil. A partir das entrevistas foi possivel mensurar cinco subtemas: (1)
conflitos entre profissional e familia; (2) conflitos entre profissionais; (3) conflitos

entre profissional e paciente oncolégico pediatrico; (4) ndo ocorréncia de conflitos de
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relacionamento entre os profissionais, 0s pacientes e os familiares nos espacos de
atividades ludicas e artisticas do hospital e (5) influéncia das atividades artisticas e
expressivas nas situacdes de conflitos.

As situacbes conflituosas entre a equipe de saude e os
familiares/acompanhantes ocorrem nas tomadas de decisdes quando se verifica que
a relacdo entre os agentes se desgasta em razao de se tornar muito intima devido
ao longo tempo de permanéncia da crianga e seus familiares no hospital, levando a
interferéncia constante dos pais ou responsaveis no tratamento, o que dificulta o
trabalho da equipe. Os participantes revelaram que as familias passam a interferir
constantemente nas intervencdes, medicacdes ou procedimentos clinicos da equipe
de saude pelo fato de acreditarem conhecer bem seus filhos, o que resulta em
conflitos com os profissionais. Em alguns casos especificos, os participantes
declararam que foi necessario a troca do profissional no acompanhamento do
paciente para dar continuidade ao tratamento, tendo em vista que a situagdo de
conflito é muito tensa em razédo da complexidade da oncologia pediatrica, conforme

o relato a sequir:

essas familias comecam a se tornar muito intimas e comecam, vamos dizer
assim, a monitorar mais de perto o que esta sendo feito para o seu filho. A
familia realmente comeca a transferir negativamente os afetos para o
médico O médico, as vezes, ele consegue driblar. Mas, existem situacdes
gue o médico chega a um ponto, que a relagdo esta tdo desgastada, que é
preciso trocar e nos fazemos isso. Entdo, eu queria passar.E isso a gente
aceita. Isso é colocado para mde e pronto. E assim é feito a troca de
acompanhamento.Existem dificuldades e isso gera tensdo, exatamente, por
conta dessa permanéncia grande que elas tém dentro do hospital. Entdo
elas se acham donas, elas se acham doutoras, elas se acham enfermeiras,
elas se acham. E isso ai gera um certo desconforto, € verdade. (P1).

O segundo subtema, conflitos entre profissionais, delineado a partir das falas
da grande maioria dos entrevistados, sdo decorrentes do reduzido quadro de
recursos humanos, mais comumente presente no corpo dos profissionais de
enfermagem. Esse limite instituciuonal acaba por interferir na qualidade do cuidado
integral, pois causa sobrecarga no tocante a divisdo de horarios e atribuicdes para

cada membro da equipe, prejudicando-a em realizar uma maior assisténcia a

crianca com cancer.

Com relacdo a questdo do relacionamento interpessoal entre as equipes, eu
tenho mais propriedade para falar um pouco da equipe de enfermagem por
conta do déficit de recursos humanos que a gente esta tendo, eles tém se
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sobrecarregado bastante. Entdo as vezes ha esses conflitos entre elas
mesmas, as vezes de cansaco, as vezes de dividir tarefas. (P4).

Outra consequéncia disso sdo as criticas feitas pelos familiares quando o
atendimento ndo é satisfatério aos seus filhos, o que acentua os conflitos entre
profissionais e as familias. Os entrevistados ressaltaram que os familiares ou
acompanhantes tém consciéncia de que a assisténcia integral a crianga com
cancer deve ser de melhor qualidade. Um participante declarou que a equipe
percebe que as maes conhecem o atendimento e dizem: “ah, a enfermeira as
vezes chega e vira o rosto. Aplica a quimioterapia e as vezes néo explica direito.”

A estratégia adotada pela equipe diante da natureza desses conflitos sdo a
escuta realizada pela equipe de psicologia a estes profissionais para uma orientacao
especifica de como lidar com o publico infanto-juvenil. Um profissional enfatizou que
sempre orienta as técnicas de enfermagem em como abordar a crianga, ressaltando
gue a conduta ndo deve ser abrupta, como pegar no braco para aplicar uma
medicac&o. E preciso usar o ludico e conversar com a crianga transportando-a para
um mundo de imaginacdo onde ela se identifica com o0 momento e sua situagao.

Um outro participante acrescentou que as queixas dos familiares séo levadas

a coordenacdo da oncologia pediatrica, apoiada pela equipe de psicologia, que
chama os profissionais para discutir 0 que esta acontecendo, saber suas
dificuldades e o que € necessario ser feito para haver um melhor atendimento a
crianca e suas familias. Um entrevistado informou que normalmente a medida
tomada € a demanda dos préprios profissionais, e isso também inclui os médicos
buscarem o acompanhamento psicologico para melhor entenderem o sentido da
alteridade, da empatia e da solidariedade a crianca acometida pelo cancer. Um
entrevistado explicou que os funcionarios da oncologia, seja médico ou seja
enfermeiro, tem 30 minutos durante um dia na semana para externar com as
psicologas as suas angustias. (P4).
Os profissionais procuram a psicologia. Solicitam o trabalho da psicologia e
elas tém uma preocupacao de trabalhar para dar o melhor para as criancas.
Para saber se colocar no lugar dela, entender sua condicdo de vida.
Quando elas ndo estdo bem, quando eu chego la as vezes, elas dizem:
"poxa, ndo estou bem, olha, me escuta aqui hoje que eu estou passando
por esse problema e ndo queria nem ir para a enfermaria antes de vocé me

escutar". Entdo, eu acho essa abertura que o médico e a enfermeira tem
com a psicologia muito saudavel sabe, ajuda muito elas eu acho. (P5).
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Essa observacéo vem reforcar a ideia de que uma situacédo social persistente
na oncologia pediatrica do servico publico de saude como a falta de recursos
humanos pode causar prejuizo para assisténcia integral, causando contextos de
conflitos e divergéncias, sendo informado, portanto, a necessidade da intervencgéo
do Estado para garantir a protecéo e responsabilidade dos grupos em condi¢céo de
vulnerabilidade.

Todavia, os participantes relataram que a maioria deles denotam a alteridade
e O respeito & pessoa humana, com seus valores morais, considerando a
vulnerabilidade da criangca com cancer e seus familiares, ressaltando a importancia
em tomar para si o cuidado, separando 0s seus problemas pessoais e profissionais

no momento do atendimento, conforme demonstrado no seguinte relato:

como o cuidado a crianca com cancer no hospital é integral e humanizado é
preciso preservar e garantir a qualidade do atendimento ao paciente infantil.
A dificuldade do profissisonal € menor diante a dificuldade do paciente, da
mée que esta Ia, pois para eles € muito mais sofrido(...). Entdo a gente tem
que buscar forcas e procurar nos restabelecer. (P4)..

A outra situacdo evidenciada sdo as tensdes entre os membros da equipe
profissional que ocorrem por divergéncia na tomada de decisdes nas situacdes de
alta complexidade. Os conflitos entre os profissionais de saude sao vistos muito
mais como divergéncias de opinides sobre dilemas de pacientes em cuidados
paliativos ou fim de vida. Tais situacbes afetam o lado afetivo e psicologico do
profissional. Como forma de resolver eles buscam o dialogo de maneira a discutir
solucdes para chegar a decisdes consensuadas. Os depoimentos expressam esse

tipo de conflito:

nesse momento da reunido € muito produtivo, porque a gente sai com uma
mesma definicdo pensada pela cabeca de varios profissionais de toda a
equipe. Todos passam a conduzir o caso da mesma forma com a mesma
linguagem, para que a familia quando for informada sinta seguranca em
todos os profissionais que estao falando a mesma lingua. (P4).

A equipe é quem toma as decisdes mais dificeis. Tém opinides contrarias.
Mas eu acredito que é muito saudavel isso. E tudo se resolve entre eles

mesmos .(P5).
O terceiro subtema, conflitos entre profissional e paciente oncoldgico
pediatrico, observou-se que ndo sao recorrentes. Quando ocorrem sdo pontuais e
normalmente associados ao comportamento da crianca devido aos efeitos negativos

gerados pelo tratamento. Tais conflitos sdo mais recorrentes entre os adolescentes
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do que com as criangas, conforme comentou: Eu escuto muitos conflitos, mas do
paciente infantil muito ndo, pouquissimas, sdo mais dos adolescentes com a equipe
de saude (P5). Quando ndo conseguem mediar essas tensdes entre os envolvidos,
€ buscado como apoio, o atendimento de psicélogos ao paciente.

Verificou-se a quarta subcategoria, qual seja: ndo ocorréncia de conflitos de
relacionamento entre os profissionais, 0s pacientes e os familiares nos espacos de
atividades ludicas e artisticas do hospital, onde os participantes significativamente
afirmam que os conflitos sdo mais recorrentes no ambiente clinico, ocorrem nos
espacos de tratamento do Centro de Oncologia Pediatrica, enfermarias e leitos, por

exemplo, e ndo nos espacos onde sdo desenvolvidas praticas ludicas e artisticas.

No Castelinho é uma coisa mais ladica, por ndo ter assim, a questao de
dilemas que exigem uma decisdo. Vocé ndo tem muita decisdo de
tratamento. Se esse tratamento vai causar um mal, ou se esse tratamento
tem um risco. Entdo, no Castelinho a gente sabe que tudo que a gente faz,
0s riscos, as contraindicacfes sdo muito pequenas, e os efeitos colaterais

sdo praticamente nenhum. (P3).

Eu diria o seguinte, como normalmente a gente ndo tem um contato direto
com os outros profissionais que tratam da crianca - oncologistas, clinicos,
cirurgides, quimioterapeutas - o trabalho da gente com arte € em outro
ambiente. Entre nés a gente ndo percebe essas tensdes, entendeu? Pode
ser que aqueles outros profissionais que estédo diretamente trabalhando com
0 medicamento, vendo a resposta que esta trabalhando com um
medicamento para aliviar a dor, que esta trabalhando com a quimioterapia,
que estd vendo que ndo estd tendo resposta, o estresse deles € um
estresse extremamente grande no dia a dia. (P2).

O quinto subtema, influéncia das atividades artisticas e expressivas nas
situacdes de conflitos, surgiu a partir das narrativas de todos os entrevistados, com a
avaliacdo que as Artes Expressivas, seja has enfermarias, seja nos espacos do GAC
e do Castelinho, ajudam a minimizar e superar 0os possiveis conflitos e divergéncias
na relacao profissional-paciente-familia, tornando o ambiente acolhedor, agradavel,
mais leve para todos, pela confianca, pela assisténcia humanizada e integral e pelos
vinculos criados entre as partes, o que facilita o atendimento e as decisfes as quais
0 paciente e sua familia participam. Na percepcédo de um profissional os conflitos
poderiam ser piores, mas como as maes, a familia e todos que participam dessas
atividades ha sim alguma influéncia para melhorar essas tensées. Melhora, com
certeza. (P1).

Para outro profissional, a participacdo das familias nas atividades do

Castelinho e GAC proporcionam um maior equilibrio emocional, sentimentos de
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esperanca e bom humor para enfrentar os momentos mais dificeis com a familia e a
equipe. (P2). Na fala de um entrevistado observou-se a sua conduta ética pela
percepcao de que as artes promovem a qualidade de vida da crianga, os direitos e
sua dignidade, além de favorecer a alteridade.

As artes sdo um recurso potente para a crianga entender o que esta
acontecendo com ela, pois ela reconhece as mudangas no seu corpo pelo
estado de adoecimento, sabem se estdo se recuperando, sabem que tudo
ali é para o seu bem e para a sua cura e, por isso € um meio do profissional
conseguir passar tudo isso pra ela. Ajuda a gente a ouvir a crianca e de se
colocar no lugar dela. (P4).

5.2.3 Artes Expressivas Como um Contributo da Humanizagdo Para a Prética
de Dimensdes Bioéticas na Assisténcia a Criangca Com Cancer

Este eixo tematico apresenta as percepc¢des dos profissionais investigados
acerca da influéncia das artes em dimensdes bioéticas na atengdo a crianga com
cancer, discutido com os participantes na primeira etapa da pesquisa, que avaliaram
como "sempre influente” o uso das artes em tais dimensdes. Foi posssivel mensurar
gue as atividades artisticas expressivas podem potencializar alguns desses
elementos de maneira a propiciar a ética na relagcdo de cuidado. O aprofundamento
desse tema por meio das entrevistas permitiu analisar os motivos de tal influéncia e
mensurar a percepcao dos participantes sobre as seguintes dimensdes bioéticas:
dignidade humana; respeito a autonomia; cuidado; solidariedade; autoridade;
tolerancia; responsabilidade; comprometimento; beneficéncia; justica; nao-
maleficéncia; protecao; prevencao e precaucao.

Esse eixo de analise contemplou 4 categorias, quais sejam: (1) dimensdes
bioéticas no cuidado oncoldogico infantil; (2) motivos pelos quais as artes sempre
influenciam elementos éticos; (3) situacdes em que as artes ndo influenciam
dimensdes bioéticas e (4) influéncia das artes na condi¢do de vulnerabilidade fisica,

emocional e social.

Dimensdes bioéticas no cuidado oncolégico infantil

A analise das narrativas possibilitou aprofundar a questdo da influéncia das

artes nas dimensdes bioéticas no cuidado a crianga com cancer. Na percepcdo dos
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profissionais o cuidado mediado pelo uso das artes frente a experiéncia subjetiva da
criangca com cancer de lidar com a finitude da vida fortalece, sobretudo o respeito a
dignidade humana. Os comentarios dos participantes acerca da pratica dos
principios bioéticos demonstram que as artes sdo capazes de potencializar o
respeito a pessoa, o cuidado humanizado, a solidariedade e o respeito a autonomia
da crianga. Os principios da alteridade e da empatia também s&do destacados nos
relatos dos participantes:

A alteridade, a empatia, eu acredito que € essencial na minha vivéncia,
diariamente. E, assim a escuta clinica (...) proporciona ter essa empatia e
reconhecer essa alteridade que me possibilita ver os meus recursos e atuar.
Essa questao ética, ela esta implicada sim (...) tem que deixar a crianca, 0
acompanhante ter um espaco sim de existir. Isso ai a propria ética da
questdo. A partir do momento que ele se sente existindo, que eu o acolho,
que eu consigo dar atencdo naquele momento. Entdo eu ndo estou ali
guerendo estar em outro lugar, eu estou com ele. Isso para mim é o
fundamento da presenca. E ético estar presente naquele momento, estar
para o0 paciente. E a partir do momento que eu consigo como pessoa
humana reconhecer uma outra pessoa em seu sofrimento, eu acho que eu
estou seguindo o percurso ético. (P5).

Entdo quando vocé consegue se colocar no lugar do outro aquilo que era
tdo forte fica tdo pequenininho diante de tudo que ele estad passando. E
quando eles sabem disso, eles sentem. Eu acho que humanizacgéo é isso. E
eu enquanto profissional saber lidar com as minhas frustracfes, e por isso é
gque a gente orienta a equipe a ter o apoio psicoloégico para poder acionar a
dor deles, ter a possibilidade de lidar com a dor do outro. (P4).

Um participante relatou uma situagdo vivenciada com um paciente
adolescente inserido em um contexto familiar ndo adequado e que apresentou
durante o tratamento um comportamento muito dificil e agressivo. Em razdo da
demanda reprimida um dos andares da oncologia pediatrica precisou ser fechado e
a equipe decidiu internar este paciente no setor de adulto onde ndo ha uma
assisténcia tdo humanizada como no setor infantil. Cabe avaliar se esta atitude
profissional em um contexto de humanizacao de isolar o paciente foi com a intencéo
de aplicar uma licAo de moral ou uma preocupacdo em mexer com 0s sentimentos

do paciente. O trecho abaixo expressa esse pensamento:

tivemos, vamos dizer assim, que prestar uma punicdo a uma adolescente,
porque ele era muito dificil. Infelizmente, ele ndo tinha um contexto familiar
adequado, se tentou muito (...) e a gente até, talvez, ndo tenhamos agido
como a gente desejaria. E nos estamos vivenciando uma situacao
complicada de demanda reprimida, porque estamos com o andar fechado.
Ent&o, nds conseguimos, ndo sera porque € um espaco adulto que ndo tem
nada disso, eles tém, trata muito bem, o ambiente é limpo, mas essa
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humanizagdo, assim, aflorada, ndo. E ele ficou hospitalizado 14 nesse
espaco sozinho e isso foi uma grande licdo para ele, viu? Entdo foi uma
licdo, na realidade, que nés aprendemos e que, certamente, foi uma coisa
gue nos ndo queriamos jamais ter feito isso, mas houve essa necessidade,
oportunamente (...) colocamos ele para experimentar esse outro lado. Isso
ai foi uma guinada grande, precisava ver a mudanca de comportamento
desse adolescente. (P1).

Motivos pelos quais as artes sempre influenciam elementos éticos

A segunda categoria de andlise diz respeito aos motivos pelos quais as artes
sempre influenciam elementos éticos. Na concepcéo de dois entrevistados, as Artes
Expressivas potencializam os elementos éticos na pessoa por meio da expressao e
da linguagem dos sentidos, pela fala, pelos gestos, pelo olhar, possibilitando a calma
de espirito, o bem-estar, a auto-estima para o enfrentamento da doenca. A partir
dos relatos observou-se que as artes por serem um recurso terapéutico e de
humanizacéo permitem a pessoa buscar outros meios para trabalhar com a crianca
e, extrair o melhor dela, por meio de suas expressfes. A crianca encara 0
tratamento com mais forca, poténcia, postura, pois a arte € um recurso de

humanizacédo. (P3). O relato abaixo evidencia esse posicionamento:

eu acho que a arte permite que a pessoa dé um mergulho interior, para
dentro de si mesmo. Quando vocé mergulha dentro de si mesmo por meio
da arte vocé permite a criacdo. N6s estamos preocupados que o0 paciente
utilize a arte como um momento que ele possa extravasar sentimentos. E
extravasar sentimentos libera substancias que atuam e modificam o jeito de
ser e € ai que aparece esses principios da bioética que a arte proporciona.
Vocé trouxe a benevoléncia para uma pessoa. Vocé olha e vocé sente essa
a expressdo. Entdo quando vocé esta colocando a arte e a pessoa esta
praticando arte d4 uma quietude de espirito que transcende o corpo e
também é absolvida pela linguagem do corpo e que eu acho que esse
sentimento e essa linguagem, leva a prética de todos principios. (P2).

O uso das artes percebido implicando a préatica do principio da autonomia,

segundo o relato:

A autonomia eu tenho certeza que sim. Quem faz arte compreende melhor
0 seu espag¢o no mundo, compreende melhor a comunicagdo, compreende
melhor o ambiente e o outro. Quem trabalha com a arte tem um ganho
grande no entendimento da autonomia. As outras questdes sdo mais dificeis
a gente saber,mas a autonomia sem davida. (P3).
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Situacfes em que as artes ndo influenciam dimensdes bioéticas

A terceira categoria observada nas falas de trés entrevistados (P1, P4 e P5)
refere-se as situacbes em que as artes ndo influenciam dimensdes bioéticas. Para
estes entrevistados a associacdo das artes com os principios esta relacionada com
a circunstancia vivenciada pela crianca com céancer. Eles entendem que, em
situacdes de vulnerabilidade fisica e emocional extrema a crianga ndo tém interesse
em praticar as artes. Quando ndo é possivel utlizar as terapias artisticas
expressivas na atencdo a crianca com cancer o profissional preza pelo respeito a
dignidade da criangca em seu momento de fragilidade. Os depoimentos de P4 e P5

evidenciam essa colocacéo:

as vezes uma crianca esta muito aplasiada em uma enfermaria e ai vocé
entra em outra enfermaria em que vocé faz a maior festa trazendo seu
ladico, mas em outra enfermaria o paciente estd em cuidado paliativo, entao
vocé tem que ter um respeito maior. Vocé espera a troca, se ela quer
compactuar com vocé, se ela quer participar daquele momento, entdo vocé
acolhe e eles vém. Mas as vezes vocé percebe que a crianga ndo quer
contato com as artes naquele momento, entdo a gente tem que saber
respeitar aquilo. (P4).

Quando a arte é usada, vamos dizer, assim como um recurso pela
impossibilidade do contato com a pessoa, as vezes € usada quando a
pessoa s6 quer falar do seu sofrimento e alguém chega e diz: "vamos fazer
isso?" E como um corte nesse momento dela, porque para alguns
profissionais as vezes é mais facil ver alguém desenhando do que
chorando, entdo ai eu ndo sou adepta a forcar isso. (P5).

Influéncia das artes na condicdo de vulnerabilidade fisica, emocional e social

A guarta categoria de analise desse eixo tematico é a influéncia das artes na
condicdo de vulnerabilidade fisica, emocional e social da crianca e seus familiares e
0S motivos associados. Na primeira etapa do estudo a vulnerabilidade nao foi
abordadada no questionario como uma das dimensdes bioéticas em razdo do seu
conceito poder gerar limitacbes nas respostas dos participantes por ter diferentes
interpretacdes e, na segunda etapa pode ser mencionado nas respostas de maneira
mais livre. Por meio dos resultados da primeira etapa a vulnerabilidade foi explorada
nas entrevistas abertas sendo destacada em varios pontos do roteiro de pesquisa,
permitindo identificar dois aspectos: (1) influéncia das artes na vulnerabilidade social

e (2) influéncia das artes na vulnerabilidade fisica e emocional.
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Quanto ao primeiro aspecto, os participantes entendem que as artes sdo um
recurso capaz de minorar a vulnerabilidade social dessas pessoas e proporcionar
mudancas na sua qualidade de vida. Para um deles: a arte é vista como uma
ferramenta poderosa de transformagdo e humanizacdo. Conforme j& descrito
anteriormente, as artes se tornam um meio de esperanca de vida diante do
sofrimento, da dor, do medo do abandono, da morte, da culpa, da inseguranca, da
despersonalizagdo do ser, do futuro incerto, promovendo uma habilidade, um oficio,
uma subsisténcia para as familias e, posteriormente, para as criancas quando se
tornarem jovens levarem para a sua comunidade. Os trechos a seguir expressam

esses sentidos:

Entdo a gente tem varios exemplos de pessoas que mudaram a vida dela,
profissional e social, gracas ao contato que tiveram com a arte. Entdo, a
arte liberta, ndo s6 no sentido pessoal, mas no sentido social. (P3).

A gente inclusive ja pensou numa oficina de arte [no GAC] para as maes
criarem colares, brincos e até ser uma fonte de recurso financeiro quando
ela saissem do hospital, porque muitas delas saem das suas profissoes,
sdo agricultoras e ai quando voltam para recuperar leva tempo e elas
estariam aprendendo uma nova forma de ter recurso financeiro.Estamos
procurando um arteterapeuta para nos ajudar nessa organizacao. (P4).

Quanto a influéncia das artes na vulnerabilidade fisica e emocional observou-
se por meio dos relatos de todos os entrevistados que as Artes Expressivas, na
maioria das vezes, promovem a melhoria do bem-estar e da qualidade de vida da
crianca com cancer e de seus familiares, promovendo sua resiliéncia, ou seja as
artes propiciam forcas para que saiam da situacdo de adoecimento e possibilitam
enfrentar as adversidades do tratamento oncologico. E, portanto o seu uso deve ser
estimulado para se alcancar um retorno positivo no tratamento, respeitando

obviamente o estado geral da crianca com cancer. (P5).

5.3 DIMENSOES BIOETICAS NO DISCURSO DOS PARTICIPANTES SOBRE O
USO DAS AES

Embora o estudo néo tenha explorado junto aos participantes os fundamentos
bioéticos separadamente, os resultados empiricos revelaram aspectos importantes
para a interface entre bioética, Artes Expressivas e oncologia pediatrica. Por meio

da andlise das narrativas das entrevistas foi possivel perceber, originalmente,
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termos que designam as vozes encontradas no corpus das falas dos entrevistados
para fazer referéncia a percepc¢éao profissional quanto as dimensdes bioéticas.

Na primeira fase da pesquisa, ao explorar o uso da artes no seu cotidiano de
trabalho, os participantes tomaram conhecimento da terminologia de Varios
principios bioéticos, o que facilitou na segunda fase, a descricdo de exemplos na
sua rotina de trabalho com uso das AES. Para ndo ser realizada uma andlise cega
foi necesséria a incursdo pelos textos transcritos para verificar o indice de
ocorréncias dos termos referentes a este ponto de discussdo. Os termos foram
denominados Unidades de Registro (UR). Buscou-se uma definicdo teorica
conceitual para cada termo a fim de expressar a percepc¢ao profissional acerca de
cada dimenséao bioética, que foi identificada como Unidade de Contexto (UC). Este
exercicio permitiu inferir sobre as dimensdes bioéticas implicadas na atencéo
oncologica pediatrica a partir de sua ocorréncia no discurso dos profissionais,
demonstradas no Quadro 1. A partir dessa categorizacdo das dimensdes bioéticas
foi possivel ainda gerar com base neste quadro a figura 10, apresentada mais

adiante.

Quadro 1 - Categorizacéo das dimensdes bioéticas na percepcao dos participantes.

Continua
Categorias Exemplos de UR Ocorréncias uc
Dignidade humana | respeito a pessoa humana..., 9 E um valor absoluto tendo por bem
respeitar a integridade....o maior proteger o ser humano contra
respeito maior. gualquer forma de desprezo (249).
Cuidado Acolhimento; dar a 16 A ideia de que cuidamos sempre e
atencgdo... tomar conta; curamos sempre em detrimento da
integral; holistico; Atender; finitude da vida. E uma atencdo
Humanizado. biologica. E uma acéo terapéutica. E
um modo de agir que envolve o0s
conhecimentos e habilidades
profissionais como um meio de
humanizar os servicos de saude (Cf.
Zoboli E).
Solidariedade doacéo; troca; 18 A Solidariedade entre os seres
compartilhamento, humanos (...) deve ser estimulada (Cf
é estar com; DUBDh Art 13). Os Estados devem
... hossa pratica...; respeitar e promover a solidariedade
companheirismo; (...) entre individuos, familias, grupos
COMpPromisso. e comunidades, com atencéo
especial para aqueles tornados
vulneraveis (...) (Cf DUBDH Art 24,
alinea c).
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Categorias

Exemplos de UR

Ocorréncias

uc

Comprometimento

Trabalho com transparéncia

..., responsabilidade;
envolvimento.

6

A palavra comprometimento tem
origem no termo em

latim compromissus, que indicava o
ato de fazer uma promessa reciproca.
Por esse motivo, comprometimento é
um sinbnimo compromisso e

requer responsabilidade da parte de
guem se compromete (250).

Responsabilidade

reuniao,
divisdo de tarefas;
Servico.

11

0 acesso a cuidados de saude de
qualidade e a medicamentos
essenciais, incluindo essencialmente
aqueles para a saude de mulheres e
criangas, uma vez que a salde é
essencial a vida em si e deve ser
considerada um bem social e humano
(Cf DUBDH Art. 14, alinea a).

Respeito a
Autonomia

liberdade;

deciséo;

respeito; ter voz..;
participacao; livre; ser
cidadéo; limitagoes.

16

Significa reconhecer os valores, o
pluralismo ético-sacial, crengas,
aspiracles e pontos de vistas de
cada individuo e ainda propiciar as
condicdes para que as a¢oes
autdbnomas possam ser realizadas
(Cf. Gracia D.) Incorpora o direito da
pessoa ter opiniées e de agir
segundo seus valores e convicgoes,
de possuir um projeto de vida e
felicidade baseado

em escolhas préprias (Cf Lock et al).

Protecéo

Acolhimento; amparado;
Espaco de...;
seguranga.

Protecéo especial aos individuos sem
a capacidade para fornecer
consentimento (Cf DUBDH, Art 7). O
Principio da Protecao se aplica
especificamente a estas pessoas que
se situam numa condicéo de
suscetiveis até vulnerados, e que, por
causa desta situacgao existencial
particular desfavoravel, ndo sdo
plenamente capazes de exercer sua
autonomia nas tomadas de deciséo
gue dizem respeito & sua saude e
bem-estar.

Tolerancia

Aceitam o...;
Manter-se firme;
quietude de espirito;
nao surtam..;
suportam a...; espera,;

11

E um termo que vem do latim
"tolerare" que significa "suportar",
"aceitar".A tolerancia é o ato de
indulgéncia perante algo que nao se
guer ou que nao se pode impedir.

A tolerancia é uma atitude
fundamental para quem vive em
sociedade (Cf. significados.com.br).
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Concluséo
Categorias Exemplos de UR Ocorréncias uc

Alteridade entender o outro, 11 E a capacidade de apreender o outro
se colocar no lugar; na plenitude da sua dignidade, dos
empatia; seus direitos e, sobretudo, da sua
perceber as diferengas diferenca. Quanto menos alteridade
escutar; existe nas relagdes pessoais e
estar presente. sociais, mais conflitos ocorrem. De se

colocar no lugar do outro na relagado
interpessoal, com consideragéo,
identificacé@o e dialogar com o outro
(251).

Prudéncia Regras de rotina hospitalar. 1 (diante dos avancos) Caracteristica
ou particularidade da pessoa que se
comporta de maneira a evitar perigos
ou consequéncias ruins; precaucao.
Em que héa sensatez; que demonstra
ou age com paciéncia; ponderacao
ou calma (Cf. significados.com.br).

Prevencéo Prepara a crianca ...; Fala do 2 Medida antecipada que visa prevenir
procedimento; um mal; prevencgéo, cuidado.Ter

cuidado, ter cautela (Cf.
significados.com.br)
Prevencéo de infecgéo . 2 Ato ou efeito de prevenir. conjunto de

Precaucgéo medidas ou preparacgdo antecipada
de (algo) que visa prevenir (um mal)
(Cf. significados.com.br).

Beneficéncia fazer o bem; 12 agir em beneficio do outro, de seu
benevoléncia,; bem-estar e de seus interesses. Na
tratar muito bem; area da saude, refere-se a conduta
fazer o melhor...; médica de agir eticamente buscando
um beneficio ...; o0 melhor procedimento para o

paciente, na tomada de deciséo,
considerando a minimizag¢éo dos
riscos e a maximizacao dos
beneficios (Cf Beachamp e Childress,
2002).

Nao-maleficéncia Agir com carinho; néo dizer 6 E a obrigac&o de nfo infligir mal ou
gue nao vai doer, diz os dano intencional ao outro. (Cf Kipper
riscos; falar em cura. e Clotet).

Justica todo mundo é igual...; 3 A igualdade fundamental entre todos

N&o tem diferenca ...; t 0s seres humanos em termos de

odo mundo é a mesma coisa dignidade e de direitos deve ser
respeitada de modo que todos sejam
tratados de forma justa e equitativa
(Cf. DUBDH Art 10).

Vulnerabilidade Fragilidade; 17 Ser vulneravel é o mesmo que estar
mudaram a vida...; sujeito a alguma coisa, a algum
sofridos; perigo ou a algum dano e

adoecimento;
despreotegidas;
internamento; crianga com
cancer é mais vulneravel;
transformacéo social

desprotegido em caso de conflitos em
razao da sua fragilidade (Cf Kottow,
2005).

Fonte: Pesquisa de campo. Elaboragéo da autora.
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Os dados representam o conhecimento dos participantes quanto os principios
bioéticos aplicados na sua rotina de trabalho. Com base nas narrativas dos
entrevistados, observou-se pela frequéncia de UR (termos) as dimensdes bioéticas
mais praticadas no contexto oncoldgico pediatrico. Numa relacéo entre as Unidades
de Registro (termos) e as Unidades de Contexto (conceituacdo) verifica-se ainda
gue os entrevistados tém uma visao clara da maioria dos principios aplicados a
pratica assistencial com base nos fundamentos da bioética latino-americana trazidos
pela Bioética da Intervencao e da Protecao.

A figura 10 a seguir aponta o numero de ocorréncias das UR, indicando os
principios mais praticados no cuidado a crianga com cancer na instituicdo estudada,

sendo possivel perceber melhor os resultados.

Prudéncia 1
Precaucgao 2
Prevencao 2
Justica 3
Ndo-maleficéncia 6

Comprometimento 6

Protecao

Dignidade humana
Alteridade

Tolerancia
Responsabilidade
Beneficéncia
Respeito a Autonomia
Cuidado
Vulnerabilidade

Solidariedade

10
10
11
11
11
12
16
16
17
18

0

10 15 20

Figura 10 - Numero de ocorréncias de termos relacionados as dimensdes bioéticas na percepcao dos

profissionais

A figura 10 revela um total de 146 termos que representam a voz dos

entrevistados. Este resultado sugere que na pratica profissional estes principios sao
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recorrentemente os mais aplicados no cuidado a crian¢ca com cancer.

As categorias 'Solidariedade’, 'Vulnerabilidade', 'Cuidado’ e 'Respeito a
Autonomia' séo as categorias que tém uma maior ocorréncia de URs, o que significa
dizer que s&o os principios mais praticados na rotina profissional. Observou-se a
compreensao dessas dimensdes pela relacdo entre as URs e UC, ou seja, 0s
participantes demonstraram ter mais conhecimento, consequentemente porque sao
aqueles mais aplicados na sua rotina profissional.

Com relacdo a 'Solidariedade’ e o 'Cuidado' as unidades de registro
identificadas a partir das falas dos entrevistados mostraram uma associagcao dessas
dimensdes com o sentido de compaixao, de dedicacéo e de volta-se para o proximo,
possivelmente pela implementacdo da politica de humanizacdo na instituicdo de
saude em questdo por meio das Artes Expressivas. Essa afirmacdo parece se
confirmar ao se fazer uma correlacdo com a tabela 4, apresentada nos resultados da
primeira etapa, em que se observa estes mesmos principios como sendo uns dos
influenciados na pratica assistencial quando sdo utilizadas as artes no tratamento
oncoldgico infantil.

A percepcdao profissional sobre a "Vulnerabilidade' aponta que ha a nocéo dos
trés aspectos abordados no estudo dessa dimensédo (social, fisica e emocional)
sendo relacionados com o proprio contexto de hospitaliza¢cdo, como indica a UR no
Quadro 1.

Quanto a categoria 'Respeito a Autonomia’, a partir dos relatos notou-se que a
crianca tem uma autonomia em construcdo sendo capaz de participar, decidir,
escolher e opiniar sobre assuntos relativos a sua saude, o que demonstra uma Visao
clara deste principio. Evidenciou-se algumas falas em que o 'Respeito a Autonomia’
foi relacionado ao conceito de autonomia limitada, sendo empregados termos como,
limitacGes para descrever uma situacao pratica na qual a crianca ndo participa das
decisdes, como nos casos mais complexos e de dificeis solucao.

Verificou-se a semelhanca entre as URs e UC com relacdo as dimensdes
'Prudéncia’ e 'Precaucao’. O mesmo foi observado para as categorias 'Cuidado’ e
Protecédo' e 'Beneficéncia’ e 'Nao-maleficéncia'.

Olhando para a figura 10 as categorias 'Responsabilidade’, 'Tolerancia/,

‘Alteridade’, 'Dignidade Humana' e 'Justica’ sdo compreendidas de forma muito clara
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pelos participantes quando se observa os exemplos citados em seus relatos, o que
se confirma pelas Unidades de Contexto.

As dimensdes menos citadas, 'Prevencédo’, 'Prudéncia’ e 'Precaucao’ indicam
que os profissionais parecem ter pouco conhecimento a respeito destes principios,
nao conseguindo, inclusive distinguir de forma objetiva cada um deles nos exemplos

citados sobre esta questéao.
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6 DISCUSSAO

Os resultados das duas etapas de pesquisa com os profissionais de salude do
Hospital Universitario Oswaldo Cruz de Pernambuco possibilitaram perceber uma
correlacdo entre a assisténcia oncoldgica pediatrica, as Artes Expressivas e as
guestdes bioéticas que permeiam essa pratica no hospital publico em questéo.

A bioética vem se tomando uma importante ferramenta teérica e préatica na
atualidade centrada em resgatar e preservar os valores éticos das relacdes entre as
pessoas, concebendo em primeiro plano a importancia do fundamento da dignidade
humana. Esse campo de estudo tem oferecido um conjunto de principios para
incentivar agbes de cuidado humanizado e integral no ambito da saude em
contextos de vulnerabilidade e suscetibilidade onde a doenca, a dor e o sofrimento
fragilizam o ser e comprometem o seu bem-estar e a sua qualidade de vida.

O presente estudo observou que experiéncias inovadoras por meio de
programas de humanizacdo em hospitais publicos com a implementacdo de
atividades artisticas expressivas promovem relagcdes humanas baseadas em
principios éticos e morais e, portanto a atencao integral e humanizada, e ainda
tendem a reduzir ou solucionar situagdes sociais persistentes em oncologia
pediatrica. Nossa avaliacdo verificou que as artes sdo um potente dispositivo de
cuidado a criangca com cancer no servico publico de saude, pela sua finalidade
terapéutica, mas sobretudo, humanistica e ética, sendo um fator favorecedor para o
olhar global ao paciente oncologico infantil, ou seja, nas suas varias dimensdes,
fisica, social, psiquica, emocional e espiritual.

De acordo com Pessine (252) o cuidado da dor e do sofrimentro do ponto de
vista global é a chave para valorizar e resgatar a dignidade do ser humano, tendo
em vista que ndo € simplesmente uma questao técnica, mas sim uma das maiores
guestoes éticas da contemporaneidade e que deve ser entendida e enfrentada
levando em conta todas as dimensdes do ser humano.

Na percepcdo dos participantes deste estudo as Artes Expressivas
possibilitam o desenvolvimento do sentido ético nas relacdes sociais em oncologia
pediatrica. Ou seja, esse ponto de vista confere as artes um mecanismo gque propicia
um cuidado fundamentado em bases éticas. Essa afirmacdo se justifica ao se

observar nas narrativas termos ou expressdes para designar as dimensdes bioéticas
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analisadas implicadas na préatica profissional. Observou-se que quanto mais a
presenca desses elementos éticos na atencdo a crianga com cancer melhor seréa o
convivio entre as partes envolvidas, o que implica a minimizacdo de conflitos e
dilemas nesse contexto.

Esta pesquisa levou a constatacdo de que a assisténcia a crianga com cancer
no hospital publico pesquisado tem como paradigma norteador o ser integral, bio-
psico-social na implementacdo de programas de humanizacdo desenvolvidos no
ambiente hospitalar. Para os entrevistados as situacdes de dificuldades, dilemas e
conflitos éticos e morais envolvem questdes sociais persistentes da oncologia
pediatrica dada a vulnerabilidade sécio-econdmica e que ameacam a qualidade de
vida da crianca com céancer sendo necessario um cuidado que atenda a
complexidade do tratamento.

O estudo possibilitou identificar nos relatos o conceito de ‘cuidado’
relacionado a abordagem da humanizacgdo. Na visdo dos entrevistados o cuidado se
traduz na percepc¢ao do outro, na solidariedade e na compaixao, sendo associado a
termos como acolhimento, assisténcia integral, ao envolvimento por inteiro, a
entender o todo.

A percepcao profissional do cuidado digno mediado pelo uso das artes frente
a experiéncia subjetiva da crianca com cancer em lidar com a finitude da vida deve
envolver o alivio e o consolo de todo sofrimento sentido durante a hospitalizacdo. O
uso das AEs no contexto hospitalar de criangcas com cancer possibilita fortalecer a
sua integridade pessoal mediante as situacdes traumatizantes provocadas pela
doenca, como uma experiéncia mutilante.

Na visdo de Zoboli (253) cuidar significa acompanhar outra pessoa na
promocéao de sua saude (...) [e] "criar lacos de confianca e vinculo®. (p.65).

Xavier e Guimaraes (254) assinalam que € "praticamente impossivel pensar
em alguma ‘'materializacdo’ da Integralidade na saude sem que haja
fundamentalmente uma relacédo com o cuidado, sem que haja 'cuidar' ".(p.142).

De acordo com Ribeiro (148) a pratica médica exige do profissional de saude
o0 comprometimento e dedicacdo na relacdo de cuidado ndo apenas no que diz
respeito aos conhecimentos e procedimentos técnicos, mas também "requer
condutas humanas e humanizadoras". (p.14). Para o autor a assisténcia deve-se

levar em conta na relagdo interpessoal o envolvimento emocional com paciente e
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seus familiares e, por isso, os profissionais de saude sdo também conhecidos como
"profissionais cuidadores".

Segundo os participantes, durante o processo de hospitalizagdo o contato das
criancas e familiares com as artes desenvolvidas no ambiente hospitalar propicia o
compartilhamento de acdes relativas ao tratamento, o que resulta na sensibilizagéo
do cuidar entre os profissionais, os pacientes e os familiares-acompanhantes, além
de ajudar na comunicacao de informagdes, criacdo de vinculos, facilitando a pratica
assistencial com menos sofrimento e estresse.

No contexto estudado a utilizagdo ou acompanhamento de Artes Expressivas
na assisténcia a criangca com cancer € um importante dispositivo terapéutico e
desenvolvido pelo conjunto dos profissionais. As Artes Expressivas séo utilizadas ou
acompanhadas porque promovem beneficios terapéuticos e a humanizacdo da
atencao, além de promover relacdes mais éticas na atencdo a crianga com cancer
com a pratica das dimensdes bioéticas.

Alguns dos principais beneficios das artes identificados no contexto estudado
estdo ligados as questdes bioéticas, quais sejam: qualidade de vida; melhora da
comunicacao; participacdo da crianca no tratamento; melhoria da relacdo entre os
profissionais; melhoria dos conflitos infantis; mediacdo e resolucdo de conflitos
éticos e morais e autonomia. A melhoria da qualidade de vida é considerado o maior
beneficio gerado pelo uso das artes para a maior parte dos entrevistados. Na visédo
dos entrevistados, a participacdo da crianca no tratamento foi apontada como um
segundo beneficio, mas isso ndo implica o exercicio pleno da sua autonomia, pois
este principio foi avaliado pela metade dos participantes como um beneficio em
menor escala.

Os estudos de Cereceda (255) sobre bioética e oncologia infantil indicam que
a adocao de praticas alternativas complementares utilizadas no cuidado a crianca
com cancer sao consideradas um beneficio adicional aos pacientes e seus
familiares, nas situacfes mais complexas, como nos casos de fim de vida, podendo
ajudar no controle da assisténcia e na percepcéao global do individuo.

Na visdo dos profissionais investigados, o contato com a AEs ajudam as
criancas com cancer a encontrar novos significados para a existéncia por serem
vistas como um instrumento com o poder de proporcionar a recuperacado da vontade

de viver, do entusiasmo e da esperanca. As AEs sdo integradas a vida da crianca
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oncolégica dando-lhe a possibilidade de se projetar para um mundo de sonhos e
desse mundo para sua realidade concreta, tornando-se capaz de desenvolver
habilidades como, criar, comunicar, retratar e idealizar. Dessa forma, ela consegue
enfrentar a doenga com maior otimismo, relaxamento e leveza.

De acordo lavelberg (256) as artes favorecem o desenvolvimento de
habilidades e potencialidades na crianca. Para Maschiodi (257) as Terapias
Expressivas ou Artes Expressivas sdo um contributo para a qualidade de vida e
bem-estar do paciente e 0 seu uso promove uma série de vantagens na assisténcia
ao paciente, tais como: a melhoria da comunicacdo do doente consigo mesmo e
com o outro; a diminuicdo do tempo do tratamento; a harmonia e o equilibrio
emocional; a comunicacao do diagndstico propiciando a conduta clinica por meio da
leitura de material inconsciente através de imagens, sonoras, tacteis e cinestésicas;
a espontaneidade e a criatividade; a descarrega emocdes contidas; a facilidade na
mobilizagéo de pacientes passivos e introvertidos e a catarse nas situagdes onde é
dificil a expresséo por meio de palavras.

Os participantes entendem que as técnicas expressivas utilizadas no
ambiente hospitalar pelos profissionais sdo como uma pratica essencial para
complementar o tratamento convencional. Com o transcorrer da hospitalizacdo é
possivel observar as expressfes de alegria da crianca quando estdo em contato
com as atividades ludicas e artisticas.

Nesse sentido, a literatura indica que o uso de atividades ludicas e artisticas
na assisténcia em criancas enfermas e hospitalizadas, associada aos tratamentos
classicos pode promover a estabilidade psico-emocional, e, posteriormente fisica,
refletindo em uma série de beneficios e potencais ao paciente em pleno
desenvolvimento (corpo, mente e espirito) tais como: o bem-estar, o relaxamento, a
distracdo e alivio da dor, o desenvolvimento do potencial criativo, autoconsciéncia, a
auto-expressdo, imaginacdo, exteriorizacdo dos sentimentos e emocbes (258),
(259), (260), (261).

Os profissionais afirmaram que as AEs séo usadas no tratamento do cancer
infantil de forma organica e ndo procedimental, pois sdo capazes de gerar efeitos
nas criancas com cancer, possibilitando a producédo de sentidos para a sua vida.
Segundo destacou um profissional: Como uma receita médica a arte € o remédio

prescrito. (P2). Além de proporcionar indmeros beneficios sdo uma ferramenta de
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cuidado de f4cil uso e de tecnologia leve, que favorece a comunicacao, a autonomia,
a ambiéncia, a solidariedade e o respeito entre as pessoas no contexto estudado.

A questao da influéncia das Artes Expressivas propiciar a maior participacao
da criangca com cancer no processo de intervencdo terapéutico € destacada pela
maioria dos participantes pois 0 seu uso possibilita uma maior interacdo da crianca
no momento do atendimento clinico e durante as atividades no hospital. Segundo os
relatos, mais uma vez, os participantes relacionaram o uso das artes como um
dispositivo que favorece uma boa relagéo profissional-paciente-familia, pois facilita a
compreensdo quanto a intervencdes e procedimentos a serem realizados, além de
ajudar o profissional a direcionar a conduta clinica a partir dos sentimentos e
sensacdes percebidas. Retomando o trecho a seguir, observamos este ponto de
analise: além de ser um facilitador da relacdo terapéutica (...) € uma forma de
expressar (...). Aquela expressdo direciona (...), d4 um direcionamento ao meu
trabalho. (P5). Na visdo da maioria dos participantes, o contato com as artes permite
a adaptacdo da crianca ao contexto adoecimento, destituindo mitos e medos em
torno da doenca, o que torna a crianca um sujeito participe e cidaddao de seus
direitos.

Observou-se que 0 uso das artes no tratamento possibilita uma maior
participacao da crianca e seus familiares/acompanhantes nas praticas artisticas com
os profissionais em condicdo de igualdade apesar da diversidade socio-cultural
desses publicos. Essa interacdo e participacdo implica a diminuicdo da
vulnerabilidade. Verificou-se que o0 respeito a crianca leva a sua integracao,
inclusdo e acolhimento, pela valorizacédo dos seus direitos e deveres.

Tal argumentacdo pode ser melhor entendida retomando-se a fala de um
participante. (...) [a arte] € muito aglutinadora. L4 todo mundo é igual, ndo tem
diferenca de médico, paciente, aluno, estudante de medicina, estudante de
enfermagem, todo mundo € a mesma coisa. (P3).

Esse pensamento vai ao encontro do fundamento da equidade preconizado
por Porto e Garrafa (262) que consideram: "sdo o reconhecimento das diferencas e
a supressao das necessidades diversas dos sujeitos sociais que possibilitam
alcancar a igualdade. (p.38).

Na segunda etapa da pesquisa foi possivel confirmar os efeitos ou respostas

das artes na relagéo entre profissional, paciente e familia. Os participantes citaram
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respostas positivas destacando que o ludico aproxima a crianca com cancer do
profissional; melhora a sociabilidade; facilita o trabalho do profissional de saude;
promove uma relagcdo de confianca e melhora a comunicacdo com 0s
familiares/acompanhantes.

Contatou-se que as Artes Expressivas geram satisfagdo para a crianga pois
sédo desenvolvidas em um ambiente acolhedor, seguro e feliz onde elas podem
superar as dificuldades impostas pela doencga, aliviar sua dor e sofrimento causado
pelo estado de adoecimento. Os profissionais acrescentaram que essa satisfacéo
também se traduz pela constante procura das criancas € @ seus
familiares/acompanhantes pelas atividades no Castelinho e no GAC, com a
possibilidade de socializarem junto com outras familias e criancas, fortalecendo as
relacdes estabelecidas no contexto hospitalar.

A melhoria do ambiente € também uma forma de humanizacdo pois
representa um impacto na qualidade de vida do paciente, especialmente da crianca.
Somado a todo um tratamento complexo que inclui medica¢gbes, maquinas, pessoas
estranhas, as incertezas e a falta de respostas gera nos enfermos sentimentos de
ansiedade, angustia, estresse, medo impactando a sua qualidade de vida. As artes
transformam a atmosfera do hospital em um ambiente propicio para o melhor
enfrentamento da doenca (p.135) (25).

A abordagem da humanizacdo além de valorizar dimensdo das relacfes
humanas no processo de producdo de saude esta condicionada a criacdo de um
ambiente voltado para o acolhimento da comunidade onde €& possivel amparar,
ouvir, conversar, dar respostas e tentar solucionar os problemas de saude. Reis et al
(263) acreditam que a tematica da humanizacdo promove nas instituices de saude,
a criacdo de espacos de liberdade e de acolhimento importante para as acfes de
profissionais de sadde, gestores e pacientes. Para Scott apud Souza®*, "a arte traz a
comunidade para dentro do ambiente hospitalar. Isto é, o paciente ndo sente como
se estivesse em um lugar onde, obrigatoriamente, tem de estar doente".(p.134)

A avaliacdo da comunicacéo de informacfes ao paciente oncoldgico infantil e

seus familiares ou acompanhantes foi outro ponto de discussédo analisado. Os tipos

24 James Scott é cirurgido ortopédico do Chelsea & Westminster Hospital. Ver, a propdsito do tema, a
publicagdo:Finlay A. The royal group of hospital arts and environment project. The Ulster Medical
Journal, 1993, 63 (2):153-161.
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de informagc6es comunicadas ao paciente sdo relativas ao seu estado de saude
(diagndstico, intervencgdes, procedimentos, riscos, possibilidade de cura e atividades
de Artes Expressivas do hospital). A crianca € capaz de entender noticias dessa
natureza, uma vez que sao transmitidas pelos profissionais por meio de recursos
ludicos e artisticos e com uma linguagem de facil compreensdo. Contudo,
evidenciou-se a partir das falas de alguns entrevistados que no momento do
diagnostico ndo sao utilizadas recursos ladicos ou artisticos.

Na assisténcia oncologica pediatrica € importante se preocupar com a noticia
do diagnéstico e do prognéstico comunicadas ao paciente, uma vez que esse
processo de comunicacdo pde em evidéncia o exercicio de sua autonomia. Gabarra
e Crepaldi (264) realizaram uma revisao da literatura sobre a comunicagao entre o
profissional, o paciente pediatrico e a familia e evidenciaram-se dificuldades no
didlogo da equipe de saude com a crianca e acles paternalistas na relacdo de
cuidado. Dentre os estudos pesquisados destacam-se os dos autores Tates e
Meeuwesen (2001) que identificaram a exclusdo da crianga na conversa com a
equipe médica. Esta mesma constatacdo encontrou-se em pesquisas internacionais
(Hart e Chesson, 1998; Young et al, 2003; Nova et al, 2005) e nacionais (Mendonca,
2007; Armelin et al 2005; Oliveira et al, 2004; Marcon, 2003). Estes estudos
observaram que as informacdes sobre o0 estado de saude da crianca séo fornecidas
apenas para os familiares/acompanhantes, principalmente a mae, sendo a crianca
alijada desse processo. O trabalho de Lapacé, Herran e Navari (1996) verificou que
alguns profissionais preferem ndo informar sobre a doenca assim como saber a
opinido das criancas, sob a justificativa de que o paciente infantil pode desistir do
tratamento ao saber a verdade.

A comunicacdo de informacbes para a crianca e  seus
familiares/acompanhantes € muito importante para uma adequada relacéo
terapéutica. E possivel inferir que por um lado h4 uma clara preocupacio da equipe
de saude em garantir os direitos de livre expressao e opinido da crianca e por outro
a nao percepcao profissional de que tais direitos devem ser respeitados. Em geral o
paciente oncolégico infantil em tratamento no HUOC recebem informacgdes sobre o
tratamento proposto desde o momento do diagndstico, assim como 0s pais, maes e
acompanhantes. H4 uma percepcdo de que a crianca é capaz de dar um

direcionamento na conduta médica. Nesse sentido, observa-se transparéncia do
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trabalho desenvolvido pela equipe de saude e respeito aos direitos da crianca
enquanto sujeito e cidada. Todavia, informacdes relativas a decisbes acerca de
procedimentos dificeis e graves ndo séo repassadas para a crianca, somente para
os familiares e responsaveis legais sob a justificativa da sua autonomia limitada.

Na concepcdo de Gabbara e Crepaldi (264) "ndo é possivel proteger o
paciente infantil ocultando informacdes, pois ela percebe as mudangas provocadas
pela doenca no seu corpo”, assim como as mudangas em sua rotina. (p.211).

Com base nas narrativas, sugere-se 0 uso de AEs para a comunicacao de
informacdes de alta complexidade ao paciente oncoldgico infantil como forma de
garantir o respeito a autonomia da crianca. Quando a crianca é alijada de
informacdes sobre sua salde evidencia-se o paternalismo médico e heteronomia.

O paternalismo €é exercido quando uma pessoa pratica uma acdo com intuito
de atender ao melhor interesse de outra, porém sem o consentimento desta. Neste
sentido, tendo em vista que um profissional de salude tem o dever de agir segundo o
principio da beneficéncia, este ndo pode decidir de forma absoluta, utlizando
apenas a sua visao sobre o que deve ser feito. Esta posicdo anula a liberdade do
outro de manifestar seus proprios interesses, desejos e vontades (119).

Beauchamp e Childress (98) explicam que "quando a beneficéncia ndo atenta
para a autonomia das pessoas gera acdes paternalistas. Para o0s autores,
paternalismo é a colocacdo de limites a autonomia individual, com o objetivo de
beneficiar uma pessoa, cuja autonomia esteja limitada, ou prevenir um dano [a esta
pessoa]".

Cereceda (255) enfatiza que "a capacidade de escuta da equipe médica se
reflete em considerar, além da opinido da crianca, a opinido [dos seus
familiares/representantes legais] mesmo que isto represente um conflito moral”.
(p.59). Além disso, cabe ao profissional reconhecer que ao escutar a familia e
compartilhar informacdes sobre o paciente infantil podem auxiliar na obtencédo de
informacBes complementares que podem ser importantes para o procedimento de
medidas terapéuticas de cuidado e bem-estar do paciente.

Verificou-se ainda que o uso de AEs ndo tém efeito na comunicacdo de
informacdes ao paciente em condicdo de vulnerabilidade fisica e emocional extrema.

Para essas situacdes, € importante perceber o limiar entre a omissdo de
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informagdes representar o paternalismo e heteronomia ou simplesmente representar
uma conduta de protecéo pelo melhor interesse do paciente.

Nesse sentido, a DUBDH (105) no seu 5° artigo estabelece que "devem ser
tomadas medidas especiais para proteger direitos e interesses dos individuos nao
capazes de exercer autonomia" .

Zachariae et al (265) assinalam que a comunicacado é o nucleo da habilidade
clinica em oncologia. Para Coyle e Sculco (266) nos casos de criangcas com cancer
avancado e pela sua condicao de vulnerabilidade problemas de comunicacéao entre
a equipe profissional e os pacientes se tornam mais visiveis, no que diz respeito ao
conteudo e a sensibilidade no momento de transmitir a informacao (267). A pesquisa
de Nova et al (268) revela que as criancas pesquisadas demonstraram ser ativas e
tentavam interagir com seus familiares/acompanhantes e com a equipe médica a
despeito do seu estado de adoecimento, indicando que tém uma autonomia em
construcdo, sendo capazes de apreender conhecimentos meédicos e "de informar
espontaneamente, ou quando solicitadas, sobre seu estado de saude". Retomando-

se a fala a seguir constatamos essa argumentacao:

vocé ndo pode usar apenas aquela linguagem hospitalar, vocé precisa
realmente sentar, conversar, trazer um pouco do ladico, buscar uma
palavra, um termo que seja mais facil para que eles possam entender. Com
o tempo eles acabam realmente conhecendo profundamente todo aquele
caminho que eles terdo que percorrer. (P4).

Embora haja limita¢cdes quanto a autonomia da criancga, o acesso a verdade é
importante, uma vez que cria no profissional uma relacdo de comprometimento e
vinculo com o paciente. Nesse sentido, todos os participantes pesquisados
explicaram a importancia em dizer a verdade a crianca por mais dificil que pareca
afim de que ela entenda a realidade ao seu redor e reaja bem ao tratamento.
Evidenciou-se, por exemplo, em algumas falas que por meio do contato com as
artes a crianca mostra-se mais forte e com vontade de vencer a doenca sendo
capaz de entender uma determindada intervencao ou procedimento com a no¢ao de
gue sao importantes para sua recuperacao e melhoria da sua qualidade de vida.

A literatura aponta que habilidades comunicativas devem necessariamente
incluir o suporte adequado a respostas emocionais tanto do profissional quanto do
paciente e seus familiares/acompanhantes, considerando 0s aspectos psicossociais

importantes presentes nesta interacdo. Uma maior interacdo da crianca na
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comunicagcdo pode propiciar maior autonomia e um contexto adequado para a
melhor adaptagédo do paciente a elementos aversivos do tratamento onco-
hematolégico, auxiliando também familiares e profissionais de saude a lidar melhor
com os desafios impostos pelo tratamento (269).

Sgreccia (113) explica que a comunicagao entre o paciente e o profissional de
saude pode representar um valor informativo, repleto de valores e de
responsabilidades; um valor terapéutico: quando € escuta e palavra a0 mesmo
tempo; e um valor decisorio: que significa respeitar o direito do paciente sobre sua
saude. E, portanto, a interacdo devera contemplar essas finalidades para ser
eticamente completo.

A influéncia das artes na tomada de decisdes foi outro ponto explorado no
estudo. As analises dos resultados possibilitaram inferir que as artes humanizam as
decisdes mais complexas e graves em oncologia infantil. A tomada de deciséo leva
em conta o aspecto psicossocial do paciente oncolégico infantil, seus valores morais
e sociais, crencas e histérias de vida. As analises possibilitaram perceber que o
tempo de internacdo da crianca € considerado um fator importante e ambivalente ao
mesmo tempo, pois possibilita tanto o conhecimento da vida do paciente e seus
familiares e acompanhantes como também pode gerar relagcbes assimétricas entre
estes e os profissionais.

As Artes Expressivas exercem influéncia na participacdo da crianca na
tomada de decisfes. Essa participacdo se refere as decisGes relativas a uma
intervencéo, procedimento ou sobre sua atuacao nas atividades artisticas do hospital
j& que estas estao incluidas no tratamento. O envolvimento da crianca nas decisfes
se da no sentido de ajudar a equipe na conducdo de um procedimento e/ou de uma
terapéutica, pois elas sdo capazes de apontar sugestdes, manifestar desejos e
vontades relativas as situacbes da rotina hospitalar, fazer questionamentos,
descrever suas dores e expressar sentimentos e sensacdes acerca do tratamento e
da doenca.

De acordo com Vieira et al (270), ao dar voz a crianca, procura-se
compreender a proporcdo que a doenca representa em suas vidas e assim fornecer
0 suporte necessario para uma atencédo oncolégica infantil adequada. Contudo, na
visdo de todos os participantes isso nao significa dizer que a crianca participa

efetivamente da tomada de decisdes.
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Entretanto, a crianca e a familia ou responsavel legal ndo participam da
deciséo nas situacdes de alta complexidade e de dificil solucdo, isto é nos dilemas.
As analises possibilitam concluir que nestes casos héa conflitos entre o profissional e
a familia, conforme veremos mais adiante. Geralmente, estas decisdes envolvem
pacientes em cuidados paliativos ou fase final, mas também outros pacientes que
necessitam de um procedimento cirargico de risco. As decisfes desta natureza sédo
tomadas internamente pela equipe de saude do centro de oncologia pediatrico e,
posteriormente comunicadas a familia que aceita ou ndo a conduta determinada
pelos profissionais. Ao serem comunicadas da deciséo, os familiares escolhem se
informam ou ndo aos seus filhos. Nao foi possivel mensurar pelos relatos se as
criangas sdo comunicadas ou ndo acerca de decisbes mais dificeis, apenas que
algumas familias preferem ocultar a verdade para evitar o sofrimento da crianca.

Retomando o fragmento a seguir observa-se esse contexto:

tomamos a decisdo e batemos o martelo, e levamos essa decisédo para a
familia, logico. Tivemos um [caso grave] opera ou nao ? (...) Nés decidimos
gue ndo.Cabia a mae se ela queria ficar aqui até o final ou se ela queria
levar a filhinha dela para casa. (P1).

O estudo realizado por Carnevale et al (271) apresenta o relato de familiares
de criancas em fim de vida que gostariam de ter participado do processo de tomada
de decisdo em conjunto com a equipe profissional, mas aponta que outras ainda
preferem ouvir apenas a decisdo médica. O estudo demonstra que, para a equipe de
saude, a preocupacao maior € conseguir um equilibrio entre o interesse da familia e
o melhor beneficio para a crianca em relacdo as medidas de cuidado.

Embora as atividades ludicas e artisticas promovam a participacédo da crianca
e da familia no atendimento (médico e nas atividades) e que permita a interacao
com o profissional estas praticas ndo influenciam as tomadas de decisdo mais
complexas, conforme descrito anteriormente. As andlises ainda permitiram perceber
gue a tomada de deciséo nestas situacfes sdo geralmente muito técnicas e de alta
complexidade e, portanto, a percepcéao profissional é a de que estas ndo podem ser
tomadas em conjunto com a crianca e seus familiares ou responsaveis, ou seja
considerar suas opinides para colaborar no processo decisorio.

Essa concepcao pode levar a uma relacdo assimétrica entre o profissional do
conhecimento técnico que impde autoridade e dominio sobre o paciente em situacéo

de vulnerabilidade sob a justificativa do principio da beneficéncia. A partir das falas
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de alguns entrevistados foi possivel identificar atitudes no contexto estudado que
parecem valorizar a submissdo do sujeito a vontade de terceiros, isto é, a
heteronomia. Essa postura também se aproxima do conceito de paternalismo
guando se observa na visao dos entrevistados a ndo percepc¢do da crianga como um
sujeito detentor de direitos e deveres - de opinar e ser ouvida em questdes que |lhe
digam respeito.

A capacitagdo limitada na formacdo dos profissionais de saude acerca dos
principios e fundamentos bioéticos dificulta sua aplicacdo na assisténcia, 0 que
implica a possibilidade do profissional acreditar que o conhecimento técnico que
possuem 0s capacita a tomar decisdes pelo outro, principalmente quando surgem
situacBes de conflito na pratica profissional (140).

Masetti (273) acrescenta que a hierarquizacdo estabelecida entre o
profissional, o paciente e seus familiares podem influenciar na qualidade das
relacbes estabelecidas no ambiente hospitalar. A relacdo profissional de saude e
paciente € antes de tudo uma relagdo humana, complexa que envolve uma relagéo
inter-humana devendo ser pautada por principios éticos (274).

A Convencéo sobre os Direitos da Crianca (275), promulgada através do
Decreto N°99.710, de 21 de novembro de 1990, estabelece alguns principios
fundamentais, dentre os quais, o0 respeito pelo interesse superior da crianca (artigo

3) e o respeito _pelas opinides da crianca [grifo meu] (artigo 12°). O Conteudo do

direito a participacéo, previsto no artigo 12°, ndo estabelece propriamente um direito
a auto-determinacdo da crianca, mas sim 0 seu envolvimento no processo de
tomada de decisdo em assuntos que |he digam respeito. Este dispositivo pontua que
tal envolvimento deve ser de acordo com a capacidade da crianca para tomar

decisdes, ou nelas participar.

[assegurar] & crianga que estiver capacitada a formular seus proprios
juizos o direito de expressar suas opinides livremente sobre todos os
assuntos relacionados com a crianca, levando-se em consideracdo essas
opinides, em funcdo da idade e da maturidade da crianca.

O documento sublinha ainda a necessidade de se saber distinguir entre
a capacidade para formar opinides, por um lado, e a capacidade de se expressar de
forma adequada, como nos casos de certas doencas ou de pessoas com
necessidades especiais, em que ha maiores dificuldades de comunicacdo. Além

disso, a Convencéao enfatiza que o direito a ser ouvido ndo implica o direito a que
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sua opinido venha a ser aceitada, mas sim gue sua o0pinido seja tomada em

consideracao [grifo meul].
Horowitz apud Souza?® diz que o profissional de saide deve reunir um

conjunto de qualidades na situacbes de decisdes, tais como: criatividade, vocacao
altruista, respeito profundo ao [ser] humano, ter sentido de solidariedade,
capacidade de comunicacéo, inclinacao benevolente.

Em geral a autonomia é construida ao longo da vida da pessoa, que
inicialmente estad sujeita as regras impostas pelos familiares, pressupondo uma
condicdo heterébnoma. Com o desenvolvimento, o individuo adquire valores morais
préprios que possibilitam a tomar decisdes independentes, e no julgamento do que é
melhor para si, atingindo, portanto, a autodeterminagcéo ou a autonomia.

Segundo Eike-Henner (276) uma forma de participacdo da crianca na tomada
de decisao € o direito a autodeterminacdo. Em geral, esta capacidade é adquirida ao
longo da vida e algumas pessoas perdem-na total ou parcialmente por motivo de
doencas, distirbios mentais ou situacdes que limitem a liberdade.

Mouradian (277) corrabora com o pensamento de Eike-Henner ao afirmar que
as criancas tém autonomia reduzida pela sua condicdo de vulnerabilidade ou tem
uma autonomia em construcdo, por estarem em desenvolvimento. As criancas estao
em processo de construcdo da sua autonomia, mas, muitas vezes sdo impedidas
por alguma situacdo que pode comprometer sua capacidade de escolha e de
deciséo, sendo consideradas com as pessoas com autonomia limitada.

Beachamp e Childress (98) argumentam que o principio da autonomia nao
deve ser aplicado aos individuos incapazes de agir de forma suficientemente
autbnoma pois ndo expressam seus desejos de forma eficente. Gracia (112)
defende que as decisdes médicas devem incluir os valores do paciente e de seus
familiares/representantes legais. Os valores humanos constituem os valores morais
e influenciam as ac¢fes das pessoas, sendo também chamados de valores sociais
e éticos. Para Siqueira (44) a maior parte das informacdes necessarias para se
definir uma conduta médica provém da histéria do paciente, do didlogo, do exame

fisico ou do diagndstico simples.

2> \/er, a proposito do tema, a publicacéo: Horowitz J. Evidence based medicine and compassion. The
Lancet, v.347. June 29, 1996.



196

Nos casos em que a crianga ou o0 adolescente se recusa a dar seu
assentimento, ainda assim, sua opinido deve ser considerada, especialmente se 0s
beneficios esperados séo incertos. Para Kipper (278) recomenda-se sempre que
possivel que a crianca também participe da tomada de decisdo dando seu
assentimento sobre determinado assunto. Todavia é importante destacar que o
paternalismo é legitimo em contextos onde se evidencia a falta de diminuicdo do
exercio da autonomia, sendo assim é aceitdvel ndo como uma regra mas para 0s
casos especificos quando é comprovada a capacidade do individuo exercer sua
vontade (140).

Para Hart et al (206) no julgamento da autonomia da crianca deve-se
considerar que quando ocorrem exclusivamente um fato moral muito importante em
gue se aplica a beneficéncia em detrimento ao respeito a autonomia do doente
justifica-se uma acao paternalista. No entanto, ao excluir a crianca do seu direito de
saber a verdade, é importante ter em mente que ao saber ela pode ajudar a definir o
seu tratamento. Mesmo que a conduta profissional seja baseada no principio da
beneficéncia a opinido do paciente ndo pode ser excluida da decisdo em funcéo do
gue o profissional considera melhor para ele. Portanto, € fundamental haver
prudéncia por parte do profissional ao agir em beneficio do paciente sob a
justificativa de ndo causar mal ou dano e de protegé-lo (114).

O uso de técnicas expressivas como dispositivo de resolucdo de conflitos
éticos e morais foi outro ponto explorado no presente estudo. A partir das falas dos
entrevistados observou-se a importancia das artes nas situacdes de conflitos e
divergéncias entre o profissional, o paciente pediatrico e seus familiares ou
acompanhantes. A maioria dos participantes considera que 0 uso de praticas
artisticas e ladicas importantes para minimizar ou resolver conflitos e dilemas. Na
percepcao dos participantes as artes promovem a aproximacao entre profissional de
saude, o paciente e a familia, o que resulta no estreitamento das relacdes gerando o
didlogo e vinculos de confianca no tempo, e, portanto ajudam a diminuir os conflitos
da pratica médica profissional. O fragmento a seguir expressa essa afirmacao:
justamente pelo fato dessas atividades promoverem o estreitamento dessas
relacdes acaba por servir de elemento facilitador na resolucéo de dilemas e conflitos.
(P7).
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Na instituicdo de salde pesquisada existem conflitos entre o profissional, o
paciente pediatrico e a familia ou acompanhante, conflitos entre os profissionais e
ainda conflitos entre o profissional e o paciente oncolégico infanti. Em uma
instituicAo de saude, os conflitos existentes tem como fatores apontados a
vulnerabilidade da crianca, a vulnerabilidade social da familia, o desconhecimento
da doenca e do tratamento, a terminalidade da vida, os limites institucionais e a
divergéncia de opinides na tomada de decisédo. A literatura aponta para 0 manejo
das situac@es de conflitos a perspectiva do didalogo, da mediacéo e da negociacao.

A bioética como ética aplicada ou “ética pratica” (279) visa “dar conta” dos
conflitos e divergéncias morais implicados pelas praticas das Ciéncias da Vida e da
Saude. Esses conflitos surgem das relagbes humanas em diferentes contextos
socio-culturais. E, portanto, a bioética se ocupa em encontrar as solucdes aos
conflitos de interesses e de valores ocorridos na dindmica das sociedades, que
envolvem agentes morais considerados eticamente competentes. Nessa
perspectiva, a bioética desempenha trés funcdes importantes: (1) descritiva, ao
descrever e analisar os conflitos em pauta; (2) normativa, no sentido de proscrever
0S comportamentos visos como reprovaveis e de prescrever aqueles considerados
corretos; e (3) protetora, ao amparar os atores envolvidos no conflito, priorizando, os
mais “fracos” (pp.14-21) (280).

Uma das sugestbes apontadas por alguns entrevistados refere-se a
importancia da participacdo de profissionais que atendem criancas com cancer em
AEs na Escolinha de Iniciagdo Musica e Artes do Hospital Oswaldo Cruz. Segundo
relataram as artes seriam uma forma de canalizar o estresse causado pela
complexidade do tratamento oncoldgico e ajudar a elaborar melhor os dilemas e
conflitos na tomada de decisdes .

Walt (281) afirma que o envolvimento de profissionais de saude com acdes
humanisticas € uma forma de incentivar o desenvolvimento de suas habilidades
psicocomportamentais. Para o autor, o profissional deve utlizar os seus
conhecimentos técnicos e recursos disponiveis no cuidado ao doente.

A literatura (282) aponta que nas situacbes de dilemas de fim de vida,
especificamente, em que ndo ha um consenso entre as partes, torna-se mais dificil
definir uma terapéutica adequada ao paciente, mas ndo se pode perder de vista as

suas necessidades, respeitando o principio da dignidade humana. Nesses casos, 0
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profissional deve reunir o maior nimero de informagdes e condutas apropriadas
junto aos outros da sua equipe visando obter um consenso sobre a melhor
terapéutica para a crianga. Sendo assim, pelos relatos de uma minoria dos
participantes as oficinas de Artes Expressivas seriam um mecanismo de ajuda para
o profissional conduzir casos desse tipo.

Os conflitos entre os pacientes e os profissionais da oncologia pediatrica sdo
muito pontuais e ocorrem em fungcéo dos efeitos nocivos do tratamento que alterarm
o comportamento e o lado emocional da crianca. Esses conflitos, na maioria das
vezes, sdo resolvidos entre o profissional e a crian¢ca por meio de recursos ludicos e
artisticos. Em algumas situacfes, como nos casos de agressividade, depressdo ou
sofrimento intenso, é necesséaria a atuacdo da equipe de psicologia, uma vez que
essas praticas nao ajudam a diminuir ou solucionar os conflitos entre as partes.

Outra questdo abordada na pesquisa diz respeito aos conflitos internos ou
dilemas de vida tanto das criangas como dos familiares que afetam o bem-estar e 0
tratamento da crianca com cancer - terminalidade da vida, medo do abandono,
sentimento de culpa pela doenca tanto por parte da crianca como de seus pais,
criacdo de mitos em torno da doenca e dispersonificacdo em funcdo dos efeitos
nocivos do tratamento. Tais conflitos sdo percebidos nos quadros de isolamento e
depressdo por agravamento da crianca em razdo de alguma patologia ou
procedimento invasivo, ou por nao resposta de uma terapéutica ou pelo falecimento
de algum amigo em tratamento.

De acordo com Dias et al (135), situacdes conflituosas vivenciadas pela
crianca hospitalizada geram dificuldades de interacdo em razdo das limitacdes
impostas pela doenca, o que afeta sua aceitacao ao tratamento, além de provocar
mudancas psicolégicas e comportamentais. Segundo estes autores os conflitos
pessoais se configuram em situacdes de 'desordem’ do ser humano decorrentes de
dificuldades emocionais e comportamentais.

Um dos pressupostos tedricos que apoia essa questdo € a Teoria da
Complexidade que defende a "nocdo de totalidade" para compreender a realidade.
Ou seja, o real é caracterizado pelos elementos da desordem, do acaso, da
incerteza como a emocao e a razao, o real e o imaginario, a vida e a morte, a saude
e a doenca, que se completam e ao mesmo tempo se constituem um do outro para

explicar um fendmeno do ponto de vista global. Identificou-se que tais elementos
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estdo presentes nas situacdes de conflitos pessoais da crianga com cancer sendo
trabalhados pela equipe multiprofissional sob a otica da Complexidade. Essa
abordagem possibilitou uma melhor leitura dos conflitos pessoais e dilemas de vida
da crianca. Por meio dos relatos observou-se que a terminalidade da vida € o maior
conflito da crianga com cancer e constiui-se, na verdade um dilema de vida infantil (o
medo da morte e do abandono). A criangca com cancer vivencia a sua morte em vida
ao ter que escolher entre enfrentar os riscos, a dor e o sofrimento do tratamento ou
desistir de tudo e aceitar a ideia da morte.

No hospital pesquisado o0 uso das artes possibilita a minoragéo ou resolugcao
dos conflitos infantis. As artes podem promover a sensacao de amparo, acolhimento
e protecdo, com a melhoria do seu quadro clinico e emocional quase sempre. A
crianca com cancer consegue elaborar os seus conflitos e dilemas quando os
profissionais vao as enfermarias e utilizam recursos ludicos e artisticos como
desenho livre, uso de fantoches e outras brincadeiras, ou quando elas frequentam
os espacos do GAC e Castelinho para experimentar tais praticas, com excecéo dos
guadros emocionais intensos que representem um sofrimento extremo e necessite
acompanhamento psicoldgico ou psiquiatrico. Foi visivel nos exemplos mencionados
pelos entrevistados referentes a esse ponto de andlise a aplicabilidade de
dimensdes bioéticas, como a solidariedade, a alteridade, a tolerancia e, sobretudo, o
respeito pela autonomia e a dignidade da crianca com cancer na relacdo de cuidado.

Lindquist (283) propde a utilizacdo das artes para dar suporte nas situaces
conflituosas vivenciadas pela crianca hospitalizada. Para o autor, as atividades
criativas [no contexto hospitalar], resultam na diminuicdo do estresse e reacdes de
angustia facilitando o tratamento.

Um pressuposto teodrico do presente estudo € que categorias bioéticas
propostas pelas vertentes da Intervencao e da Protecdo poderiam ser influenciadas
pelo uso das Artes Expressivas na atencdo. Nesse sentido, os achados do estudo
confirmararm essa argumentacdo. O contato com praticas artisticas e ladicas
fortalecem a crianca para o enfrentamento do tratamento assim como ajudam o
profissional de saude que as utilizam na relacdo com a crianca, potencializando
alguns elementos bioéticos na pratica assistencial. Os principios mais influenciados
pelo uso das artes na atencdo a criangca com cancer sdo: 'Dignidade Humana'

'Cuidado’ e a 'Solidariedade’, considerando-se a categoria 'sempre'. Ao



200

relacionarmos estes resultados com algumas perguntas da pesquisa, os dados
apontam que tais principios sdo potencializados pelo uso das artes porque a crian¢a
passa a assumir 0 seu papel como sujeito de direitos participe e cidada sendo
incluida no momento do atendimento médico, assim como pela sua interacdo na
tomada de decisdo quanto a intervencdo, procedimento ou atividades artisticas e
ludicas, conforme vimos. Ademais em funcao da prépria politica de humanizacéo
implementada no hospital favorece que tais principios se sobreponham aos demais.

Para Cohen e Salgado (58) a relacdo de cuidado deve ser pautada na
confianga, competéncia e confiabilidade entre os envolvidos. O respeito a pessoa
humana requer nao apenas sua integracdo mas também sua inclusdo e
acolhimento, tendo em vista que séo sujeitos com direitos e deveres.

A 'Responsabilidade’ e o 'Comprometimento’, seguidos do 'Respeito a
Autonomia' e 'Protecdo’ sao principios que sempre sao influenciados quando se
utiliza as artes na assisténcia a criangca com cancer no hospital publico pesquisado.
Na segunda fase do estudo estes principios foram citados em questdes relacionadas
a tomada de decisdo, a participacdo da crianca no atendimento médico ou nas
atividades. Os dois primeiros principios e o fundamento da dignidade humana séo
também exemplos de principios que sdo praticados na rotina profissional sem
maiores dificuldades em razdo da inclusdo de praticas ludicas e artisticas no
tratamento.

Considerando o objeto de estudo, os pressupostos da Bioética da Protecao
ajudam a justificar essa percepcao tendo em vista que a politica de humanizacao do
HUOC por meio das AEs favorece a protecédo a crianga com cancer vulnerabilizada
pela doenca. Ou seja, as AEs permitem que sua condicdo de vulnerabilidade seja
amparada e protegida por meio das oficinas terapéuticas, atividades e/ou recursos
ludicos adotados no Hospital, possibilitando ampliar a capacidade de participacédo da
crianca com cancer nas situagdes que lhes diga respeito.

A Bioética da Protecdo é uma importante ferramenta de intervencao capaz de
apontar solucbes para o "Estado ter o comprometimento e a responsabilidade de
protecdo as pessoas ou grupos vulnerados ou susceptiveis [afim de que possam
criar] condicbes de desenvolverem suas potencialidades” isto €, de exercer sua
autonomia e tornarem-se capaz de tomar decisdes relacionadas a sua saude e a

sua vida (p.17) (181). Em seu sentido estrito, a BP refere-se, especificamente, as
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medidas que devem necessariamente ser tomadas para amparar (ou proteger)
individuos ou populagbes humanas que "ndo dispdem de outras medidas que
assegurem as condicdes indispensaveis para que um ser humano possa levar
adiante uma vida digna [e com] uma qualidade (...) razoavel, e ndo apenas dispor de
uma sobrevivéncia". (p.17)

E importante ressaltar que o 'Respeito & Autonomia' da crianca também é
considerado um principio bioético que sempre influencia a atencdo a crianca quando
sdo utilizados préaticas artisticas expressivas independentemente das relacfes
paternalistas e situacdes de heteronomia indentificadas.

Na analise dos dados observou-se que tal principio ndo assumiu uma ordem
de importancia proxima ao principio da 'Dignidade Humana', o que surprende tendo
em vista que tal principio tem sua origem no respeito a pessoa humana.

De acordo com Weber (284), a dignidade pode ser entendida como o préprio
limite do exercicio do direito a autonomia. Ou seja, considerar-se a Si e aos outros
como fins em si mesmos significa reconhecer a sua dignidade e, portanto,
reconhecer sua autonomia. Tomando como base o principio da dignidade humana
no pensamento kantiano aplicado ao objeto de estudo, € possivel dizer que a
crianca vulnerabilizada pela doenca € o foco de atencdes na oncologia infantil. Ela
nao € instrumentalizada em funcdo de um determinado fim, ou transformada em
objeto de aprendizado, de experimentacdo, mas sim € um fim em si mesma pela
dignidade que lhe é inerente e que torna sua vida importante e valiosa, devendo
portanto ser respeitada.

Segre e Cohen (p.84) (285) assinalam que a relacdo baseada no respeito a
autonomia € sustentada pela nocéo de liberdade e igualdade, pois coloca os sujeitos
em posicao absolutamente simétrica com relacdo ao outro. Isso significa que, na
oncologia infantil, o fato da maioria dos entrevistados avaliar o respeito a autonomia
como um principio que € influenciado pelo uso das artes, as relacbes humanas
nesse contexto sdo baseadas nha reciprocidade e confianca, a despeito de se
evidenciar o paternalismo e a heteronomia.

Os principios da 'Alteridade’, 'Prudéncia’, 'Prevencado’ e 'Tolerancia' foram
vistos como as categorias bioéticas que menos sédo influenciadas com a inclusao
das artes na atencdo com relacdo aos demais principios. A 'Alteridade’ embora seja

interpretada como um componente ético importante para entender a condicdo de
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vulnerabilidde e suscetibilidade da criangca com céancer, seus sentimentos e
sensacgfes, € a0 mesmo tempo visto como uma das dimensdes menos influentes
pelo uso das artes no tratamento e também uma das mais dificies de se praticar pela
dificuldade por parte de alguns profissionais de se colocarem na situacdo de
adoecimento do paciente oncoldgico infantil.

Deprende-se a partir dos resultados acima apresentados sobre este ponto de
discussdo que, na assisténcia a crianca com cancer no HUOC, embora também
sejam praticados na rotina profissional os quatro principios deontolégicos
(beneficéncia, ndo-maleficéncia, respeito a autonomia e justica) da Bioética
Principialista observou-se que estes nao predominam no cuidado ao paciente
oncoldgico pediatrico, no contexto de inclusédo de praticas de humanizacéo, pois sao
insuficientes e limitados para explicar as questdes bioéticas persistentes relativas
aos problemas, dilemas e conflitos vivenciados por individuos ou populagbes em
condicdo de vulnerabilidade e susceptibilidade, como é o caso da crianca com
cancer e sua familia. Tais questdes envolvem aspectos sociais, culturais, historicos e
psicossociais de cada crianca e seus familiares e que sdo melhor compreendidos
com a pratica cotidiana de outros elementos éticos propostos pela bioética latino-
americana e trazidos pela Bl e BP, conforme vimos. Estas categorias se revelaram
no estudo pelas razbes expostas como as dimensfes mais praticadas, pois
promovem de maneira mais efetiva um atendimento humanizado e integral, visando
atender as necessidades globais da crianca com cancer.

Um outro topico discutido na primeira etapa da pesquisa foi as principais
dificuldades no tratamento oncolégico pediatrico. Observando-se o hall das maiores
dificuldades muitas delas estdo relacionadas as questoes bioéticas, o que sugere
uma preocupacao e experiéncia dos profissionais do HUOC em lidar com problemas
éticos na atencdo a crianca com cancer. Dentre as dificuldades destacam-se em
primeiro lugar a terminalidade da vida, em seguida os dilemas infantis, a
vulnerabilidade, os conflitos com familiares e conflitos entre os profissisonais de
saude e falta de participacdo da crianca no atendimento. Numa relacdo com o tempo
de atuacdo do profissional na area da oncologia pediatrica € possivel dizer que
guanto maior o tempo de atuacédo dos profissionais na assisténcia oncologica infantil
melhor € sua percepcdo quanto a essas questbes bioéticas. Além disso, a

percepcao prevalente do universo pesquisado demonstra um olhar humanistico para



203

0 paciente enquanto sujeito moral e digno tanto para estas dificuldades como para
dificuldades de outras naturezas.

O dultimo ponto de analise diz respeito a avaliagdo profissional sobre a
influéncia das AEs na condi¢cdo de vulnerabilidade da crianga com céncer e seus
familiares. Na percepcéo da totalidade dos entrevistados o contato da crianga com
as Artes Expressivas, seja nas enfermarias, ou no GAC e Castelinho, pode reduzir
além de sua vulnerabilidade fisica e emocional, a sua vulnerabilidade social e de sua
familia. Um achado de pesquisa ndo esperado e que propde uma futura agenda de
pesquisa € que 0 uso das Artes Expressivas ou Terapias Expressivas possibilita a
inclusdo social da crianga com cancer e seus familiares tendo em vista que, ao se
recuperarem, elas passam a assumir um papel social na sua comunidade. Os
comentarios indicam que as criancas saem da internacdo depois de ter aprendido
alguma arte e socializam seu aprendizado na escola ou na igreja do bairro. Quatro
participantes da segunda fase da pesquisa comentaram que além do sentido
terapéutico, humanistico e ético, as artes tém um sentido social. Ou seja,
transformam socialmente a vida dos pacientes oncologicos pediatricos e seus
familiares, favorecendo sua insercdo social na medida que propiciam uma
oportunidade de trabalho.

Souza (25) assinala que as diversas formas de Artes Expressivas tem
atuando humanizando e educando a comunidade. O carater sociolégico das artes na
area da saude possibilita a inclusdo do paciente e 0 senso de solidariedade. As artes
possibilitam o cuidado solidario, acolhedor e integral na assisténcia oncologica
pediatrica no sistema publico de saude sendo capaz de unir competéncia técnico-
cientifica e humanidade, sobretudo no limiar entre a vida e a morte em doencas
como o cancer infantil, favorecendo o respeito a dignidade da crianca, além de
resgatar e potencializar a pratica de outros principios éticos e morais nas relacdes

humanas nesse contexto.

A arte na medicina as vezes cura,

de vez em gquando alivia, mas sempre consola

(Programa de Humanizacao Arte na Medicina, HUOC).
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Esta dissertacao investigou sob as bases tedricas da bioética, o uso das Artes
Expressivas no cuidado oncolégico pediatrico. Para tanto, foi realizada uma ampla
revisdo da literatura que cobriu diversas vertentes analiticas e fundamentos
conceituais bioéticos relacionados ao comportamento humano e profissional. O
recorte tematico explorou as situacdes sociais persistentes, uma linha de estudo que
centra prioritariamente a discussédo em torno dos direitos humanos com foco nos
individuos em condicdo de vulnerabilidade ou susceptibilidade. O universo da
pesquisa compreendeu uma instituicdo publica de saude e profissionais que atuam
no cuidado a crianga com cancer com experiéncia em lidar com o atendimento
humanizado e integral, no sentido de investigar apropriadamente 0S pressupostos
téoricos da investigacdo empirica. Assim, 0 presente estudo de caso foi construido
metodologicamente com dados quantitativos e qualitativos que contemplaram a
revisdo bibliografica, a caracterizagdo da unidade analisada e o levantamento de
dados primarios. Para mensurar a percepcao dos atores entrevistados acerca do
tema tratado foram aplicados instrumentos de consulta como questionario e
entrevistas semiestruturadas em dois momentos distintos, 0 que permitiu uma
avaliacdo consistente do uso das artes na atencdo a crianga com cancer a luz da
bioética.

Ao analisar a percepcao dos profissionais da area oncologica infantil sobre o
uso de Artes Expressivas cotejadas com as dimensdes bioéticas foi possivel verificar
gue as AEs sao um importante dispositivo ético de cuidado a crianca com cancer em
hospital publico, por ancorar nos fundamentos das correntes da Intervencdo e da
Protecao.

Desse modo, entre outras questbes, este trabalho buscou explorar um
problema que em geral € negligenciado pela literatura, qual seja, a busca de
explicagcbes sobre a influéncia da utilizacdo das AEs em tratamentos de alta
complexidade como o cancer infantil no sistema de saude. Com efeito, em razdo das
dificuldades em estabelecer didlogo com outros trabalhos e por este estudo ser
apenas um primeiro passo na busca da explicacdo do fenbmeno, ndo ha aqui
pretensdo de emitir respostas definitivas sobre todas as questdes. Isto porque faz-se

necessario reconhecer que outros fatores, ainda ndo constante na literatura
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disponivel, certamente podem contribuir para explicagbes mais avancadas.
Entretanto, este estudo pretende contribuir com o debate, uma vez que apresenta
alguns achados importantes a partir do seu constructo tedrico as questdes
exploradas na investigacao.

Embora o modelo biomédico ainda seja hegemdnico na organizacdo da
maioria dos equipamentos do sistema de saulde, verifica-se nesta instituicao
estudada, no discurso profissional a prevaléncia do novo paradigma de salude —
modelo biopsicossocial, onde inclusdo do principio da integralidade e da
implementacdo de acBes de humanizacdo em saude, aliado ao reconhecimento das
praticas integrativas e complementares na atencdo em funcdo dos seus valores
terapéuticos, estdo em consonancia com os preceitos do Sistema Unico de Saude.

A pratica da arte no contexto institucional do tratamento oncologico infantil de
saude se confirmou na pesquisa de campo, como um dispositivo de cuidado que
propicia a perspectiva da integralidade, o olhar bio-psico-social da pessoa. No
Hospital Oswaldo Cruz, as artes séo consideradas um fenbmeno capaz de favorecer
o sentido da humanizacao na relacao terapéutica de cuidado a crianca com cancer
ao promover o acolhimento, a solidariedade, a empatia e os vinculos de confianca
mutua tendo em vista que humaniza o ambiente, as atitudes e propiciar o cuidado ao
préprio cuidador que as utilizas, o cuidado com o outro, com as subtilezas do
tratamento, da relacdo humana, diante da complexidade da vida hospitalizada. O
hospital € um locus com possibilidades de a crianca experimentar a magia e a
pureza da infancia mesmo diante do medo, da incerteza, da dor e do sofrimento.
Com a experiéncia de pesquisa de campo, constatamos que as artes ajudam a
crianca a desmistificar a doenca e a recompor a sua identidade fazendo com que ela
seja capaz de se transportar para outros cenarios como verdadeiros artistas e, ao
mesmo tempo, enfrentar o tratamento e nova realidade vivida com maior forca,
autoestima e coragem. No HUOC, as artes ajudam a favorecer um ambiente
adequado para que a crianca continue inserida social e culturalmente, mesmo diante
dos efeitos nocivos provocados pelo tratamento e da sua condicdo de
vulnerabilidade.

Os achados de pesquisa permitiram responder aos objetivos do presente
trabalho. A maioria dos sujeitos investigados utilizam as artes no tratamento do

cancer infantil pelos seus inUmeros beneficios terapéuticos, humanisticos e éticos
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por permitir a resignificacdo de sentidos, por facilitar a relagdo profissional-paciente
pediatrico-familia, ajudando na compreensdo de intervengdes e procedimentos a
serem realizados e na conduta profissional. As AEs s&o utilizadas no ambito do
hospital de forma dissiminada, nos diferentes espacos visando atender o publico
infanto-juvenil com um conjunto de acdes integradas a politica de humanizagédo do
HUOC. E importante destacar que o fato de uma minoria no utilizar ou acompanhar
AEs ndo significa que tenham um menor conhecimento dos principios bioéticos. O
gue se observa € que o uso das AEs contribui para uma melhor percepcao e pratica
desses principios.

O contato com recursos expressivos contribui tanto para o profissional como
para a crian¢a e sua familia na comunicacéo de informacdes a crianca com cancer
guanto ao seu tratamento e estado de saude. As informacdes dadas a crianca sao
passadas de maneira que ela compreenda 0 que podera vir pela frente,
possibilitando a construgdo de sentidos reais e imaginarios mais apropriados para
um melhor enfrentamento do tratamento, destituindo-se de mitos e crencas em torno
da doenca. Pela sua conduta humanistica, no exercicio da empatia o profissional
sempre avalia por meio da valorizacdo da escuta a melhor estratégia para prestar a
atencdo a crianca com cancer por meio das artes dependendo do seu estado de
saude e respeitando sempre a sua vontade.

As AEs favorecem a participacdo da crianca no atendimento, nas atividades
artisticas e ludicas e na tomada de decisdes relativas ao seu estado de saude. A
crianca € capaz de sugerir, opinar e decidir quando estdo menos debilitadas. Ela é
capaz de dar o direcionamento em varios procedimentos e intervencdes
manifestando seus sentimentos e sensacfes. Todavia, em algumas situacdes
complexas de decisdes de dificeis solucdo, a crianca e sua familia ndo participam do
processo diretamente em conjunto com a equipe médica. A percepcao profissional &
a de que sdo questdes técnicas e de significativa gravidade que competem
exclusivamente a equipe de saude resolver pelo melhor beneficio da crianca. Nesse
sentido, evidenciou-se o paternalismo médico e a heteronomia nesses casos. Nas
situacbes de dilemas e conflitos éticos e morais que envolvem decisbes de alta
complexidade deve-se considerar ndo apenas a vulnerablidade, mas, sobretudo o
respeito a autonomia e a dignidade da crianca enquanto sujeito de direito e de

deveres, o0 que é extensivo a familia.
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Chama atencdo neste hospital publico, o achado do uso de AEs poderem
implicar para que postulados bioéticos sejam melhor praticados na atencgdo
oncoldgica infantil. As Artes Expressivas se constituem um dispositivo ético de
cuidado a criangca com cancer no hospital pesquisado devido, em primeiro lugar, por
ser um potente instrumento no cuidado em saude mediador de dificuldades, dilemas
e conflitos bioéticos na assisténcia oncoldgica infantil relativos a autonomia, a
dignidade e aos direitos da crianca, qualidade e terminalidade da vida e
vulnerabilidade. Em segundo lugar, pela percepc¢édo profissional de que as AEs
influenciam a aplicabilidade de dimensdes bioéticas que se afirmam das propostas
pelas correntes da Intervencdo e da Protecdo, isto €, de os profissionais se
preocuparem em desenvolver uma assisténcia centrada em preservar a conduta
ética nas situacdes dificieis ou conflituosas.

A reflexdo bioética com base nos fundamentos defendidos pelas vertentes da
Intervencéo e Protecdo levou a constatacdo de que o seu uso potencializa alguns
elementos éticos que permeiam a relacdo de cuidado, sobretudo a dignidade
humana, o cuidado e a solidariedade, assim como o respeito a autonomia e, além de
ajudar a diminuir a vulnerabilidade fisica, emocional e social da crianca com cancer.
Entretanto, nos casos de vulnerabilidade extrema de pacientes terminais ou em
guadros de depressdo o uso das AEs no tratamento ndo é tdo potente como em
outros momentos. Ademais, ha uma clara visdo da grande maioria dos profissionais
em relacdo a tais dimensfes, o que foi possivel se observar nas narrativas pela
expressdo de termos designados para decrevé-las, o que demonstra o
conhecimento da bioética latino-americana, conforme seguem as referidas linhas de
estudo (Intervencéo e Protecéo).

O aprendizado adquirido durante o desenvolvimento deste trabalho
académico gerou subsidios que potencializam uma agenda de pesquisa futura. Para
além do poder explicativo sobre o objeto de estudo em questado é fato que as bases
do constructo teérico-empirico aqui utilizado podem ser aplicadas em outros casos
gue envolvem a relacdo de cuidado e o uso das Artes Expressivas. Seja em servicos
de atencdo a saude de baixa, média e alta complexidade de sistemas publico e
privado, por exemplo, ou mesmo em outras areas, para a implementacéo de projetos

de humanizacdo. Estas e outras questbes sugerem e certamente possibilitam o
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desenvolvimento de um campo de estudos ainda pouco explorado sob as bases
tedricas da bioética.

A agenda da bioética contempordnea se insere no debate sobre a
integralidade e humanizacdo no campo da saude publica e requer abordagens
pluralistas e transdisciplinares.

A bioética € um conceito em disputa que vem se expandindo no tempo com
as varias correntes existentes. Considerando o arcaboucgo tedrico utilizado na
pesquisa, algumas teorias se revelaram mais Uteis para explicar o fendbmeno em
guestado como as propostas pela Bl e BP.

A despeito de a atencao oncoldgica infantil nacional sobreviver em meio a um
cenario persistente de desumanizacdo da saulde, gerador de conflitos e dilemas
ético, este estudo evidencia que é possivel implementar praticas inovadoras
direcionadas a humanizacdo do cuidado, que atendam a perspectiva da
integralidade e que honrem a dignidade do ser humano.

A Arte Expressiva se revela como mais um dispotivo importante e viavel para
a promocao de acOes de cuidado em saude a crianca com cancer. A AE pode
favorecer mudancas positivas no comportamento das pessoas, principalmente
daquelas em situacdo de vulnerabilidade, consolidando a relagcéo terapéutica com
bases humanisticas, por ajudar na resolucdo de problemas, dilemas e conflitos
morais e por influenciar as varias dimensdes éticas que regem as atitudes humanas.
Portanto, este trabalho evidenciou que as Artes Expressivas, tomadas pelos seus
valores terapéutico, humanistico e ético contribuem para a reflexdo e solucéo de
guestdes persistentes e cotidianas da oncologia infantil no sistema publico de saude.
Por fim, levando em consideracdo o conjunto de informacdes levantadas neste
estudo as Artes Expressivas como terapia, podem ser uma contribuicdo para uma
efeitiva politica de humanizacdo e dispositivo ético nas instituicbes de saude no

Brasil.

E preciso voar
E se ndo houver espaco voar dentro de si mesmo
Que é o vbo maior (Nagib Assi)
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APENDICE A - MODELO TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
-TCLE

DL
UNIVERSIDADE DE BRASILIA
FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM BIOETICA
MESTRADO ACADEMICO
CAMPUS UNIVERSITARIO DARCY RIBEIRO
BRASILIA - DF
TELEFONE (061) 3107-1834

E-mail: ppgbioetica@unb.br

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido- TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar do projeto de pesquisa ANALISE
BIOETICA DO USO DE ARTES EXPRESSIVAS NO CUIDADO ONCOLOGICO
INFANTIL EM HOSPITAL PUBLICO DE PERNAMBUCO, sob a responsabilidade da
pesquisadora ANA FLAVIA VIANA CAMPELLO DE MELO BANDEIRA COELHO. O
projeto € importante para a area da assisténcia oncoldgica pediatrica porque destaca a
necessidade de haver condutas complementares no cuidado a crianca com cancer, através
do uso de terapias artisticas expressivas (musica, contacdo de histérias, danca, artes
plasticas, modelagem, fotografia, etc) para que haja uma melhor comunicac¢éo, envolvimento
e atendimento as necessidades globais do paciente infantil. O uso das artes na assisténcia a
crianca com cancer vem ajudando ao profissional de salde, as crianca-paciente e seus
familiares a melhor lidarem com situagbes conflituosas que envolvem o processo de
adoecimento, tratamento e hospitalizacdo e podem melhorar a sua qualidade de vida.

A pesquisa sera realizada para a elaboracéo de uma dissertacdo de Mestrado
Académico em Bioética na Universidade de Brasilia, de autoria da pesquisadora
responséavel e para publicagéo cientifica posterior, e estd sendo orientada pela Professora
Dra Maria da Gldéria Lima, Professora Associada do Departamento de Enfermagem da
Universidade de Brasilia (e-mail: limamg@unb.br).

Rubrica da Pesquisadora Responsavel:

Rubrica do Participante da Pesquisa:
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O objetivo desta pesquisa é analisar a visdo dos profissionais da area da
oncoldgica infantil do Hospital Universitario Oswaldo Cruz de Pernambuco sobre o
uso de terapias artisticas expressivas no cuidado a crianca com cancer atendidas.
Pretende-se verificar se a utilizacdo de artes expressivas na assisténcia oncolégica
pediatrica influenciam na resolucdo de dilemas de vida da crianca com cancer e
problemas e conflitos vivenciados na pratica profissional.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome nao aparecera sendo
mantido o mais rigoroso sigilo pela omissao total de quaisquer informacdes que
permitam identifica-lo(a)

A sua participacdo na pesquisa se dara por meio de duas etapas: Na primeira
etapa vocé sera solicitado a responder um questionario contendo perguntas sobre o
tema do projeto. O questionario serd enviado para o seu e-mail, juntamente com
uma carta de apresentacdo da pesquisa em 14/11/2014, e devera ser respondido e
devolvido por e-mail até 14/02/2015. Na segunda etapa, vocé e quatro profissionais
participantes da primeira etapa serédo convidados, por e-mail, para participar de uma
entrevista em profundidade individual. A entrevista sera realizada entre 30/04/2015 e
07/05/2015 e tera duracéo de cerca de 1 hora, contendo perguntas sobre trés temas
abordados no questionario, com a finalidade de validar algumas respostas da
primeira etada e aprofundar alguns aspectos bioéticos.

Os riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa poderdo ser algum
desconforto moral e/ou emocional e/ou constrangimento, com relacdo as questdes
apresentadas no questionario ou durante a realizacao da entrevista.

Como medidas adotadas para evitar e/ou reduzir efeitos e condicdes
adversas que possam causar dano, a responsavel pela pesquisa estara disponivel
para acompanhar e prestar quaisquer orientacdes e esclarecimentos sobre as
guestdes apresentadas no questionario e na entrevista em profundidade individual,
de acordo com a necessidade do participante, ou quaisquer outras duvidas, antes,
durante e apds o0 encerramento e/ou interrupcdo da pesquisa. A sua participacao
neste projeto ndo submetera vocé a quaisquer tipos de tratamentos (médico,
psicologico, fisioterapéutico, nutricional, fonoaudiologico, terapéutico ocupacional,
etc.

Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para a producdo de
conhecimento cientifico na area da oncologia pediatrica sobre a importancia da
utilizacdo das terapias artisticas na atencdo a crianca com cancer como forma de
melhorar a sua qualidade de vida e de resolver possiveis conflitos vivenciados pelos
profissionais de saude e dilemas de vida da crianca e seus familiares.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder (ou participar de qualquer
procedimento) qualquer questao que lhe traga constrangimento, podendo desistir de
participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a)
senhor(a). Sua participacdo € voluntéria, isto é, ndo ha pagamento por sua
colaboracéo.

Rubrica da Pesquisadora Responsavel:

Rubrica do Participante da Pesquisa:
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Todas as despesas que voceé tiver relacionadas diretamente ao projeto de pesquisa
(passagem para o local da pesquisa e alimentagdo no local da pesquisa) seréao
cobertas pela pesquisadora responsavel.

Caso haja algum dano direto resultante dos procedimentos de pesquisa, vocé
podera ser indenizado, obedecendo-se as disposicdes legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia
podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais utilizados na pesquisa
ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de no minimo cinco anos, apés
isso serdo destruidos ou mantidos na instituicéo.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor
telefone para: Ana Flavia Viana Campello de Melo Bandeira Coélho, nos telefones:
61 8150 4994 ou 61 3526 8485 (residencial), no horéario de 8hs as 12 hs e de 14 hs
as 18hs, ou por e-mail: anafcmelo@gmail.com .

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica do Hospital Universitario
Oswaldo Cruz da Universidade de Pernambuco e pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Faculdade de Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP é
composto por profissionais de diferentes areas cuja funcdo é defender os interesses
dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As duvidas com relagéo a
assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser obtidos
através do telefone: (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou
cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10hs as 12hs e de 14hs as 17hs,
de segunda a sexta-feira.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador
responsavel e a outra com o Senhor(a).

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel

Nome e assinatura
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APENDICE B - TERMO DE AUTORIZAGAO PARA UTILIZACAO DE IMAGEM E SOM DE
VOZ PARA FINS DE PESQUISA

UNIVERSIDADE DE BRASILIA
FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM BIOETICA
MESTRADO ACADEMICO
CAMPUS UNIVERSITARIO DARCY RIBEIRO
BRASILIA - DF

TELEFONE (061) 3107-1834
E-mail: ppgbioetica@unb.br

b

Termo de Autorizacado para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz para Fins de
Pesquisa

Eu, [nome do participante da pesquisa], autorizo a utilizacdo de minha
imagem e som de minha voz, na qualidade de participante/entrevistado(a) no projeto
de pesquisa intitulado "ANALISE BIOETICA DO USO DE ARTES EXPRESSIVAS
NO CUIDADO ONCOLOGICO INFANTIL EM HOSPITAL PUBLICO DE
PERNAMBUCO", sob responsabilidade de Ana Flavia Viana Campello de Melo
Bandeira Coélho, pesquisadora responavel, e aluna de Mestrado Académico
vinculada ao Programa de POs-Graduacdo em Bioética da Universidade de
Brasilia.

A imagem e som de minha voz podem ser utilizados apenas para analise por
parte da equipe de pesquisa para fins de elaboracdo e apresentacao da dissertacao
de Mestrado da referida pesquisadora responsavel, em posteriores publicacdes
cientificas (artigos, livros, capitulos de livro), conferéncias profissionais e/ou
académicas e atividades educacionais da pesquisadora responsavel.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgacdo da minha imagem e som de
minha voz por qualquer meio de comunicacdo, sejam elas televisdo, radio ou
internet, exceto nas atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas
acima. Tenho ciéncia também de que a guarda e demais procedimentos de
seguranca com relacdo as imagens e sons de voz sdo de responsabilidade da
pesquisadora responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins
de pesquisa, nos termos acima descritos, da imagem e som de minha voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o(a)
pesquisador(a) responsavel pela pesquisa e a outra com o(a) participante.

Assinatura do (a) participante Assinatura da pesquisadora

Brasilia, de de
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APENDICE C - QUESTIONARIO PARA PROFISSIONAIS DE SAUDE DA
ONCOLOGIA PEDIATRICA DO HUOC

e

Questionario para Profissionais de Saude da Oncologia Pediatrica do HUOC

Género: ( ) feminino ( Ymasculino

Vinculo institucional:
( ) Publico ( ) Privado ( ) Ambos ( ) ONG ( ) Outro:

Titulacdo maior:
( ) Graduacéo ( ) Especializacdo ( ) Mestrado ( ) Doutorado
( ) Pés-Doutorado () Curso técnico ( ) Ensino médio

Possui especialidade?
() Sim ( ) Nao

Caso a resposta anterior tenha sido "sim", favor informar qual ou quais
especializacdes possui.

Profissdo que atua no HUOC:
( ) Assistente Social
Arteterapeuta
Cardiologista
Clinico Geral
Dentista
Enfermeira
Gastroenterologista
Neurologista
Nutricionista
Oncologista
Oncohematologista
Pneumologista
Psicélogo

AN AN AN AN AN AN AN AN NN N N
N N N N N N N N N N N N
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Psiquiatra

Secretaria

Terapeuta familiar
Técnico de enfermagem
Brinquedista (Recreadora)
Outro:

()
()
()
()
()
()

Funcao que atua no Cuidado Oncoldgico Pediatrico:
Assistencial

Coordenacao

Direcao

Geréncia

Administracéo

AN AN N N N
N N N N N

Tempo de formado:
() Ate5anos() de5alO0anos( ) Maisde 10 anos

Tempo na profissao
() Ate5anos() de5alO0anos( ) Maisde10 anos

Tempo que atua na area da saude:
() Até5anos() deb5alOanos( ) Maisde 10 anos

Tempo de trabalho no hospital HUOC:
()Delanoaz2anos( )2a5anos( )6al0anos ( ) Maisde 10 anos

Tempo de atuacédo no cuidado a criangca com cancer no hospital HUOC:
()Delanoaz2anos( )2a5anos( )6al0anos ( ) Maisde 10 anos

1. Vocé utiliza/desenvolve ou acompanha atividades ludico/artisticas no
cuidado a crianca com cancer no seu trabalho no HUOC?

() Sim ( ) Nao

Por favor justifique a sua resposta.

2. Vocé participou de alguma formacdo/capacitacdo para realizar essa(s)
atividade(s)?

() Sim

( ) Nao
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Caso a resposta anterior tenha sido "sim", favor informar qual ou quais.

3. Em relacdo ao atendimento no cuidado a criangca com cancer participante de
atividade ludico/artistica no HUOC, vocé:

( ) Atende

( ) Atendeu

( ) Nunca atendeu

Por favor justifique a sua resposta.

4. Na sua opinidao o uso de atividades ludico/artisticas traz algum beneficio no
cuidado a crianca com cancer ?

()Sim

( ) Nao

Caso aresposta anterior tenha sido "sim", favor identificar qual ou quais.
( ) Melhora da autoestima

( ) Maior criatividade

( ) Exteriorizacdo dos sentimentos e emocdes

( ) Maior autonomia

( ) Melhora auto-consciéncia

( ) Melhora a comunicacao

( ) Melhora a socializacéo

( ) Melhora na superacao de dilemas de vida infantil

( ) Maior participacéo da crianga no tratamento

( ) Aceitacao do diagnostico

( ) Melhor relacionamento com a equipe profissional

( ) Ganho de confianca

( ) Colaboracao no tratamento

( ) Destituicdo de crencas disfuncionais (como culpabilizac&o pela patologia e mitos)
( ) Distracéo e alivio da dor

( ) Melhor adaptacéo a contextos aversivos.

( ) Continuidade do tratamento

() Expresséao da subjetividade (o conhecimento em si, o simbdlico e a representacao
gue o individuo faz da prépria realidade)

( ) Melhora na mediacao e resolucéo de conflitos

( ) Melhora da qualidade de vida infantil
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( ) Outro:

5. Como vocé avalia o grau de satisfacdo da crianca em tratamento oncoldgico
pelas atividades ludico/artisticas que elas desenvolvem no HUOC?

( ) Satisfaz bastante

() Satisfaz

( ) Satisfaz pouco

( ) N&o satisfaz

Por favor justifique a sua resposta.

6. Na sua opinido o uso de atividades ludico/artisticas no cuidado a crianca
com cancer tem influéncia na participacdo da crianca nas decisdes
relacionadas ao seu tratamento no HUOC?

()Sim

( ) Nao

Por favor justifique a sua resposta.

7. Como vocé se comporta diante da criangca com cancer na sua rotina
profissional?

() Realizo atendimento e nao forneco informacgdes sobre o tratamento proposto, pois
acredito que a crianca oncoldgica é incapaz de entender o que sera realizado.

() Realizo o atendimento e forneco informacdes sobre o tratamento proposto para
os familiares ou acompanhantes, visto que a crianca oncolégica € incapaz de
entender o que serd realizado.

() Realizo o atendimento e forneco informacdes sobre o tratamento proposto para
os familiares ou acompanhantes e para a criangca oncoldgica, respeitando as suas
limitacdes.

8. Como vocé avalia o uso de atividades ludico/artisticas na relacédo de cuidado
a criangca com cancer no HUOC?

( ) Tem influéncia na relacdo entre profissional de saude, crianca oncoldgica e
familiares/acompanhantes.

() Tem influéncia na relacao profissional de saude e familiares ou acompanhantes.

( ) Tem influéncia na relacéo entre profissional de salde e crianga oncologica.
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( ) Tem influéncia na relacé@o entre os profissionais de saude.

Por favor justifique a sua resposta.

9. Como vocé avalia o uso de atividades artisticas no cuidado a crianca com
cancer na resolucdo de possiveis conflitos éticos e morais na sua rotina de
trabalho no HUOC?

( ) N&o é importante

( ) Pouco importante

( ) Importante

( ) Muito importante

Por favor descreva uma situacao.

10. Na atencdo oncoldégica pediatrica em que a criangca encontra-se em
situacao de vulnerabilidade sdo ressaltadas algumas dimensdes éticas para a
integralidade do cuidado. Avalie se o0 uso de atividade ludico/artisticas no
cuidado a criangca com cancer no HUOC influencia as dimensdes éticas
abaixo.

Nunca Quase As Quase Sempre
nunca vezes sempre

Respeito a autonomia da crianca () () () () ()
oncoldgica

Dignidade humana () () () () ()
Responsabilidade () () () () ()
Cuidado () () () () ()
Solidariedade () () () () ()
Comprometimento () () () () ()
Alteridade (um individuo se colocar () () () () ()

no lugar do outro - relacdo de
didlogo)

Tolerancia

Prevencao

Protecao

Precaucéao

Prudéncia

N AN AN S~
~— N N N
A~ AN SN SN~
~— N N
A~ AN SN SN~
~— N N N
N AN AN AN/
~— N N N
A~ AN SN SN~
— N N~ — —
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11. Vocé tem dificuldade em trabalhar com alguma das dimensfes éticas
citadas (no item anterior) no cuidado a crianga com cancer?

() Sim

( ) Nao

Por favor justifique a sua resposta.

12. Na sua opini&o, quais as maiores dificuldades encontradas em relagéo ao
tratamento da crianga com cancer?

) Limitagbes na compreenséao

) Riscos do tratamento

) Falta de comunicacéo

) Baixo interesse do familiar ou acompanhante

) Falta de participacao da crianca no atendimento

) Vulnerabilidade da crianca oncolégica

) Descontinuidade no tratamento

) Falta de profissionais habilitados

) Conflitos éticos com a crianca

) Conflitos éticos com o familiar ou acompanhante

( ) Conflitos éticos com os profissionais de saude

( ) Estado clinico da crianga oncologica

( ) Terminalidade da vida

( ) Comunicacéao do diagnoéstico

( ) Dilemas de vida infantil (medo da morte, ansiedade, angustia, dor)
( ) Outro:

(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
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APENDICE D - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA PROFISSIONAIS DE SAUDE
DA ONCOLOGIA PEDIATRICA DO HUOC

Roteiro de Entrevista para Profissionais de Saude
da Oncologia Pediatrica do HUOC

Perfil dos Profissionais de Saude da Oncologia Pediatrica do HUOC

N° da entrevista:
Data:

Género:

Idade:

Nivel de escolaridade:
Ocupacéo:

Funcdo no HUOC:

N o gk~ bR

Objetivo: Validar e aprofundar informacdes referentes aos elementos bioéticos da
assiténcia oncologica pediatrica identificados na primeira etapa da pesquisa e

esclarecer outras questbes que emergiram no questionario.

Bloco 1 - Humanizacgéo do Cuidado a Crianca com Cancer

1. Como vocé avalia o cuidado que € realizado por vocé e seus colegas a
crianca com cancer no HUOC.

(biopsicossocial ou biologicista / integral ou fragmentado / humanizado ou nao).

O uso das artes influenciam a humanizacao do cuidado?
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Quais séo as dificuldades que vocé e sua equipe vivencia no HUOC no cuidado a
crianga com cancer? Descreva uma situacao. Por que elas persistem? Como vocés

fazem para superar?

2. Os profissionais que atendem a crianga com cancer na HUOC sé&o/estao
todos envolvidos no desenvolvimento ou acompanhamento de atividades
ludicas e artisticas?

(E uma atribuicio da sua rotina de trabalho no HUOC? Como voceés utilizam? Por

guais motivos?

3. Como vocé percebe os efeitos/respostas desse uso das artes na crianca, na
equipe e na familia/acompanhante? (positivos e negativos)
Cite um exemplo.

4. Como as atividades podem influenciar o atendimento profissional (médico ou
atividades) a crianca? Cite um exemplo? (identificar o respeito a autonomia e

a preservacao dos direitos da crianca)

Bloco 2 - A Tomada de Decis6es em Oncologia Pediatrica Com Uso das Artes

1. Quando é preciso transmitir uma informacao sobre o tratamento, a terapéutica
da crianca, quem faz/da as informacgdes (profissionais)? Quem é envolvido
geralmente (a crianga, pai, familiares, todos)? (ocorréncia de paternalismo)

2. Todos os profissionais da equipe de oncologia estdo preparados para dar as
informacdes necessarias acerca da crianca e/ou tratamento? Mesmo quando
sejam as “mas noticias”.

3. Vocé e seus colegas que vao dar as informacfes utilizam algum recurso?
Como transmitem a informacao para a crianca? O que vocé transmite? Como
se sente? Como a crianca geralmente responde/reage/se sente, nesse

momento?

4, A familia deseja/permite a participacdo da crianca no atendimento profissional

(médico e atividades)? (identificar a ocorréncia de paternalismo familiar).
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Como vocé entende a autonomia da crianga? A autonomia torna a crianga um
sujeito participe e cidaddo? Como o uso das artes trabalham a autonomia da
crianga com cancer no HUOC? Cite um exemplo.

A familia participa das decisdes? De que forma? E a crianga ?

Em que momentos Vvocé percebe que a crianca pode ter
dificuldades/conflitos/dilemas durante o atendimento feito na HUOC. Cite
exemplos (culpa, perda da individualidade, medo da morte, enfrentamento da
terapéutica e de procedimentos)? Como sao trabalhados? Algum profissional
especificamente é designado para cuidar disso? Vocé considera que as
atividades artisticas tem sido usadas em algum momento nessas situacfes?
Cite um exemplo.

Descreva uma situacéo de conflito e como se da a tomada de decisfes entre
os profissionais? E Entre os profissionais com a crian¢ca e com a familia?

Na primeira etapa os respondentes informaram haver tensdes/conflitos entre
os diferentes segmentos que atuam junto a crianga com cancer no HUOC.
Pode me falar como identifica essas tensdes entre os profissionais, tensfes
entre a equipe de profissionais e a familia e tensées na assisténcia com a

crianca com cancer (meédica ou nas atividades)

Se sim (Quais tensdes/) ou néo, quais os fatores envolvidos? Como essas tensdes

sdo trabalhadas na equipe, cada um trabalha individualmente ou séo tratadas na

equipe, de que forma? A utilizacdo das artes tem alguma influéncia nessas tensdes?

Por qué?

Bloco 3 - Influéncia de Terapias Expressivas em Dimensdes Bioéticas

10.

11.

Descreva uma situacdo em que vocé identifica principios e dimensdes
bioéticas ge estdo implicadas no cuidado a crianca com cancer no cotidiano
do seu trabalho? (tanto em seus aspectos positivos quanto negativos)

Todos os profissionais disseram na primeira etapa que o uso das artes no
cuidado a crianca com cancer influencia dimensdes bioéticas. Por quais
motivos? (dignidade humana; respeito a autonomia (decisdes); cuidado;
solidariedade; alteridade; tolerancia; responsabilidade; comprometimento;

protecdo(amparo/cuidado); prudéncia; prevencao; precaucao).
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O uso das atividades Iudicas e artisticas influencia ou ndo a condicdo de

vulnerabilidade fisica, emocional e social da crianga? Por qué?

12.

Enfim, esse é um espago para vocé falar mais livre a partir dessa sua
experiéncia na HUOC, (criticas, recomendacdes, sugestbes se tem mais
alguma consideragdo a fazer sobre a utilizagdo das artes no processo de
cuidar de pessoas em ambiente hospitalar no HUOC e de modo geral; sobre
se 0 uso das artes € importante como tecnologia de cuidado para 0 processo
de formacgéo profissional (humanizacdo do cuidado); se o uso tem alguma
relacdo para ajudar na resolucdo dos possiveis conflitos bioéticos no cuidado

em saude?
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ANEXOS
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP FS/UNB N° 801.961
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ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP HUOC-UPE N° 810.821
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ANEXO C - CARTA DE CONCORDANCIA DA INSTITUICAO CO-PARTICIPANTE
HOSPITAL UNIVERSITARIO OSWALDO CRUZ DA UNIVERSIDADE DE
PERNAMBUCO

V/ £E HUOC
UNIVERSIDADE [P,

DE PERNANBLCO

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins, que concordamos em receber Ana Flavia Viana
Campelo de Melo Bandeira Coelho, aluna do Mestrado em Bioética da Faculdade de
Ciéncia da Saude da Universidade de Brasilia/lUNB, sob a orientacao da Dra. Maria da
Gléria Lima, Prof* Associada da Universidade de Brasilia e sob a supervisao Dr. Paulo
Femando Barmreto Campelo de Melo, Pro®. da Faculdade de Ciéncias
Médicas/FCM/UPE

A mesma devera desenvolver seu trabalho de coleta de dados da Pesquisa intitulada:
“A Utilizacao de terapias expressivas na assisténcia oncologica pediatrica em hospital
publice de Pernambuco & luz da bioética”,

A pesquisa sera realizada no Centro de Oncologia Pediétrica/CEONHPE do Hespital
Universitario Oswaldo Cruz, em consonancia com a resolucao CNS/CONEP- 466/12.

Recife, 29 de abril de 2014
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ik? A (01} 30041487
+ Whe werw wpete - .0 G0 11.032.0970003- 20
¥
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ANEXO D - CARTA DE AUTORIZAGCAO DO CENTRO DE ONCOLOGIA
PEDIATRICA DO HOSPITAL UNIVERSITARIO OSWALDO CRUZ DA
UNIVERSIDADE DE PERNAMBUCO.

OSWALIO CRAZ

TERMO DE AUTORIZACAO DO SETOR

Eu, Adriana Lins Mormis, chefe do Centro de Oncologin Pedidtrica do Hospital
Universitério Oswaldo Cruz da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade de Pemambuco
estou clente ¢ de acordo com 8 realizaglo da pesquiss intitulads *A UTILIZAGAO DE
TERAPIAS EXPRESSIVAS NA ASSISTENCIA ONCOLOGICA PEDIATRICA EM
HOSPITAL PUBLICO DE PERNAMBUCO A LUZ DA BIOETICA®, que seris desenvolvida
pela pesquisadora Ana Flévia Viana Campello de Melo Bandeira Cottho como realizacio de
dissertacdo para fim de cumprimento do Mestrado Académico em Bioética na Universidade de
Brasilia, ¢ de publicagho cientifica, orientada pela Professorn Dr* Marin da Gloria Lima,
Professora Associada do Departamento de Enfermagem da Universidade de Brasilia (¢-mail:
limamg@unb.br), com inicio previsto para junho de 2014, apds s aprovaglo do Comité de Etica
em Pesquisa. O estudo proposto visa analisar o discurso dos profissionais de sainde sobre o
inclus3o das artes expressivas como recurso terapéutico no cuidado oncoldgico pedidtrico 4 luz
da biodtica, A metodologin é de naturcza qualitativa e consiste no encaminhamento de
questiondrios eletrdnicos aos profisisonais de saiide deste Setor ¢, 20 final do estudo, 8 realizugio
de um grupo focal,

Cabe destacar que o projeto atende aos interesses desta instituigio hospitalar piiblica em
raziio de contribuir para # produgdio cientifica na drea da oncologia pedidtrica.

Sem mais, para 0 momento, agradecemos a atenglio descjada.

Recife, 1 de M de 2014
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